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Johdanto

Aivovamma on tapaturmaisesti, pddhdn kohdistuneen ulkoisen voiman seurauksena syntynyt
vamma, jota voidaan kutsua myos traumaattiseksi aivovaurioksi. Yli puolet aivovammoista syn-
tyy putoamisten ja kaatumisten seurauksena. Tyoikdisilli vakavien ja kuolemaan johtavien
vammojen suurimpana aiheuttajana ovat liikkenneonnettomuudet. Aivovamma voi syntyd myos
tyotapaturmissa, urheiluun sekd muuhun vapaa-aikaan liittyvissd tapaturmissa tai pahoinpitelyn

seurauksena.

Vammautuminen vaikuttaa sekd uhriin ettd omaisiin. Suunnitelmat, tavoitteet ja urakehitys
muuttuvat, usein lopullisesti. Traumaattisen aivovamman saaneet ovat erityisen haavoittuvia ny-
kyisessd palvelujirjestelmédssamme. He eivdt vammautumisen jidlkeen kykene hoitamaan lain-
kaan asioitaan. Myohemmassédkin vaiheessa muisti- ja hahmotusongelmat edellyttivit joko
omaisen tai palveluohjaajana toimivan ammattilaisen sd@nnollistd apua. Omassa tydssédni kes-
kussairaalan neurologian ja kipuklinikan yksikoissd olen noin kymmenen vuoden ajan hoitanut
aivovammapotilaiden asioita ja kokenut heidén tilanteeseensa perehtymisen haasteellisena. Mo-
net ovat olleet vuosia kestineessd korvausten muutoksenhakukierteessi, mika osaltaan on aihe-

uttanut taloudellista ahdinkoa ja katkoksia kuntoutukseen.

Suomessa arvioidaan olevan noin 100 000 henkil64, joilla on pysyvid aivovamman jilkioireita.
Aivovammoista merkittavd osa jdd kokonaan toteamatta. Lisdksi jopa kolmasosassa todetuista
vammoista vaikeusaste aliarvioidaan. Kaikki pddhédn kohdistuneet iskut eivit kuitenkaan aiheuta

aivovammaa. Lievdn vamman saaneista suurin osa toipuu tdysin.

Aivovamma muuttaa yhtikkisesti vammautuneen ja koko hinen ldhiyhteisonsi eldimin. Elamén-
suunnitelmat menevit uusiksi: ithmissuhteet, roolit perheessi ja tydssd muuttuvat. Tulevaisuu-
densuunnitelmat kokonaisuudessaan saattavat joutua muutokseen. Lidketiede voi pelastaa mo-
nen aivovammaisen eldmén, mutta perheen ja ldhiyhteison sopeutuminen muuttuneeseen tilan-
teeseen vie kauan ja kuntoutuja voi kokea toivottomilta tuntuvia hetkid selviytymispolullaan.
Sen lisdksi, ettd vammautuminen muuttaa toimintakykyd, aivovamman saanti aiheuttaa usein ta-
loudellistakin turvattomuutta sosiaaliturva-asioitten kangertelujen johdosta.

Aivovamma ei useinkaan ndy paéllepdin. Tdmin vuoksi vammautuneen ja ympiriston on vaikea
tulkita ja ymmartdé oireita. Oireet voivat kuitenkin merkittdvésti haitata selviytymistd paivittdi-

sissd toiminnoissa, ty0dssi ja sosiaalisissa suhteissa. (Aivovammaliitto 2005.)
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Aivovamman saa Suomessa arviolta 20 000 ihmistd vuodessa ja ensi kertaa sairaalassa aivo-
vamman vuoksi hoidettuja on vuosittain noin 500 (Alaranta ym. 2002). Joka vuosi noin 2000 —
3000:1le aivovamman saaneelle jdd pysyvid jdlkioireita. Pysyvien jélkitilojen esiintyvyydeksi
videstOossd on arvioitu 2 % ja tamén perusteella Suomessa on vihintddn 100 000 aivovamman py-
syvistd jélkioireista kdrsivad. Kaikista aivovammaoista valtaosa, jopa 90 %, on lievid. Niistd 60 —
85 % paranee oireettomiksi. Keskivaikean ja vaikean vamman saaneista yli 50 %:lle jaa pysyvid,
haittaavia oireita ja lievdn vamman saaneistakin jopa 10 — 20 %:lle voi jddda invalidisoivia oi-

reita.

Vakavista ja kuolemaan johtavista tydikdisten vammoista noin 60 — 70 % johtuu litkenneonnet-
tomuuksista. Vanhuksilla kaatumiset ovat vakavien vammojen tavallisin syy. Kaikista aivo-
vammoista noin kaksi kolmasosaa sattuu miehille. Kuolinsyytilastoissa aivovamma on paasyyné
noin 1000 henkil6lld vuosittain ja se on alle 45 -vuotiaiden aikuisten yleisin viliton kuolinsyy.

(Aikuisidn aivovammat 2003.)

Aivovammoja on hyvilld syylld sanottu laiminlyodyimmaiksi alueeksi terveydenhuollossamme
erityisesti, kun otetaan huomioon niiden vammojen yleisyys ja kansantaloudellinen merkitys.
Varovaisestikin arvioiden vuotuiset kustannukset ldhentelevit miljardia euroa. Aivovammat
ovat yleisin nuorten aikuisten pysyvidn vammaisuuden aiheuttaja. Aivovammoihin liittyvin tie-
touden lisddmistd tarvitaan kipedsti sekd terveydenhuollossa ettd suuren yleison keskuudessa.
Ongelman merkitys hahmottuu paremmin, kun otetaan huomioon, etti maassamme saa vuosit-
tain arviolta 20 000 henkild4d aivovamman ja néistd puolet on nuoria aikuisia. Aivovamman oi-
reet ovat sekd vammautuneelle itselleen ettd hdnen ldhiympdiristolleen yleenséd tuntemattomia ja
vaikeasti ymmarrettidvid eikd ole harvinaista, ettd henkisen toimintakyvyn heikkenemisti luul-
laan esimerkiksi masennukseksi tai tybuupumukseksi. Aivotirdhdys-nimitys tulisi kokonaan hy-
l4td neurologi Olli Tenovuon mielestd, koska se siséltdd oletuksen oireiston tidydellisestd kor-
jaantumisesta. Vaikka useimpien kohdalla ndin kiy, téllaista varmaa ennustetta ei kenenkididn
kohdalla voi alkuvaiheessa antaa. (Tenovuo 2004.)

Toimintaympiristd koostuu systeemeisti, joissa ihminen toimii ja vaikuttaa. Niilld kullakin on
oma menneisyytensd, nykyhetkensi ja tulevaisuutensa. Niiden “’sisélld” ihminen on vuorovaiku-
tuksessa muiden ihmisten kanssa ja niiden kautta ihminen my0s vaikuttaa toiminnallaan ympé-
ristoonsd. Toimintaympéristdistéd tavallisimpia ovat perhe ja tydyhteiso, mutta sellaisiksi on luet-
tava myos erilaiset harraste- ja toveriyhteisot sekd vertaistuki, vaikka niiden rakenne on usein

hidilyvimpi ja solmumaisempi. Kroonisesti moniongelmaisen yhdeksi toimintaympiristoksi voi
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kehittyd my0s jokin terveydenhuollon jirjestelmd tai jirjestelméryvéds (Turunen & Piikivi &

Mikitalo 2004).

Tutkimukseni padkysymys on aivovamman saaneen elamankulun muotoutuminen. Toiseksi py-
rin selvittdmiin, minkédlaisen kuvan aivovamman saaneet tuottavat suomalaisesta palvelujirjes-
telméstd ja mikd auttaa vammautunutta selviytyméddn. Tutkimukseeni osallistuneet ovat vam-
mautuneet ennen kuin Suomessa alettiin tismennetysti ohjeistaa heiddn hoito- ja kuntoutuskay-

tantoain.

Tutkimusaiheeni nousee tyokokemukseeni ldheisesti liittyvistd aiheesta. Tyoskentelen sosiaali-
tyontekijand neurologian ja kipuklinikan vastuuyksikoissd. Kuntouttavan sosiaalitybn ammatil-
linen lisensiaatinkoulutus teki minulle mahdolliseksi ldhestyd tutkimuksen ndkokulmasta aivo-
vamman saaneen henkilon eldménkulkua ja selviytymistd. Ty6ssidni olen huomannut heidén jou-
tuvan monenlaisten pulmien kanssa tekemisiin, mihin muut sairastuneet eivit joudu. Tutkimuk-
seni tavoitteena on tuoda esille aivovamman saaneen henkilon omia kokemuksia. Tarinallinen
lahestymistapa ja voimaantuminen, empowerment toimivat tutkimuksessani teoreettisena viite-
kehyksend. Tutkimuksessani pyrin saamaan selville aivovamman saaneen henkilon eldminkul-
kuun ja selviytymiseen yhteydessd olevat tekijdt. Kokonaisvaltaisen ja asiakasldhtoisen ldhes-
tymistavan avulla tarkastelen aivovamman saaneen henkilon selviytymistd suomalaisessa palve-

lujdrjestelméssé ja muussa arkieldmassa.

Tutkimukseni tarkoitus on lisdtd ymmaérrystd ja tietoa aivovamman saaneen henkilon elimén-
kulkuun ja selviytymiseen yhteydessi olevista tekijoistd. Tutkimuksen tuloksia voidaan hyodyn-
tdd kehitettdaessd aivovamman saaneitten henkildiden palvelujirjestelmdd uuden kuntoutuksen
paradigman mukaisesti kohti asiakasldahtdisyyttd, kuntoutujan aktiivisuutta ja osallistumista tu-

kevaa toimintatapaa, jossa auttamistoimet tuodaan ldhelle kuntoutujan toimintaympéristod (Jar-

vikoski ym. 2003, 23).

Tutkimusraporttini muodostuu kuudesta luvusta. Johdantoluvussa kerron aivovamman yleisyy-
destd ja tutkimusaiheeni valintaan vaikuttaneista tekijoistd. Tutkimuksen ldhtokohdat luvun jaan
kolmeen osaan. Aluksi kerron aivovamman aiheuttamista oireista ja kuntoutuspalveluista, seu-
raavaksi eldaminkulun ja selviytymispolun muodostumisesta ja tarinallisuuden kaytostd tutki-
muksessa ja ammattikdytantond. Tutkimusasetelmaluvussa on tutkimuksen ldhtokohdat tutki-

muskysymyksineen, tutkimusmenetelmi ja -aineistot sekd aineiston analysointi. Tutkimukseni



4

tulokset esitdn luvussa neljd aivovamma tarinana ja viisi selviytymispolun muodostuminen ja

tyyppitarinat. Kuudennessa luvussa esitin tutkimuksestani yhteenvedon ja johtopéitokset.

2 Tutkimuksen lahtokohdat

2.1 Aivovamman saaneen henkilon hoito ja kuntoutuspalvelut

2.1.1 Perustietoa aivovammoista

Aivovammojen méaard kansainvélisissa tutkimuksissa vaihtelee 130 - 370 kpl/ 100 000 asukasta/
vuosi. Esiintymishuippu on nuoruudessa ja varhaisaikuisuudessa 15 ja 25 ikdvuoden vililla.
Vammautumisriski kohoaa uudelleen ikéddntyessd. Suomessa sairaaloihin ja terveyskeskuksiin
hoitoonotettujen tapausten lukumééréd on reilu 6000 kpl/ vuosi; tistd puuttuu kuitenkin terveys-
keskuksessa polikliinisesti hoidetut lievdat vammat, joita ldadkintohallituksen aivovammatyoryh-

min arvion mukaan olisi noin 15 000 kpl/vuosi (OYS 1998).

Aivovamman toteaminen on tdrkedd potilaan hoidon ja oikeusturvan kannalta. Kaikki akuutin
vaiheen ja seurannan aikana tehdyt havainnot on merkittdvd muistiin. Potilaan neurologinen sta-
tus on ehdottomasti tutkittava tulovaiheessa ja potilasta kotiutettaessa. Kuvantamistutkimukset
tdydentévit kliinisid havaintoja. (OYS 1998) Aivovamman saaneiden potilaiden tutkiminen ja
varsinkin tilan dokumentointi ei kiireisissid pdivystyspisteissid useinkaan ole asianmukaista, jol-
loin saattaa syntyid alidiagnostiikkaa. My6s monivammapotilaiden hoito saattaa painottua mui-
den vaikeiden vammojen hoitoon ja aivoruhje saatetaan sivuuttaa. Voimakkaat lddkehoidot tai
alkoholin osuus saattavat vaikeuttaa aivotoiminnan arviointia. Koska aivovammadiagnostiikka
on merkittdvidssd midrin muuta kuin kuvantamista (rontgentutkimuksia), ovat kliiniset tiedot ta-
juttomuudesta, amnesiasta ja mahdollisesta posttraumaattisesta sekavuudesta ensiarvoisia. Nii-

den dokumentoinnin parantaminen vahentdisi monia vakuutuskorvausriitoja. (Ojala 2004.)

Lievin aivovamman saanut potilas ei aina edes muista saaneensa piddhdn kohdistunutta iskua
etenkédén, jos on ollut humalassa loukkaantumishetkelld. Lisdksi aivovamma usein “unohtuu”
potilaan ndkyvadmpien tai vakavampien vammojen takia. Tajuttomuuden puuttumista ja normaa-
lia suppeaa neurologista statusta ei saa pitdd aivovamman poissulkukriteereini, jos kyseessd on

suurienerginen ja piddhédn kohdistunut trauma, esimerkiksi liikennevahinko.
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Otsalohkovamman aiheuttamat édlyllisyyden ja kédyttdytymisen muutokset ovat tirkeimpii esteiti
tyohon ja normaaliin sosiaaliseen eldmiin paluulle ja vamman diagnostisoimattomuus estédd te-
hokkaasti timén potilasryhmén kuntoutukseen padsyn ja heikentdd potilaiden selviytymistd. Ny-
kyisin kdytossd olevat kuvantamismenetelmét (CT ja MRI) eivit ole riittdvidn herkkid 10ytamaan
kaikkia aivovammoja. Diffuusin aivovamman (diffuusi aksonaalinen aivovaurio) osoittamisella
on oikeusturvan kannalta merkitystd ja sen 10ytdminen vaikuttaa hoito- ja kuntoutuspéditdsten

tekoon (OYS 1998).

Aivovammojen ehkiisytydssd huomio on kiinnitettidvéa riskiryhmiin, joita ovat lapset, nuoret ja
vanhukset. Sukupuolellakin on merkitysti: suurimmassa vaarassa ovat nuoret miehet ja idkk&it
naiset. Poliisi valvoo nuorten riskikadyttaytymistd liikenteessd. Vaikka aivovammoista valtaosa
on lievid, niin tosiasia on, ettd lieviinkin vammoihin liittyy 20 %:n riski pysyvin neuropsykolo-
gisen tai neuropsykiatrisen haitan kehittymisestd. Pyordilykypérdn kdytolld vihennetdédn aivo-
vaurion vaaraa 63 — 88 %. Turvavoiden kiytolld vihennetdidn autoilijoiden aivovammat puoleen
ja turvatyynyjen kdytolld vield neljanneksen. Ajonopeudellakin on merkitysti: taitekohtana on
nopeus 80 km/ t, minké ylittyessd vammat lisddantyvét huimasti. On syytd muistaa, ettd kerran
aivovamman saaneella on 3 — 10 -kertainen riski saada uudelleen aivovamma. T4maé on erityisen
suuri riski, jos kyseinen henkilo kayttdd alkoholia. Alkoholin liikakdyttd merkitsee erittdin huo-
noa ennustetta aivovammasta toipumiselle, ja ehkidisytyolle ns. mini-intervention keinoin on pe-

rusteensa osana aivovammatyotd. (Junes 2004.)

2.1.2 Aivovamman saaneen henkildn oireet ja arjessa selviytyminen

Aivovammaan voi liittyd monenlaisia fyysisid ja psyykkisii jélkioireita, joitten luonne ja vaike-
usaste riippuvat vaurion sijainnista ja laajuudesta. Vaikutukset ovat aina hyvin yksilollisid. Fyy-
siset oireet ja niiden kuntoutustarpeet tunnistetaan helposti. Sen sijaan kognitiiviset muutokset
ovat usein vaikeampia havaita. Aivovamma voi aiheuttaa muutoksia litkuntakyvyssd, kuten hal-
vausoireita ja lihasjanteyden héirioitd sekd tasapainon ja liikkeiden yhteistoiminnan vaikeuksia.
Lisidksi voi ilmetd muun muassa nielemisvaikeuksia, nikokenttdpuutoksia ja aivohermojen hal-
vauksia. Epilepsiakohtauksia voi esiintyd aivovamman jidlkeen. Masennus ja mielialan vaihtelut

ovat aivovamman jilkeen tavallisia. Alkoholin sietokyky voi olla alentunut.
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Aivovaurion vuoksi henkisiin toimintoihin syntyvid hiiriditd sanotaan neuropsykologisiksi héi-

ridiksi. Aivovammalle tyypillisid ovat yleisluonteiset héiriot:

1.

Visyminen on tavallista ja rasituksen sieto heikentynyt. Kaikki tekeminen vaatii
epdnormaalin paljon energiaa. Toiminnanohjauksen ja keskittymisvaikeuksien vuok-
si tuntuu, ettd keskeneriiset viralliset asiat (sosiaaliturva yms.) imevit kaiken energi-
an. Vireystilan siitely voi olla epdkunnossa. Vuorokautinen unimééréd voi vaihdella
20 tunnista muutamaan tuntiin. Aivovamman saanutta pelkké ajatteleminen eli tark-
kavaisuuden ylldpitiminen viasyttdd, jopa enemmin kuin fyysinen ponnistus, mihin
ulkoilu voi tuoda helpotusta enemmén kuin nukkuminen.

Tarkkaavaisuuden ja keskittymisen vaikeudet ovat tavallisia. Keskittyminen vaikeu-
tuu yleensi hyvinkin pienesti hiiriosti. Artyneisyys lisdintyy huomattavasti, jos jou-
tuu useita kertoja keskeyttiméaidn tyoskentelyn. Tyoskentelyn ajaksi on syytd mini-
moida pienetkin héiriotekijit.

Toiminnan ohjaus ja suunnittelu vaikeutuu ja toimintakyvyn vaihtelut ovat suuret.
Toiminta hajoaa herkésti ja vie erittdin pitkén ajan. Eri pédivind toimintakyky vaihte-
lee paljon. Toiminnan ohjausta helpottavat etukiteen laaditut tarkat ohjeet.
Aloittamisen vaikeus ja aloitekyvyn puute hankaloittavat paljon piivittdisid toiminto-
ja. Toiminnan aloittamiseen tarvitaan ulkopuolista apua, esimerkiksi hélytys kdnny-
killa tai joskus toisen ihmisen apua. Aivovammainen voi itse kérsid aikaansaamat-
tomuudestaan enemmaén kuin muut.

Kirsimittomyys ja sietokyvyn puute hankaloittavat sosiaalista vuorovaikutusta.
Tunnekontrollin heikkeneminen on yleisti.

Aivovamma voi muuttaa tunteiden kokemisen molempiin suuntiin, joko latistaa tai
voimistaa niitd. Tyypillistdi on my0Os reaktioiden &dkkijyrkkyys. Tunnekokemusten
muuttuminen on erittdin merkityksellistd parisuhteen kannalta. Puolison tulisi ym-
mirtdd, mistd muutoksessa on kyse.

Toiminta, ajattelu tai molemmat voivat jiidd pyorimiin paikalleen. Tilloin on kyse
juuttumisesta eli perseveraatiosta.

Muistitoiminnoissa voi ilmetd monentasoisia ongelmia. Visymys heikentidd mahdol-
lisuuksia muistaa. Asiakokonaisuuksien ymmaértdminen on yleensid parempaa kuin
yksityiskohtien muistaminen. Onnettomuutta edeltdva tai sen jilkeinen muistiaukko
ei valttamattd koskaan tayty.

Oireiden kieltiminen, sairaudentunnon puute eli puutteet oiretiedostuksessa ovat ta-

vallisia etenkin vilittdémisti vammautumisen jidlkeen. Oireiden kieltdminen johtuu
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vammasta, joka estdd vammautunutta tunnistamasta oireitaan. Oireiden tunnistami-
nen vaatii sekd tietoa etti aikaa.

10. Masennusvaihe alkaa yleensi silloin, kun oiretiedostus on muotoutunut. Mikéli ma-
sennus jatkuu pitkddn ja samanlaisena, tarvitaan ulkopuolista apua, lddkehoitoa tai
molempia.

11. Puheen ja kommunikaation vaikeudet voivat ilmetd joko liiallisena puheliaisuutena
tai sanojen loytamisen vaikeutena. Myos ei-kielellisen kommunikaation tulkitsemi-
nen voi olla vaikeutunutta.

12. Ajattelun ja piittelyn ongelmat haittaavat useiden asioiden tai tekijoiden samanai-

kaista mielessd pitamistid. Ajattelu urautuu helposti ja urista on vaikea paisti pois.

Impulssikontrollin heikkeneminen johtaa usein siihen, ettd toiminta muuttuu kesken kaiken toi-
seksi eikd vammautunut pysty aina edes ymmirtdmiin muutoksen syytd. Toiminnan palautta-
minen aiottuun vaatii todella pitkédn harjoittelun. Muutokset seksissi ovat tavallisia. Seksuaaliset
impulssit voivat tulla tietoisiksi huomattavasti aiempaa herkemmin. (Ketola 2004.) Liikennekel-
poisuuden kyseenalaistaminen on potilaan itsetunnolle arka asia ja ajoluvan epddminen merkit-
see potilaan mindkuvalle enemmin kuin pelkki ajokiellon aiheuttama kiytinnon haitta. Potilas,
joka ei ole tietoinen oirekuvastaan, ei yleensid késitd ajoluvan epddmisen perusteita. (Alaranta

1998, 279.)

2.1.3 Palvelujarjestelma

Sosiaaliturva ja - palvelut

Aivovamman saaneen ja hédnen liheistensd eldimd muuttuu yhtékkisesti. Vamman vaikeudesta
riippuu, minkilaisia palveluja ja tukitoimia tarvitaan selviytymiseen. Aivovammainen henkil6 ja
hinen ldheisensd voivat saada palveluja eri tahoilta. Vammautumisen olosuhteet miirittelevit,
mistd palveluja haetaan. Liikenneonnettomuuden uhrin oikeudet ovat erilaiset kuin henkilon, jo-
ka on saanut aivovamman esimerkiksi vapaa-aikanaan ja jolla ei ole ollut tapaturmavakuutusta

(taulukko 1).



Taulukko 1. Palvelujen, tukitoimien ja etuisuuksien organisointi

Elaminalueet, joilla
tukitoimia ja palvelu-
ja tarvitaan:

e toimeentulo

8

Palvelut, etuisuudet ja
tukitoimet:

® toimeentuloturva (sai-
rausvakuutus-

kodinhoito pdivirahat, vakuutus-
e selviytyminen ko- yhtididen maksamat
tona etuudet, toimeentulo-
® asioiminen tuki)
e kuntoutus Palveluja, tukitoi- o clikkeet
e liikkuminen mia ja etuisuuksia e sairaanhoito ja kuntou-
o tydssikiynti Jjarjestiaviit tahot: tus
e opiskelu ¢ kansanelikelaitos ® avustaminen ja/ tai
e virkistys ° vg}(uutusyhtiét Vglvgnta p'eiivittéiisissé
(litkkenne- ja tapa- toiminnoissa
turmavakuutus) ® asunnonmuutostyot
¢ kunnan sosiaali- e kuljetuspalvelu
toimi
¢ julkinen tervey-
denhuolto
e valtiokonttori
tyoeldkelaitos
® jdrjestot

Lahde: Ahola 2004.

Vammautumisen jdlkeen aivovammapotilaasta voi tuntua, ettd hidn on ainut ihminen maailmas-
sa, jolla on vammaan ja selviytymiseen liittyvid ainutlaatuisia ongelmia ja kysymyksid. Viran-
omaisten ohella tukea on mahdollista saada esimerkiksi Aivovammaliiton ja sen paikallisyhdis-
tysten toiminnoista. Aivovamman saanut on usein sosiaaliturva-asioissa ja monessa muussakin
asiassa viliinputoaja ja hdn kokee ikddn kuin hdnen asiansa eivit kuuluisi kenenkdin hoidetta-
viksi. Kysymys on siitd, etteivdt useimmat viranomaisetkaan tunne aivovammaa. Asioitaessa eri
palvelujirjestelmien kanssa on tirkedtd pystyd kuvaamaan ja perustelemaan vammansa laatu,
sen aitheuttamat haitat toimintakyvylle ja paivittdiselle toiminnalle. Koska aivovamma ei ndy
useinkaan pééllepdin, viranomaisen on vaikeata mieltdd sen aiheuttamia haittoja. (Mannila &

Timberg 1998, 70-80.)
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Aivovammaisen hoito ja kuntoutus Suomessa

Aivovammojen hoidon porrastus perustuu vammojen vaikeusasteen tarkkaan méérittimiseen.
Niinpd hyvin lievdn vamman saaneita voidaan tietyin ehdoin hoitaa (oireet korjaantuneet ja seu-
ranta jirjestyy) avohoidossa, mutta keskivaikeat tapaukset kuuluvat keskussairaalan seurantaan.
Vaikeat ja monivammaiset aivovammapotilaat siirretdén heti akuutin vaiheen jidlkeen neuroki-

rurgiseen hoitoyksikkoon.

Sosiaali- ja terveydenhuollon toimet tihtdédvit yleisesti ottaen hyvinvoinnin kohentamiseen tai
sen heikkenemisen hidastamiseen. Kuntoutuksen tavoitteet voivat olla yksildtason tavoitteita ku-
ten esimerkiksi sairauden tai vajaakuntoisuuden kanssa selvidminen tai yhteisdtason tavoitteita,
kuten esimerkiksi tyovoiman pitdminen tyokykyisend tai jotain muita pyrkimyksid esimerkiksi
syrjdytymisen ehkiisy. Kuntoutuksen tavoitteet ja toimenpiteet eivét siis liity vain yksiloon,
vaan siihen yhteisoon ja yhteiskuntaan, jossa henkild eldd, toimii ja tyoskentelee (Rissanen ym.

2002).

Vammautumisen aiheuttama tulevaisuuden uudelleen suunnittelu on vaativa ja aikaa vievi pro-
sessi. Kuntoutuminen edellyttdid ongelmatilanteiden ratkaisua, eldméntapojen ja taitojen muutos-
ta ja uusien oppimista. Kuntoutuja on “ongelmavyyhden keskelld”, mistd ulospddsy edellyttdd
henkisid voimavaroja ja rohkeutta muuttaa se, mikd on mahdollista ja tarpeen ja hyviksya se,
mitd ei voi muuttaa. Kuntoutujan tarpeet ja mahdollisuudet ohjaavat kuntoutussuunnitelmaa.
Asiantuntijoitten tehtdvi on ohjata kuntoutujan epdvarmuus, pelot, tuska ja pettymykset raken-
tavaksi ja aktiiviseksi toiminnaksi. Kuntoutusprosessi on syytd kdynnistdd yhteiselld tavoitteen
maidrittelemiselld ja keinojen valitsemisella. Tima on kuntoutujan, 1ddkérin ja kuntoutustyonte-
kijoitten tulevan yhteistyon perusta, joka merkitsee myOs kuntoutujan sitoutumista kuntoutuk-
seensa ja motivaation kehittymistid. Suunnitelmallisuus jdsentdd yhteistyotd ja antaa turvallisuu-
den tunnetta. (liite 1.) Kuntoutuksen tirkeimpid tuloksia ovat ihmisen itseymmaérryksen lisdédn-
tyminen ja oman eldmin hallinnan kasvu vamman, vian tai sairauden kanssa. Kuntoutussuunni-
telma on parhaimmillaan ennakkoeldmikerta, jossa ndkyvit kuntoutujan itselleen omassa tilan-

teessaan asettamat tavoitteet. ( Pohjolainen & Rissanen 1999, 2560.)

Kuntoutustavoitteeseen vaikuttaa voimakkaasti vammautuneen eldminvaihe: tapahtuuko se nuo-
relle opiskelijalle, vasta perheen perustaneelle tai jo idkk&élle ihmiselle. Lisdksi elaménkaaren

vaiheen ohella kuntoutusvoimavaroihin vaikuttavat merkittiviasti eliméntilannetekijdt: minka-
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laista on kun nuori, joka ei ole vield kertaakaan tyollistynyt tai kithkeimmaéssid tydeldamén pyor-
teissd oleva vammautuu. Miten nuori itsendistyy vanhemmistaan? Millaisia ovat kuntoutujan
perheen resurssit ja keskindiset suhteet? Mikid vaikutus kuntoutumisen voimavaroihin on, kun
tapahtuu nopea vammautuminen tai jos kyseessd olisi hitaasti etenevd sairaus. Tavoitteet ja
mahdollisuudet riippuvat siis siitd, kuka kuntoutuja on ja minkélaisessa eliméntilanteessa hin

eldd. (Leino 2004)

Eldaménlaadulliseen hyvinvointiin (ystdvyyssuhteiden laatuun, itsensd toteuttamiseen, arkield-
mén toiminnalliseen sisdltoon, eliméin mielekkyyden kokemiseen) tulisi poliittisella pdédtoksen-
teolla ja suunnittelulla vaikuttaa vain episuorasti poistamalla esteitd ja luomalla edellytyksid
elamidnlaadun tarpeiden tyydyttamiselle. Elamidnlaadullisen sisdllon tulee néisséd yleisissd puit-

teissa perustua ihmisten omiin toivomuksiin ja toimintaan. (Raunio 1995, 314-315.)

Kuntoutus on mééritelty muun muassa prosessiksi, jossa vammaista tai vajaakuntoista thmisti
tuetaan siirtyméédn riippuvuutta ylldpitavistd olosuhteista kohti itsendisyyttd ja voimaantumista
(empowerment). My0s Jarvikoski ja Hirkdpdd pitaviat kuntoutuksen tavoitteena kuntoutujan
eldaménprojektien toteutumista ja eldménhallinnan ylldpitdmisté silloin, kun sen mahdollisuudet

ovat jostain syystd uhattuina (Jarvikoski & Harkipad 2004, 131).

Aivovamman saaneiden henkildiden kuntoutus on sekd Suomessa ettd kansainvilisesti melko
uutta. Kuntoutuspalveluita on jérjestelmillisesti ollut tarjolla vasta kahdenkymmenen vuoden
ajan. Aivovammaisten henkildiden kuntoutus on kuitenkin erityisen tirkedd muun muassa siksi,
ettd vammautuneet ovat yleensid nuoria, joiden toimintakykyyn, psykososiaaliseen tilanteeseen
ja eldminlaatuun voidaan vaikuttaa kuntoutustoimenpiteiden avulla merkittavisti. Aivovamma-
kuntoutuksessa keskeisid ominaispiirteitd ovat kuntoutuksen jatkuminen vuosien ajan, kuntou-
tuksen painopisteen muuttuminen kuntoutusjatkumon kuluessa ja useiden eri asiantuntijoiden
tarve moniammatillisessa kuntoutustydoryhmissid. Mielekkiisti ajoitetuilla kuntoutus- ja tuki-
toimenpiteilld on vammautuneen itsensd ja omaisten tilanteen kohenemisen lisdksi myds huo-

mattava taloudellinen merkitys. (Koskinen 1998.)

Suomessa on vahvistettu aivovammojen jilkitilojen hoidosta ja kuntoutuksesta suositus keviilld
2003. Sen tavoitteena on luoda ajankohtainen tieteelliseen ndyttoon perustuva katsaus aikuisialla

syntyvien aivovammojen koko kenttddn sekd yhtendistdda diagnostiikkaa ja hoitokdytdntojd. Se
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on tarkoitettu kaikille aivovammojen parissa tydskenteleville terveydenhuollon eri tasoilla. (Ai-

vovammojen jilkitilat 2003.)

Moniammatillisella alkuvaiheen intensiivikuntoutuksella voidaan olennaisesti vaikuttaa potilaan
toimintakykyyn my®os pitkélld tdhtdimelld. Suurin hyoty kuntoutuksesta saadaan, kun se aloite-
taan riittdvidn ajoissa. Aivovammapotilaitten kuntoutus- ja seurantatutkimuksissa on osoitettu
psykososiaalisen toiminta- ja tyokyvyn pysyvid kohentumista senkin jédlkeen, kun neurologisen
toipumisen ennuste muun muassa liikunnallisten toimintojen osalta on saavutettu (Christensen
ym. 1992). Aivovammapotilaitten kuntoutus vihentdd muiden terveydenhuolto- ja sosiaalipalve-

luiden tarvetta.

Kaikki aivotdrdhdystd vaikeamman aivovamman saaneet potilaat tarvitsevat kuntoutusta. Kun-
toutusmuodot sekd kuntoutustavoitteet midrdytyvit vamman vaikeusasteen ja vamman aiheut-
tamien haittojen perusteella. Kuntoutusarvio tehddin priméérihoitopaikassa, josta padsdintoises-
ti kaikki vaikeasti vammautuneet ohjataan kuntoutuslaitokseen. Kokemuksen perusteella kuiten-
kin usein potilaat, jotka ovat toipuneet liikunnallisesti hyvin ja joiden neurologisessa perustut-
kimuksessa ei havaita karkeita tai selvid puutosoireita, jddvit helposti kuntoutustoimenpiteitten
ulkopuolelle ndenndisen hyvin toipumisensa vuoksi. Potilaan kognitiivisen kapasiteetin alene-
minen ja neuropsykologinen oirekuva saattavat jidda diagnosoimatta. Osa potilasta ohjautuukin
tutkimuksiin ja kuntoutusarvioon vasta siind vaiheessa, kun siirtymisessi tyohon tai itsendiseen

elamiin ilmenee selvid ongelmia.

Asiantuntijoiden mielestd myos lievien ja keskivaikeiden aivovammojen aiheuttamien henkisten
toimintojen muutoksiin on kiinnitettivd huomiota ja potilaat ohjattava heti kuntoutusarvioon
esimerkiksi neurologian poliklinikalle, kuntoutustutkimusyksikkéon tai aivovammapoliklinikal-
le. Paikallisten ruhjeiden ja sekundaaristen vaurioiden ohella on otettava huomioon, etti aivoihin
kohdistuvat kiihtyvyys- ja hidastuvuusvoimat (esimerkiksi liitkenteessd) aiheuttavat diffuuseja
aksonaalisia vaurioita, jotka eivit luotettavasti ndy tavanomaisissa neuroradiologisissa tutki-
muksissa (Havukainen 2003). Néitd vaurioita on havaittu tutkimusmenetelmien kehittyessi

myds aikaisemmin lieviksi luokitelluissa vammoissa (Aivovammojen jilkitilat 2003).

Kuntoutuksen laatuun ja intensiteettiin vaikuttaa aivovamman vaikeusaste seké erityisesti poti-
laan puutosoireet. Kuntoutuksen on perustuttava perusteelliseen ja yksityiskohtaiseen kuntoutus-

tutkimukseen. Kuntoutuksen kesto on yksilollinen ja médrdytyy seurannan ja vasteen mukaan.
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Kaikki kuntoutus tulee nivoa osaksi vammautuneen kokonaishoitoa ja yhteydenpito eri hoitavi-
en tahojen kesken on tirkedd yhteisistd tavoitteista ja keinoista sopimiseksi. Koska aivovammo-
jen jdlkioireiden ymmartdminen on vaikeaa sekd vammautuneelle itselleen ettd hdan ympéristol-
leen, sopeutumisvalmennuksen ja vertaistuen merkitys jélkitilojen hoidossa korostuu. Perheen ja
ldhiyhteison ohjaus on tirked osa kaikkea aivovammapotilaitten kuntoutusta. Tyo- ja koulutus-
kokeilua voidaan kéyttdd my0os kuntouttavana toimenpiteend, vaikka tyokykyisyyttd ei pidettdi-
sikddn realistisena tavoitteena. Aivovammojen suuri yksilollisyys on otettava huomioon kaikes-
sa hoidossa ja kuntoutuksessa. Oireiden heikon tiedostuksen takia osa vammautuneista hyotyy
neuropsykologisesta tai laitoskuntoutuksesta vasta myohemmin ja osa ei hyddy lainkaan tavan-
omaisista kuntoutusmuodoista, vaan tdlldin on panostettava sellaisiin tukimuotoihin kuin tyo- ja
koulutuskokeiluihin ja arkielimén tukeen esimerkiksi tukihenkilon avulla. Mahdollinen péihde-
ongelma on hoidettava ennen aivovammaan liittyvin ladkinnéllisen tai ammatillisen kuntoutuk-
sen aloittamista tai viimeistdin tédllaisen kuntoutuksen kanssa samanaikaisesti. Viimeaikaisten
tutkimusten perusteella kognitiivisista erityishdirioistd kérsivd potilas hyotyy neuropsykologi-
sesta kuntoutuksesta. Neuropsykologisen kuntoutuksen tavoitteena on auttaa kompensoimaan
aivovamman vaikutuksia arkieldmaéssd, tukea potilaan sopeutumista muuttuneeseen tilanteeseen
sekd tukea yleisen toiminta- ja tyokyvyn palautumista. Jos neuropsykologisen kuntoutuksen
palveluita ei ole saatavilla, tulee harkita niiden korvaamista esimerkiksi laitoskuntoutuksella,
toimintaterapialla, psykologin tai psykiatrisen sairaanhoitajan antamalla tuella, tukihenkilolla,
aivovammayhdistyksen vertaistuella, kuntoutusohjaajan tuella, sopeutumisvalmennuskurssilla
tai ndiden erilaisilla yhdistelmilld. Tietenkin my0s neuropsykologista kuntoutusta saavat tarvit-

sevat lisdksi nditd muita palveluita. (Aivovammojen jélkitilat 2003.)

Tyokyvyn arviointi on vaativa tehtdva. Fyysisten rajoitteiden lisdksi tyohon paluutta voi hanka-
loittaa neuropsykologiset ja neuropsykiatriset oireet. Tyohon paluun optimaalisen ajankohdan
arviointi kaikenasteisissa aivovammoissa on erittdin tirkedd. Suositeltavinta on yrittdd tyohon
paluuta heti, kun se néyttdd realistiselta ja huolehtia selviytymisen tiiviistd seuraamisesta hoita-
van ja kuntouttavan tahon seké tyoterveyshuollon toimin. Liian varhainen tychon paluu voi joh-
taa stressiin, uupumiseen ja masennukseen ja tétd kautta sekundaariseen oireenmuodostukseen ja
ongelmien pitkittymiseen. Toisaalta liian my6hédinen tyohon paluu puolestaan saattaa vaikeuttaa
tydeldmédidn sopeutumista. Jos aivovammapotilaan tyokyvyttomyys tai -kykyisyys ei ole ilmei-
nen, voidaan tyokykyai arvioida neuropsykologisen tutkimuksen ja seurannan tai laitosmuotoisen
arviointijakson yhteydessa taikka tyokokeilun perusteella. Tyoeldmédn palaamista tulee tukea

kaikin keinoin. Sadnnolliselld paivarytmilld ja tyon asettamilla vaatimuksilla on usein merkitta-
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vd kuntoutuksellinen ja eliménlaatua parantava rooli. Samalla voidaan vdhentdd merkittdvaa
syrjaytymisen vaaraa. Tydeldméédn palaaminen edellyttdd usein yksilollisesti toteutettavaa pro-
sessia, jossa keskeistd on paitsi tyon vaatimusten sopivuus potilaan resursseihin myos tyonanta-
jan perusteellinen informointi. Ajokyvyn arviointi liittyy usein tyokyvyn arviointiin. Tyokokei-
lut tulisi korvaavan tahon mukaan organisoida tyoelidkelaitoksen, Vakuutuskuntoutus VKK:n,

keskussairaaloiden tai Kansanelikelaitoksen kautta. (Aivovammojen jilkitilat 2003.)

Seurantaa tarvitaan ainakin siihen saakka, ettid oireisto on kdytdnnossa joko tdysin korjaantunut
tai vakiintunut. Ajoissa toteutetun jilkiseurannan on todettu vdhentdvdn vamman aiheuttamia
jélkioireita ja sosiaalista haittaa. Pysyvissd jdlkitiloissa vakiintumiseen kuluu yleensd vuosia al-
kuperdisen vamman vaikeusasteesta riippumatta. Aloitekyvyn ja sosiaalisten taitojen heikkene-
misen yhteydessi ja oireiden tiedostuksen puutteellisuuden takia on aivovamman saanut vaaras-
sa syrjdytyd. Kdypi hoito - suositusryhmi esittdd ongelmaan ratkaisuksi sosiaalityontekijin tyo-
panosta. Sosiaalityontekijén tulisi luoda sosiaalista tukiverkostoa, jos potilaalla ei ole sellaista.
Henkilokohtaisen avustajan ja edunvalvojan tarpeeseen tulisi myos ottaa kantaa. Potilas tulisi
ohjata paikallisen aivovammayhdistysten toimintaan mukaan. Koska aivovammapotilas ei pysty
huolehtimaan eduistaan tai edes terveydentilansa ylldpidosta alkuvaiheessa, hoitavan tahon pitidi

olla aktiivinen aivovammapotilaan suuntaan. (Aivovammojen jélkitilat 2003)

Aivovammojen jilkitilojen diagnostiikka, hoito ja seuranta kuuluvat vaativimpiin kliinisen neu-
rologian osa-alueisiin ja ne tulee toteuttaa alkuvaiheessa neurologisessa tai neurokirurgisessa
erikoissairaanhoidossa, useimmiten moniammatillisesti. Seuranta suositellaan toteutettavaksi
erikoissairaanhoidossa, kunnes tyokyky- ja korvausratkaisut on selvitetty. Aivovammapotilaille
olisi kuitenkin hyvi antaa mahdollisuus ottaa uudestaan yhteyttd hoitaneeseen tahoon, silld saa-
vutettu tasapaino on usein herkki ja vahvasti sidoksissa juuri tiettyyn psykososiaaliseen ympa-

ristoon.

Vakuutusndkokohtia varten olennaisia ovat syysuhteet vamman ja oireiston vélilld sekd arvio
primaarivamman vaikeusasteesta, jonka vakuutuslidiketieteelliseen arviointiin siséltyy alkupe-
rdisen vamman vaikeusasteen luokittelu, jilkitilan vaikeusasteen arviointi seki nédiden yhdistel-
min suhteuttaminen vammaa edeltineeseen terveydentilaan. Jélkitilan vaikeusasteen méiiritte-
lyyn vaikuttavat neuropsykologisen tutkimuksen ja seurannan havainnot, selviytyminen piivit-
tdisissd toiminnoissa, sosiaalisissa suhteissa, tyoeldamissd sekd mahdolliset erityisongelmat, ku-

ten posttraumaattinen epilepsia. Sosiaali- ja terveysministerion vahvistama aivovammojen hait-



14

taluokitus perustuu niihin tietoihin. (liite 6.) Koska jélkitilan vaikeusaste ja todellinen pysyvi
haitta eivit kaikilla potilailla korreloi primaarivamman vaikeusasteeseen, on nykyinen haitta-
luokitus tdssd suhteessa ongelmallinen ja kaipaisi uudistusta. Koska oireiston realistiseen hah-
mottamiseen kuluu pitkd aika, suositellaan pysyvé haitta arvioitavaksi yleensi aikaisintaan noin
kahden vuoden kuluttua vammasta. Jos tyohon paluu tai tyokokeilu tulee kyseeseen, pysyvi
haitta tulee arvioida lopullisesti vasta vihintddn puolen vuoden ty0ssd selviytymiskokemuksen

jalkeen. (Aivovammojen jilkitilat 2003.)

Kuntoutuksen paradigman kehitystéd vajavuusparadigmasta valtaistavaan tai ekologiseen toimin-
tamalliin kuvataan taulukossa 2. Kuntoutustydon paradigman muutos ilmenee myds Maailman
terveysjdrjeston uudessa toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvilisessd luo-
kituksessa (ICF). Tamén viitekehyksen mukaan ihmisen toimintaa ja osallisuutta yhteiskunnassa
ja jokapdiviisessd eldmissd kuvataan terveydentilan ja kontekstin — sekd kansalaisten yhteisen
ettd yksilon henkilokohtaisen toimintaympériston — vuorovaikutuksen pohjalta. Ajattelutavan
muutos nidkyy myos vuoden 2002 kuntoutuksen selonteossa. (International.. 2001; Jarvikoski

ym. 2003, 22-23; Sosiaali- ja terveysministerié 2002.)

Taulukko 2. Kuntoutusparadigman kehitys: vajavausparadigman tidydentyminen valtaistavalla tai ekologi-
sella toimintamallilla

Vajavuusparadigma Valtaistava toimintamalli
Kuntoutustarpeen | Yksilon vajavuus Ihmisen ja hidnen fyysisen, sosiaalisen
aiheuttaja ja kulttuurisen ympdriston suhde
Kuntoutuksen Sairauden tai vamman ai- Tyo- ja toimintakyvyn alenemisen tai
kiynnistdmis- heuttama tyo- ja toiminta- syrjdytymisen uhka (esimerkiksi tyo-
peruste kyvyn vajaus uupumus, hyvinvointivajeet, pitkdai-

kaistyottomyys)

Toiminnan tavoite

Vajavuuksien ja rajoitusten
vihentdminen

Voimavarojen vahvistuminen, eldmén-
hallinnan, tyssi jaksamisen ja sosiaali-
sen selviytymisen paraneminen

Toiminnan laatu

Arviointi, kasvatus, koulu-
tus, hoito, valmennus, so-
peutus

Uusien mahdollisuuksien 16ytdminen
yksilon ja ympériston resursseja kehit-
tdmalld

Kuntoutuksen kei-
not

Arviointipainotteiset asian-
tuntija- ja erityistason pal-
velut

Perus- ja ldhipalvelut, yhteiso- ja koti-
kuntoutus, vertaistuki, tyoyhteisdtyod

Asiakkaan rooli

Intervention kohde, potilas,
edunsaaja

Kuntoutuja, aktiivinen osallistuja ja
paitoksentekiji; elimidnséd suunnittele-
va subjekti

Kuntoutuksen
toiminta-alue

Yksil6 vajavuuksineen

Yksil6 ja hinen toimintaympéristonsi:
ekologinen ndakdkulma

Lihde: Sosiaali- ja terveysministerid 2004 b.
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"Empowerment” eli voimaantuminen

Anglosaksisessa kirjallisuudessa esiintynyt kisite “empowerment” on monella tapaa sukua
suomalaiselle eldminhallinnan kisitteelle. Empowerment- sanan kantasana “power” tarkoittaa
valtaa, voimaa ja valtuutta. Kisitteen sanakirjakddnnos viittaa toisaalta vallan ja voiman saami-
seen tai ottamiseen, toisaalta valtuuttamiseen, jossa vallan osapuoli luovuttaa siti toiselle. Asi-
akkaiden empowerment- prosessista on Suomessa kiytossd useita termejd, kuten tdysvaltaistu-
minen, valtuuttaminen, toimintavoiman tai — vallan saaminen, voimaantuminen ja voimavarais-
tuminen. Jarvikoski pitdd suosikkisuomennoksena valtaistumistermid (Jarvikoski & Harkadpad
2004, 130). Marjo Kurosen mukaan empowerment viittaa toisaalta tutkimukselliseen orientaati-
oon, tutkijan metodologisiin valintoihin ja eettisiin tai poliittisiin sitoumuksiin ja toisaalta kay-
tdnnon tyOorientaatioon esimerkiksi sosiaalitydssd ja muissa auttamisammateissa (Kuronen

2004, 277 —293).

Minusta terveyssosiaalityohon soveltuu parhaiten kddnnods voimaantuminen, missid on kyse toi-
mintavallan ja — voiman puuttumisesta ja sen saamisesta. Voimaantuminen sisiltda usein ajatuk-
sen itsensd ja muiden vapauttamisesta, energian lisddntymisesti tai kasvuprosessista. Yksilolli-
selld tasolla se voi ilmeti itseluottamuksena, hallinnan tunteena ja kriittisend tietoisuutena itsestd
suhteessa ympiristoon. Voimaantuminen saa aikaan ihmisessd myos kidytdnnon toiminnassa ha-

vaittavia muutoksia. (Jarvikoski & Harkapad 2004, 131.)

Voimaantumisen tavoitetta voi ldhestyd, kun yksilolld on kuntoutusprosessin aikana mahdolli-
suus reflektoida omaa tilannettaan ja suhdettaan ympériston mahdollisuuksin, tehdd paatoksia
omissa asioissaan ja seurata pditosten tuloksia. Tdten hallinnan tunne vahvistuu ja kuntoutuja
voi omaksua toimintamalleja, joiden kautta hidnelld on aikaisempaa paremmat mahdollisuudet
suunnitella ja toteuttaa eliménprojektejaan (kuvio 1). Eldménhallinnan tunne kehittyy konkreet-
tisten eldmintapahtumien ja olosuhteiden muutosten tuloksena. Ihmisen kokemukset siitd, ettid
on mahdollista selviytya suuristakin vaikeuksista ja saada aikaan toivottuja muutoksia elinolois-
sa tai elaméntilanteessa, muodostaa perustan voimaantumiselle. Oman eldmén hallinnan saavut-
taminen, itsendisyys ja tasa-arvoinen osallisuus yhteison eldmééin ovat kuntoutusprosessin ta-

voitteita (taulukko 2). (Jarvikoski & Hiarkédpaa 2004, 131.)
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Kuvio 1. Kuntoutuksella voimaantumista ja eliméinhallintaa

¢ nihdd ja ymmartdd oman eldmin tai toiminnan merkityksellisyys, mielek-
kyys

e itsetunto, luottamus omiin vaikutusmahdollisuuksiin
itsendisyys, itsemadrdiminen, toimintamahdollisuuksien lisdéntyminen

¢ mahdollisuus ’saada ddnensd kuuluviin”, saada aikaan haluttuja muutok-
sia, vaikuttaa omaan tulevaisuuteen, olla oman eldménsa subjekti

e toiminnan ulkoisen perustan vakiintuminen: taloudellinen turva, hyvin-
voinnin mahdollistavat olosuhteet; tasa-arvoinen osallisuus yhteison eli-
madn

Lihde: Jarvikoski & Harkédpida 2004, 133.

On pohdittu, voiko kuntoutus tai muu asiakastyd voimaannuttaa vai onko niin, ettd palvelujir-
jestelmidn mukaantulo johtaa kohti alistamista eikéd saakaan aikaan voimaantumista? Jarvikoski
ja Hirképai siteeraavat tissd Solomia (1976), joka on korostanut, ettd voimaantumiseen tahtda-
vit viliintulot kohdistuvat samanaikaisesti useaan eri osa-alueeseen: toisaalta yksilon asentei-
siin, taitoihin, kompetensseihin ja toimintaan, mutta samalla my6s nithin toimintaympériston
voimiin ja valtarakenteisiin, jotka rajoittavat asiakkaan valtaa (Jarvikoski & Hirkédpad 2004,
132-134). Voimaantumisen tavoite lienee parhaiten saavutettavissa, jos asiakkaalle annetaan
mahdollisuus osallistua oman kuntoutusprosessinsa suunnitteluun ja toteutukseen ja saada sen
myo6td myos onnistumisen kokemuksia. MyOds vammaispoliittisen ohjelman olennainen sisiltd
esittdd, ettd vammaiset thmiset ovat oman eldménsé parhaita asiantuntijoita, joten he itse voivat
maidritelld tarpeensa ja sen, mikd on hyvaa ja mielekistd elamidd. Vammaiset ihmiset voimaan-
nuttavat itsensd ottamalla oman eldminsd ohjat kdsiinsd. Olennaista on, ettd itse pystyy médritte-
leméédn avuntarpeensa. Ellei timé onnistu yksin, apuna voivat olla omaiset tai ldhiyhteiso. (Puo-

lakanaho 1998 a ja Vammaisty6ryhmin muistio 1996.)
Kuntouttava sosiaalityd

Sosiaalityossd on tdhdittavd ongelmien lievittamisen lisdksi myos positiivisten asiantilojen edis-
tdmiseen empowermentiin. Kariston mielestd toimintakyvyn ja eliménhallinnan muutokset eivét
noudata nollasummapelin aritmetiikkaa eli se ei ole toiselta pois, jos toinen voimaantuu. Yksi-
161linen hyvinvointi ei summaudu tarpeita ja haluja tyydyttivien resurssien méarasti. Resurssien
hyvi tuottavuus on myos ihmisestd itsestddn kiinni. Samoistakin aineksista voidaan sommitella

hyvin erilaisia kuvioita ja eldmédnpolkuja. Samoistakin olosuhteista voidaan saada hyvinvointia
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irti hyvin eri lailla. Sosiaalityon tehtdvind on Kariston mukaan vahvistaa tuota hyvinvoinnin ir-

tiottamisen kykyi. (Karisto 2000, 15.)

Kaikilla ihmisilld on kykyjd ja vahvuuksia, jotka tdytyy ensin tunnistaa. Niitd on kehitettdavi ja
vahvistettava, jotta ne voivat olla pohjana toiminnalle yksilon, perheen ja yhteison tasolla. Voi-
maantumisen nikemyksessi oletetaan, ettd ihmiset kykenevit oppimaan, kasvamaan ja muuttu-
maan, eli vaikuttamaan eldménsé ja sen tarkoituksen muotoutumiseen, mikili heille annetaan
sopivaa ohjausta ja riittdvéat aineelliset resurssit. Asiakkaat méaérittelevét tarpeensa ja pyrkimyk-
sensd eri tavoin riippuen heiddan nikemyksistidin omasta ihmisarvostaan ja sosiaalisesta ja eksis-
tentiaalisesta merkityksestddn. Vaikuttava tekijd on myos kuuluminen johonkin sosiaaliseen
ryhméén tai luokkaan. Kdytdnnon sosiaalityon tehtdvid on tunnistaa asiakkaidensa vahvuudet se-
ki yksiloind ettd perheen ja yhteison jdsenind. Vahvuuksien tunnistamisessa on ainakin kaksi
osa-aluetta. Se edellyttdd aitoa perehtymistd asiakkaiden eliméntilanteisiin ja siihen, kuinka he
ovat selviytyneet ja jaksaneet. Toisaalta se sisdltdd velvoitteen saada asiakkaat mukaan ohjaa-
maan eldmiidnsd haluamaansa suuntaan, luomaan merkitystd toiminnalleen ja tunteilleen sekd

tekemiin niitd suunnitelmia ja toimenpiteitd, joita tavoitteiden saavuttamiseksi tarvitaan.

Kéytdnnon tyossd siis tulee muuttaa ihmisten ajatuksia itsestddn ja ympiristostdin. Muutos saa-
daan aikaan osoittamalla ihmisille, ettd he ovat osa tdtd ympiristod sekd ottamalla heididt mu-
kaan arvioimaan tilannettaan ja vaikuttamaan siihen. Tyoskentelyn olennainen osa on Rosen
(2003, 193-205) mielestd vertaistuki: tunne ja tieto siitd, ettd on muitakin, joilla on samoja on-
gelmia. Positiivisia tuloksia saavutetaan asiakkaiden oman suunnittelun, tavoitteenasettelun ja

toiminnan avulla. Tama edellyttdd asiakkaiden ongelmien syiden kohtaamista.

Rose (2003) siteeraa Paoloa Freired (1973) ja Dennis Saleebeytd (1990) pohtiessaan sosiaali-
tyontekijin ja asiakkaan kohtaamista. ”Viilittdmisen tulee ilmetd dialogina. Se on erityinen kah-
den tai useamman yksilon vilinen suhde, joka perustuu molemminpuoliseen arvostukseen ja
kunnioitukseen. IThmiset sitoutuvat yhteiseen projektiin, kun se toteutetaan luottamuksen myon-
teisessd hengessd. Paolo Freiren dialogi-kdsitteen mukaan luottamuksen ansaitseminen on vdilt-
tamdtontd positiivisten asiakassuhteiden muodostumisessa. Se tapahtuu osoittamalla jatkuvasti
uskoa siihen, ettd ihmiset kykenevdt oppimaan, kasvamaan ja muuttumaan, mikdli he voivat
osallistua eldmdntapaansa koskeviin pddtoksiin. Ei ole kyse siitd, millainen eldmd ihmiselld on
ollut, vaan siiti millaisen eldmdn hin haluaa. Kun timd on saatu selville, tavoitteen toteuttami-

seksi on pantava liikkeelle kaikki saatavilla olevat henkilokohtaiset ja yhteiskunnalliset resurs-
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sit. Ldhtokohtana on oltava asiakkaan oma kokemus”. (Rose 2003, 193-205.) Rose puhuu val-

taistumisesta.

Empowerment -termi on paitsi sosiaalityon iskusana myos terveyden edistimisen, koulutuksen
ja pedagogiikan, oma-apuryhmien ja vaihtoehtoliikkeiden kidyttdma késite ja on siten yksi osoi-
tus sosiaalityon yhteistydsuhteiden moninaisuudesta. Monet tahot tekevit suurin piirtein sitid
samaa, mitd kutsutaan voimaannuttamiseksi, voimavarakeskeiseksi sosiaalityoksi ja on monen-

laista ihmisid vahvistavaa toimintaa, joissa sosiaalityd voi olla mukana (Karisto 2000, 228).

Kuntoutustyontekijoiden tydote onkin muuttumassa asiantuntijatiedon korostamisesta yksilon
tukemiseen omassa kuntoutumisprosessissaan. Tyontekijd tukee kuntoutujan oman vastuun ke-
hittymistd ja avustaa hédntéd osallistumaan sellaisiin sosiaalisiin verkostoihin, joissa viime kiddes-
sd hiinen identiteettidéin vahvistavia neuvotteluja kdydiin. (Onnismaa 2003, 11; Metteri 2003 a.)
Ohjaustyd on erdinlaista kuntoutujan elimén helpottamista ja avustamista monimutkaistuvissa
ja vaativissa eldmaéntilanteissa. Téssd tilanteessa tarvitaan dialogisia taitoja (Karjalainen 2004,
22). Karjalainen puhuu Onnismaata ja Peavyi lainaten sosiodynaamisesta ohjannasta, jossa on

paljon samoja piirteitd kuin voimaantumisen tukemisessa.

Somerkivikin (2000) nédkee asiantuntijasuhteen muodostuvan kuntoutujan ja kuntouttajan vili-

send vuorovaikutussuhteena.

Kuvio 2. Asiantuntijoiden voimat auttamissuhteessa

Lihde: Somerkivi 2000, 187.



19

Kuntoutujan ja kuntoutustyontekijin vélinen suhde toimii parhaiten yhdessa tasaveroisessa dia-
logissa “keinuen” (kuvio 2). Yksin ei voi keinua. Tilloin jiméhtdd vain omaan maailmaan. Liike
syntyy erilaisten voimien vastapainosta, ei yhteen takertumisesta. Se mahdollistaa toisen maail-
maan ldhestymisen. Dialogin tuloksena on yhteinen asiantuntijuus, joka itse asiassa on korke-

ammalla tasolla kuin kahden asiantuntemuksen yhteissumma (Somerkivi 2000, 187.)

Luottamussuhde asiakkaan ja asiantuntijan vililld vidhentdd asiakkaan epdvarmuutta ja asiakas
alkaa uskoa mahdollisuuksiinsa jatkossa, siis voimaantuu. Vuorovaikutussuhteessa pitéisi padsti
yhteistoiminnallisuuteen. Asiakasta ei saisi mitdtdidd tai sivuuttaa sen takia, ettei tapaamishet-
kelld 10ydy oikeaa ratkaisua esille nousseeseen pulmaan. Asiantuntijan keinottomuus ei saisi ai-
heuttaa asiakkaan yksin jddmistd. Jokaiselle asiakkaalle tulisi riittdd empatiaa ja tilanteen vaati-
vaa asiakkaan kannalta oikeaa asennoitumista. Jirjestelma ei kahlehdi tyontekijdn asennoitumis-
tapaa. Asiantuntijat tarvitsevat tukipalveluja jaksaakseen kohdata vaikeita asioita organisaation

muutospaineista huolimatta. (Metteri 2003 a, 103.)

Sekid kansalainen ettd tyontekijd tarvitsevat uudenlaista orientoitumista, valmiutta, asiantunti-
juutta selviytyidkseen hyvinvointivaltion mosaiikkimaisessa palveluverkostossa. ”Kuntouttavan
sosiaalityon periaatteiden omaksuminen ja kdyttoonotto on yksi hyvd “tyoviline” tyontekijdlle.
Sen tavoitteena on luoda, palauttaa ja ylldpitdd ihmisten omaehtoisen selviytymisen, hyvdn eld-
mdnlaadun ja eldmdnhallinnan edellytyksid, ehkdistd syrjdaytymistd, tukea asiakkaiden itsendiisic
Jja myonteisid eldmdnvalintoja ja tukea tdysivaltaista kansalaisuutta. Kuntouttavan sosiaalityon
lahtokohdat liittyvit kansalaisldhtoiseen sosiaalityohon, missd korostuu vuorovaikutteisuus yk-
siloiden, yhteisojen ja yhteiskunnan vdlilld. Se haastaa yhteistoiminnallisuuteen muita toimijoita
kunnioittavaan yhteistyohon..” Niin Liisa Hokkanen totesi Terveydenhuollon sosiaalityonteki-

joitten koulutuspdivillda Tampereella. (Hokkanen 2003.)

Kuntoutuksen sosiaalinen nikokulma on moniulotteinen, kokijaldhtoinen ja siksi vaikeasti tavoi-
tettavissa. Kdytdnnon kuntoutustyOssd tarvitaan vuorovaikutusmenetelmid, joilla kuntoutujan
elamintilanteeseen liittyvid asioita saadaan esille. Kuntoutustyontekijilla on oltava taitoa kuulla
ja kisitelld eldimidn monimutkaisuutta ja epdvarmuutta. Asiantuntijoiden on tultava sellaiseen
vuorovaikutukseen kuntoutujan kanssa, jossa eri nikokulmat saadaan avoimesti esille ja jossa
yhdessd haetaan ymmaérrystd monimutkaiseen tilanteeseen. Kysymys on kuntoutujan kokemus-
maailmaan liittyvédn tiedon saamisesta asiantuntijatiedon rinnalle. Asiakassensitiivinen palvelu-

kiytinto ei rakennu asiantuntijoiden tekemind, sitd ei myodskéddn sanele pelkdstidin asiakkaiden
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nikemys, vaan se syntyy yhteisessd vuorovaikutuksessa noiden osapuolten “vélissd”. Olennaista
on luottamuksen ilmapiiri, silld sen varassa syntyy positiivista vuorovaikutusta. (Karjalainen

2004.)

Minkd merkityksen sosiaalityd saa vammautumisen aiheuttamassa eldménkulun taitekohdassa?
Vammautuneelle tehtdvit kuntoutus- ja palvelusuunnitelmat suuntaavat hinen eliminkulkuaan
huomattavasti eteenpdin, mutta saako vammautunut suunnitelman tekotilanteessa dénensad kuu-
luviin, toteutuuko asiakasldht6isyys? Asiakasldhtoisyyteen pyrkimisestd huolimatta asiakkaan
nikokulma hukkuu helposti palveluiden logiikasta méédrdytyvien toimintatapojen peittoon. Sek-
toroitunut palvelurakenne tukee jdrjestelmikeskeisti erillisten tarpeiden pohjalta ldhtevdd toi-
mintamallia. Tuleeko kokonaistilanne jdsennettyd riittivan monipuolisesti? Tdssd tilanteessa
joudutaan pohtimaan sosiaalityon suhdetta siihen toimintajirjestelméén, jossa tydskennellddn.
Asiakkaan tasolla se merkitsee kuntoutus- ja palvelusuunnitelman tietoista kehittelyd. Tavoit-
teena on mahdollisuuksia tuottava tai rohkaiseva sosiaalityd, jossa sosiaalityontekijin vastuu

jatkuu pitkille suunnitelman rakentamisen jalkeenkin. (Pohjola 2000 b, 214-215.)

Aivovamman saaneelle henkillle ei useinkaan riitd sosiaalityontekijdn antama tavanomainen
ohjaus ja neuvonta. Kun vammautuneella on suuria vaikeuksia varsinaisen jérjestelmin hahmot-
tamisessa, niin yksittdisen asian hoitaminen tai vireille paneminen voi olla hénelle tidysin yli-
voimaista. Aivovamman saanut tarvitsee usein yleensi kidytdnnossa asioiden kertaamista, selko-
kielisid ohjeita, apua hakemusten tiyttdmisessi ja liitteiden hankinnassa, apua hakemusten posti-
tuksessa, yhteyshenkilon jdrjestimistd, pddtdsten seurantaa ja muutoksenhakuprosessissa autta-
mista. Aivovammaisen henkilon kanssa toimiessa pitdd tarkoin pohtia, milloin asiakas pystyy
selviytyméén itse ja milloin hén tarvitsee tukea. Aivovamman saanutta ei saa jattdd tuetta asiak-
kaan voimaantumisen ja valtaistumisen tukemiseen vedoten, mutta toisaalta on pidettavd mieles-

sd, ettei asiakasta auteta avuttomaksi (Leino 2003).

Hoidon alkuvaiheessa sosiaalityontekijin rooliin kuuluu kuunnella potilasta ja omaisia seké tar-
vittaessa tehdd alkukartoitus eldamintilanteesta. Psyykkisten voimavarojen kartoittaminen on tir-
kedd. Sen pohjalta voi paittdd, kuinka aktiivista otetta potilas ja perhe tarvitsevat sosiaalityonte-
kijaltd jatkossa. Useimpien aivovamman saaneitten kanssa sosiaalityon prosessi kestdd vuodesta
kolmeen vuoteen, ennen kuin kaikki asiat on saatu niin vakiintuneeseen asemaan niin, ettd perhe
voi jatkaa yksinkin. Kuntoutusprosessin alkuvaiheessa joidenkin yhteydenotot ovat paivittdisii,

mutta harvenevat tilanteen vakiinnuttua. Potilas perheineen tarvitsee informaatiota ja tukea ot-
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taakseen itse vastuun asioitten hoitamisesta aikanaan. Sairaalan sosiaalityontekijdn rooli muut-
tuu vammautuneen potilaan kohdalla vetdjastd, vierelld kulkijaksi ja lopulta peréssd kivelijiaksi

tilanteen vakiinnuttua. (Aho 1999, 192-194.)

2.1.4 Kansalaisyhteiskunta, jarjestot, laheisverkosto ja vertaistuki

Hyvinvointivaltiosta hyvinvointiyhteiskuntaan

1990-luvun alun lamaan liittyen on puhuttu paljon hyvinvointivaltion kriisistd. Télld viitataan
Raunion (2000, 18-23) mielestid vakaviin pulmiin muun muassa hyvinvointivaltion toimintata-
voissa, rahoitusperusteissa, kyvyssi tuottaa kansalaisille sosiaaliturvaa ja palveluja. Hyvinvoin-
tipalveluun on tullut uusia painotuksia, jotka etddnnyttdvit entisestd hyvinvointivaltiosta. Esi-
merkiksi sosiaaliturvan kehittimisessid on korostettu ndkemysti sosiaaliturvasta keinona kansa-
laisten kannustamisessa aktiivisuuteen ja omatoimisuuteen. Raunion mukaan monitoimijamal-
liin siirtyminen merkitsee pyrkimystd kaventaa kansalaisten oikeutta julkisiin palveluihin ja lisé-
td heiddn vastuutaan hoitoon ja huolenpitoon liittyen palvelujen tuottamisessa ja myds rahoitta-

misessa.

Kansalaisten ndkokulmasta hyvinvointivaltion lupaus sosiaalisesta turvallisuudesta ei ole itses-
tddnselvyys, joten erilaiset ihmisen arjen uhkat ja riskit tekevit eliméstd huonosti ennakoitavan.
Aikaisemmin kaavamaiset ja standardisoidut hyvinvointipalvelut vastasivat samankaltaisesti
ihmisten tarpeisiin asuinpaikasta ja ajasta riippumatta. Nykyisin etuuksien ja palveluiden supis-
tukset eivit ole kansalaisten ennakoitavissa, joten kansalaisten hyvinvoinnin jatkuvuus vaaran-
tuu. (Kinnunen 1998, 239.) Kemppainen ym. (1998, 21) ovat todenneet, ettd paikallishallinnon
uudelleen organisointi voi johtaa kansalaisten aseman eriarvoistumiseen, silld paikalliset edelly-

tykset ja ratkaisut saattavat johtaa erilaistumiseen palveluiden tarjonnassa ja saatavuudessa.

Anttosen ja Sipildn (2000, 268-269) mukaan hyvinvointivaltiota korvaamaan on tarjottu hyvin-
vointiyhteiskunnan kisitettd, joka sisdltdad ajatuksen valtion paikan horjuttamisesta ja toisenlais-
ten toimijoiden vahvistamisesta. Hyvinvointiyhteiskunta tarkoittaa hyvinvoinnin tuottamisen se-
kamallia (welfare mix), missi jirjestoilld, vapaaehtoistyolld, yrityksilld, verkostoilla, perheilld ja

yksil6illd on nykyistd laajempi vastuu.

Kinnunen (1998, 110) nikee, ettd modernin hyvinvointiyhteiskunnan kehityksessd keskioon

ovat nousemassa uudelleen yksilollinen ja yksityinen, kansalais- ja valtiolliset sekd ndiden viéli-
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alueelle jadvit jarjestot erilaisine toimintamuotoineen. Julkiset ja yksityiset markkinaorganisaa-
tiot yhdessd kolmannen sektorin toimijoiden kanssa muodostavat uudenlaisen yhteenliittymén
sosiaalisen tuen tuottajana. Muotoutuvalle yhteenliittymille on ominaista, ettd sen eri osien alu-
eellinen peittavyys, kattavuus ja saavutettavuus vaihtelevat. Samoin eri toimijoiden niakyvyys ja
mukanaolo saa alueellisesti erilaisia painotuksia. Jarjestot paikkaavat julkisen jirjestelmén auk-
kokohtia sekd taloudellisesti ettd tiedollisesti, mikd on tullut esiin muun muassa Anna Metterin

kohtuuttomien tapausten tutkimuksessa (Metteri 2004, 145).

Simpuran (1999, 9) mukaan on mahdollista, ettei voimistuva kansalaisyhteiskunta olekaan pe-
rinteisen mallin mukainen jérjestjen yhteiskunta. Hinen mukaansa hahmottumassa olisi mosa-
iikkimainen, heikosti rakentunut, vain tilapdisié jarjestyksid sisdltdvd malli, jossa vahvat ja hei-
kot yksilot sekd ryhmét eldavit elamidnsd omissa erillisissd maailmoissaan ja organisoituvat sa-
tunnaisesti yhteistoimintaan. Jari Heinonen on jo 1993 nihnyt néin tapahtuvan eli “kansalaisyh-
teiskunta synnyttdd riippuvuutta omaisista, naapureista, hyvintekijoistd ja ylipddnsd kyvystid
verkostoitua. Sosiaalivaltio puolestaan synnyttdd valtio- ja kuntariippuvuutta, mutta lievittdd
perhe-, yhteiso- ja markkinariippuvuutta.” (Heinonen 1993, 177.) Seké palvelujirjestelméin mur-
ros ettd asiakkaan muuttuva asema synnyttivéit osaltaan my0s turvattomuutta. Samalla kun aina-
kin osa yksiloistd saa palveluihin nidhden lisdd miirittelyvaltaa, syntyy myds huoli siité, ettd in-
dividualismin seuralainen, vélinpitiméattomyys, valtaa alaa ja kasvaa. Kun palvelujen kiyttdjasta
tulee niiden kuluttajia, voi kdyda niin, ettd hin tarvitsee paitsi rahaa my06s uusia kansalaistaitoja
saadakseen laadukasta palvelua (Ranta-Tyrkkd & Ropo 2003, 10). Anna Metteri on kohtuutto-
mia tapauksia tutkiessaan todennut, etti ennestdinkin monimutkainen palvelujirjestelmé tuli
1990-luvun muutosten seurauksena niin monimutkaiseksi, etteivit edes erikoistuneet ammatti-
laiset helposti kykene ndkemidn jdrjestelmén tai asiakastilanteen kokonaisuutta. Palvelujarjes-
telméssa pitédisi siksi turvata riittdvda madrd paikkoja, joista asiakas voisi esteittd hakea kokonais-
nikemysti ja ohjausta. Sosiaalityontekijoilld eri organisaatioissa pitdisi olla mahdollisuus kéyt-

tdd aikaansa asiakkaan kokonaistilanteen selvittelyyn ja palveluohjaukseen. (Metteri 2004, 145.)

Aivovammaliitto ja sen yhdistysten toiminta

Aivovammaisten henkildiden ja heiddn ldheistenséd yhteenliittyminen ja omien etujérjestdjen pe-
rustaminen on Suomessa alkanut vasta 1980-luvulta ldhtien. Sodassa aivovamman saaneitten

tutkimus ja hoito oli keskitetty Kaunialan sotavammasairaalaan ja sielld oli myds perustettu so-
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dassa vammautuneille oma jarjestd 1941. Kaunialassa alkoi téltd pohjalta aivovammaisten hen-

kiloiden kuntoutustoiminta.

Siviilieldimassd aivovamman saaneille ei ollut olemassa heidin erityistarpeisiinsa ja ongelmiinsa
keskittyvidd jirjestod. Aivovammaiset ja heiddn omaisensa olivat olleet 1980-luvulle asti mukana
lahinnd litkkuntavammaisten jérjestoissi tai afasiayhdistyksissd. Parin viime vuosikymmenen ai-
kana alkoi sairaaloissa ja kuntoutuslaitoksissa tulla esiin yhad useampia ja vaikeita aivovammoi-
hin liittyvid tilanteita seurauksineen. Etenkin liikenne- onnettomuudet lisdédntyivit ja toisaalta
tehostunut alkuhoito pelasti yhd vaikeammin loukkaantuneita. Usein kyseessd oli nuoria henki-

16itd, joilla oli edessédén pitkdkestoinen kuntoutuminen.

Kipyldn kuntoutuskeskuksessa nédhtiin 1980-luvulla aivovammaisten kuntoutuksen, jatkohoidon
ja palvelujen kehittdmisen tarve. Aivovammaiset olivat tuohon asti Képyldn kuntoutusjakson
jalkeen joutuneet vanhainkotiin, sairaalan kroonikko-osastolle tai jopa kehitysvammalaitokseen.
Aivovammayhdistys syntyi Kellokosken sairaalan ylilddkéri Ilkka Taipaleen ja kuntoutusylilda-
kiri Juhani Wikstromin toimesta. Perustava kokous oli 15.3.1990. Yhdistyksen tédrkeédni tehta-
vini pidettiin vammautuneen ja hdnen ldheistensd tukemista sekd my0s sosiaalisia, psykologisia
ja tiedonvilitykseen liittyvid tehtdvid. Yhdistyksen tulisi edistdd uudenlaisten asumismuotojen
perustamista, sopeutumisvalmennustoimintaa, tukihenkildtoimintaa ja omaisten tukemista, kun-
toutusohjaajien palkkaamista sekd kuntoutuspalvelujen saatavuutta ja sopivuutta. Liséksi paino-
tettiin paikallisen toiminnan kdynnistdmistd eri puolilla maata yhteyksien luomiseksi yhdistyk-
sen jidsenten ja heidédn perheittensd vilille. Yhdistysten jasenméird on kasvanut tasaisesti ja edel-
leen 16ytyy perheitd, jotka ovat vuosien kotiin “unohtumisen” jilkeen 10ytineet kontakteja, ysta-
vid ja padsseet uudelleen normaalimman eldmén kulkuun. (Timberg, 1998, 152-158.)

Aivovammaliiton tarkoitus on aivovamman kokeneitten ja heiddn ldheistensi tuki- ja edunval-
vonta. Lisdksi se on vammautuneiden, perheiden seki aivovammojen hoidosta ja kuntoutuksesta
kiinnostuneiden ammatti-ihmisten yhteistydjérjestd sekd alueellisten aivovammayhdistysten ja
paikallisten toimintaryhmien keskusjdrjestd. Toiminnan tavoitteena on aivovammojen tutkimuk-
sen, hoidon ja ennaltachkéisyn toteuttaminen. Pyrkimyksené on parantaa vammautuneiden sosi-
aalista asemaa seké vaikuttaa hoito-, kuntoutus- ja palvelujirjestelmien kehittdmiseen aivovam-
maisten henkildiden tarpeita vastaaviksi. Jdasenyhdistyksid on yhdeksén eri puolilla Suomea ja
niiden lisdksi toimii kuusi paikallista toimintaryhmaii. Jdsenid yhdistyksessd on yhteensda 1200.
Aivovammaliiton palveluihin kuuluu nykydin neuvontaa ja koulutusta, kahden lakimiehen neu-

vontaa, sopeutumisvalmennuskurssin jarjestimistd, tukihenkilotoimintaa, kahden klubitalon yl-
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lapito, tuetut lomat ja perhelomittajapalvelu. (Aivovammaliitto 2005.) Klubitalo tarjoaa vertais-
tukea ja sosiaalisia suhteita. Se antaa mahdollisuuden mielekkédiseen tekemiseen seki lisdd itse-
ndisyyttd ja oman eldménhallintaa. Klubitalon toiminta edellyttdd seké jdsenten ettd tyontekijoi-
den tyopanosta. Toiminta on avointa ja tasavertaista. Jisenyys on maksutonta ja vapaaehtoista.

(Honkanen & Juhila 2004.)

Aivovammaliiton toimintaan kuuluu myo6s sopeutumisvalmennuksen jirjestaminen. Sopeutu-
misvalmennuskurssien tavoitteena on tukea vammautunutta ja hinen ldheisiddan elimanmuutok-
seen sopeutumisessa. Sosiaalityontekijda Leena Marin kertoo kuusivuotisen sopeutumisvalmen-
nuskurssiuran kokemusten pohjalta niilld olevan muun muassa seuraavat funktiot:
e Vertaistuki: antaminen ja saaminen. Yhteisyyden tunne mahdollistaa avoimen ja luotta-
muksellisen ilmapiirin omien kokemusten ja tunteiden jakamiseen, ’samassa veneessi”

tunnelma syntyy hetkessi. Sosiaalinen verkosto laajenee.

e Tiedon saaminen vammautumiseen liittyvistd asioista: vammautumisen aiheuttamista
elamdmuutoksista. Tieto yhteiskunnan tukijérjestelmistd mahdollistaa etuuksien ja palve-
luiden hakemisen. Tieto lisdd ymmirrysti ja auttaa selviytymédédn arjessa entistd parem-

min.

e [rrottautuminen arjesta ja virkistys. Irtiotto arjesta antaa tilaa tirkeiden kokemusten ja

tunteiden kisittelylle. (Marin 2004.)

Rikosuhripaivystys

Rikosuhripédivystys on ollut pahoinpideltyjen tukena kymmenen vuotta. Rikosuhripdivystyksen
syntymisen taustalla vaikutti sosiaali- ja terveysministerion alaisuudessa toimiva tasa-arvoasiain
neuvottelukunta (tane). Peruspalveluvalikoimaan kuuluu valtakunnallisena auttava puhelin ja ju-
ristin puhelinneuvonta seké tukihenkil6toiminta. Toiminta on organisoitu kahdeksaan aluetoi-
mistoon ja 15 palvelupisteeseen. Palvelut toteutetaan ammatillisesti ohjattuna vapaaehtoistyona.
Rikosuhripédivystyksessd toimii ldhes 400 vapaaehtoista. Palkattuja tyontekijoitd on 12. Raha-
automaattiyhdistys rahoittaa toimintaa. Lisdksi toimintaa tukevat oikeusministerid, sisdasianmi-
nisterio ja muutamat kunnat. Toimintaa koordinoi Suomen Punainen Risti. Alkuperdinen tavoite
toimia yhteistyosséd niiden tahojen kanssa, jotka kohtaavat rikoksen uhreja tai jotka voivat vai-

kuttaa rikoksen urin yhteiskunnalliseen asemaan, on toteutunut. Rikosuhripdivystyksessd muka-
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na olleet ovat todenneet, ettd kolmas sektori voi tehdd viranomaisten kanssa hyviid yhteistyota.
Erityisen vahvaa ja tuloksekasta yhteistyd on ollut sisdasianministerion poliisiosaston ja oike-
usministerion viranomaisten kanssa. Jirjestojen ja kirkon yhteistyohankkeena on osoitettu, ettid
yhteistyo on voimaa ja voi toimia my0s pitkdjinteisesti. Se toimii yhtd hyvin valtakunnallisella

kuin alueellisella tasolla. [lman yhteisty6té ei olisi rikosuhripdivystystd. (Kjdllman 2004.)

Laheisverkosto

Anna Metteri ja Tuula Haukka-Wacklin (2004, 56) siteeraavat Petri Kinnusen (1998, 77-97) te-
kemaid ihmisten jaottelua viiteen eri ryhmidn sen mukaan, miten laajaa verkostoa he kayttavit
saadakseen sosiaalista tukea. Sosiaalista tukea runsaasti kiyttdvien ryhméén kuuluvat niin sano-
tut hyvin toimeentulevat ithmiset, joilla on laajat sosiaaliset suhteet (laaja-alainen selviytyjd). Vi-
rallistajien ryhméén sijoittuvat ihmiset turvautuvat pelkéstidén sosiaali- ja terveystoimen seki
muiden virallisten organisaatioiden palveluihin. Julkinen sektori on heille keskeinen tukimuoto
ja kolmannen sektorin rooli jdd vihaiseksi. Lahiyhteison tukea ei heilld juurikaan ole. Kinnusen
jaottelun mukaan lidhiyhteison tukeen turvautuvissa ihmisissd on kaksi ryhmii. Niistd toinen,
laaja-alaiseen ldhiyhteisoon tukeutuvien ryhmi, turvautuu ldhinné perheen, liheisten ja sukulais-
ten tukeen, mutta kiyttdd myos jarjestojen palveluita. Néille ihmisille on tdarkedd vertaisuus, jota
he 16ytivit erilaisten ldhiyhteisojen ja jarjestojen jasenistd. Toinen eli ldhiyhteisoon tukeutuvien
ryhmi korostaa pelkistidin perheen, ldheisten ja sukulaisten tukea. Sukulaiset ovat tdmén ryh-
min sosiaalisesta tuesta ldhes kolme neljdsosaa. Viides ryhmaé jidd kokonaan sosiaalisen tuen ul-
kopuolelle. Kinnusen tutkimuksen mukaan timén ryhmén jdsenid yhdistdd alhainen koulutus ja
heikot taloudelliset resurssit. Sosiaalisen tuen ulkopuolelle jddvian ryhmin tarpeet haastavat
kolmannen sektorin julkisen sektorin tiydentijiksi. Tdhdn ryhméédn kuuluvat ihmiset eivit jos-

tain syystd ole palvelujen piirissd, vaikka heilld olisi tuen tarpeita. (Mt., 96-97.)

Sosiaalinen tuki voi olla henkisti tukea, miké tarkoittaa arvostamista, vilittimistd, luottamista ja
kuuntelemista. Se voi olla my0s arviointitukea, kuten vahvistamista, palautteen antamista ja ta-
savertaisuutta, mutta my0s tietotukea, kuten neuvoja, ehdotuksia, ohjeita ja tiedon antamista. Li-
siksi sosiaalinen tuki voi olla konkreettista, kuten esimerkiksi taloudellista tukea tai muuta aut-
tamista. Tuen funktiot eivit ole toisiaan poissulkevia. Sosiaalinen tuki on ihmisten, 1dhiyhteiso-
jen ja julkisten organisaatioiden tuottamia palveluita, joiden kautta ihmisen eldminhallinta ja au-

tonomisuus lisddntyvit. Hyvd kuntoutus edellyttdd kaikkia edelld mainittuja sosiaalisen tuen
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piirteitd seki erilaisten sosiaalisen tuen muotojen koordinointia ja jirjestamisti yhteisten tavoit-

teiden saavuttamiseksi. (Metteri & Haukka-Wacklin 2004.)

JdrjestOistd saa tietoa ja palveluja seki vertaistukea. Jirjestojen tarjoama tieto on kokemuksellis-
ta tietoa siitd, miten kohdata ja hyvéksyd uusi eldméntilanne. Jérjestoistid saa ainesosia identitee-
tin uudelleen rakentamiseen ja syvillistd ammatillista erityistietoa. Erityisen tirkeitd nimé yh-
teydet ovat tilanteissa, jossa luonnolliset perhe-, suku-, ystivyys- ty0- ja muut senkaltaiset ver-
kostot eivit toimi tai niitd ei ole ollenkaan. (Niemeld 2003, 26.) Anna Metterin toimittamassa
ERI- projektin artikkelikokoelmassa (2003 b) tulee hyvin esiin se, ettd vaikeassa eldméintilan-
teessa olevat henkilot saavat tirkeimmin tukensa jirjestdistd. Mikkonen (1996, 217-221) ver-
taisryhmii tutkiessaan on huomannut, ettd yhteenkuuluvuus ja yhdessédolo ovat tirkeitd vertais-
ryhmissd, mutta erityisesti korostuu yhteisten kokemusten jakamisen merkitys. Kokemuksia
vaihtamalla ihminen huomaa, ettei ole ongelmiensa kanssa yksin ja etti muiden kokemukset
ovat suurelta osin samanlaisia kuin omat. Tdssd mielessi toisten tarinoitten kuuleminen voi an-
taa tukea ja turvallisuutta ja lujittaa omaa identiteettid. Toisten tarinoilla ja kokemustiedolla on
koettu olevan ratkaiseva merkitys sellaisissa tilanteissa, joissa eldmin olosuhteet muuttuvat rat-
kaisevasti, esimerkiksi vammautumisen seurauksena. T#hin liittyvdin yksindisyyteen, leimau-
tumisen pelkoon ja psyykkisen sopeutumisen haasteisiin voi perinteinen ammattityd vain vastata
rajoitetusti. (Vuorinen 2004.) Ryhméssd saattaa muodostua normatiivinen mallitarina, jonka
avulla lujitetaan keskindistd yhteenkuuluvuutta. Vaarana on kuitenkin, ettd ihminen, jonka ko-
kemukset eivit mahdu mallitarinan raameihin, saattaa tuntea itsensd yhteisostd ulossuljetuksi.
Siksi on tidrkedd, ettd ryhmissé on tilaa kertoa my0s tavanomaisesta poikkeavia tarinoita. Lisdksi
sen kuuleminen, miki toisten tarinoissa on erilaista, voi olla yhtd lailla hyodyllistd kuultavaa
kuin jaetutkin kokemukset, koska erilaisuus virittdd uudenlaisia ndkokulmia. Toisten ihmisten
erilaisten kokemusten kuuleminen tekee mahdolliseksi tavoittaa my0s itsestd uudenlaisen koke-
misen mahdollisuuksia. Esimerkiksi vammaisuuden vuoksi eldméédnsé eri tavoin arvottavien ih-
misten kertomat tarinat tarjoavat aivan uudenlaisia vaihtoehtoja eldmisen ja elimén merkitysten

kuvittelemiseen ja kokemiseen. (Hanninen 1999, 151.)

2.2 Elamaéankulku ja selviytymispolun muodostuminen

2.2.1 Yleista elamankulkututkimuksesta

Kun tédssd tutkimuksessa halusin selvittdd aivovamman saaneitten henkildiden eldménkulkua ja

selviytymispolkuja, valitsin ndkokulmaksi elamidnkulun tutkimisen. Aivovamma muokkaa ihmi-
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sen arkielimén tilanteita ja olosuhteita, joiden tutkimuksen ldhestymistavaksi soveltuu hyvin
elaminkulkututkimus. Eldméinkulkututkimuksen soveltamista sosiaalitydhon voidaan perustella
muuan muassa silld, ettd se tarjoaa mahdollisuuden saada kattavampi, kokonaisvaltaisempi kuva
asiakkaasta. Siihen liittyy myos historiallinen nikokulma eli asiakkaan eliménvaiheiden ja nii-
hin sisédltyvien mahdollisuuksien ja rajoitusten kartoittaminen. Eldminkulkututkimuksen erds
vahva ja my0s vaikea piirre on yksilollisen ja yhteiskunnallisen vuorovaikutuksellisuuden sa-
manaikainen kisittely. Sosiaalityon kdytdannon kannalta eliméankulkututkimus voi antaa tarkedd
palautetta turvajirjestelmédn toiminnasta. Sen kautta voidaan peilata sosiaalisen avun ja tuen
merkitystd eldméssd. (Pohjola 1993, 273.) Eliménkulun tutkimisessa ei ole uniikkia metodia,
mikid mahdollistaa metodisen luovuuden. Eldiménkulku tuottaa ajatuksen elimin kulkemisesta
prosessina ilman rajoittavia viittauksia aikaan (esimerkiksi elaménhistoria), aineiston tuottamis-
tapaan (esimerkiksi eldmékerta) tai elimidn ymmartamisen tapaa (esimerkiksi eldméntarina)

(Pohjola 1994).

Asiakkaan elamidnkulun kokonaisuuteen liittyy edelleen historiallisuus, joka edellyttdd nykyti-
lanteen taustoittamista aikaisemmilta eldménvaiheilla ja olosuhteilla. Yksilon kokemushistoria
ei ole vain hiinen omaansa vaan osa yhteiskunnallista kokemusta. Tulkitessaan tapahtumia yksi-
16 médrittelee eliminprosessiaan suhteessa ympiristoonsd ja sen tapahtumiin. Mukaan tulevat
myoOs yhteiskunnallisen ja yksilollisen ajan erilaiset syklit. Eldiméankulussa vaikuttavat jdnnitteet

menneisyyden, nykyisyyden ja tulevaisuuden vililld. (Pohjola 2000 a, 100.)

Kéytdnnon tydssd syntyvd kuva asiakkaan eldminkulusta on viranomaisen nidkokulma. Asiakir-
joista ei yleensi paljastu yksilon ndkokulma, minké takia tarvitaan tutkimusta, jossa olennaisena
osana on asianomaisen toimijan oma nidkemys eldmaistidin, olosuhteistaan ja niiden vaiheista.
Téaten kytkeytyy uudella tavalla toimijan subjektius. Erilaisia tietoja yhdistamailld voidaan muo-
dostaa kuva asiakkaan kokonaistilanteesta. Eldménkulkututkimus voi koota pirstaleista niko-
kulmia ihmisen kehitykseen ja todellisuuteen. (Pohjola 1993, 274.) Se voi luoda ymmarrysté sil-
le todelliselle selviytymispolulle, jonka kautta esimerkiksi aivovamman saaneen henkilén kun-

toutuminen tapahtuu.

Eldaménkulku muuttuu jatkuvuudestaan huolimatta koko ajan. Yksilollinen ja yhteiskunnallinen
muutos kietoutuvat siind vastavuoroisesti toisiinsa. Tdssd ilmenee toiminnan kategorian kaksija-
koisuus: yhtdidltd toiminta on aina yksittdisen toimijan, yksilon toimintaa sekd osa hédnen eld-

minkulkuaan ja itseilmaisuaan, mutta toisaalta se on myds ympérdivien ehtojen ilmaus, osa yh-
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teiskunnallisia suhteita. Samalla toiminta aina uusintaa eldmisen ehtoja, jolloin nuo ehdot toimi-
vat vilitystekijoini ja asettavat edelleen rajansa todellisuuden jédsentdmiseen. Eldménkulkutut-
kimuksessa onkin olennaista yhdistdd yksilon ndkokulmaan yhteiskunnallinen ja yhteisollinen
tilanne, sen sosiaalinen ja kulttuurinen ympiristd. (Pohjola 1993, 274.) Pohjolan mukaan useat
tutkijat ovat esittdneet elimédnkulkututkimuksen olevan merkittdvé tutkimustapa, kun halutaan
saada tietoa thmisen omista kokemuksista heiddn omien subjektiivisten tulkintojensa pohjalta

(Pohjola 1993, 275).

Tarkastelen eldménkulkua tissd tutkimuksessa prosessina, johon ihminen vammautumisen myo-
td joutuu: kokemuksina vammautumisen alkuvaiheessa, kokemuksina sairaalahoidoista ja kun-
toutuksesta sekd yhteistyostd palvelujirjestelmén eri yksikoiden kanssa ja elamin jatkumisesta.
Tarkastelun kohteena on, miten vammautuminen muuttaa eldminkulkua ja milld keinoin vam-
mautunut selvidd arkieldmissi eteenpdin. Tatd selviytymisen mutkikasta kulkua kutsun selviy-

tymispoluksi.

Eldaménkulun tutkimuksissa korostetaan kokonaisuuden huomioon ottamista. Tutkimukseen
osallistuvat ovat yksiloitd omassa arkieliméissédén, jonka takia on tdrkedd tutkia vammautumisen
vaikutusta koko eldménkulkuun. Eldménkulun tutkimuksen punaisen langan muodostaa se, mi-
ten ihminen on suhteessa sithen maailmaan, jossa hin eldd. Eliméankulku on mééritelty ajassa
tapahtuvaksi kokemukselliseksi prosessiksi, jossa yksilolliset eliméntapahtumat ja tilanteet kie-

toutuvat kokonaisuudeksi paikallisissa kulttuurisissa puitteissa.

Elaménkulkututkimuksen merkitys sosiaalityon ammattikdytdnnossd on tuottaa tietoa asiakkai-
den eldminolosuhteista. Asiakassuhteen rakentamisessa tarvitaan tietoa siitd, mistd asiakas tu-
lee, minké tapahtumien kautta hén tulee, mihin hdn pyrkii ja mihin héan ankkuroituu. Eldménku-
lun jdsentdminen kokonaisprosessina tarjoaa edellytykset asiakkaan paremmalle ymmaértdmisel-
le. Kokonaistava ldhestyminen tuo nikyviksi aikaisemmin piilossa olleita kuvakulmia asiak-
kaasta ja hédnen tilanteestaan. Samalla se tarjoaa mahdollisuuden nidhdi asiakkaan eliminkoko-
naisuus muuttuvana prosessina ajassa, jossa yhteiskunnallinen ja kulttuurinen ympéristd ela-

minpuitteina muuttuvat. (Pohjola 2000 a, 104.)
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2.2.2 Aivovamman saaneen henkilén elaméankulku ja selviytyminen seka
niitten tutkiminen

Sairastumisen ja hoitoprosessin aiheuttamia merkityksid voidaan tarkastella siirtymind niin sa-
notusta normaalista eliminkulusta, elimédnkulun transitioina (Mannila 1993). Siirtymévaiheelle
on ominaista, ettd elettdvind olevan kauden jatkuvuus keskeytyy eldmiidn tulleen muutoksen
seurauksena. Tietty kokemus voidaan méiiritelld transitioksi, jos kokemukseen liittyy henkilo-
kohtainen tietoisuus eliménkulkuun tulleesta keskeytyksestd. Aivovamman saanut joutuu yll&t-
tden terveen roolista sairaan rooliin, jolloin tapahtuu roolien ja my0s oman identiteetin uudelleen
jarjestamistd. Télloin tarvitaan uusia toimintamalleja, koska tarvittava kdyttdytyminen on ennes-

tdan tuntematonta.

Ihmisen selviytyminen riippuu henkilokohtaisista ja muista saatavilla olevista voimavaroista ja
niistd rajoituksista, jotka estdvit voimavarojen kdyttod selviytymistd edellyttdvissi tilanteessa.
Voimavaroihin kuuluvat kaikki ne tekijit, jotka ovat hyddyllisid ihmisen pyrkiessé kohti selviy-
tymistd. Jarvikosken (1996, 36) mukaan ihmisen joutuu kdyttiméddn voimavarojaan sitd enem-
min, mitd suurempia muutoksia hdn eldméssddan kohtaa. Voimavaroja voidaan mdiritelld ja
ryhmitelld eri tavalla. Kalimo (1987 b) miirittelee voimavarat ihmisen kyvyksi tunnistaa haas-
teensa, eritelld niiden syitd ja 10ytdd sellaisia ajattelu- ja toimintatapoja, jotka lievittivit stressid
tai ainakin auttavat poistamaan tai vihentdméaén stressin aiheuttajia. Era (1990, 13) jakaa voi-
asumisolosuhteet ja toimeentulo. Sosiaalisia voimavaroja ovat parisuhde, sukulais- ja ystdvyys-
suhteet sekd suhteet terveydenhuoltohenkilostoon. Yksilollisistd voimavaroista tirkein on hal-
linnan tunne, joka perustuu yksilon omiin aikaisempiin kokemuksiin ja arvioihin kyvyistdin rat-

kaista selviytymistd edellyttiva tilanne.

Powellin mukaan selviytymistavat voidaan jakaa yleisesti ldhestymistapoihin ja vilttelytapoihin.
Ldhestymistapa merkitsee vaikeuksien kohtaamista, niiden selvittelyd, tunteiden kokemista ja
aktiivisen ongelmaratkaisunstrategian omaksumista, kiertoteiden loytdmisté esteille ja vaikeuk-
sien tarkastelua positiivisessa valossa. Viilttelytapa tarkoittaa ongelman pakenemista, toisten
seurasta vetdytymistd, kieltdmisti, teeskentelyd, ettd kaikki on kunnossa, sekd menneisyydestd
uneksintaa ja menneisyyden paluun toivomista. (Powell 2005, 196.) Tassi tutkimuksessa tutkin,
mistd vammautunut henkilo saa voimavaransa selviytymiseen ja toisaalta mitkd seikat kuluttavat

hinen voimavarojaan.
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Amerikkalaisessa aivovammaisten kuntoutusta kisittelevissi kirjallisuudessa toistuu usein termi
“community integration”. Tami yhteiso0n integraatio on jaettu kolmeen osaan: integroituminen
kotiin, sosiaaliseen verkostoon (ystdvit, harrastukset) ja tuotteliaaseen toimintaan (palkkatyo,
suojatyo, vapaaehtoistyd). Yhteisoon integroitumista pidetddn keskeisend kuntoutuksen tavoit-
teista ja sen toteutumisen astetta mittaamalla kartoitetaan myos kuntoutuksen tuloksellisuutta.

(Willer ym. 1993, 75-78.)

Suomessa laadullisilla tutkimusmenetelmilld on saatu tietoa aivovammaisten eliminkulusta ja
heidin selviytymispoluistaan. Kuntoutussosiaalityontekijd Pirjo Havukainen on tutkinut erdédn
aivovammapotilaan tarinaa. Tapaustutkimuksen mukaan aivovamman saanut jdi yksin seilates-
saan byrokratian viidakossa. Diagnoosin saanti kesti yhdeksidn kuukautta ja sen jdlkeen alkoi
pitkd ja raskas oikeusprosessi sosiaaliturvan tiimoilta. Tédssé tapauksessa potilas joutui asiantun-
tijoiden arvovaltakiistojen vilikappaleeksi. Myos hoitohenkilokunnan asenteissa ja aivovamman
tuntemuksessa oli toivomisen varaa. Kun aivovamma ei niy péélle, oireita voidaan vihitelld ja
psykiatrisoida. Perheen ja vertaistuen turvin Havukaisen tutkima potilas selvisi byrokratian vii-
dakossa. Tutkimuksen mukaan aivovammainen tarvitsi asiakasldhtoistd, paneutuvaa tyodotetta
avukseen ja myOs omainen tulisi liittdd mukaan alusta alkaen péitoksentekotilanteisiin, samoin

kuin yksilokohtainen palveluohjaus. (Havukainen 2003.)

Harriet Puolakanaho (1998 b) teki kyselyn Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin sosiaali-
tyontekijoille aivovammaisten palveluista. Kyselyn mukaan sopivia palveluasuntoja ei tuolloin
aivovammaisille 16ytynyt eikd my0Oskéddn mielekéstd pdivitoimintaa. Toimivat palvelut helpot-
taisivat vammautuneen paluuta ldhiyhteisoon ja vdhentdisivit omaisten kuormitusta. Palvelut pi-
tdisi ndhdd osana kuntoutusta. Kyseisen selvityksen mukaan sosiaalitoimen ja terveydenhuollon
pitdisi tehdd enemmin yhteistyotd aivovammaisten kuntoutusprosessissa eli ladkinnéllisen ja so-
siaalisen kuntoutuksen tulisi toimia kiintedmmaissd yhteistyossd. Liséksi tutkimuksessa tuli ilmi

tuen ja neuvonnan riittimattomyys.

2.3 Tarinallisuus

2.3.1 Yleista tarinallisuudesta

Tarinan kertominen on ihmiselle ominainen tapa tehdé eldmid ymmarrettdvéksi. Tarinoiden ldh-

tokohta on kulttuurin meille tarjoamassa tarinavarastossa, jonka sisdltimien mallien avulla
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opimme tavan jisentdd eldméd. Tarinoista opimme, miten eldmi yleensd menee, miki on toivot-
tua ja tavoiteltavaa. Vaikka sanotaan, ettd suuret kertomukset ovat kuolleet, silti me kirjoitamme
koko ajan oman eldm@mme suurta tarinaa. Se voi koostua pienistd tuokiokuvista, postmoder-
neista fragmenteista, mutta niistdkin ihminen yleensd pyrkii muodostamaan mielekkédan koko-
naisuuden. Tdmi nédkyy hyvin ihmisten kirjoittamissa eldmékerroissa, joissa on yleisesti pyrki-
myksend muodostaa eliméstéd koherentti kokonaisuus, josta 10ytyy mieli ja tarkoitus. Tarinoitten
sisdllot vaihtelevat. Joku kirjoittaa komedian, joku draaman, joku tragedian. Jonkun eldmi on
sairaus-, toisen rakkauskertomus. Jonkun eldmaé vilisee ihmisid ja toisen on niistd tyhja. Nako-
kulman voi vain konstruoida mieleisekseen ja lajityypistd voi siirtyd toiseen. Se on valinta, kon-
struktio. (Rantala 2000.) Tunteakseen itsensd sosiaalisessa eldméssd suhteellisen hyvinvoivaksi,
vakaaksi ja pateviksi on oltava johdonmukainen eldméntarina, jota jatkuvasti elamidn kuluessa

tarkistetaan.

Tarina on perusviline, jota ihmiset kiyttivit keskindisessd viestinndssdin, ohjauksessa ja muu-
allakin. Johdonmukaisessa tarinassa kaikki osat ovat jiarkevilld tavalla suhteessa toisiinsa esi-
merkiksi niin, ettd tarinassa on alku, keskivaihe ja loppu, mutta lisdksi tarinan osatekijit ovat
toiminnallisessa suhteessa toisiinsa. Tarinasta saa tidlloin mielekkdin kokonaiskuvan. Jos mo-
lemmat ehdot tdyttyvit, eli tarinan osat ovat mielekkéisséd suhteessa toisiinsa ja tarinassa on ko-
konaisvaltainen mieli, silloin koet kuulleesi johdonmukaisen tarinan ja ymmdrrét jotain toisen

elamaisti tai sen osasta tavalla, joka ei muuten olisi mahdollista.

Suomen kieleen sana narratiivisuus on tullut englannin kielestd, jossa substantiivi narrative tar-
koittaa tarinaa ja verbi narrate kertomista. Englantiin sana on tullut latinasta, jossa subtantiivi
narratio on kertomus ja verbi narrare kertoa. Narratiivisuus on yleiskisite kaikille tarinoiden ja
inhimillisen eldmin yhteyttd hyodyntdville tarkastelundkokulmille. Eri tieteenaloilla ja koulu-
kunnilla on omat tapansa ja sdéntonsd tarinakésitteen kédytolle. Tarinallisuudella voidaan tarkoit-
taa erilaisissa teksteissd teoreettista orientaatiota, analyysitapaa, raportointityylid tai ammatillista
kaytiantoa. Kerronnallisuus, tarinallisuus ja narratiivisuus ovat yksi ja sama asia Valkosen néke-
myksen mukaan. (Valkonen 2004.) Vakiintunutta suomalaista vastinetta késitteelle ei ole, mutta
esimerkiksi Vilma Hénninen on ottanut kdytt6on termin tarinallisuus (Hanninen 1999). Termid
narrative analysis on vaikea kddntdd suomeksi. Narratiivi on kertomus tai tarina, mutta tédllainen
kddnnos ei sisdlla koko totuutta. Narratiiviselle analyysille on tyypillistd jonkin tai joidenkin

harvojen tapahtumakulkujen perinpohjainen selvittiminen (Toivonen 1999, 122).
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Viimeisen kymmenen vuoden aikana kuntoutuksen sosiaali- ja kdyttdytymistieteellisessd tutki-
muksessa on yleistynyt narratiiviseksi eli tarinalliseksi kutsuttu ldhestymistapa. Sosiaalitieteissi
narratiivisesta tutkimuksesta on tullut yha suositumpi 1980-luvulta ldhtien. (Hinninen 1999, 16—
19.) Narratiivisia ldhestymistapoja on alettu soveltaa 1990-luvulla terveystutkimukseen, jossa
sairauden kokemusta tutkittaessa narratiivisuudella on ollut tirked jdsentdvi piirre (Honkasalo

2000, 65).

Jerome Bruner (1986, 1990) tarjoaa tarinan késitettid psykologiaan vilineeksi. Tarinoitten avulla
ihmiset antavat asioille mielen ja merkityksen. Tamin konstruktivistisen tradition kautta tutkit-
tuna tarinoita voi pitdd kuntoutujan identiteetin ja mind kokemuksen rakennusaineksina. Tarinal-
la viitataan tdssd yhteydessd ihmisen kognitiiviseen rakenteeseen, joka organisoi kokemuksia ja
antaa niille merkityksid. Dan McAdams (1996) pitédd tarinaa yhtené persoonallisuuden rakenteen
keskeisend elementtind. Hén erottaa persoonallisuudessa pysyvit piirteet, tilannesidonnaiset
pyrkimykset ja mindé integroivat tarinat. Identiteetti 10ytyy kolmannelta tasolta eliméntarinan

tuottaman yhtenevyyden ja tarkoituksellisuuden kokemuksen kautta.

Toinen linja tarinallisen ldhestymistavan yleistymiseen kulkee sosiaalitieteellisessd tutkimukses-
sa sosiaalisen konstruktionismin kautta (Berger & Luckman 1994). Till6in tarinoita ldhestytdin
kielen ndkokulmasta. Gergenin (1994) mukaan tarinoita tulee tarkastella historiallisesta ja sosi-
aalisesta perspektiivistd. Jokainen tietyn yhteison jdsen on eldménsa varrella lukenut kulttuurille
tyypillisid tekstejd, kuullut yhteisostd ja sen jdsenistd kertovia kertomuksia ja tutustunut toisiin
yhteison jdseniin. Huomiota kiinnitetdédn kielen kédyton tapoihin ja kysymyksiin sosiaalisesta jar-
jestyksestd, vallasta ja vaikutuksista. Sosiaalinen konstruktionismi on ldhelld institutionaalisen
vuorovaikutuksen kannalta olennaisia tutkimuskysymyksid (Juhila, K. 2004). Institutionaalises-
sa vuorovaikutuksessa ldasné olevat ideologiat, jotka ohjaavat ja ohjeistavat tyoskentelytapaa, si-
sdltavit normeja tai ainakin vihjeitd siitd, mihin suuntaan ja miten tyontekijén tulisi ohjata asi-
akkaan kertomusta (Perdkyld & Vehvildinen 1999). Organisaatioissa voi vakiintua asiakkuuden

mallitarinoita. Tyontekijit tulkitsevat mallitarinoitten kautta yksittdisen asiakkaiden narratiiveja.

Hénninen (1999) tarkastelee viitoskirjassaan tarinallisen tutkimuksen sukupuuta. Hin nikee ta-
rinallisen tutkimuksen alkupuuksi kertomusten analyysin, jonka alkuun saattajana on ollut Aris-
toteleen Runousoppi. Narratologiaa eli kertomusten yleisen syvirakenteen ja kieliopin etsintdd
on kéytetty alun alkaen kirjallisuuden ja kansanperinteen tutkimuksessa. Sieltd tutkimustapa on

levinnyt uusille tieteenaloille vihén erityyppisend. Narratiivista tutkimusotetta on kdytetty viime
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vuosina sosiaalitieteissd ja terveystutkimuksessa erilaisten ilmididen esiin nostamisessa kuten
esimerkiksi tutkimalla sairauden tai tyottomyyden kulttuurisia ja yhteiskunnallisia merkityksii.
Hénnisen mukaan narratiivinen ldhestymistapa sopii hyvin ihmistutkimuksen haasteeseen tar-
kastella ihmistd aktiivisena, merkityksid antavana toimijana ja ihmiseldmén ilmioitd prosesseina,

tulkittuna kielellisesti ja sidottuina paikkaan. (Hinninen 1999, 125.)

Tarinallisen tutkimuksen ldhtokohtana voidaan pitdd ajatusta, ettd ihminen eldd elaméédnsa ikdan
kuin se olisi tarina, jonka pédidhenkild hin itse on. Filosofi Alistair MacIntyre (1981) on esittidnyt
kyseisen ajatuksen ja samanlaista 1dhtokohtaa kdyttdd sosiaalipsykologi Kevin Murray (1989).
Yhteisti eri tieteenalojen vastakkaisillekin ajatuslinjoille on ajatus siitd, ettd “totuus on jossakin
ihmisen mielen sisdlld” (Hdnninen 1999, 44). Hinninen edustaa sellaista tarinallista tutkimus-
otetta, jossa sekd elamai itsessddn, elamintapahtumiin liittyvit kokemukset ettd tavat kertoa ela-
mistd ajatellaan tarinallisesti jasentyneiksi. Hanninen on kehittényt tarinallisen kiertokulun teo-

rian.

Hénninen erittelee tarinan ilmenemismuodot seuraavasti: Tarina on tietynlainen merkityskoko-
naisuus joka 7jdljittelee toimintaa ja eldmdd, onnellisuutta ja onnetonta kohtaloa”. Tarina on
ajallinen kokonaisuus eli silld on alku eli 1dhtokohta, jota seuraa keskikohta eli muutos ja sen
seurauksena on lopputila. Tarinan avulla ihminen tulkitsee itseddn. Tarinan keskeinen elementti
on juoni, joka muodostaa kokonaisuuden ja johon nizhden erilliset osat saavat merkityksensi.

(Hanninen 1999, 19-20.)

Kertomus on tarinan ilmenemismuoto, joka voi olla kielellinen tai kuvallinen. Kertomus on jul-
kistettu kuvaus padttyneestd toiminnasta tai tapahtumasta. Yksilon kannalta se voidaan nahdi
sosiaalisen identiteetin tuottamana tekona. Kertomus viittaa yleensé toisille ihmisille kerrottuun
tai kerrottavaan tarinaan. Esimerkiksi kirjoitettu eliméintarina tai sairastuneen suullinen kuvaus

ladkireille oireiden alkamisesta tai etenemisestd ovat kertomuksia. (Valkonen 2004.)

Sisdinen tarina on mielen sisdinen prosessi, jolla ihminen tulkitsee omaa eldaminsé, vastaa itselle
esitettyyn kysymykseen “kuka mind olen”. Se on persoonallisen identiteetin perusta. Sisdisen
tarinan avulla tulkitaan eldméntapahtumia ja annetaan niille merkityksid. Sisdinen tarina sisdltdd
my0s tavoitteita ja suunnitelmia, jotka ohjaavat ihmisen pyrkimyksid. Sisdinen tarina muokkau-

tuu vuorovaikutuksessa toisten ihmisten ja kulttuurin kanssa. Sisdinen tarina voi jdiddd myos
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osittain piiloon, koska kaikkia kokemuksia ei kerrota eiké kaikkia suunnitelmia toteuteta. (Hén-

ninen 1999, 20.)

Draama viittaa itse elavddn eliméén, siithen toiminnalliseen prosessiin, jossa sisdinen tarina to-
teutuu. Draamassa on ldsnd useita kisikirjoittajia, muun muassa hoitoinstituutioiden edustajia.

Siksi oman tarinan toteuttaminen saattaa estyd tai vaikeutua. (Hénninen 1999, 20, 75.)

Néiden lisdksi Hanninen kiayttdi tarinallisen kiertokulun teoriaa (kuvio 5), joka asettaa ylld mai-
nitut kisitteet keskinidiseen suhteeseen. Siind sisdinen tarina on kertomuksen, draaman, situaati-
on ja sosiaalisen tarinavarannon keskiossid. Samalla se kytkee tarinallisuuden ilmenemismuodot

ulkopuoliseen todellisuuteen. (Hanninen 1999, 22-21.)

Kuvio 3. Tarinallinen kiertokulku

KERTOMUS > DRAAMA
SISAINEN TARINA
\ 4 v
sosiaalinen situaatio
tarinavaranto

Lahde: Hanninen 1999, 21.

Kuvion dynamiikan ldhtokohtana on situaatio eli niiden seikkojen kokonaisuus, joihin thminen
on suhteessa (Rauhala 1993, 43-44). Tillaisia seikkoja ovat esimerkiksi sellaiset yksildlliset te-
kijat kuten asuinpaikka, perhesuhteet, terveydentila tai tyotilanne ja myos sellaiset toimintaa

sadtelevit seikat kuten normit, sddnnot, lait ja niin edelleen. Situaatio kdsittdd siis ihmisen eli-
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méntilanteen kokonaisuuden, sen tarjoamat mahdollisuudet ja sen asettamat rajat. Situaation ko-
konaisuus muuttuu koko ajan sekd ihmisen toiminnan seurauksena ettd siitd riippumatta. Situaa-

tio muuttuu toiminnan avulla. Sisdisessi tarinassa sille voidaan antaa erilaisia tulkintoja.

2.3.2 Tarinat tutkimusaineistona

Aineiston narratiivisuus tarkoittaa proosamuotoista tekstid joko suullisesti tai kirjallisesti esitet-
tynd. Sanan vaativammassa merkityksessd narratiiviselta aineistolta voitaisiin edellyttdd enem-
minkin kertomuksen tunnuspiirteitd, kuten esimerkiksi sitd, ettéd tarinalla on alku, keskikohta ja
loppu seké ajassa eteneva juoni. Yksinkertaisimmillaan se on kuitenkin mitd tahansa kerrontaan
perustuvaa aineistoa, jolle ei aina vilttdmdttd aseteta vaatimuksia eheiden, juonellisten kerto-

musten tuottamisesta.

Narratiivista aineistoa ei voi tiivistdd yksiselitteisesti numeroiksi eikd esittda kategorioiksi, vaan
sen jatkokdsittely edellyttdd tulkintaa. Narratiivisessa tutkimuksessa korostetaan tutkittavien
“adnen” 10ytamistd. Tarkoituksena on, ettd kertoja ja tutkija saavuttavat yhteisen, intersubjektii-
visen ymmarryksen, jossa kertoja antaa merkityksii asioille omalla ddnelldén. Narratiivisuus voi
nidkyd myos tutkimusraportin muodossa esimerkiksi haastattelusitaatit tuovat raporttiin usein
narratiivisen sdvyn. Narratiivisuus merkitsee todellisuuden ja kokemusten jdsentdmistd kerto-
musten ja tarinoiden muodossa. Omaeldmikerran kirjoittaminen tai eldmikertahaastattelu ovat
erditd tapoja keritd kertomuksia tieteellisen tutkimuksen kohteiksi. (Eskola & Suoranta 1998,

20-22, 123.)

2.3.3 Elamanmuutokset tarinoina

Tarinallisen ldhestymistavan merkitys korostuu vaikeiden eldmintapahtumien yhteydessi. Sil-
loin eldm&d on jdsennettdvd uusista ndkokulmista. Tarinallisessa elimadnmuutostutkimuksessa
tutkitaan, miten ihmiset selviytyvit vaikeistakin elamdnmuutoksista muovaamalla tapahtumille
erilaisia merkityksid. Merkityksid etsitddn kulttuurisista merkitysjdrjestelmistd samalla nojau-
tuen yksilolliseen kokemukseen ja eliménhistoriaan. (Hanninen 1999, 73.) Eldminmuutosten
yhteydessd ajatus identiteetin jatkuvasta muokkautumisesta on oikeastaan lohdullinen: omaa

elamintarinaansa voi rakentaa aina uudelleen vaihtuvien eldméntilanteiden myo6td. Kun elamén-
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tilanteet ja ongelmat maédritelldén tarinoiden kautta, ne voidaan ndhdd muuttuvina ja uudelleen

tulkittavina.

Vakava sairaus synnyttdd usein eldmékerrallisen katkoksen tai eliminkidinnekohdan (epifanin).
Télloin eldamintarinan jatkuvuus ja merkityksellisyys kyseenalaistuu. Mielessd hahmoteltu polku
menneestd tulevaan katkeaa. Katkosta seuraa usein tarinallisen tyhjion kausi, jolloin ihminen
saattaa jadda kokonaan ilman tarinaa. Kaikki tuntuu ahdistavalta ja hammentivéaltd. Taméa syn-
nyttdd tarinallisen haasteen arvioida eldméd ennen ohjannutta tarinaa uudelleen. Sairastumisen
yhteydessi haasteet liittyvét sairauteen liittyvien kokemusten hyviksymiseen. Tarinallisen kun-
toutumisen myotd kokemus eldmé@nmerkityksesti ja jatkuvuudesta saadaan takaisin. Samalla sai-

raus voidaan hyviksyé elaméntarinan osaksi. (Hanninen 1999, 143.)

Narratiivisuus on ollut keskeinen metodologinen periaate sairauden kokemisen tutkimisessa
1980-luvulta alkaen. Ensimmaiset lddketieteeseen ja sairauteen liittyvit tutkimukset, joissa tari-
nan kisite esiintyi, julkaistiin 1980-luvun alussa. (Hyden 1997, 50; Honkasalo 2000, 65.) Marja-
Liisa Honkasalo (2000, 66) miirittelee sairausnarratiivein etsittivéin sairauteen ja sairastamiseen
liittyvid keskeisid merkityksid ja niitd luovia kiyténtojd. Niiden avulla saadaan selville Honkasa-
lon mukaan sairauden kokemuksen ulottuvuuksia. Sairausnarratiivien tutkimus on perinteisesti

ollut sisdltojen kautta sairastuneiden kokemuksia jisentdmédn pyrkivdaa (Hyden 1997).

Uudessa tilanteessa syntyvéi tarinallinen tulkinta eliméstd vastaa sairauden heréttimiin kysy-
myksiin. Télloin pohditaan sairauden syitd, mietitddn tulevaisuuden suuntaviivoja ja sairauden
merkitystd eldmin kannalta. Usein myo6s eldimii ohjaavat arvot joutuvat uudelleen arvioitavaksi.
Samakin sairaus voidaan tulkita hyvin eri tavalla. Jukka Valkonen (1994) on seurannut pitkit-
taistutkimuksen avulla syddninfarktipotilaitten “narratiivista kuntoutumista” eli sitd, miten he
jatkavat elamintarinan juonta syddninfarktin jilkeen ja miten tdmé jatko on riippuvainen infark-
tia edeltidneen eldmin ja tarinan suhteesta. Osa potilaista jatkoi elamdidnsd suurin piirtein enti-
seen malliin, kun taas osan tarina sai uuden kddnteen heidin joutuessaan aloittamaan aivan toi-
senlaisen eldménvaiheen. Joidenkin eldmaéssé oli jo aikaisemmin ollut rinnakkaisia tarinoita, jot-
ka infarktin jdlkeen asettuivat uuteen arvojirjestykseen ja joillakin sydédninfarkti oli vain irralli-

nen episodi muutenkin jo katkelmallisessa eldméntarinassa

Sairauden kokemuksen tutkimuksissa on kuvattu erilaisia tarinatyyppejd. Satu Laitisen (1998)

narkolepsiaa késittelevissid tutkimuksessa haastateltavien sisdinen tarina jdsentyy neljdn ta-
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rinatyypin kautta. Menetystarinassa sairaus on koko eldmii varjostava onnettomuus. Haastetari-
nassa sairaus on vastustaja, joka pyritdin piihittdmiin jokapdivdisessd eliméssda. Maailmanku-
vaan liittyvissid tarinoissa sairaus saa selityksensd ja merkityksensd osana laajempaa maailman-
katsomusta. Neljdnnessd tarinatyypissd sairaus on enemmainkin kertojan ominaisuus tai taipu-
mus kuin sairaus. Arthur Frank (1995) on ndhnyt kertomuksissa kolmenlaisia tarinatyyppeji,
joita kdytetddn sairaudesta puhuttaessa. Ennalleen palautumistarinoissa (restitution narrative)
terveys nahddin normaalitilana. Viestind on, ettd kertoja on parantunut ja eldmi voi jatkua en-
nallaan. Sairautta ei sindnsd ndhdd kertomisen arvoisena asiana. Ennalleen palautumistarinat
ovat erityisessd suosiossa lansimaisessa kulttuurissa, koska ne korostavat selviytymistd. Toinen
tyyppi on kaaostarinat (chaos narrative). Siind ihminen eldd kertomishetkelld kaaosta, jota on
hyvin mahdoton pukea sanoiksi. Tarina viestii kokemusta kontrollin menetyksesti ja eldmasti
ilman tulevaisuutta. Kokemus jaa henkilokohtaiseksi, koska kédrsimys on liian suuri kerrottavak-
si. Kilvoittelu- tai oivaltamistarinoissa (quest narrative) kirsimys nihdéddn haasteena. Kertojan
moraalinen tehtdvi on kertoa sairauden tuomasta muutoksesta ja erityisesti siitd, miten mind sai-
rauden vaikutuksesta kytkeytyy uudella tavalla eliméntarinaan. Tarinat kertovat sankaruudesta,
jossa sankariksi tullaan kestettyjen kdrsimysten kautta. Sairaus kehittdd ihmistd henkisesti ja se

voi olla avaus uuteen. (Lillrank & Seppild 2000, 113-115.)

Neurologi Aleksandr R. Lurija on 1940- luvulla kirjoittanut romaaneja aivovamman saaneista:
”Suurmuistaja, Pieni kirja suuresta muistista ja Mies, jonka maailma pirstoutui. Niitd kirjoja on
verrattu ainutlaatuisuudessaan Sigmund Freudin tapausselostuksiin. (Sacks 1996, 108-110.) Lu-
rijan kuvauksia voidaan pitdd ensimmadisind tapaustutkimuksina, joissa kidytetddn tarinamuotoa
ja kuvataan tarinallisuuden kuntouttava voima. Sacksin mukaan ldédketieteen luonnontieteellises-
ti painottunut tutkimus ei riitd tuomaan nikyviin sairastuneen kokemusta ja hinen késitystdan

sairastumisen jalkeisestd elamastd (Sacks 1985, 10).

Suomessa omaeldméikertoja on alettu kdyttdd vammaisia ja sairaita koskevissa tutkimuksissa
viime vuosina. Leila Suokas (1992) on tutkinut vammautumiseen liittyvid kokemuksia ja vam-
man vaikutusta elamintapaan. Sari Loijas (1994) on tutkinut kuulo-, ndko- ja liikuntavammais-
ten eliménhallintaa ja eldminkulkua. Saila Sormunen (1997) sydén- ja keuhkosiirtopotilaitten
elinsiirtokokemuksia, Anne Siponen (1999) astmaatikkojen selviytymistd sekd Tarja Aaltonen
(2002) afaatikon intersubjektiivista maailmaa ja kertoen rakentuvaa identiteettid. Vilma Hénni-
sen ja Jukka Valkosen (1998) toimittama kirja "Kunnon tarinoita” koostuu artikkeleista, jotka

perustuvat eri tavalla sairaiden henkildiden eldmintarinoihin.
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2.3.4 Tarinallisuus ja ammattikaytannot

Tarinallinen tutkimus pyrkii tuomaan ladketieteellisen tiedon rinnalle ymmérrysté siitd, mitd sai-
raudet tai vammautuminen merkitsevit ihmisen kokemuksen ja eldméntilanteen kannalta. Kun-
toutujan ongelmatilannetta selvitettdessd kerétdédn tietoa ongelman luonteesta, sen eri puolista ja
kytkennoistd. Mitd enemmén hdn saa kertoa tilanteestaan “omin sanoin” sitd parempi.
Kuntoutujan kertomaa on hyvi ldhestyd hidnen omana kokonaisena eliméntarinanaan, jonka
tuottamisella on jo sindnsd suuri merkitys, samalla kun eldméntarina muodostaa pohjan jatko-
tyoskentelylle. Hinti ei pidd arvioida irrallaan jdrjestelmistid, joihin hdn kuuluu, vaan on tarkas-
teltava myos asiakkaan tilanteeseen vaikuttavia ympériston jarjestelmid. Kuntoutujien hiiriot
johtuvat usein jirjestelmén hiiriostd. Siksi myds muutostyo pitdd tavallisesti kohdistaa seki jar-
jestelmiin ettd kuntoutujaan. (Rostila 2001, 69-71.) Kuntoutuksessa tehtdvin sosiaalityon ta-
voitteena voi pitdd asiakkaan toimintavoiman kasvattamista ("empowerment”). Asiakkaan on
oltava tdssd muutostyOssd subjektina. Muutosta ei voida toteuttaa asiakkaan puolesta virkamies-
tyond. Asiakkaan tulee mééritelld omin sanoin pulmansa, pyrkimyksensd ja vahvuutensa, kertoa

tarinansa. (Mt., 41.) Kuntoutujan tulee toimia oman eldminsi késikirjoittajana ja padhenkiloni.

Potilas kertoo erilaisia tarinoita eri tyontekijaryhmille sairaalassa. Kukin tarina on aito ja oikea
tilanteeseen sopiva. Sosiaalityontekijélle kerrotuissa tarinoissa tulee ilmi, mihin potilas haluaa
saada apua. Narratiivinen tyoote on asiakasldhtdinen ldhestymistapa. Potilas visualisoi tarinoissa
tilanteensa omin sanoin. Seké tarinan kertojan ettd kuulijan pitdd pystyd jakamaan tarina. Siten
muodostunut uusi tarina on enemmin kuin osien summa. Tarinan kertominen on usein alkua
auttamisprosessille. Tarinan avulla 7sisélld oleva” asia pystytddn ulkoistamaan. Jokaisella on
vallitseva tarina eldmissiin, joka vaikuttaa paddtoksentekoon ja ongelmanratkaisuun. Sosiaali-

tyontekijan tehtdvid on tunnistaa tarinaan liittyvit ulkoiset tekijét. (Ollikainen 2005.)

Kuntoutustydssd voidaan monin tavoin edistdd tarinallista kuntoutumista. Laajasti ottaen kaik-
kea kuntoutusta voidaan tarkastella “tarinallisena kuntoutumisena”. Narratiivinen terapia tahtdi
suoranaisesti eldiméntarinan uudelleenrakennukseen, mutta myos muut kuntoutustyon arjen kiy-
tdnnot voivat vahvistaa kuntoutujan identiteettid, lisdtd hdanen mahdollisuuksiaan toteuttaa omia
tarinallisia projektejaan ja avata uusia ndkokulmia eldmiin. Tarinallisen kuntoutumisen merki-
tyksen huomioonottaminen kuntoutustydssd kannustaa kédyttdmiddn voimavarasuuntautunutta
kieltd ongelmakielen sijasta, korostamaan kuntoutujan toimijuutta, suunnittelemaan kuntoutuk-

sen tavoitteita kuntoutujan omien eliménprojektien pohjalta, jakamaan sairautta koskevaa tietoa
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siten, ettd se on mahdollista sulattaa toimivaksi osaksi omaa tarinaa sekd luomaan tilaisuuksia
oman tarinan kertomiseen ja muiden tarinoiden kuulemiseen. Lisédksi kuntoutus voi tarjota mie-
likuvitusta ja uusia arvoperspektiivejd virittavia kokemuksia. Sairastuneeseen ihmiseen itseensi
kohdistuvan kuntoutuksen ohella tirkedd on myds sairauksiin liittyvdn mallitarinavarannon ri-
kastaminen sekd sairastuneiden reaalisten toimintamahdollisuuksien laajentaminen. (Hénninen

1999, 76.)

Tarinallisuus kuntouttavan sosiaalityon ja voimaantumisen vilineend

Tarinaa kertoessaan ihminen kertaa elettyd eldmii ja muistelee tdrkeitd ihmisid ja tapahtumia
arvioiden, mikd menneessd on muistamisen ja kertomisen arvoista. Kertomuksia luomalla ihmi-
set organisoivat eldménkulkunsa tapahtumia, neuvottelevat identiteetistddn ja etsivit elimai
koossa pitdvid juonta. Tarinan kautta on mahdollista tutustua kertojan ajatusten ja toimintojen
taustalla oleviin perusteluihin, arvoihin ja uskomuksiin sekd niissd tapahtuviin muutoksiin. Eri-
tyisesti muutos- ja valintatilanteissa ihminen kaipaa kohtaamisia, joissa voi saada osakseen ai-
kaa, huomiota ja kunnioitusta. Yhteisen tutkimisen ja tulkinnan kautta kertoja voi ndhdd men-
neisyytensd uudessa valossa ja 10ytdd uusia perspektiivejd tulevaan. Ohjaustilanteet voivat muo-

dostua tallaisiksi tilanteiksi.

Oman eldmin jdsentdminen narratiivisin menetelmin merkitsee mahdollisuutta 16ytd4 kerronnan
ja siihen liittyvédn vuorovaikutuksen kautta oma eldmé arvokkaana ja mahdollisuuksia siséltavi-
ni sekd tehdd muutoinkin oivalluksia ja padtelmid eletysti ja itsestd eletyn kokijana ja subjekti-
na. Eldméntarinan kanssa tyoskentely voi toimia eheytymisen vélineend. Se on itseen tutustu-
mista ja kenties uusien merkitysten avaamista. Tehdessddn havaintojaan itsestddn ja elamastidin
yksilo 10ytdd oman tapansa selittdd sitd, mitd hdnelle on tapahtunut ja tapahtuu. Itsetuntemus voi
sysitd itseluottamusta kasvuun. Ottaessamme vastuun omasta eldmistimme, lisiimme voi-
maamme. Uhriksi asettuminen taas merkitsee voiman luovuttamista pois itsestd. (Korhonen
2000.) Kokemuksena tdmi voi merkitd voimaantumista oman eldménkulun hahmottamiseen ja

arvostukseen.

Aivovamman saaneen henkilon tulisi kuntoutusprosessin kuluessa saada muodostettua yhtenéi-
nen, jatkosuunnitelmien kannalta merkityksellinen ja hyodyllinen tarina, ennakkoeldmikerta
kuntoutussuunnitelman muodossa. Eri asiantuntijoiden kanssa kdydyt keskustelut ja niissd he-

rdnneet tarinat pitdisi saada kytkettyd yhdeksi, juonelliseksi kokonaisuudeksi. Olennaista tissi
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on dialogisen prosessin syntyminen ja sen kautta kuntoutujan tarpeisiin vastaaminen ja uuden
tarinan muodostuminen entisen tilalle. On tédrkedd, ettd kuntoutuja saa sellaista tietoa ja taitoa,
ettd pystyy olemaan jatkossa oman asiansa asiantuntija ja titen voimaantuu. Voimaantumisen
kautta kuntoutuja saa kontrollin omaan eldamiinsd, luottamuksen omiin kykyihinsd, kyvyn tun-
nistaa ja kehittdd toimintavoimaansa ja hén tulee tietoisiksi valintamahdollisuuksistaan. Tami
vaatii eri asiantuntijoiden ja kuntoutujan vilille luottamuksen syntymistd. Mitd vdhdisemmét
ovat kuntoutujan, aivovamman saaneen henkilon voimavarat, sitd enemmin hén tarvitsee tuek-
seen eri asiantuntijoiden viliseen kommunikaatioon yhteyshenkild4, jona luontevasti voi toimia
terveyssosiaalityontekijd. Monet tarinansa ldhettdneet kaipasivat tuekseen juuri téllaista tulkkia.
Tulkin rooli muuttuu kuntoutumisen edistymisen myotd. Kuntoutuja muovaa koko ajan itselleen
uutta tarinaa menetetyn tilalle. Hin saa sitd kautta itseluottamusta, itsetuntemusta ja hinen oi-
reentiedostuksensa paranee. Narratiivisten menetelmien ihmisessd herdttimit prosessit voivat
olla luonteeltaan voimaantumisprosesseja: omien voimavarojen l0ytymistd ja omaan kohtaloon
vaikuttamista. Prosessi on kokijan oma ja hénesti itsestdin ldhtevd. On muistettava, ettd vam-
mautunut voisi olla tulevaisuudessa omaa eldamiédnsa aktiivisesti suunnitteleva subjekti, kuten

nama tutkimukseeni osallistuneet olivat ennen vammautumista ja useimmat myods sen jilkeen.

Hénninen ja Valkonen (1998, 7-10) ovat maédritelleet seitsemin kysymysté, joihin tarinallisen
tulkinnan on vastattava. Kysymykset késittelevit henkilokohtaista tulkintaa terveydestd ja sai-
raudesta, oman sairastamisen syistd, ajatuksia tulevaisuudesta, sairauden merkityksestd omassa
eldamissd, omasta identiteetistd sairastuttua, elimin tirkeitd asioita ja sairastamista osana koko
elamintarinaa. Mielesténi tdmén tyyppistd perushaastattelumallia voisi soveltaa terveyssosiaali-

tyOssd potilaan kanssa pohtiessa sairauden tai vammautumisen muuttamaa eldaméntilannetta.

3 Tutkimusasetelma

3.1 Léahtékohdat ja tutkimuskysymykset

Suomalaisessa terveystutkimuksessa on kiytetty usein Tapani Purolan (1972) mallia kuvaamaan
sairauden ja vamman eri ulottuvuuksia. Purolan mukaan voidaan erottaa kolme eri ulottuvuutta:
ensiksikin sairaus /vamma on psykofyysinen tila, elinten ja aistimien toiminnallinen kokonai-
suus, jonka hdiriotd tarkastellaan ldhinnd lddketieteellisestd nidkokulmasta. Toisaalta sairaus
/vamma on sosiaalinen tila, yksilon toimintakyvyn ja sosiaalisten roolien vélinen ristiriita. Kol-
manneksi sairaus /vamma tuntuu yksilon tietoisuudessa koettuna tilana. Tassd tutkimuksessa

painotan nimenomaan erilaisia vamman sosiaalisia ulottuvuuksia. Kiinnitdn huomiota siihen,
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kuinka vamma vaikeuttaa ja haittaa arkieldmii ja pystyyko nykyinen palvelujirjestelmd vas-
taamaan aivovamman saaneen tarpeisiin. Lyhytkestoinen vamma tai sairaus voi johtaa tiettyihin
roolimuutoksiin, mutta pitkdaikaisvamman kohdalla voi olla kyse tekijdstd, joka vaikuttaa ja
midrdd koko ihmisen eldaminkulkua. Lihestyn aivovamman saaneen elimid kokonaisuutena,
jotta nékisin, miten aivovamma vaikuttaa ithmisen eldménkulkuun ja hénen jokapdivéiseen eli-
midnsd. Téllaisen kokonaisvaltaisen ldhestymistavan vilineeksi olen ottanut elimédnkulkukésit-
teen ja tarinallisen tutkimusotteen, koska niitten avulla uskon pystyvini systemaattisesti jasen-

tdmadn aivovamman saaneen elamaa.

Suomessa aivovammaisen kokonaistilannetta on tutkittu vihén sosiaalitieteiden alueella. Palve-
lujdrjestelmén toimivuuden kannalta on Suomessa tehty kaksi selvitystd, joiden mukaan aivo-
vammaisen on ollut vaikea saada tarpeen mukaisia palveluita ja hidnelld on ollut yhteistydon-
gelmia sosiaaliturvajérjestelmin kanssa jopa siind maéédrin, ettd lopullisen korvauspididtoksen
saanti on saattanut kestdd useita vuosia muutoksenhakumenettelyineen. (Puolakanaho 1998 a ja
b; Havukainen 2003.) Tarkoitus on tutkia aivovamman saaneen henkilon eldménkulkua ja siti,
mikd osuus siind on ammatillisella auttamistyolld. Paikannan tutkimukseni sosiaalipoliittiseksi
tutkimukseksi ja sen sisilld oman tieteenalani kuntouttavan sosiaalitydn alaan, jonka “tavoittee-
na on luoda, palauttaa ja ylldpitdd omaehtoisen selviytymisen, hyvin eliménlaadun ja elimén-
hallinnan edellytyksid, ehkiistd syrjaytymistd, tukea asiakkaiden itsendisid ja myonteisid eld-

minvalintoja seki tdysivaltaista kansalaisuutta” (Sosnet).

Eldménkulun tapahtumien logiikka ei ole johdonmukainen ja suunniteltavissa oleva prosessi,
vaan altis muutoksille ja sattumille. Pohjola (1994) ja Lukkarinen (1999) siteeraavat Layderia
(1993 ja 1997), joka korostaakin yksilon toiminnan kietoutumista eliméntilanteisiin, yksilon ja
yhteiskunnan viliseen dialektiikkaan, koska itse toimija jokapdiviisessd toiminnassaan muodos-
taa kokemuksensa tilanteiden jdsentimisen ja merkityksien méérittelemisen kautta. Tdlloin ai-
noastaan ihmisten subjektiivisten kokemusten tutkiminen ei riitd, vaan on ymmarrettiva ilmioi-
den syntyminen ja esiintyminen erilaissa sosiaalisissa yhteyksissd (Layder 1993 ja 1997; Rauha-
la 1993). Aivovamman saaneen ihmisen hoitoa, kuntoutusta ja selviytymisti ei voi irrottaa ihmi-
sen elinympdristostd, jossa ihminen eldd ja vaikuttaa, joten tutkimuksen kannalta merkitykselli-
siksi tulevat aivovamman saaneen vammautumistapahtuma, tyohistoria, vamman aiheuttamat
toimintarajoitteet, sosiaalinen verkosto, taloudellinen selviytyminen ja toiveet tulevaisuuden

suhteen (kuvio 4).
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Kuvio 4. Aivovamman saaneen eliménkulun ja selviytymispolun analysoiminen Layderin (1993 ja 1997) tul-
kintakehikkoa soveltaen.

wcoccwumooe =

VAMMAUTUNEEN

ELAMANKULUN MUO-

TOUTUMINEN
Aivovammayhdistys Harrastukset
Insure — kurssit
Sopeutumisvalmennus- Sosiaalinen
ja perhekurssit
Yksityissektori <

Sosiaalipalvelut W Perhe
Sosiaalivakuutus \ﬁellinm
Sairaanhoitopiiri "

- tilanteiden jdsentimi

Terveyskeskus </ maarittely ja merkitykset

Tyoterveyshuolto Ty0oyhteiso

Palvelujen jirjestelmd ~ Vammautuneen eldmintilanne Yksityisyys, vapaa-aika,
tyo

ELAMANTILANTEEN PAIKALLISET TEKIJAT

YHTEISKUNNALLISET TEKIJAT

- aivovammat - kuntoutuslait

- kansanterveydellinen ongelma - laki potilaan asemasta ja oikeuksista

- aivovammojen diagnosointi - laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta jc
- arvot, normit, traditiot oikeuksista

- valtasuhteet - aivovammapotilaan hoitoketju

- aivovammojen Kdypa hoito -suositus

Lihde: Pohjola 1994, 33; Lukkarinen 1999, 58.

Tutkimustehtivit esitdn tutkimuskysymyksittdin tutkittavan ilmion ja tutkimuksen etenemisen

mukaan (kuvio 5).
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Kuvio 5. Tutkimusta ohjaava malli, keskeiset Kisitteet ja tutkimuksen eteneminen

Tutkimustehtava:
Aivovamman saaneen eldménkulku ja selviytymispolun muodostuminen

/ N

: Tutkimuskysymys 1: Tutkimuskysymys 2:
Te.ma.lntl- Eldaménkulku vammautu- Selviytymispolun muodostu-
sointi mistapahtumasta nykyhet- minen

keen
[\ T A
Tulokset 4 4.1 4.2 4.3 53

RN~

Yhteenveto ja johtopditokset 6

Ensimmadisen tutkimuskysymyksen jaan kolmeen lohkoon ja nimedn ne vammautuneitten kayt-
tdmid metaforia lainaten:
Eldménkulun muuttuminen vammautumisen jilkeen

1. Vammautumisvaihe ja viliton toipumisvaihe

2. Kuntoutumisvaihe

3. Uudelleen orientoitumisvaihe, eldma tdssd ja nyt

Toisen tutkimuskysymyksen selviytymispolun muotoutumisen jaan myos kolmeen lohkoon:
1. Selviytymiseen vaikuttavat tekijét
2. Selviytymispolun tyyppitarinat ja kolme erilaista selviytymispolkua

3. Selviytymispolun kriittiset kohdat
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3.2 Tutkimusmenetelmét ja -aineistot

Narratiivisen tutkimuksen piirissd on kéytetty erilaisia tutkimusmenetelmid, joista yksikddn ei
ole vakiintunut ainoaksi ja oikeaksi eikd yksikddn ole ylitse muiden. Jotkut tutkijat 1dhestyvét
aineistoa pehmeisti ja intuitiivisesti, jolloin tutkijan subjektiivinen tulkinnallinen panos koros-

tuu ja jotkut pitdvét tavoitteena objektiivisuutta.

Narratiivinen tutkimusote tuo esille ihmisen subjektiivista tapaa antaa asioille merkityksid. Ana-
lyysi ldhtee itse aineistosta. Merkityksid ei jdsennetd ennalta muotoillun teorian pohjalta. On-
gelmaksi tuleekin se, miten analysoida ja esittdd asioita niin, ettd tutkimukseen osallistuneet ih-
miset eivit tunne tulleensa hyviksi kiytetyiksi tai vadrin ymmirretyiksi. (Hanninen 1999, 34.)
Jos sosiaalitieteitten ldhtokohtana pidetddn yhteiskunnan heikompien jdsenten puolesta puhu-

mista, on riski hyvéksikédytostd pienempi.

Seuraavat ongelmat kohdataan siind, kuinka sdilyttda tutkimukseen osallistuneitten anonymiteet-
ti ja kuinka pidetddn kiinni niistd lupauksista, joita heille etukidteen annoin. Tutkimukseen osal-
listuville ldhetetyssd pyyntokirjeessd lupasin, ettd henkilollisyyttd el missddn tapauksessa paljas-
teta. Anonymiteettiin pyrin vield siten, ettd saamiani tarinoita en julkaise missddn vaiheessa ko-
konaisuutena, vaan pilkon ne niin, ettd tunnistettavuus hividd. Kukaan ei pitdnyt tarinaansa niin
arkaluontoisena, etti olisi pyytinyt erityistd salassapitoa. Pdinvastoin, itselleni jdi tunne, etti til-
laiseen tutkimukseen osallistuvat henkilot kertovat mielellddn eldmaéstidin. Tarkednd pidén itse
tarinan sisdltod ja sen tulkitsemista. Sitaateissa kdytdn henkildiden kédyttdmad murretta. Olen
tutkimuksessani ldhtenyt siitd, ettd annan ihmiselle “d4nen” ja toivon pystyvini tulkinnassani

antamaan sen sellaisena kuin tutkimukseen osallistuneet haluavat itsedin tulkittavan.

Tarinoita tulkittaessa on pohdittava, kenen #@dni kuuluu lopullisessa raportissa. Riesmannin
(1993) mukaan tutkijan suhde tutkimukseen ja tutkittavaan ilmioon jdsentdd ja madrittdd tutki-
musta. Tarinat, joista tutkija kirjoittaa, ovat sidoksissa kehittyviin tutkimuskysymyksiin, tutkijan
teoreettisiin ja epistemologisiin positioihin sekd hdnen omaan eldméédnsd ja arvoihinsa. (Mt.,
61.) Kirjoittaminen ei ole vain tutkimustulosten raportoinnin véline. On kyse myos tiedon tuot-
tamisprosessista. Kirjoittamista ei voi erottaa analyysista, tutkimuksen kirjalliseen muotoon
saattamisesta eikid teoretisoinnista. Tutkimuksessa ei ole toisistaan erillisid vaiheita, vaan tutki-
jan dialogi aineiston ja teorian kanssa on olennainen osa laadullista tutkimusta. (T6ttd 1999.)

Riesman (1993) ehdottaa pohdittavaksi, kuka pittdd, mitd tarinat lopulta tarkoittavat. Todelli-



45

suudessa merkitysten rakentuminen pitdd sisdllddn kertojan, kuuntelijan ja lukijan. Kokemusten
jakaminen tapahtuu myos lukijoiden kanssa ja teksti rakentuu lukijalle valmiiksi tulkintojen
kautta. (Mt., 42.) Jokainen tekee lukiessaan tulkintoja omasta tieto-, viitekehys- ja kokemustaus-

tastaan kasin.

Soveltaessani tarinallista lukutapaa tutkimusaineistooni pyrin analysoimaan ensisijaisesti vam-
mautumiseen ja siitd selviytymiseen liittyvid kokemuksia niiden merkitysten avulla, joita vam-
mautuneet tuovat esiin omissa tarinoissaan. Jaan tarinat pienempiin episodeihin, jolloin on hel-
pompi tarkastella tarinoihin siséltyvid kokemuksia ja niiden merkityksid. Tavoitteeni tarinoiden

lukemisessa on monikerroksinen luenta”(Hyvérinen 2002).

Tarinallisen tulkinnan yksi tavoite on tehdd nikyviksi vammautumisen ja siitd selviytymisen
kokemukset. Tarina on aina valikoiva, joten kukin kertoja nostaa siithen vain sopivia tapahtumia
ja episodeja (Hianninen & Valkonen 1998, 4). Tami pitee sekid tutkimukseeni ettd vammautu-
neitten tarinoihin. Eri tarinoissa korostuvat erilaiset kokemukset, mika johtuu siitd, ettd eri ihmi-
set voivat tulkita samankin vamman hyvin eri tavoin ja samakin ihminen voi antaa vammalle

erilaisia tulkintoja tilanteesta riippuen. (Hanninen 2004, 57.)

Jotta eri elaméintarinoiden arvioivia aineksia voi vertailla, on aineistoa kisiteltdessid noudatettava
kahta periaatetta. Eldamintarinaa tulee pitdd kokonaisena samaan aikaan kuin sitd ositetaan. Ta-
mi antaa mahdollisuuden palata tarkistamaan kontekstitekijoitd, kun aineiston osia analysoidaan
tarkemmin my6hemmissd tutkimusprosessin vaiheissa. Toinen vaatimus on Kkirjoittajan oman
ilmaisun sdilyttiminen. Tdytyy pitdytyd kirjoittajan esitysmuotoon, ei saa referoida tai tehdd
omaa koostetta eldmékerrasta. Nédin autobiografia pysyy autobiografiana eikd muutu tutkijan

tulkitsemaksi biografiaksi. (Vilkko 1997, 104-105.)

Vuorovaikutusta on kolmella tasolla: elimdnkulkumme aikana sosiaalisissa suhteissamme meil-
le kehittyy omaelamikerrallista tietoisuutta ja kykyd vélittdaa siitd jotain myos muille. Toisaalta
itse kertomistapahtuma on jo toinen sosiaalisen vuorovaikutuksen taso omine sddntdineen ja tul-
kintatapahtuma on vuorovaikutuksen kolmas taso, jossa lukija antaa kertomukselle omat merki-
tyksensd, lukee tarinan “itselleen valmiiksi”. Anni Vilkko on nimittinyt tutkijan suhdetta oma-
elamikerrallisiin teksteihin vililliseksi interaktioksi. (Vilkko 1997, 92-93.) Tutkijan suhde aivo-
vamman saaneisiin on vilillinen, koska tapaan heidit vain heidin tekstiensi vélitykselld. Tarkoi-

tukseni on tuoda esiin heiddn omat kokemuksensa mahdollisimman aitoina ja saada heidin 4a-
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nensd kuuluville. Tutkijana pyrin 10ytiméin aivovamman saaneitten kokemiselle tyypillisid asi-

oita ja mitd merkitystd niilld on heidédn eliménkulkuunsa ja selviytymiseensi.

Yksittdisteisten elamédnkertomusten kddnteisiin uppoutuminen saattaa johtaa siihen, ettei née ai-
na metsdd puilta. Yksityiskohtiin takertuminen saattaa sumentaa kriittisyyden ja estdd nikemasti
tapahtumien yleisyyttd ja yhteyttd toisiin kertomuksiin. On vaarana, ettd tutkijan ndkokulma
vaihtuu kertojan / kirjoittajan ndkokulmaksi. (Kokkonen 2003, 282.) Riitta Granfelt (2000, 114)
on ndhnyt aineistoldhtoisen ldhiluvun vaikeutena sen, etté toisten tutkijoiden tuloksiin turvautu-
minen saattaa ajaa omien ajatusprosessien ohi. Tasapainon 10ytdminen omien tulosten ja tutki-
muskirjallisuuden vililld on jatkuvaa ponnistelua. Luentaani voisi kuvailla Anni Vilkon (1997,
185) termein “empaattiseksi luennaksi”, jolla hén tarkoittaa vastaantulevaa, kokemuksellista lu-
entaa, ’toisen kanssa olemista” Hin tarkoittaa télld sellaista kokemuksellista luentaa, ettd puhe-
kumppanin maailma ja sitd jasentidvit rakenteet tulevat tutuiksi. Tdmé antaa Vilkon mukaan tilaa
ja mahdollisuuden sekd samankaltaisuuden ettéd erilaisuuden nikemiselle. Tarinoitten ymmarti-
miseen ja tulosten analysointiin on vaikuttanut sosiaalityon koulutukseni ja tyokokemukseni ai-

vovamman saaneitten henkiloitten kanssa.

Eldménkulkututkimukselle on tyypillistd useiden aineistojen hyviksikdytté analyysin pohjana.
Pédaineistona kiytidn aivovamman saaneitten eliméintarinoita. HenkilGtason tietoaineiston ohella
tarvitaan analyysia myos palvelujarjestelmaisté ja sosiaalisista tekijoistd. Kyseessd on laadullinen
tutkimus, jolla on mahdollista saada esiin kokemukselliset seikat ja yksilolliset eldiméintilanteet.
Laadullisella tutkimuksella on my6s mahdollista 16ytdd ja kehittdd tasmédsuunniteltuja keinoja

vaikeuksien ylipddsemiseksi. (Kallanranta 2001, 33.)

Tutkimukseni aineisto koostuu vihintdin keskivaikean aivovamman saaneitten (11 henkil64) it-
se kirjoittamista tai omaisten (kolme henkilod) avustamina kirjoitetuista eldméntarinoista.
Vamman saaneet itse tai omaisten avustamana kdyvét ldpi vaiheet vammautumisesta nykypéi-
vididn ja tulevaisuuden hahmottamiseen. Joulukuun 2003 alussa kdvin Eteld-Karjalan aivovam-
mayhdistyksen kerhoillassa kertomassa tutkimuksestani ja jaoin ldsni olleille, seitsemélle henki-
I6lle kirjeen, jossa vield kirjallisesti (liite 2 ja 3) oli kerrottu tutkimuksestani, taustatietolomak-
keen (liite 4) ja palautuskuoren. Lisdksi tammikuun alussa Aivovammaliiton yhdistyksen toi-
miston kautta ldhetettiin vastaava materiaali 43 aivovammayhdistyksen jasenelle Helsingin, Tu-

run, Seindjoen, Oulun ja Eteld-Karjalan alueelle. Vapaaehtoistyontekija Maria Immonen Aivo-
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vammaliiton toimistosta ldhetti kyseisen aineistopyynnon. Toivoin saavani tarinat helmikuun

2004 loppuun mennessa.

Tarinoitten pituus vaihtelee yhdestd liuskasta 11 liuskaan ykkosrivivililld konekirjoitustekstiksi
muutettuna siten, ettd kaksi kdsinkirjoitettua sivua vastaa yhtd koneella kirjoitettua sivua, viiden
tarinan pituus on kaksi sivua tai sen alle. Tarinoitten keskipituudeksi tulee 3,8 sivua. Lisidksi
kaksi ldhetti muutakin materiaalia: toinen lehtiartikkelin kolarista ja toinen hoitaneelle tervey-
denhuollon yksikolle ldhettiméstiin kirjeestd kopiot. Roosin (1987, 41) mukaan yhden elami-
kerran pituus tulisi olla vihintddn 15-20 liuskaa ollakseen siséllollisesti relevantti. Tdmén alle
jaavit elamikerrat ovat hinen mukaansa niin puutteellisia tiedoiltaan, ettd niitd tuskin voi ana-
lyysissd kédyttdd paitsi jotain erityiskysymysté kisiteltdessd. Aineistoni ei tdytd pituusvaatimusta,
mutta se késittelee kyllad juuri erityiskysymystid, kokemuksia aivovamman jilkeisestd elaminku-
lusta. Néin niiden lyhyys on hyviksyttivii. Yhtend elamékertojen riittdvyyden mittarina on pi-
detty teoreettista saturaatiota, kylldstymistd (Hyvérinen 1999, 42). Samat asiat ja ilmiot esiinty-
vit aineistossa yhd uudelleen. Aineistossani esiintyy hyvin paljon samoja asioita tarinasta toi-

seen, mutta myos ainutkertaisia huomioita ja hyvinkin syvillistd pohdintaa.

Aivovammaliiton jdseniksi voi hakeutua montaa tietd. Aivovammadiagnoosin saannin yhteydes-
séd terveydenhuollon ammattilainen voi opastaa liittymédan Aivovammaliiton jaseneksi tai henki-
16 hakeutuu itse jaseneksi. Liittyminen jdseneksi edellyttdd aina omatoimisuutta, eivitkd ldhes-

kéddn kaikki aivovammadiagnoosin saaneet ole Aivovammaliiton jdsenid.

Tarinoista kdy ilmi, ettd kirjoittajilla on vdhintddn keskivaikea tai vaikea aivovamma. Jo sen
vaivan nikeminen, minki tutkimukseen osallistuminen vaatii, kertoo asian olevan kertomisen
arvoinen. Kirjoittajilla on ollut mahdollisuus kirjoitusohjeitten puitteissa luoda juuri sellainen

tarina kuin he itse ovat nihneet aiheelliseksi.

Vammautumisesta oli kulunut aikaa 26 vuodesta 17 kuukauteen. Kahdeksan kirjoittaneista oli
vammautunut 1990-luvulla, kolme oli vammautunut 2000-luvulla. Vaikka joillakin, kahdella,
vammautumistapahtumasta oli kulunut huomattavan kauan yli 20 vuotta (toisella 26, toisella 23
vuotta), niin se ei mielestini vahenna tutkimustulosten painoarvoa, koska esimerkiksi 26 vuotta
sitten vammautunut on saanut aivovammadiagnoosin perusteella vakuutusyhtioltd korvauspéaa-
toksen vasta pari vuotta sitten, joten elimédnkulku on muovautumassa uuteen tilanteeseen talou-

dellisten asioitten selvittyd ja sen jdlkeen muukin eldmi on alkanut tasaantua.
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Taulukko 3. Vammautumistapahtuma ja sukupuoli

Mies Nainen
Vammautumistapahtuma
Liikennevahinko 6 3
Putoamistapaturma 0 2
Pahoinpitely 2 0
Rijahdysvamma 1 0

Valtaosa yhteensd yhdeksédn tarinansa ldhettidneistd oli vammautunut liikenneonnettomuudessa,
mikd vastaa madrillisesti yleistd kdsitystd aivovamman syntymisen syistd (taulukko 3). Vaikeis-
ta aivovammoista kaksi kolmannesta aiheutuu liikenneonnettomuudesta, neljinnes syntyy pu-
toamisten ja kaatumisten seurauksena ja noin viidessd prosentissa aiheuttajina on pahoinpitely

tai tyOtapaturma (Alaranta 1998, 271).

Leila Suokaksen (1992) tutkimuksen mukaan ihmisen myohemmin eldmén kannalta ratkaise-
vimmaksi vammaisuudessa osoittautui se, missi eliminvaiheessa hin oli vammautunut. Vaikein
oli niiden tilanne, jotka olivat syntyneet vammaisina tai vammautuneet varhaislapsuudessaan.
Vammautuminen koulu- tai tydidssd aiheutti kriisin, mutta sen voitettuaan ihminen palasi mah-
dollisuuksiensa mukaan entisiin sosiaalisiin rooleihinsa. Ikdéntyneend vammautuminen ei endi
jarkyttanyt ihmisen késitysté itsestddn eikd hdnen asemaansa yhteison jasenend. Koulu- ja opis-

keluidssd vammautuneita oli kolme, tydidssd vammautuneita 10 ja yksi oli vanhuuseldkkeelld.

Kéaytidn tutkimuksessani kirjoituksista lainattuja tekstipdtkid. Raportointiin otan lainauksia vain
joistakin tarinoista, mutta analyysissdni kdytidn kaikkia 14 tarinaa. Kirjoittajat ovat halunneet
tuoda oman kokemuksensa aivovammasta myods muiden tietoon. Joillekin tutkimukseen osallis-
tuneista kirjoittaminen on ollut luonnollinen tapa kertoa itsestdédn ja eldmistiin. Toiset ovat tart-
tuneet kynéan ldhes ensimmdisen kerran elamissidin tarkoituksena omien kokemusten kerronta.
Jotkut ilmaisevat kiitollisuutensa siiti, ettd olen kiinnostunut aivovammaisten asioista ja ettd ha-
luan paneutua sithen syvéllisemminkin. Kirjoitusohjeissani esitin joitakin kysymyksid, joita tut-
kimukseen osallistuvien toivoin pohtivan. Halusin saada vastauksia tutkimuksen suunnitteluvai-
heessa itsedni kiinnostaviin kysymyksiin. Toin esiin, ettei kysymyksiin tarvitse vastata kohta
kohdalta. Kysymysten tarkoitus oli herittdaa ajatuksia. Kukaan ei rakentanut tarinaansa laatimani
kysymyslistan mukaisesti. Kukin kertoi tarinansa omalla tavallaan. Lisdinformaatiota sain taus-
tatietolomakkeen (liite 4) avulla. Kolme kirjoittajaa, kaksi miestd ja yksi nainen, oli tarvinnut

apua tarinansa laadinnassa. Jotkut kertoivat vammautumisen jilkeisestd sairaalahoidosta ja sielld
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tapahtuneista komplikaatioista pitkdhkon tarinan. Joillekin muodostui laaja tarina tyokyvyn ja
kuntoutusmahdollisuuksien selvittelyistd, mitkd lopulta johtivat aivovammadiagnoosin saantiin

ja sitd kautta uuden eldméin alkuun.

3.3 Aineiston analysointi

Laadullisessa tutkimuksessa ei voida kéyttdd mitdén valmiita analysointimenetelmii, vaan lopul-
linen analyysi kehitellddn oman tutkimusaineiston pohjalta siten, ettid se palvelee mahdollisim-
man hyvin tutkimuksen tarkoituksia (Gronfors 1982, 144). Olen lukenut eldmikertoja sisdltidvia
tutkimuksia, sosiaalitieteellisid terveystutkimuksia sekéd laadullisen tutkimuksen oppaita, joiden
pohjalta muodostin oman tydkalun aineiston analyysiin ja tulkintaan. (liite 7). (Alasuutari 1999;
Eskola & Suoranta 1998; Hinninen 1999; Vilkko 1997; Siponen 1999; Aaltonen 2002; Pohjola
1994; Sormunen 1997).

Kéytin tulkinnassa sisdisen tarinan ja draaman mallia, jossa henkild selittdd ja tulkitsee ta-
rinaansa itselleen. Sisdisessi tarinassa ihminen tulkitsee omaa eldmédnsd, vastaa itselle esitet-
tyyn kysymykseen “kuka mind olen”, se on persoonallisen identiteetin perusta. Draama viittaa
itse eldviddn eldmaiin, sithen toiminnalliseen prosessiin, jossa sisdinen tarina toteutuu. Esimer-
kiksi hoitokiytdntdjd voi tarkastella tarinallisia juonia toteuttavina ja potilaalle uutta sisdisti ta-

rinaa muodostavina draamoina.

Omassa tutkimuksessani tarinan kirjoittajat, vammautuneet omaistensa avustamina kertoivat si-
sdisistd tarinoistaan: miten he olivat kokeneet vammautumisen ja selvinneet siitd ja millaiseksi
heidin eldménkulkunsa oli muodostunut sen jédlkeen. Kertomukset eivit ole autenttisia sisdisid
tarinoita, kertojien mielen siséisia prosesseja, vaan ne olivat tulkintaa, jossa kertoja valitsi, min-
kilaisena hin itsensd esitti. Situaatiosta eli palvelujirjestelmén toiminnasta tutkimukseen osal-
listujat kertoivat erilaisin ldhestymistavoin. Oli mielenkiintoista etsid sitd sosiaalista tarinavaran-

toa, mitd vammautumisesta ja palvelujirjestelmédstimme tulee ilmi.

Vammautuminen aiheuttaa muutoksen kuntoutujan sisdisessd tarinassa: hén joutuu pohtimaan
itseddn ja elamidnsd uudelleen. Myos erilaiset kulttuuriset késitykset, uskomukset ja myytit eli
sosiaalinen tarinavaranto vaikuttavat sen uudelleen muotoutumiseen. Sosiaalitieteellisen tutki-

muksen merkitys onkin Hannisen mukaan suuri mallitarinoiden joukon muovaamisessa: se ke-
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rdd tietoja todellisista tapahtumista, esittdd ne tiivistettynd, keskimadrdistettyind ja tulkittuina,
jolloin tieteelliset tutkimustulokset tulevat osaksi ihmisten arkitajuntaa (Hdnninen 1999, 95).
Valkonen (1997) lainaa Sarbinin modernin tieteen ajatteluun vaikuttavaa suuntausta, kontekstu-
alismia, jonka mukaan ihmisti tarkastellaan ja ymmarretdin kulloisenkin historiallisen tapahtu-
man kontekstissa. Sarbin (1986, 3-8) on kuvannut sitd, kuinka hiin psykologina alkoi etsid uusia
metaforia, joilla kuvata ihmisen eliméii ja toimintaa. Miké voisi toimia hinen psykologiansa uu-
tena juurimetaforana, "ithminen on ikdédn kuin..." selityksend? Psykologian teorioissa 16ytyi lu-
kuisia mekanistisia metaforia, joissa metaforisesti ihminen on "ikdan kuin kone", jonka toimin-
taa voidaan selittdd kausaalisesti (esim. behaviorismi, psykodynamiikka). Sarbin itse néki ndmi
metaforat huonosti soveltuviksi ihmisen elimén ja vuorovaikutuksen selittimisessd. Enemmin
kayttokelpoisina hidn koki ns. kontekstuaaliset selitykset, joissa ihminen nihdédén toimijana alati
etenevissd historian kudelmassa, episodeissa, jotka liittyvit toisiinsa, mutta jotka eivit etene li-
neaarisesti. [hminen eldd alituisessa liikkeessi arjen tilanteissa, joita hédn pyrkii tulkitsemaan ja
integroimaan toisiinsa. My0s narratiivinen ldhestymistapa nousee kontekstualismista. Thminen
voidaan ajatella piirteiden kokoelmaksi tai historialliseksi tapahtumaksi ndkokulmasta, joka on
elaville elamaélle uskottavampi. Tami tarjoaa uudenlaisen metaforan ihmisen tarkastelun poh-

jaksi. (Valkonen 1997, 7.)

Analyysi tapahtui aluksi lukemalla tekstejd useita kertoja ldapi. Analyysini oli mahdollisimman
aineistoldhtoistd. Minulla ei ollut mitdin etukéteissuunnitelmaa, vaan halusin tutustua aineistoon
ikéddn kuin “puhtaalta poydiltd”. En siis muotoillut mitdédn etukéteisteemoja, joita poimisin tari-

noista vaan odotin, ettd erilaiset teemat tulevat tekstisti esiin.

Narratiivisen analyysin avulla yritin 10ytdd vastauksen tutkimuskysymyksiin: Millainen on ai-
vovamman saaneen henkilon eldminkulku ja mitkd ovat selviytymispolun muodostumiseen liit-
tyvit tekijat? Erityisesti halusin tarkastella, miten he kuvasivat itseddn ja omaa rooliaan vam-
mautumisesta toipumisen eri vaiheissa ja millaisia merkityksid he antoivat muille “roolihenki-
16ille” ja instituutioille. Muina roolihenkil6ind toimivat heiddn ldheisensi ja instituutioina ldhin-

ni terveydenhuolto ja sosiaaliturvalaitokset.

Kutsun tutkimukseeni saapuneita eldmintarinoita jatkossa tarinoiksi. Laadin tarinoista tiivistel-
mat, mikéd auttoi aineiston haltuun ottamisessa, silld kvalitatiivinen aineisto avautuu vasta lu-
kuisten lukemiskertojen kuluessa (Eskola & Suoranta 1998, 152-153). Tyostin aineistoa edel-

leen muodostamalla kustakin tarinasta eliménkulkua kuvaavan janan, johon merkitsin ndkyviin
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biografiset tiedot. Konstruoin tiedot tarinoista poimimalla faktat ja yhdistimalld niitd siten, ettid
sain kuvan vammautuneitten eldmin etenemisestd. Tédsséd vaiheessa tuli my0s selville, miten eri
tavoin tutkimukseen osallistuneet kuvasivat eliménsi tapahtumia ja kuinka paljon tarinan jérjes-
tys poikkesi elamin faktisesta jarjestyksestd. Laadin tarinoista myos mind map -kuviot. Luin ta-
rinoita ja hahmotin samalla lukemaani visuaalisen kuvauksen muotoon. Niin ollen jokin tarina
hahmottui vahvasti eldménkaaren muodossa, jokin toinen rakentui teemaverkostoksi. Samalla
kokosin kunkin tutkimukseen osallistuneen henkilokartan, joka lisdsi henkilon sosiaalisen piirin

ymmarrystd. Yhteenveto tutkimukseen osallistuneista on liitteessi 5.

Analyysini oli sisdltdanalyysia. Keskityin tarinan sisdltoon: mité tapahtui, miksi ja keitd oli mu-
kana tapahtumien kulussa. Tein kaiken tarkastelun kertojan nikokulmasta. Hanninen korostaa
tutkimukseen osallistuvien omaa tapaa antaa asioille merkityksid. Kertomusten ja tarinoitten
rooli merkitysten vilittdjdnd on hyvin merkittdva. Tutkijan dialogisuus aineiston kanssa on ana-
lyysin perusperiaate. (Hdnninen 199, 34.) Aineistoa lukiessa on kyse minun ja tarinoitten vuoro-
vaikutuksesta, johon liittyy my0s oma kokemukseni tyoskentelystd sosiaalityontekijdnad aivo-

vamman saaneitten, heiddn omaistensa ja palvelujérjestelmin asiantuntijoitten kanssa.

4 Aivovamma tarinana

Tutkimukseen osallistuneitten taustatiedot ilmeneviit liitteestd, kuten myos heiddn neurologiset
ja neuropsykologiset oireensa. Heistd on naisia viisi ja miehid yhdeksén ja idltddan he ovat 23-75
-vuotiaita. Vammautumisesta kulunut aika vaihtelee reilusta vuodesta 26 vuoteen. Kaikki tutki-
mukseeni osallistuneet asuvat kotona joko yksin tai perheen /ldhiomaisten ja avohuollon tuki-
palvelujen turvin. He tiedostavat vammansa ja sen mukanaan tuomat rajoitukset. (liite 5.) Heilld
kaikilla on véhintddn keskivaikea aivovamma. Jotkut kertovat haittaluokan tarinassaan. Toisten
haittaluokan voi arvioida tajuttomuus- ja muistikatkoajan seké kerrottujen oireiden perusteella

(aivovammojen haitta-asteluokitus on liitteend 6).

Tutkimuskysymys yksi on: Eldméankulun muodostuminen vammautumistapahtumasta nykyhet-
keen. Tarinoista nousee kolme vammautumisen jilkeisessd eldaminkulussa erottuvaa vaihetta,

jotka nimeédn tutkimukseen osallistujien kiyttimilld metaforilla (kuvio 6).
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Kuvio 6. Tutkimuskysymys 1.

Tutkimustehtava:
Aivovamman saaneen elaménkulku ja selviytymispolun muodostuminen

N

. Tutkimuskysymys 1: Tutkimuskysymys 2:
Te:mz.mtl- Eldaménkulku vammautu- Selviytymispolun muodostu-
sointi mistapahtumasta nykyhet- minen

keen

o\
| Tulokset 4 ja 5 | 5.1 52 5.3

Yhteenveto ja johtopaatokset 6.

Aloitan tarinoiden tulkinnan vammautumisvaiheesta, siitd kuinka kirjoittajat kuvaavat vammau-
tumistapahtumaa. On tragedia, kun menee tyokyky, tyopaikka, rakas puoliso tai kaksi veljed.
Erds tutkimukseen osallistuja kertoo tapaturmasta herddmisestddn “noin kahden kuukauden ku-
luttua tapahtumasta alkoi putken pddssd ndkyéd valoa”, siksi nimeédn selviytymispolun alkupdin

“Putken padssd ndkyd valoa” -vaiheeksi (kuviossa koodilla 4.1).

Toinen kuntoutumisvaihe on se, jolloin lukuisten kidytdnnon asioitten hoitoon tarvittavia yhteis-
tyotahoja on paljon, mutta voimia asioitten hoitamiseen vdhidn. Nimein sen “Byrokratian rattais-
sa” -vaiheeksi (kuviossa 4.2). Haluan tarkastella, miten tutkittavat kuvaavat kuntoutumistapah-
tumaansa ja hyvinvointivaltion palveluitten roolia kuntoutumisprosessissa. Millaisia merkityksid
jarooleja he antavat instituutioille ja muille roolihenkildille, erityisesti 1dheisille henkildille. In-
stituutioista nousee esiin terveydenhuoltojirjestelmi ja vakuutuslaitokset. Tdmé tarina on usein
sisdlloltdadn palvelujirjestelmédpuhetta. Tarinat sisdltdvit kuvauksia sairaalahoidosta, kuntoutuk-

sesta sekd sosiaaliturvajirjestelmén toiminnasta.
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Selviytymispolun toinen pii eli eldménkulun tasaantumisvaihe on vammautumisen jélkeen, jol-
loin jo voi ndhdi, minkélaiseksi elimd muodostuu. Eldimén sisilto toiveineen kirkastuu, selviy-
tymiskeinot jidsentyvit ja hyvinvointiyhteiskunnan rooli selviytymisessid paljastuu. Nimeédn sen

”Oravanpyoristd etananpyoriksi” -vaiheeksi (kuviossa koodi 4.3).

Tarinoissa tapahtumien vaiheet painottuvat eri lailla eri kirjoittajilla. Painotukset ovat merkityk-

sellisten tai muistettujen tapahtumien perusteella kullakin kirjoittajalla erilaiset.

4.1 Putken paassé nakyy valoa

Vammautumistapahtuma

Yleisimpid aivovammojen syitd ovat liikkenneonnettomuudet, koti- tai tyStapaturmat, urheilu- ja
vapaa-ajan tapaturmat sekd vikivalta. Aivovammalle luonteenomaista ovat tajunnan tason vaih-
telu (tajuttomuus, kooma) ja tai muistikatkokset, jotka molemmat voivat olla hyvin lyhytaikai-
sia, minuutteja tai tunteja kestivid, tai pidempiaikaisempia, jopa viikkojen tai kuukausien mittai-
sia. Vamma aiheuttaa kudosvaurion, joka voi heikentédd fyysisid, henkisid ja emotionaalisia ky-
kyjd. Tarinat alkavat lyhyelld kuvauksella vammautumistapahtumasta. Tarinoissa ei selitetd on-
nettomuuden syitd, mutta kuvataan lyhyesti vammautumistapahtuma. Vammautumistarinan kul-

ku saa erilaisen painon eri tarinoissa.

Téllaisenaan tarinat orientoivat lukijan paikkaan, henkil6ihin ja tilanteeseen. Liitdn tekstiin run-
saasti esimerkkejd lukijan orientoimiseksi tapahtuneeseen. Liikenneonnettomuuteen joutuneet
mainitsevat vallinneen siitilan ja ajonopeuden, joilla on ollut vaikutusta tapahtuneeseen. Oma
osuus tapahtumien kulkuun jii episelviksi, yhti tarinaa lukuun ottamatta:

”Poliisiraportin mukaan minkd ndin jdlkeenpdin sanottiin ajaneeni autollani, po-
liisin laskemien jilkien perusteella vauhtia lihemmds 200 km/h. Olin tehnyt liian
kovan ohjausliikkeen vastaan tulleen auton takia. Auto joutui sivuluisuun pddtyen
pyorilleen vastaantulevienkaistan ojaan. Itse olin vyottomyydestd johtuen lentdnyt
autosta ulos ja jdadnyt tajuttomana tielle.” (M VII)

”Eldmdni muuttui tdaydellisesti 1.10.1993. Menetin tdlloin avopuolisoni, terveyteni
ja tyon. Olin litkenneonnettomuudessa moottoritielld. Vastaantulevasta sdilioau-
tosta irtosi sdilioosuus, joka ajautui vastaantulevien kaistalle. Automme murskaan-
tui lihes kokonaan ja mieheni kuoli heti. Itse monivammauduin.” (N II)

”Olin tyomatkalla sind aamuna, kun kolarini tapahtui. Vastaantulija oli ohittamas-
sa edellddn ajanutta ajoneuvoa ja tormdsi autoni nokkaan 80 km/h alueella.” (M
1)
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Vapaa-ajan tapaturmaa edeltdvit tapahtumat ovat omaisten kertomaa:

“Traktorin perdkdrryn takarengas rdjihti ja sinkoutui M I:n kasvoille ja jalkoihin
katkaisten vasemman jalan sddriluut. Kasvojen luut olivat murskana ja vanteen
reuna oli iskenyt otsaan avohaavan, joka ulottui oikeasta silmdkulmasta vasempaan
korvaan.” (M 1)

tai putoamistapaturmasta

”Olimme pddittineet lihted erddn ylikulkutunnelin “pddltd” oikaisemaan.. mind
olin mennyt ensimmdisten joukossa. Ja niin kuin arvata saattaa, mind putosin noin
3 metrid.” (N1V)

Molemmat pahoinpidellyksi tulleet miehet kertovat hyvinkin tarkkaan vammautumistilanteeseen
liittyvit tapahtumat:

"Kova kallo murtui nyrkin ja ovenkarmin vdlissd. Olin kyldilemdssd kymmenid
vuosia tuntemani, hyvdn ystdvini kodissa. Illan tunnelmia kohensivat myos muut
hyvdit yhteiset ystdvimme. Oli miehiset jutut, MM-jddkiekkomatsi tv:ssd, saunomis-
ta ja hyvdd ruumiinnautintoa. Viinanjuominen ei ollut aiheena tapaamiseen.... Mi-
nulle on kerrottu, ettd hyvd ystavimme, oli pahoinpidellyt minut todella pahasti.
Kaytdannossd nukuin perjantai-illasta maanantaiaamuun. Ystdvdt eivit olleetkaan
ystdvid. ...

Kuinka paljon Suomessa on sellaisia vammojen aiheuttajia, joilla tekohetkelld ei
ollut oma mieli mukana? Syitd ja selityksid on useita. Helpoin on alkoholi, on mal-
leja (videot, pelit jne.) kdyttdytymisistd ja toimista, joissa kamppailijat jatkavat
taisteluaan ilman vammoja ja muita monia muita selityksid. Tekijit ovat hyvin
usein thania perheenisid, tehokkaita tyontekijoitd, hyvid kavereita monelle. Tekijdt
ovat sellaisia, etteivdit ldheiset ja ystdviit osaa odottaa ja kykene ajattelemaan, ettd
he voisivat toimia siten, ettd teot aiheuttavat pysyvid vammoja ja ongelmia.” (MV)

Pahoinpidelty yrittdjd kertoo vammautumistapahtuman illasta seuraavaa:

”Asiakkaaltani putosivat silmdlasit ja ldhdin niitd hakemaan ravintolan portailta,
mutta silld asiakkaani ja neljdn muun tyypin vdlille oli syntynyt riita. Koetin rau-
hoittaa tilannetta puhumalla, ettd ei ole mitddn hdtdd ettd olemme lihdossd pois.
Ndmdi tyypit kuitenkin estivdt ldhtomme ja samassa yksi tyypeistd hyokkdsi pddille-
ni. Sain nyrkistd suoraan pddhdni. Samalla puolustauduin lyomdlld pampulla lyo-
jdd. Loput ldhtivdt yhteistuumin pddlleni. Sain iskuja joka puolelta. Osittain vaat-
teet ja silmdlasit rikkoutuivat. Sain jossain vaiheessa takaa pdin voimakkaan iskun
oikeaan ohimoon, josta alkoi erittdin runsas veren vuoto. Siind vaiheessa menetin
tajuntani. Makasin maassa pddsemdittd mihinkddn. Siind vield jatkui potkiminen
Jjalkoihin, takamukseen ja selkdcdn. Sitten joku huusi: Nyt tulee kytdt ja silloin tyypit
lopettivat ja ottivat jalat alleen.” (M IX)

Omat muistikuvat

Aivovamman tavallinen viliton vaikutus on tajunnan menetys, joka kestdid muutaman sekunnin

tai jopa muutaman viikon. Tajuttomuus voidaan maédritelld alentuneen tajunnan tilaksi, jonka ai-
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kana ithminen ei reagoi ulkomaailmaan. Tajuttomuudella on useita tasoja, jotka vaihtelevat hyvin
syvistd hyvin pinnallisiin. Tajuttomuudesta toipuminen on asteittainen prosessi, joka alkaa sil-
mien avaamisesta, kipuun reagoinnista ja etenee lopulta puheeseen vastaamiseen. Tajuttomuu-
den kesto on yksi tarkimmista jdlkioireiden vaikeuden ennustajista: mitd kauemmin tajuttomuus

on kestényt, sitd todennikdisemmin potilaalle tulee jélkioireita. (Powell 2005, 35-36.)

Kertojien omat muistikuvat alkavat palautua yhdestd tunnista puoleen toista kuukauteen vam-

mautumistapahtumasta:

“Itse en muista tapaturmasta enkd sairaalahoidon alkuvaiheesta paljoakaan. Sai-
raalassaoloajalta tulee mieleen turvan hakemista. Noin kaksi kuukautta tapatur-
masta ndin valoa, kuten joku olisi nédyttdanyt taskulampulla putken pddstd.” (M 1)

”Noin kuukausi eldmdstini on kadoksissa eli omia havaintojani siitd ajanjaksosta
ei ole tallentunut muistilokeroihini lainkaan.” (N I)

”Kaikkia vammoja ei huomattu ensimmdiselld sairaalahoitojaksolla, mistd itselld
el ole mitddn muistikuvia, vaan vasta kontrollin kdynnin yhteydessd, jonka seura-
uksena pdddyttiin uusiin leikkauksiin, joitten yhteydessd sain itsepintaisia infektioi-
ta, joiden kourissa olin ldhes vuoden. Vasta niistd toipumisen jdlkeen, noin kaksi
vuotta kolarin jilkeen, alkoi pddn reagoiminen ja arkiasioitten opettelu alusta al-
kaen.” (N III)

Vakavat vammat litkenneonnettomuudessa saanut kertoo yksinjidmisen kokemuksesta:

”Potilas on melko lailla yksin suuressa sairaalassa. Esimerkiksi niskavammat oli-

vat jddneet huomaamatta viiden viikon sairaalassaolon aikana.”

(M VI)
Aivovamman toteamisen kannalta ongelmallisimmat ryhmét ovat monia vammoja saaneet ja
piihteiden vaikutuksen alaiset. Myo6s kivuliaitten kasvomurtumien sekid selkidrankavammojen
oireisto kitkee monesti taakseen aivovamman. Ndma ulospiin ndkyvammit sindnsd dramaattiset
vammat vievit alkuvaiheessa usein kaiken diagnostisen ja hoidollisen huomion. Mahdollinen

aivovamma jii toteamatta. Useimmiten aivovamma kuitenkin viime kiddessd maddrdd vammau-

tuneen selviytymisen esimerkiksi tydssi tai sosiaalisissa suhteissa.

”Minut vietiin kuulemma ensin tyoterveyslddkdrille, joka antoi jotain lievdd sdrky-
lddikettd ja viikon sairaslomaa., mutta silloinen puolisoni vei minut ensin terveys-
keskukseen, josta minut siirrettiin yliopistosairaalaan, jossa olin noin kaksi viik-
koa. Mitddn en osaa sanoa hoidosta, silld muisti ei toiminut., pahoinpidelty mies
kertoo. Tapahtumailta ja sitd seuraavat noin kuusi viikkoa ja sitd edeltdneet pari
viikkoa ovat poissa muistini sopukoista.” (M V)
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" Liikenneonnettomuuden jdilkeen saamassani ensiavussa tehtiin hoitovirhe ja mi-
nut otettiin sairaalaan sisdlle diagnoosilla, ettei mitddn vakavaa ollut tapahtunut,
mutta seuraavana aamuna minut kiiddtettiin yliopistosairaalan leikkaussaliin ja si-
td kautta hengityskoneeseen. Kolmen viikon ajalta ei ole muistikuvia tallella.” (N
1)

"Tajuttomuus kesti kaksi viikkoa. Teho-osastolla aikaa meni kolme viikkoa. Vuo-
deosastolla viisi viikkoa, jonka aikana kuntoutuminen jatkui pyrdhdyksittdin. Muis-
taminen ja liikkuminen oli opeteltava uudelleen. Sdngystd putoaminen ravisteli
miehen “ulkoavaruudesta” eli tietoisuus tapahtumista ja nykyhetkestd selkeni.” (M
VII)

“Sairaalassa kolmen viikon tajuttomuudesta herdttydni rupesin pdivd pdivaltd
enemmdn tajuamaan omasta tilastani. Sairaalan henkilokunnan toiminnassa ei ole

moittimista. Pdivd pdivdltd oman tilan selkiydyttyd, oma v...tus vaan lisddntyi.” (M
VIII)

Kriisiavun ja tuen jarjestaminen omaisille ja uhreille

Tutkimukseen osallistuneet vammautuneet kertoivat omaisten jddneen kriisiapua vaille.
”Aviomiehen kertoman mukaan sairaalan taholta ei tapahtuneen vuoksi oltu jdir-

Jestetty minkddnlaista kriisiapua perheelleni.” (N 1)

”Olisin vain halunnut olla kippurassa ja surra litkenneonnettomuudessa menetet-
tyd miestdni. Fyysiset kivut eivdt tuntuneet miltddan surutyon rinnalla. Mutta toi-
saalta kun en pddssyt surua karkuun, se tuli kunnolla tyostettyd. Minulle voimia
antoivat alkuaikoina diti ja lukuisat ystdvini. Vasta kuntoutumis- ja sopeutumis-
valmennuskurssilla voin tyostdd vammani mukanaan tuomia rajoituksia.” (N II)

”Erittdin suuri apu ja tuki tuli psykiatrilta, joka osasi huomioida koko perheen tar-
peet.” (M VI)

Kriisiavun jérjestdmisessd omaisille ja vammautuneelle on tdmén aineiston mukaan toivomisen
varaa. Vain yksi ainoa vastaaja ja hidnen perheensd oli saanut kriisi- ja keskusteluapua sairaalas-

sa.

Myds Soili Poijula on saanut samansuuntaisen tuloksen Myyrmannin rdjdhdyksen jilkihoidosta.
Hénen tutkimuksensa mukaan uhreille ja omaisille ei tarjottu mielenterveyspalveluita riittdvéan
nopeasti, aktiivisesti eikd riittdvan pitkddn. Poijulan mukaan Suomesta puuttuu psyykkisen
trauman hoitomalli. Avun tarpeen arviointi jdi onnettomuuden uhrien itsensd kontolle. Trauma-
perdisen stressireaktion vuoksi sairaslomalla ollut uhri saattoi kidydad supportiivisessa psykotera-
piassa puoli vuotta hydtymittd siitd, koska olisi tarvinnut traumapsykoterapiaa. Supportiivista

psykoterapeuttista hoitoa tarvitseva saikin puolestaan kriisiterapiaa, joka ohjasi uhrin aktiivisesti
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késittelemddn traumaa, jolloin hiinen ahdistuneisuutensa lisdéntyi. Kriisin, trauman ja surun hoi-
to tulisi keskittdd sinne, missd henkilokunta on niiden hoitoon pétevoitynyt. Palveluiden jatku-
mon tulee sisdltdd psykologinen ensiapu, seulonta ja hoito. Tarvitaan hyvin organisoidut viélit-
tomait kriisi-interventiot, mutta erityistd kehittimistd vaatii spesifin traumaterapian takaaminen

sitd tarvitseville. (Poijula 2004.)

Aivovammaisen omaiset tarvitsevat tukea ja neuvoja siind missd uhritkin. Vammautumisen jil-
keisen alkuvaiheen omaiset kokivat vield rankempana kuin vammautunut itse, silli omaiset seu-
raavat tapahtumia silloinkin, kun potilas on tajuton tai ei muuten ehki vield ymmaérrd tilannet-
taan. Képylian kuntoutuslaitoksessa toteutetuista omaisten ryhmistd on kannustavia kokemuksia.
Ryhmien tavoitteena on tiedon jakaminen ja omaisten omien kokemusten ldpikédynti turvallises-
sa ympdiristossd. Myos vertaistuen saanti ryhmésséd on todettu merkittdaviksi tekijiksi. (Jarvinen

2000.)

4.2 Byrokratian rattaissa

Elaménkulkututkimuksen kannalta on kiinnostavaa selvittdd, miten hyvinvointivaltion palvelu-
jarjestelmi tulee mukaan eldaminprosessiin vammautumistilanteessa seki siitd toipumis- ja kun-
toutumisvaiheessa. Millaisen roolin palvelut saavat elimédnkulun kokonaisuudessa tutkimukseen
osallistuneiden omasta ndkokulmasta ja samalla on mahdollista saada palautetietoa palvelujen

kayttdjien kokemuksista (Pohjola 1994, 149).

Palvelujérjestelmissd puhutaan asiakkaasta ja asiakasldhtoisestid tyoskentelytavasta. Eri toimijat
painottavat asiakaskeskeisyydessd toimivan palvelun kannalta eri nikokohtia. Organisaatiolle on
tarkedd jarjestelmin toimivuus, jota mitataan pddasiassa hoitoon piddsyajalla. Tyontekijélle poti-
laan hyvd hoito on parhaimmillaan oman ammattitaidon optimointia ja aikaa kuulla potilasta.
Potilaalle hyvi hoito siséltad ladketieteellisesti tarkoituksenmukaisen toiminnan, hyvén kohtelun
ja hinen huomioon ottamisensa yksilond. Potilas arvioi palvelua inhimillisen kohtaamisen kaut-
ta, asiakassuhteena useammin kuin suhteessa organisaatioon. Potilas haluaa toimeentulonsa jér-
jestykseen, 10ytdd apua ongelmiinsa ja padittdd omista asioistaan. Henkilokunta on tidten avain-

asemassa, kontaktipintana asiakkaaseen pidin, ndiden suhteiden merkitysten tuottamisessa.

(Nieminen 2003.)
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Tarinoista olen pyrkinyt poimimaan tilanteita, jotka mutkistavat hoito- tai kuntoutumisprosessia

tai etuusasioitten késittelyd. Lopussa on esimerkKki tilanteeseensa tyytyviisestd henkilsti.

Kokemukset palvelujarjestelmasté ja siina selviytymisesta

”Neurologian poliklinikka on nyt todellinen tukikohta minulle, mutta ldhetteen
saanti sinne oli asia sindnsd. Olin yhteydessd monta kertaa Kirurgian poliklinik-
kaan, josta pyysin ldhetettd jatkohoitoon. Asiaa vidnneltiin, siirreltiin ja minun
annettiin odottaa, ottaa yhteyksid yms. Kdvin paikan pddlld huutamassa, silld asi-
oita ei ollut hoidettu siten kuin oli sovittu. Klinikalla lihetteeni joutui kdymddn
kolmessa eri viikkopalaverissa ennen kuin kaikki tarpeellinen aineisto oli koossa
ldhetettd varten. Sinnikkyyteni ansiosta olin seitsemdn kuukautta vammautumisesta
neurologian klinikalla, kun yleensd viive on 1,5- 2 vuotta.” (M V)
Havukaisen (2003) tapaustutkimuksesta ilmeni ja saman asian nosti esiin myos television MOT-
ohjelma 15.11.2004, ettd aivovammaisten asioitten hoito kangertelee hoito- ja vakuutusjarjes-
telmén vililld johtuen kaksoissidoksesta. Sama lddkéri toimii vakuutusladkérind paattimassi
korvauksesta ja virkalddkdrind. Sidosketjuun MOT- ohjelman selvityksen mukaan kytkeytyy
my6s TEO/terveydenhuollon oikeusturvakeskus lausunnonantajainstituutiona. Sama ladkiri on
antamassa lausuntoa vakuutuslaitoksessa ja TEO:ssa. Kaksoissidos aiheuttaa kisittiméattomid
ongelmia asiakkaalle toimeentulon korvaus- ja kuntoutuksen rahoitusasioissa. Tamén ongelman

on kokenut kolarissa ollut mies:

”Neuropsykologisen kuntoutuksen jatkaminen ei todellakaan ollut helppoa. Jou-
duin valittamaan pddtoksestd Tapaturmalautakuntaan asti, joka sitten pdditti, ettd’
saan jatkaa neuropsykologista kuntoutusta.” (M I1I)

Pulmia tiedonkulkuongelmien ja tukihenkilén puutteen takia

Potilaitten kertomuksissa tuli esiin tiedon antamisen ja kysymyksiin vastaamisen tidrkeys. Yksi
vastaaja oli erittdin tyytyvdinen omahoitajansa kanssa kdymiin keskusteluihin, mutta kritisoi
hoitavan lddkariin kiireistd aikataulua ja malttamattomuutta. Tdmai potilas oli ratkaisuksi keksi-

nyt listata valmiit kysymykset, joihin toivoi saavansa vastauksen vastaanotolla kiydessa.

”Aluksi olisin tarvinnut sihteerin virastoissa ja paperihommissa. Olen kylld nykyi-
sin oppinut pdrjddamddn yksinkin. Kunhan saa asiasta, jota hoitaa jonkin jdirjellisen
tolkun, niin voi jolta kulta kysyd lisdd Etuuksien hakeminen viivdstyi tietdmditto-
myydestd johtuen.” (M 1)

”Suuri vddryys tdassd yhteiskunnassa on se, ettd vammautuneen ihmisen pitdd asi-
oida yksin paljon eri virastojen kanssa ja kdydd monenlaiset vidnnot oikeuksis-
taan. lItsekin olen turvautunut jopa ’pahimmillaan” asianajan apuun saadakseni
sen mikd minulle kuuluu. Toimintakyky on heikentynyt ja silti vammautuneen pitdii-
si olla tiedollaan monenlaisista asioista ja osata kysyd ja hakea erilaisia tukia ym.
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Vaaditaan jddrdpdisyyttd ja apua ldhimmdisiltd, ettd ndissd byrokratian verkoissa
on mitddn mahdollisuutta selvitd. Itse tdytyy olla vaatimassa kovasti ja olla vdlilld
ikdvd asiakas ettd saa ajettua omaa asiaansa eteenpdin.” (M 1I)

“Taloudellisten asioitten hoidossa tarvitsisin tukihenkilon ja avustajan. On mahdo-
tonta tdllaisen muistin kanssa asioida virastoissa.” (M IX)

” Kotiuttamispalaverissani kuntoutussairaalassa oli puolisoni myos mukana ja hd-
nen mielestddn saimme kylld yhteystiedot jatkokuntoutustani antaviin terapeuttei-
hin, mutta suurimmaksi osaksi hdn on joutunut itse ottamaan selvdd ns. sosiaali-
puolen asioitten hoidosta. Hdn kertoo ikddn kuin “kantapddn kautta” oppineensa-
kin monia asioitteni hoitotapoja, silld tilanteeni suomia etuja ei kukaan ole tullut
meille tarjoamaan tai edes kehottanut niitd hakemaan.” (N T)
Yleinen viranomaisen neuvontavelvollisuutta koskeva sddnnos on 1.1.2004 voimaan tulleen hal-
lintolain (434/03) 8 §:ssd, jonka mukaan viranomaisen on maksutta annettava toimivaltansa ra-
joissa asiakkailleen tarpeen mukaan hallintoasian hoitamiseen liittyvdd neuvontaa ja vastattava
asiointia koskeviin kysymyksiin ja tiedusteluihin. Lisédksi edelld mainitussa pykilédssd on sididdet-

ty viranomaisen velvollisuudesta opastaa toimivaltaansa kuulumattomissa asioissa asiakas toi-

mivaltaisen viranomaisen luokse.

Sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdddiantd on hajanaista. Yksilo voi olla oikeutettu esimerkiksi
vammaisuuden perusteella useissa eri laeissa turvattuihin etuuksiin ja palveluihin, joiden toi-
meenpano on annettu eri viranomaisten tai muiden tahojen toimeenpantavaksi. Téllaisessa tilan-
teessa asiantuntemusta edustavan viranomaisen neuvontavelvollisuuden voidaan katsoa korostu-
van. Neuvonnan tarve ja laajuus on ratkaistava kussakin tapauksessa erikseen asian laadun ja
sithen liittyvien erityispiirteiden perusteella. Harkinnan ldhtokohdaksi pitdd asettaa potilaan tai
asiakkaan ndkokulma eli hdnen tosiasialliset mahdollisuutensa selviytyd itse asiansa hoitamises-
ta. Neuvontaa on annettava kaikissa asian kisittelyvaiheissa, miki tarkoittaa, ettd neuvontaa an-
netaan asian vireille panossa, sitd kisiteltdessd ja myohemmin jo asian ollessa vireilld. Asian ol-
lessa vireilld neuvontaa voi tarvita tilanteessa, jossa tarvitaan lisda selvityksid asian ratkaisemi-

seksi tai muun hallintoasian hoitamiseksi.

Viranomaisen palveluksessa oleva henkild ei voi toimia asiakkaan avustajana siten, ettd hin laa-
tisi viranomaisen késiteltdviksi tulevia asiakirjoja tai tdyttdisi lomakkeita asiakkaan puolesta.
Menettelylliseen neuvontaan kuuluu kuitenkin antaa tietoja siitd, mitd esimerkiksi lomakkeeseen
merkityt erilaiset vaihtoehdot merkitsevit yksilon oikeuksien tai velvollisuuden kannalta. (Ilas-

kivi, 2004, 6-8)
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Suomen perustuslaki takaa 6 §:ssd ihmisille tasavertaisuuden lain edessd ja 21 §:ssd oikeuden
sosiaaliturvaan. Ensinnd mainitun mukaan “ketdén ei saa ilman hyviksyttividi syytd asettaa eri
asemaan sukupuolen, idn, alkuperin, kielen, uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydenti-
lan, vammaisuuden tai muun henkil66n liittyvdn syyn perusteella”. Jilkimmadisessd “lailla taa-
taan jokaiselle oikeus perustoimentuloturvaan tyéttomyyden, sairauden, tyokyvyttdmyyden ja
vanhuuden aikana”. Perusoikeuksien toteutuminen edellyttdi, ettd asianmukaiset hakemukset
osataan laittaa vireille. Osalla aivovamman saaneista henkilGisti jirjestelmien ulkopuolelle jai-
misen syynd on puutteellinen oiretiedostus eli henkilo ei laita hakemuksia vireille, vaikka on
saanut riittaviltd nidyttivin ohjauksen ja tarvittavat lausunnot asian vireille saamiseksi. Néissd
tilanteissa vastakkain ovat toisaalta asiakkaan itsemiirddmisoikeus ja toisaalta kyvyttomyys

huolehtia osasta itseddn koskevia asioita.

“En ole ollut tyoeldmdssd viiteen vuoteen. Kaikki aikaisemmat tyosuhteet ovat ol-
leet lyhytaikaisia. Muutama kuukausi sitten olin tyokokeilussa. Tyo vain muuttui
litan raskaaksi. Minua rupesi ahdistamaan enkd pystynyt ottamaan vastaan tyooh-
jeita tms. Tyokyvyttomyyseldkehakemusta en halua laittaa vireille, koska pelkdcdn
siitd tulevan hylkypddtoksen. Haluan olla rauhassa ja vilttdd asioita, joista minul-
le tulee pahamieli. Mieheni palkkatuloilla selvidimme taloudellisesti.” (N V)

Aivovamman saaneet henkilot tarvitsevat muita enemmin selkedd asioiden ja vaihtoehtojen la-
pikdymistd sekd tarvittaessa niiden kertaamista. Asiakkaan ohjaamiseen ndissé tilanteissa vaatii
tyontekijaltd ymmarrysté siitd, miksi ratkaisujen tai valintojen tekeminen ei ole helppoa. Usein
vammautunut henkild koetaan vieraaksi ja eri persoonaksi kuin ennen vammautumista, miki ai-
heuttaa liheisille ahdistusta; vammautunut itse tunnistaa harvoin tapahtuneen muutoksen. Kes-
keistd aivovammasta toipumiselle ja jatkoselviytymiselle on juuri se, kuinka hyvin potilas ja hi-
nen liheisensd sopeutuvat uuteen elaméntilanteeseen ja kuinka hyvin vammautunut saadaan tie-
dostamaan mahdolliset puutokset harkintakyvyssi ja hiiriot kidyttdytymisessd. Vammautunut ja
omaiset tarvitsevat tukea ja tietoa vammautumisesta ja sen tuomista muutoksista heti alusta 1dh-
tien, mutta alkuvaiheen tiedon omaksumisen heikkouden vuoksi ohjausta tulisi antaa myShem-

min ohjelmoidusti esimerkiksi polikliinisesti. (OYS 1998.)

Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista 5 §:ssd (1992) taataan potilaan tiedonsaantioikeus koski-
en “hinen terveydentilaansa, hoidon merkitysté, eri hoitovaihtoehtoja ja niiden vaikutuksia...”.
Laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista 5 §:ssd (2000) taataan ’asiakkaan oike-
us saada selvitys toimenpidevaihtoehdoista, lisdksi henkiloston on selvitettdva asiakkaalle hidnen

oikeutensa ja velvollisuutensa seki erilaiset vaihtoehdot ja niiden vaikutukset.” Molemmissa
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lainkohdissa korostetaan, ettd “’selvitys on annettava siten, ettd potilas/asiakas ymmaértdd sen si-
sdllon”. Lakiin kirjattu vaatimus henkiloston riittavistd asioiden selvittimisestd potilaalle, siis
my0Os vaikeasti uutta oppivan ja hahmottavan aivovamman saaneelle henkil6lle, on melkoinen
haaste ja vaatii nykyistd huomattavasti laajempaa aivovammojen tuntemusta eri viranomaista-
hoissa. Tiedotustehtivi on jatkuva tapahtuma. Kansalainen ei séilo tietoa palvelusta, jota hin ei

silld hetkelld tarvitse. Tiedon palvelusta on osuttava kohdalle, silloin kun siti tarvitaan.

Aivovammadiagnoosin viivastyminen

Susan Wendell (1996) on kokenut sen, kuinka vaikeaa ldhipiirinkin on uskoa sairauden olemas-
saoloa, mikéli ladketieteellisesti tunnustettua vaivaa ei 10ydy. Héanen epdilldédn teeskentelevin,
valittavan turhasta, kerjddvin sympatiaa ja niinpd hén yrittdi esiintyd normaalisti. Lahimmaiset
pyrkivit vakuuttamaan paranemista ja syyttdvit toivosta luopumisesta, kun asianomainen itse on
mielestddn hyviksynyt tilanteen ja on rakentamassa uudelleen elimdidnsid. (Wendell 1996, 12,
27.) ”Eldmadilleni oli todellinen helpotus, kun vaurio ja sen neuropsykologiset seuraukset loydet-
tiin. Neuropsykologinen tieto tilastani on kuin vapauttava avain. Minulle neuropsykologisten vi-
kojen loytyminen avasi ovet ulkopuoliseen maailmaan. Tunnen todella olevani integroitunut yh-
teiskuntaan”. Niin kertoo Anja Kohonen (1998, 189) elimikertakirjassaan aivokystan 16ytymi-
sestd ja sen vaikutuksesta eldmédn. Ndméi esimerkit kuvaavat hyvin sitd, kuinka vamma varsi-

naisesti ’syntyy” vasta lddketieteellisen diagnoosin kautta.

Aivovamman jilkitilaan liittyvd oirekuva ei useinkaan “nidy ulospdin”. Liikunnalliset oireet pa-
ranevat yleensd kohtalaisen hyvin ja oirekuva painottuu henkisen toimintakyvyn héirioihin,
kdyttdytymisen ja tunne-elimanmuutoksiin. Virhe syntyy, kun ajatellaan, ettd hyvin toipunut ja
pinta-arviossa terveeltd nayttdavi potilas ei tarvitse kuntoutusta ja ohjausta. Aivovamman jilkei-
sid tyypillisid pulmia voivat olla muun muassa vasyminen, hitaus, kdyttdytymisen sdételyn vai-
keudet, aloitekyvyn heikkeneminen, keskittymiskyvyn puute, univaikeudet sekéd erityisesti vai-
keudet itse tunnistaa ja ottaa huomioon vamman aiheuttamat tyo- ja toimintakykyé rajoittavat
jélkioireet. (Alaranta & Koskinen & Turkka 2002, 4801.) Monivammapotilaan aivovamma saat-
taa jadda diagnosoimatta, kun paivystyksessd huomio kiinnitetdén ensin muihin vammoihin eiki
aivovamman mahdollisuutta aina “muisteta” tutkia. Samoin voi kédyda niille potilaille, jotka ai-
vovamman lisdksi ovat saaneet kasvomurtumia, jolloin ndméd vammat hoidetaan ensin ja aivo-
vamman mahdollisuus unohtuu. Aivovamman merkit voidaan tulkita muista syistd johtuviksi,
esimerkiksi tilanteissa, joissa henkilo vammautuu paihteiden vaikutuksen alaisena. Merkittava-

kin aivovamma saatetaan arvioida vain aivotdrdhdykseksi. (Tenovuo 2004, 10-11.)
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Tutkimusaineistossa on kuusi tapausta, joiden aivovamman diagnosointi on kestinyt huomatta-
van kauan. Diagnoosin saanti on ollut suuri helpotus, vaikka se ei merkitsekdidn ladketieteellistd
mahdollisuutta parantua tai edes saada erikoista hoitoa. Nimelld on kuitenkin magiaa, toteaa ta-
rinassaan M IV (kuvio 7). Hin joutui 25 -vuotiaana litkennevahinkoon vuonna 1978. Sen hetki-
sen hoitokdytdnnon mukaisesti potilas kotiutettiin heti akuuttihoidon jidlkeen eiké kontrollikdyn-
tejd erikoissairaanhoitoon sovittu, vaikka potilaan tajuttomuus- ja muistikatkot olivat tiedossa.
Sairasloman jilkeen hédn palasi entiseen tyohonsd, mutta koki, ettei tarkkaa muistia ja keskitty-
misti vaativa tyd onnistunut, mistd syystd hin hakeutui tdysin uuteen ammattiin, missi tyokykya
haittaavaksi ongelmaksi tuli kolarissa vammautunut kyynirpédi. Lukuisten kyyndrpddoperaatioit-
ten jialkeen VKK ohjasi hdnet kuntoutustutkimuksiin, missd myos aivovamma selvisi. Hin sai
kuitenkin vasta useiden vuosien taistelun jialkeen Vakuutusoikeuden kautta myonteisen paitok-

sen aivovammastaan.
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Kuvio 7. Ammatillinen selviytymispolku viiviistyneen (yli 20 v) aivovammadiagnoosin jéilkeen (M IV)

1978 Liikennevahinko
1,5vrk tajuttomuus
olkapddavamma
kaksoiskuvat

A 4

Fysioterapia

Sairaslomaa 11 kk

\ 4

\ 4
\ 4

Takaisin tyohon Olkapiin operaatio Fysioterapia

Patkittiisia sairaslomia
A

Uusi ammatti . :
1989-1998 .| 1998 Olkapéin ,| Fysioterapia

/ operaatio 3x

VKK:

Kuntoutustutkimus » Neuropsykologinen tutkimus
Kuntoutuslaitos 1 Kuntoutuslaitos 2

1998 \

|

Tyokyvyttomyyslausunto

l

Vakuutusyhtio

Kuntoutuskurssi
Kuntoutuslaitos 3

Péitos: tyokykyinen

A 4

v Muutoksenhaku

Liikennevahinko Itk Péitos: tyokykyinen

A 4

v Muutoksenhaku

Vakuutusoikeus Eldkepiitos v. 2001

A 4
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” Se oli kdsittamdtontd henkistd nujertamista, veddtystd, papereita, todistuksia ja
todistuksia yhd uudelleen piti ldhettdd aina vain lisdd ja tdlld muistilla se oli todel-
la rankka homma. Se oli taas sitd yovalvomista, funtsaamista, mitd taas seuraavak-
si.” (M 1V)

Pahoinpideltyjen kohtalo

Vikivaltarikoksia ovat muun muassa murha, tappo, raiskaus ja muu seksuaalinen hyvéksi kédytto
eriasteisena. Yleisin vikivallan muoto on eriasteinen pahoinpitely. Jokainen vikivallan kohteek-
si joutunut saa fyysisen kivun lisdksi henkisii kipuja, pelkoja ja turvattomuuden tunnetta. Katu-
vikivallassa on kyse toisiaan ennalta tuntemattomien vélisestd vikivallasta tai ryyppyporukassa
syntyneistd vikivaltaan johtaneista erimielisyyksistd. Kuvaavaa on vikivallan suunnittelemat-

tomuus. (Kjdllman 2002, 42-43.)

Poliisi selvittdd rikoksen ja ladkdri hoitaa vammat, mutta uhri voi tarvita selviytydkseen myos
psykososiaalista tukea. Tuki voi olla esimerkiksi kriisiapua tai pitkdaikaisempaa yksiloterapiaa.
Toisille vertaistuki esimerkiksi terapeuttisessa ryhmissd on sopivin tuki. Uhrit hyotyvit usein
kdytdnnon neuvoista rikosprosessiin ja rikoksesta johtuvaan elimintilanteeseen liittyen. Téllais-
ta apua tarjoaa muun muassa Rikosuhripdivystys puhelinauttamisella ja tukihenkilotoiminnalla.
Asianajajalta voi myos saada neuvoja tai hin voi huolehtia kokonaan rikosprosessiin liittyvistid
tehtidvistd. Asiantuntijan avulla ja kdytdnnon neuvoilla on oma merkityksensi selviytymispro-
sessissa. Auttajan on varmistettava, ettd uhri ymmaértdad saamansa neuvot ja hinen pitdd huoleh-
tia siitd, ettd uhri saa tiedon omalla kielellddn. Koska uhrin on vaikea omaksua kaikkea suulli-
sesti annettua tietoa, keskeisimmadt asiat on hyvad antaa myos kirjallisena, kuten yleensikin ai-
vovamman saaneitten ohjauksessa on hyvd muistaa. Rikoksen uhrin toimintakyky ja voimavarat
saattavat olla heikentyneet. On tirkedd siksi, ettd apua tarjotaan aktiivisesti ja ettei uhria jatetd
heitteille. Jatko-ohjauksessa on varmistettava, ettd uhrilla on tapaamisaika jo sovittuna sen aut-
tavan tahon kanssa, jonne hdn on seuraavaksi menossa. Auttajan tulee tukea uhria sopivimman

avun etsimisessd hdnen omia valintojaan kunnioittaen. (Kjdllman 2002, 85-86.)

Kansainvilisessad vertailussa rikoksen uhrin asema Suomessa on suhteellisen vahva. Tdmai pe-
rustuu muun muassa. sithen, ettd Suomessa rikoksen uhrilla on selked rooli oikeusprosessissa
asianomistajana. Suomessa on rikosvahinkojen korvausjirjestelméd kehittynyt melko pitkélle.
Osaan rikosvahingoista on mahdollisuus saada korvaus valtion varoista Valtiokonttorin kautta.

Suomen jirjestelmi rikosvahinkojen vaatimusten osalta poikkeaa monesta muusta maasta myos
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siind, ettd vahingonkorvausvaatimus voidaan kisitelld rikosoikeudenkdynnin yhteydessi, eikd
sitd tarvitse kuljettaa erikseen siviilijjuttuna. Uhrin edun mukaista on my0s nykyinen kédytanto,
jossa syyttdjd voi selvissid tapauksissa ajaa myos asianomistajan vahingonkorvausvaatimuksen.
Maksuton tai valtion osittain kustantama oikeudenkédynti on mahdollinen kansalaisille heidén ta-
loudellisesta tilanteestaan riippuen. Uusimpia uhrin asemaa parantavia lakeja ovat laki ldhesty-
miskiellosta ja tietyissd vékivaltarikoksissa uhrin oikeus oikeusavustajaan tai tukihenkil6on val-
tion varoista. Vaikka laki mahdollistaa uhrille Suomessa suhteellisen vahvan aseman, on kay-
tannossa edelleen paljon korjattavaa. Monet asiat eivét toteudu lain hengen mukaisesti. Rikok-
sen uhrin pitdisi saada tarvitsemansa tieto helposti ja kansantajuisesti, voidakseen toimia oman

etunsa mukaisesti. (Kjidllman 2002, 19-20.)

Rikoksen jédlkeen uhri joutuu olemaan kontaktissa lukuisten viranomaisten ja muiden asiaan liit-
tyvien toimijoiden kanssa erityisesti, jos rikos kisitelldén rikosprosessissa. Rikosprosessiin liit-
tyen rikoksen uhri joutuu kontaktiin poliisin, syyttdjdn ja muiden oikeusviranomaisten kanssa.
Lisidksi hin voi joutua asioimaan oikeusavustajan, sosiaali- ja terveysviranomaisten kanssa. Va-
hingonkorvauksiin ja sairausvakuutuksen korvauksiin liittyen kontakti on mahdollisesti tarpeen
ulosottoviranomaisten, valtiokonttorin, vakuutusyhtion ja kansanelidkelaitoksen tyontekijoitten
kanssa (kuvio 8). Eri viranomais- ja auttajatahoissa tulee olla tietoa tdstd “viidakosta”, jossa uhri
joutuu sukkuloimaan. Tietoa jarjestelmin toiminnasta tulisi olla kaikilla tahoilla, jotta uhri voi-
taisiin opastaa toimimaan mahdollisimman suoraviivaisesti, niin ettei hdntd “hyppyytettdisi”

edestakaisin. (Kjédllman 2002, 91-92.)

M IX on joutunut elokuussa 2002 tyossddn pdihtyneen asiakkaan pahoinpiteleméksi. Hianen
kuntoutuksensa on kidynnistynyt heti tapahtuman jélkeen ja jatkuu edelleen keskeytymittd, mut-
ta sosiaaliturva-asioitten késittely on ollut tammikuussa 2004 vield kesken (kuvio 8). Hén odot-
telee Valtiokonttorin ja Tyoelidkelaitoksen kannanottoa tydkykyasiaan. Vasta kyseisten paitos-
ten tultua hinelld on mahdollisuus tehdi péétos yritystoiminnasta, mikd nykyisellddn tuottaa ha-
nelle taloudellisia menetyksid, kun itse ei kykene toihin ja vieraan tyontekijan palkkaaminen on
taloudellisesti kannattamatonta yhden miehen yrityksessd. M IX kertoo olevansa tyytyvéinen
terveydenhuoltohenkilokuntaan, ortopedeihin, muihin lidikéreihin ja neuropsykologiin, mutta
korvausasiat vakuutuksen ja Valtiokonttorin ja tyoeldkelaitoksen kanssa “ovat yhtéd pitkdd kuin
leveetidkin”. Tama tarinansa kertoja on pahoinpitelyn seurauksena joutunut umpikujaan palvelu-

jarjestelmin kanssa. Oma toimeentulo on ajoittain keskeytyneeni sosiaaliturvapditosten viivis-
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tymisen takia eikd hin toisaalta voi luopua yrityksestddn, ennen kuin on saanut tyokyvytto-

myyseldkepaitoksen.

Kuvio 8. Rikoksen uhrin ammatillinen ja lidkinnéllinen kuntoutuspolku (M IX)

Tyossé pahoinpitely 8/2002 silmdvamma, kasvojen
ruhjevamma, lyhyt tajuttomuus

A 4

Ensiapupoliklinikka
Yhtdjaksoinen
sairasloma
A 4
Tyoterveysladkéri
\ 4
Keskussairaala Neurops.kuntoutus | AVY
| 1x vk 2 vuotta

.

Insure-kurssi

A kuntoutuslaitoksessa
Valtiokonttori
| v P#itos tulematta
i Tyoelikelaitos 2/2004
v v

Ratkaisu yritystoiminnan
jatkamisesta péatosten tultua

Rikoksen uhrin asemaan on viimeaikoina saatu parannuksia, mutta vield on kehittimisen varaa.
Rikosvahinkolainsdddantoon liittyen on EU-tasolla kehitteilld minimistandardi siitd, millainen
jarjestelmi jokaisessa maassa pitdisi vdhintddn olla. Rikosvahinkodirektiivi madrittdisi muun
muassa rikosvahinkoa koskevan korvaushakemuksen viahimméaismiirdajan. (Leinonen 2004.)
Nykyisellddnhin rikosvahingon kisittely kestdd kahdeksan kuukautta ja on hajautettu aivan liian

moneen paikkaan.
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P&apiirteissaan tyytyvainen

"Nyt asun itsekseni, josta saan kiittdd veljedni ja tdmdn avopuolisoa, joitten kans-
sa asuin kolmisen vuotta didin kuoleman jilkeen He molemmat ovat yhd edelleen-
kin minulle tdrkeitd. He tekeviit minulle “saattajapalvelua” vuorotellen. Ja onhan
minulla myos sdilynyt muutamia ystavid, ajoilta ennen onnettomuutta... onneksi!
Mutta mind olen saanut myos uusia ystdvid esimerkiksi klubitalolta, jonka toimin-
taan olen osallistunut 2 — 3 kertaa viikossa n. 3 vuoden ajan. Minulla menee itses-
tani asuessani oikein hyvin. Tietenkin pientd avustusta on yhd niin kuin esimerkiksi
kotipalvelusta kdydddn luonani kaksi / kolme kertaa viikossa ja veljeni ja hdnen
tyttoystivansd kdyvdt luonani pari kertaa viikossa. Nyt tavoitteenani on vain sel-
Viytyd pdivdstd toiseen.” (N 1V)

Nidin kirjoittaa nyt 23-vuotias nainen, joka vammautui putoamistapaturmassa 16-vuotiaana.
Edelld kerrotun lisdksi hidnen elaméédnsa kuuluu sdédnnollinen ylldpitdva kuntoutus Kansanelike-

laitoksen maksamana vuodeksi kerrallaan laaditun kuntoutussuunnitelman mukaisesti.

4.3 Oravanpydérésta etananpyéraan

Tyollda on keskeinen merkitys suomalaisille. Suomalaisista 96 % kokee tyon merkittaviksi osa-
alueeksi elaméssédn ja jopa 40 % olisi halukas jatkamaan tyouraansa eldkeiédn jilkeen (Virtanen
2003). Useimmilla kirjoittajilla tyd on ollut keskeiselld sijalla eliméssd ennen vammautumista ja
kouluidssdkin vammautuneet ovat yrittdneet sinnitelld ty0ssd tyorajoitteidensa kanssa. Monet
ovat yrittdneet tyohon paluuta vammautumisen jilkeen ja joidenkin on ollut pakko ponnistella
tyOssd aivovamman aiheuttamista oireista huolimatta vélilld sairaslomilla ollen ennen kuin tyo-
kyvyttomyyseldkeratkaisu on tullut. Jotkut kirjoittajat kokivat eldkkeen saannin helpottavana
vuosia jatkuneen paperisodan” jidlkeen. Toisten on vaikea hyviksyi elikkeelle jddntid vam-

moista huolimatta.

Ty6sta luopuminen

Useimmille aivoihin vammautuneille henkildille tyohon paluu on tirkei tavoite. Erdiden tutki-
musten mukaan 1-14 vuorokauden mittaisen vamman jélkeisen muistinmenetyksen jdlkeen hen-
kilo saattaa kyetd palaamaan entiseen tyohonsid, mutta hinen tyokykynsi on jonkin verran hei-
kentynyt. 2-4 viikkoa kestineen muistin menetyksen jilkeen ilmenee selvid vaikeuksia, joiden
takia on epiatodennikaoisti, ettd henkild pysty entisiin tyotehtdaviinsa. 4-12 -viikkoisen muistin-
menetyksen jdlkeen henkilo voi hyvélld onnella saada osapaivatyotd. Yli 12 viikkoa kestidnyt

muistinmenetys johtaa todennikdisesti tyokyvyttomyyteen, suojatyohon tai vapaaehtoistyohon.
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Jos henkilo ei palaa tyoeldméaidn kahden vuoden kuluessa vammasta, téihin palaaminen myo-

hemmin on hyvin epitodennikdistd. (Powell 2005, 167.)

Taulukko 4. Vammautuneen eléiméntilanne: tyotilanne, toimeentulo vammautumis- ja tutkimukseen osallis-
tumishetkelli

Ennen vammau- | Tutkimukseen vas-
tumista taamishetkelld

Opiskelemassa 3 0
Tyossd 10 0
Elikkeelld 1 11
Osa-aikatyd/suojatyo elék- 3
keen lisdni

Kuntoutustuella 2
Ei henkilokohtaisia tuloja 1

Ennen vammautumistapahtumaa tyossid oli kymmenen, opiskelemassa kolme ja yksi vanhuus-
elakkeelld. Vammautumisen seurauksena vastanneet olivat joutuneet luopumaan ansiotyOsta tai
ainakin eldkehakemus oli vireilld (taulukko 4). Kaikkien tutkimukseen osallistuneitten tyokyky
oli siind médrin rajoittunut, ettei kokopiividinen tyossidkdynti voinut tulla kyseeseen. Kolme vas-

taajista osallistui suojatyonluonteiseen tyohon noin kolmena piivina viikossa.

Tutkimukseeni vastanneiden joukossa oli yksi vanhuuselidkkeelld ollut ja yksi vammautumishet-
kella peruskoulua lopettelemassa ollut nuori nainen, jonka ammatillinen kuntoutuminen oli 14dh-
tenyt kdyntiin, mutta loppui omaisen kuoleman aiheuttamaan masennukseen ja opiskelun lopul-

liseen keskeyttdmiseen.

Tutkimukseeni osallistuneet olivat vdhintdidn keskivaikean aivovamman saaneita henkiloité, jo-
ten kokopdiviatyohon paluu ei ollut realistinen vaihtoehto muun muassa nopeasta visymisesti
johtuen, minkéd useimmat ilmoittivat jo arjessa selviytymisen haitaksi. Useimmat vastaajat koki-
vat tyytyviisyyttd siitd, ettd selvisivdt omatoimisesti paivittdisistd toiminnoista tai omaisen avun
turvin pystyivit asumaan kotona. Tyohon paluuta eivit useimmat ndhneet endd vaihtoehtona,

vaan olivat tyytyvdiisid henkiin jadmisestddn ja omatoimisuudestaan.
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Kuvio 9. Kolarista nykyhetkeen ammatillinen polku (M III)

Liikennevahinko
1991

A\ 4
Sairaalahoito 3kk

A 4

ATK-kurssi

A 4

Tyoklinikka- .| Tyokokeilu entiselld
tutkimus "| tyopaikalla

A 4

Kuntoutustutkimus
1992

y

Liikennevakuutuslain
mukainen elike 1993

y

Suojatyo

“Minulle annettiin "mdllini” jdlkeen yksi vuosi sairaslomaa. Pidin sitd aivan liian
pitkdnd aikana. Monien lddkdrini kanssa kdytyjen keskustelujen jilkeen sain loman
lyhenemdidn. Olin ilmeisesti kovin oiretiedostamaton, kun en ymmdrtdnyt tilannetta
ja pyrin toihin. Tdmdn jilkeen pddsin kokeilemaan entisid toitdni. Sielld ollessa
huomasi, ettei tyokykyni ollut todellakaan entisenlainen. Jdin eldkkeelle noin kah-
den vuoden kuluttua kolarista.” (kuvio 9, M 111.)

”Neljin vuoden kuluttua liikenneonnettomuudesta siirrettiin minut tyokyvyttomyys-
eldkkeelle. Vammautumiseni aiheuttama eldmdnmuutos oli itselleni henkisesti erit-
tdin raskas kokemus, enkd alkuvuosina pystynyt fyysisestd ja henkisestd voimatto-
muudestani huolimatta sisdistdmddn ajatustakaan kyvyttomyydestdni takaisin tyo-
elamddn. Sisdllani paloi jatkuvasti unelma kuntoutumisestani ja paluusta tyohon,
jossa tunsin olevani sekd tarpeellinen ja jossa halusin edelleen kehittyd sekd kou-
luttautua kohti uusia haasteita.” (N I)

Aivovamman saanut henkild tarvitsisi erityisohjelmia tyohon paluun tuekseen. Tavallinen tyo-

hon kuntouttamisohjelma ei ole toimiva ratkaisu hinen kohdallaan, vaan erityisohjelmassa aivo-
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vamman saanutta opetetaan kohentamaan kognitiivisia taitojaan, kisityskykyiin ja ongelmarat-
kaisutaitojaan erityisilld tyohon paluuseen tarkoitetuilla ohjelmilla. Ohjelmaan osallistuvalle an-
netaan asteittain vaikeutuvia tyotehtdvid tai hénet sijoitetaan tyokokeiluun. Tyopaikan henkilo-
kuntaa koulutetaan, ja tyopaikalla on ohjaaja tai joku muu yhteyshenkilé mahdollisten ongelma-
tilanteitten varalle. Téllaisia ohjelmia on harvassa. (Powell 2005, 168.) Tyohon paluun yrityk-

sestddn kertoo seuraavassa sitaatissa mies, joka oli 16-vuotiaana joutunut mopokolariin:

“Ammattikoulun jilkeen menin normaaleihin toihin. Muutaman vuoden (3-4) jak-
soin tehdd 8 tunnin pdivdd, sitten uupumuksen myotd jouduin pakon sanelemana
vihentdmddn 6 tunnin pdivddn. Tamdkin oli litkaa ja jouduin vaihtamaan tyopaik-
kaan, jossa tein neljin tunnin pdivdd. Edelleen tdmdkin osoittautui liian rankaksi
toimintakykyni edelleen heiketessd ja jouduin eldkkeelle. Nyt olen eldkkeelld oloai-
kana tehnyt suojatyon kaltaista tyotd kolmena pdivdind viikossa neljd tuntia pdivds-
sd. Tamd on sopiva mddrd, mutta yhtddn enempdd en yksinkertaisesti pysty enkd
haluakaan tehdd, kun tieddn kokemuksesta, kuinka sitten kdy.” (M 1I)

Ty6hon paluun optimaalisen ajankohdan arviointi on kaikenasteisissa vammoissa erittidin tdrke-
ad. Liian varhainen voi johtaa stressiin, uupumiseen ja masennukseen ja titd kautta sekundaari-
seen oireenmuodostukseen ja ongelmien pitkittymiseen. Liian myohdinen puolestaan saattaa
vaikeuttaa tyOeldmiidn sopeutumista. Suositeltavinta on yrittdd tyohon paluuta heti, kun se
ndyttidd realistiselta ja huolehtia tydssd selviytymisen tiiviistd seuraamisesta hoitavan ja kuntout-

tavan tahon seki tyoterveyshuollon toimin. (Aivovammojen jilkitilat.)

Kaikkiaan tyon merkitys vammautuneille on tarinoiden mukaan varsin samankaltainen kuin
Norman Acton (1981) on sen kuvannut. Hinen mukaansa tyd on vammaisille ihmisille ensi si-
jassa tirked tulonldhde. Toiseksi se on arvo sindnsi, tirked osa elimédd. Kolmanneksi tyo integ-
roi vammaisen ihmisen yhteisoonsd. Neljanneksi Acton mainitsee tyon merkityksen ajankdyton
jasentdjand. Selvd ero Actonin esittdmiin tyon pddméairiin ndkyy tutkimukseni tarinoissa siini,
ettd tyo ei niissd ole ensi sijassa tulonldhteend, vaan se mainitaan muun muassa seuraavasti:
“Suojatyo antaa mukavan lisdinsd eldmddn. Tuntee kuuluvansa johonkin yhtei-

soon”. (M II)

Elamansisaltd tanaan

Useimmilla tarinansa ldhetténeilld eldmén sisédltd muotoutui eri vaiheitten jdlkeen mielekkaiksi.
Elaménsisdltd muodostui aikaisemman ldhtokohdan ja jéljelle jadneen toimintakyvyn mukaan,
pikku hiljaa (taulukko 5). Tarinoissa on viitteitd senkaltaisesta ’parjaamisen ideologiasta”, jonka

avulla Matti Kortteinen (1982, 124-128) on kuvannut maalta kaupunkiin muuttaneiden selvii-
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mistd muuton aiheuttamasta myllerryksesti. Pérjdtdadn, kun on pakko ja selvitdin eteenpiin, kun
muutakaan mahdollisuutta ei ole. Kohtaloon alistumista télld “pakolla” ei kuitenkaan tarkoiteta.
J.P. Roos (1981 ja 1983) luettelee tavallisen ihmisen keskeisind eldménalueina perheen, tyon,
asumisen, kulutuksen ja huvittelun sekd seurustelun. Tarinoissa néistd kuvataan perhettd, tyossi
sinnittelyi ja siitd luopumisvaihetta sekéd jotain harrastetta. Perhe on tarinoissa ehdottomana yk-
kosend, tyo ja siitd luopumisprosessi toisella sijalla ja sen jdlkeen harrastukset ja joillakin uskon-
to. Yhteiskunnallinen aktiivisuus rajoittuu piddasiassa oman vammaisjérjeston toimintaan osallis-

tumiseen.

Tarinoissa kuvatut harrastukset ovat valtaosaltaan kotona tapahtuvaa toimintaa: puutarhanhoi-
toa, lemmikkieldimestd huolenpitoa, lukemista ja luonnonilmididen seuraamista. Kodin ulko-
puolelle suuntautuvat harrastukset rajoittuvat lenkkeilyyn sekd yhdistystoimintaan. Omaan
vammaisyhdistyksen toimintaan osallistumisen liséksi tarinoissa kerrotaan kuvataidepiiriin osal-

listumisesta.

"Erddnlaiseksi piristysruiskeeksi arkieldmdssdni olen kokenut lisdksi kaksi kertaa
kuukaudessa kdynnin kuvataidepiirissd, jonka erilaiset maalaustekniikat ovat
avanneet minulle kiireettomdn vdarimaailmanautinnon. Kurssinvetdjd on sekd tai-
deaineitten opettaja ettd psykologi koulutukseltaan ja muut kurssilaiset ”kohtalon-
tovereitani”. Lisdksi perspektiivid maalauksiini haen myds Suomen taidehistoriaa
kdasittelevin kevdtkurssin kymmenen torstai-illan pituiselta jaksolta.” (N 1)
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Taulukko 5. Eliméiinsisalto tindan

Elimén sisilto Lukuméira

O

Puoliso

Lapset

Vanhemmat

Muut ystavit

Veli + hdanen avopuolisonsa

Itsendinen selviytyminen arjessa, itsensi
hoitaminen

Kuntoutustoimet

Osa-aikainen suojatyo

Puutarhanhoito, omakotitalon ylldpito
Luonnossa samoilu

Ratsastusharrastus

Koira

Lukeminen

Uskonto

Henkisesti hyvinvoinnista huolehtiminen
Uusi harrastus: taideharrastus, kuvataideluennot
Yhdistystoiminta

Klubitalotoiminta

CO|— N N O

— N = N[N W] R]|W[W N|W | O\

Kirjoittajat antavat vammaisjérjestdjen toiminnalle tarinoissaan huomattavan aseman. Ne ovat
avanneet viyldn julkiseen toimintaan ja usein myos korvanneet tyon jattimén aukon arkieldmaés-
sd. Rivijdsenellekin ne tarjoavat kanavan saada tietoa omaan vammaan liittyvistd asioista ja
mahdollisuuden tavata ihmisié, joilla on samanlaisia ongelmia kuin itselld. Vertaisilta saa sitd
tukea, mitd muut eivit osaa antaa. Myds vammaisjirjeston roolia oman jdsenkuntansa etujen
ajajana pidetddan arvokkaana. Erds tarinan Kkirjoittaja on osallistunut Aivovammayhdistyksen
toimintaan paikallis- ja valtakunnan tasolla ja sen lisdksi on paikallisen Vammaisneuvoston pu-

heenjohtaja.

”Koska en nykyddn pddse oikeisiin toihin, minulle on kasautunut jdrjestohommia
En kuitenkaan yhtddn valita, silld mielestdni ndmd ovat tdrkeitd toitd. Olen iloi-
nen, ettd niitd on minulle siunaantunut.” (M I1I)

Tloa elaimisti

Kahdella miehelld ja kahdella naisella oli eldménsisalloksi tullut koira.
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”Vuosi sitten perheeseen tullut koira on pdivisin tukena vaimon ollessa tyossd.”
(M VI)

"Nyt sisdinen mindni kertoo, mitd on hyvd tehdd, milloin pitdd levdtd, missd ja mi-
ten kehon ja mielen kunto saa kaipaamaansa hoitoa ja virkistystd. Se on minun
kohdallani Luojan luomassa luonnossa, metsdssd jne “terapeuttini” kddpiosnaut-
serin kanssa”. (M V)

Ratsastusharrastus oli kolmen naisvastaajan ilon ldhteena.

”Eldmddni kuuluu jatkuvasti epdvarmuutta ja alemmuudentunnetta, jota kuitenkin
koti lievittdd ja varsinkin mieheni auttaa minua. Lisdksi olen onnistunut harrasta-
maan edelleen ratsastusta, jota harrastin jo ennen onnettomuutta ja lisdksi meilld
on koira. Minun kotonani on aina ollut jokin kotieldin lapsuudestani asti.” (N V)

My®6s Susan Chernak McElroy on havainnut saman, ettd lemmikkieldimet voivat toimia omista-
jiensa tukena erilaisissa kriisitilanteissa. McElroyn mukaan eldinystdvin horjumaton kiintymys
vahvistaa sen isdnnin uskoa tulevaisuuteen ja omiin henkisiin voimavaroihin. Hinen mukaansa
lemmikkieldimen rakkaus saattaa olla se ratkaiseva asia, joka auttaa selviytyméén pdivéstd toi-

seen kriisien keskelld. (McElroy 1997.)

Lukeminen

Yksi kirjoittaja koki kirjallisuuden muodostuneen ikédédn kuin kriisiryhméksi, jonka kanssa kiy
keskusteluja kidrsimyksestd, surusta ja suurista elamidnkysymyksistd (N II). Sinikka Tuohimaa
tuo esiin samantyyppistéd ajattelumallia kirjassaan ’Parantavat sanat”, jotta epdtoivo ei valtaisi,
on koko ajan etsittidva uutta tietd (Tuohimaa 2004, 179). Toisaalta on tarinan ldhettdneissd myos
toinen, joka ei osaa keskittyd lukemiseen, vaikka on sitd harrastanut ennen vammautumista pal-

jonkin. (M V.)

Puutarha, luonto, omakotitalo

Joillekin (viidelle) tarinansa kertojille iloa tuotti puutarhan hoito ja "mdyriminen” ulkotoissé.
”Harrastuksena riittdd omakotitalon pihalla ja sisdlld. Olen aina ollut kdsilld te-
kevd, joten pienet puuaskartelut ovat edelleen tdirkeitd. Vaimolle auton huolto-
hommat sujuvat edelleen.” (M VI)

”Harrastuksista mainittakoon: Lukeminen sujuu ja on mielekdstd ajankulua sekd
pihatyot ovat intohimo niin kesdlld kuin talvellakin.” (M VII)
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”Olen onnellinen tavallisesta arjesta, varsinkin jos on terveempi pdivd. Onni on
esimerkiksi luonto ympdrilldni ja pihatyot, rakastan puutarhan rakentamista yli
kaiken ja litkun koiran kanssa kivun sallimissa rajoissa.” (N II)

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskuksessa ja Ruotsissa, Danaderin sairaalassa, puutarhan hoito
on otettu yhdeksi terapiamuodoksi aivovamman saaneitten kuntoutuksessa. Se on saanut oman
paikkansa asiakkaan kuntoutusohjelmassa yhdessd perinteisten terapiamuotojen kanssa. Ryh-
missd tapahtuva puutarhatoiminta tuo kasvun ihmeeseen keskittyvid elamyksid ja taitoja sekid
lisdksi myos psykososiaalisia kokemuksia. Puutarhaterapian tavoitteena on hienomotoriikan,
koordinaatiokyvyn ja tasapainon parantaminen sekid muistin, keskittymiskyvyn, tilallisen hah-
motuskyvyn ja aistien harjoittaminen. Puutarhatdistd pidetddn pdivikirjaa. Myos sen kirjoitta-
minen ja lukeminen on aivovammasta kuntoutuville hyvii terapiaa. Téiden suunnittelu ja taimi-
en, siemenien tai lannoiteméérien laskeminen harjoittavat kognitiivisia taitoja. Varsinkin nuor-
ten asiakkaiden kanssa suunnitelmien tekoon kiytetddn my0s tietokoneohjelmia. (Rappe & Lin-
den & Koivunen 2003, 55 ja 115-116.) Myos Pirkko Siltala pitdd tirkedd luonnon vaikutusta
pitkdaikaissairaiden eldmdin. Hanen mukaansa ihminen 10ytdd luonnossa jélleen itsensd, koos-
tuu ja eheytyy, itsed hajottaneiden ja rikkoneiden, sairauteen ja sairastumiseen liittyneiden ko-
kemusten jidlkeen. Luonnossa tuntee jdlleen olevansa kokonainen ja kuuluvansa elimén koko-
naisuuteen. Sielld rauhoittuu, toipuu ja saa uusia voimia. Siltalan mukaan suomalainen on tottu-

nut ldhteméén luontoon silloin kun jokin hénti raastaa ja repii. (Siltala 1996, 102-104.)

Kolmella tarinan ldhettineisti ei ollut oikein elaméansisalto vakiintunut. He kaikki ovat miehia.

”Maailmani on mennyt pieneksi, silld aikaisempi eldmdni oli tdynnd tyotd, ystavid
touhua ja tekemistd. Nyt en edes jaksa omaisiani tavata. En pysty olemaan toisten
kanssa, usein haluaa kuin haavoittunut eldin mennd piiloon, omaan rauhaan. Ei
pysty harrastamaan kaikkein tdrkeintd, lukemista, silld aivot eivdt toimi siten, ettd
muistaminen, asioiden yhdistdminen ja keskittyminen sujuisi. Ei pysty kuin 2 — 3
tuntia pdivdssd aktiivisesti kdyttamddn aivojaan. Visyy nopeasti henkisesti ja fyysi-
sesti. Kontrollialueen katoamisen takia pitdd olla varovainen puheissaan ja teke-
misissddn.” (M'V)

Toinen toivoo yhteiskunnan apua asiaan.

"Mun mielestd yhteiskunnan tulisi panostaa enemmdn just munlaisten ihmisten
tyopaikan/opintopaikan loytamiseksi.” (M VIII)

Kolmas ei toimintarajoitteittensa takia kykene entisiin harrastuksiin.

”Aikaisemmin olin kova harrastamaan: hiihtoa, jddkiekkoa, uintia, keilausta ja
kuntosalia. Nyt nuo kaikki ovat pois kuvioista kyyndrpddvamman takia. Siint olen
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murheissani. Ei voi oikein tehdd mitddn. Kaksoiskuvat silmissd hdiritsee tietoko-

neen kdayttodkin.” (M 1V)
Niilld henkil6illd entisiin harrastuksiin ja tyohon ei ole mahdollista palata. Nykyinen palvelujér-
jestelmi vain harvalla paikkakunnalla pystyy jdrjestiméddn aivovammaisten erityistarpeet huo-
mioon ottavaa palvelua, kuten esimerkiksi pdivitoimintaa (Puolakanaho 1998 a ja b). Nimi
kolme tarinansa kertojaa ovat jdineet sosiaalisen tuen ulkopuolelle. Tdssd olisi etsividn tyon
paikka, josta Metteri ja Haukka-Wacklin mainitsevat sosiaalisen tuen muotoja pohtiessaan (Met-
teri & Haukka-Wacklin 2004, 57). Aivovammaliitto onkin tarttunut asiaan vuonna 2005 ja aloit-
tanut uudelleen yhteis66n” -tukitoiminta -projektin, jonka tavoitteena on tuen ja palvelujen ke-

hittdminen seki tukihenkil6toiminta (Juhila, S. 2005).

Tulevaisuustoiveet

Viktor Franklin (1983, 62) mielestd ihmiselle ei riitd pelkkd oleminen, vaan eldamin tarkoituksen
etsiminen on peruskysymys jokaiselle ihmiselle. Erityisen tdrkedd se on kuitenkin niille, jotka
ovat siirtymissd eldmén eri kaudesta toiseen tai joutuvat kohtaamaan eldmaéssién dkillisid muu-
toksia ja kriisejd. Frankl (1980 ja 1981) kuvaa sitd, miten ithmiset selvisivit keskitysleirin sietd-
mittomiltd tuntuneista olosuhteista 10ytdmalld tarkoituksen eldmélleen. Tutkimukseen osallistu-
neet kirjoittavat, kuinka tirkeédd heille on, ettd he pystyvit nikeméaan tarkoituksen kirsimyksel-

leen ja toisaalta tuntevat, ettd heiti tarvitaan.

Tutkimukseen osallistuneet pitivit tulevaisuudessa tdarkednd seesteistd ja tasapainoista elimii
sekd lasten kasvun seurantaa, itsendistd selviytymistd pdivittdisissd toiminnoissa ja jotkut (seit-
semén) halusivat ensin tehdéd kriisityon sekd trauman jélkipuinnin ja sen jdlkeen suunnitella

elamii eteenpdin (taulukko 6).

Taulukko 6. Tulevaisuustoiveet

Tulevaisuustoive Lukuméara

mahdollisimman seesteinen, tasapainoinen, tavallinen 6
elamd, mahdollisesti uuden ihmissuhteen 16ytyminen,
lasten kasvun ja kehityksen seuranta, perheen tarpeet

pdivittdisissd toiminnoissa omatoiminen selviytymi- 5
nen, mukaan lukien sadnnollinen kuntoutus

trauman jélkipuinti ja elimén uuden sisdllon etsintd 7
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Frankl (1981) puhuu ihmisen omasta sisdisestd pdatoksesti, siitd kuinka hénelld vaikeimmissa-
kin olosuhteissa on vapaus itse valita suhtautumisensa tilanteeseen. Tistd vapaudesta on tarinoi-
ta minunkin tutkimuksessani. Vammautunut 10ytdéd eliménsa tarkoituksen siitd haasteesta, jonka
vaikeudet antavat hinen suoriutumiselleen elimaistdén:

”Ennen vammaa olin optimistinen, joka tavoitteli hyvdcd toimeentuloa ja henkistd
hyvinvointia perheelle. Nykyisin tavoite on painottunut enemmdn henkiseen hyvin-
vointiin. Olen nimittdin vammautumisen ja avioeron tultua sen jdlkeen ollut ystd-
vdllisesti taisteleva optimisti. Olen itsendinen suoriutuja, joka kyselee neuvoja jos-
kus muilta. Kuitenkin minun pitdd edelleen ndyttid muille ja itselleni olevani ai-
kuinen yksilo, joka myds kaipaa syddnystdvdida.” (M 1)

Monivammapotilas kertoo tulevaisuudestaan neljd vuotta kolarin jéalkeen:

"Tulen jotenkin toimeen, kun saan kaikessa rauhassa toimia. Samaa ihmistd mi-
nusta ei tule koskaan kuin mikd olin ennen kolaria.” (N I1I)

Tarkoituksen etsimiseen viittaavat tarinoissa myos toteamukset, joiden mukaan vammautuminen

auttaa ndkemaiin elimai syvillisemmin ja pakottaa panemaan eldménarvot uuteen jéarjestykseen.

”Onnettomuuden jdlkeen tehtydni surutyon olen ollut onnellinen. Olen kiitollinen
elamdstdni. En tavoittele endd epdolennaisuuksia, vaan olen onnellinen tavallises-
ta arjesta, varsinkin jos on kivuttomampi pdivd.” (N 11)

Yksi tirked aspekti vammautumisen merkityksen oivaltamisen lisdksi on “vammaisen rajoittu-
neen elamidn” ndkeminen tdrkednd ja tarpeellisena. Taméa eldamin tarkoituksellisuuden merkitys
tulee selkeimmin esiin, kun tarinoissa kerrotaan vastuun muista auttavan pahimman yli ja anta-
van tarkoituksen my6s vamman rajoittamalle eldmille. Lapset, puoliso ja perhe kokonaisuudes-
saan ovat eldmén tarkoituksen antajia. Kaikenlainen ty0 ja toiminta ldhimpien hyvéksi tekevit
elamistd merkityksellisen. Mutta my0s tunne siitd, ettd on jotain korvaamatonta ja ainutlaatuis-

ta, antaa elamalle sisdlto4. (taulukko 6.)

”Olemassaoloni tissd ja nyt onnekseni on ollut perheelleni, puoliso ja kolme poi-
kaa, tdrkein, joskin itse olen tilanteessani paljon vaikeroinut. Muutamia vuosia
vammautumiseni jdlkeen muistan ddneen todenneeni: Jos olisin ollut liikenneon-
nettomuushetkelld yksineldvd sinkku, olisi minusta tullut varmasti loppueldmdksi
erakko, joka liikennevakuutuksen kustantamana kavisi pelkdstddn myonnetyissd te-
rapioissaan. Olen osittain vieldkin samaa mieltd, silld eldmdni nykyinen tarkoitus
nojaa perheeni tarpeisiin ja poikien kehityksen ja kasvun seurantaan.” (N 1)

”Uuden avioliiton ja tyttdren syntymdn myotd on tullut kierroksia lisdd elamdidn.
Aikaisemmasta avioliitossa syntyneet lapset pitdvdt myos kiintedd yhteyttd isddnsd
ja ovat tarvittaessa lapsenhoitoapuna.” (M I11)
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5 Selviytymispoluista

Tutkimukseni toisena kysymyksend on selvittdd, millaiseksi vammautuneet henkilot kokevat
selviytymisen, mitkd voimavarat edesauttavat selviytymistd, mitkd taas mutkistavat selviytymis-
polkua. Vammautumisen ja selviytymisen prosessit ovat ainutkertaisia, mutta tarinoista 10ytyy
kuitenkin eri henkildille yhteisid juonenkulkuja ja kohokohtia. Kuvaan selviytymistd polun
muodossa (5.2) tyyppitarinoina ja yhteenvetona (5.3) esitédn tarinoista 10ytyneitd kriittisid kohtia,

joita olisi otettava huomioon aivovamman saaneen henkilon kohtaamistilanteessa. (kuvio 10.)
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5.1 Selviytymispolun muodostuminen

Kuvio 10. Tutkimuskysymys 2. Selviytymispolun muodostuminen

Tutkimustehtava:
Aivovamman saaneen eldminkulku ja selviytymispolun muodostuminen

/

- Tutkimuskysymys 1: Tutkimuskysymys 2:
Temanti- Eliménkulku vammautu- Selviytymispolun muodostu-
sointl mistapahtumasta nykyhet- minen

keen

Tulokset 4 ja / \ \
st I 42 43 52

Yhteenveto ja johtopditokset 6

Sosiaalinen selviytyminen tapahtuu sekid makrorakenteiden, sosiaalisten verkostojen ettid yksilol-
listen selviytymiskeinojen avulla. Pirjo Somerkivi (2000) on nikdvammaisia koskevassa tutki-
muksessaan kayttanyt hyviksi Aaron Antonovskyn (1987) koherenssin kisitettd tutkiessaan ni-
kovammaisten selviytymistd. Antonovskyn mukaan yksilon selviytymiseen vaikuttaa olennai-
sesti se, kokeeko hidn eldménsd ymmairrettaviksi, hallittavaksi ja mielekkéédksi. Tapahtumien
ymmdrrettdvyys ja ennustettavuus merkitsee tunnetta siitd, ettd ihminen kokee maailman olevan
loogisesti selitettivissi ja ettd hdan kokee hallitsevansa sisdisid voimavarojansa ja vuorovaikutus-
ta ympdiriston kanssa. Hallittavuus merkitsee kisitystd siitd, ettd kdytettdvissa olevien (omien ja
muiden ihmisten) voimavarojen avulla voi vastata erilaisiin haasteisiin. Lisdksi koherenssin tun-
teeseen vaikuttaa se, kokeeko ihminen eldamén tarkoitukselliseksi, mielekkdiciksi ja arvokkaaksi.
Ymmirrettivyys edustaa koherenssin kognitiivista, hallittavuus vélineellistd ja merkitykselli-

syys motivationaalista puolta.
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Antonovskyn késitteistossd koherenssin tunteen toinen osatekijd hallinnan tunne viittaa méaa-
rddn, jolla ihmiset tiedostavat voimavarojensa olevan kidytdssddn ja sopivan kyseisen tilanteen
vaatimusten ratkaisemiseen. Kyse on sekd itsensi ettd tilanteen arvioinnista ihmisen toimintako-
konaisuudessa, ei vain yksittédisistd hallintakeinoista. Itsearvostus ja myonteinen realistinen mi-

nikasitys ovat tarkeitd psyykkisen hyvinvoinnin kannalta.

Kolmas koherenssin tunteen osatekija on merkityksellisyyden kokeminen. Eldmén mielekkyy-
den 16ytdmistd pidetddn yhtend ihmisen tarkeimmisté tehtdvistd. Oma arvo ja eldmisen mielek-
kiidksi kokeminen riippuvat paljolti siitd, miten kokee itsensi tarpeelliseksi muille ihmisille. Sai-

raus ja vammautuminen voi auttaa 10ytiméadn merkitysti ja tarkoitusta eldméén.

Somerkivi (2000) pitdd neljantend eliménhallinnan osatekijanid tyytyviisyyttd eliméan. Tutki-
mukseeni osallistuneista osa on suhteellisen tyytyvidinen terveydentilaansa ja taloudelliseen ti-
lanteeseensa ja kayttavit vertailukohtana vield huonompaa mahdollisuutta, miti olisi voinut ta-
pahtua. Kahdella on edelleen sosiaaliturva-asioitten késittely kesken ja taloudellinen ahdinko sii-
td syystd. Toinen pohtii tapahtunutta edelleen eikd pididse eteenpidin asian prosessoinnissa, kun

kuntoutuskaan ei ole padssyt alkuun.

Tutkimukseeni osallistuneilla henkil6illd on sen tasoinen vamma, ettei sitd voi sijoittaa taustalle
elamissiddn, minkd mahdollisuuden Siponen on huomannut astmaatikkoja tutkiessaan. (Siponen
1999, 185.) Vamman aiheuttamat rajoitteet ovat ldsnd aina ja ne on otettava huomioon jokapii-
viisessd eldmidssd. Vammautumisesta toipuminen ja kuntoutuminen vievit kultakin oman aikan-
sa riippuen sekd vammasta, kiytettdvissd olevista selviytymiskeinoista ettd sosiaalisesta ympa-

ristosta.

Toiminnan tasolla vammautuneen selviytymisti tukevat monet eri tekijit (taulukko 7). Katego-
riassa omat selviytymiskeinot vammautuneen selviytymistd tukee sopeutuminen tilanteeseen eli
oireitten tiedostaminen ja oikean eldménrytmin 16ytyminen tilanteeseen nidhden, taistelutahto,
Jumalaan turvautuminen, uuden eldminsisdllon loytyminen sekd sinnikkyys ja optimistinen
luonne. Sopeutuminen yhtdkkid muuttuneeseen tilanteeseen ilmenee alistumisena vaistimatto-
min tapahtuman edessé. Positiivisuus ilmenee taistelutahtona ja toiveikkuutena. Positiivisuus
auttaa jaksamaan ja tuo uskoa tulevaisuuden suunnitelmia tehdessi. Jumalaan turvautuminen il-
menee rukoilemisena ja Raamatun ja muun hengellisen kirjallisuuden lukemisena. Jumalaan

turvautuminen ylldpitdd toivoa ja uskoa tulevaisuuteen. Tarinoitten mukaan uskonto on ollut
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kertojien eldmaéssi keskeiselld sijalla jo ennen vammautumista. Varsinaisia kddntymyskuvauksia
ei tarinoissa ole eikd niistd kdy ilmi, ettd vammautuminen olisi aiheuttanut alistumisen kor-
keimman tahtoon pédinvastoin kuin Gothoni (1987, 88-103) omissa tutkimuksissaan oli havain-

nut.

Taulukko 7. Yhteenveto selviytymisesté

¢ sinnikkyys

® ymmairtdmi-

Tieto aivovam-

Toimintakyvyn ar-

Omat Omaisten Vertaistuki Ladkérin Muu
selviytymiskeinot toiminta toiminta henkilokunta
e taistelutahto Henkinen tuki: Kokemusten vaih- | Akuuttihoidon var- Asiantuntijana:

e optimistinen luon- | ® keskustelu to mistaminen e auttaminen
ne ¢ vilittiminen motivointi

[ ]
® toivon antaminen
[ )
[ )

e piivi kerrallaan nen masta ja viointi tieto, taito
eliminen ¢ huolenpito palvelujirjestel- tekee parhaansa
e Jumalaan turvau- e eclimin tar- mastd Kuntoutustarpeen
tuminen koitus havaitseminen ja
e tiedon hankinta kuntoutussuunnitel-
Toiminta: man teko moniam-
e auttaminen matillisen tiimin
kéytinnon kanssa

asioiden hoi-
dossa ja péi-
vittdisissd toi-
minnoissa

e kuljetusapu

Oman asiantuntijuuden lisddntyminen

Selviytyminen

Kokonaisvaltainen tieto vammasta auttoi eteenpdin. Monet hankkivat itsendisesti tietoa vam-
mastaan ja sen hoidosta sekd kuntoutusmahdollisuuksista ja pitivit sitd hyvind selviytymiskei-
nona. Tieto vammasta auttoi ymmaértdmidn sen mukanaan tuomia rajoitteita ja arkieldméssi sel-
viytymistd hankaloittavia seikkoja. Tieto lisdsi itseluottamusta ja auttoi ottamaan asioista
enemman selvdd. Tutkimukseen osallistuneet halusivat selviytyd vammansa kanssa mahdolli-
simman itsendisesti ja myos tistd syystd tieto vammasta oli tirked. Asiantuntemuksen lisdédnty-

minen auttoi selviytymisprosessissa.

Kokemukset palvelujirjestelmén toiminnasta liittyvit kotona tapahtuvaan toimintaan ja arjessa
selviytymiseen. Kokemukset voivat olla sekd selviytymistd edistivid ettd sitd hankaloittavia.
Tutkimukseen osallistuneet kertoivat olleensa yksin taloudellisten ongelmien kanssa. Jotkut ker-

toivat turvautuneensa asianajajaan, kun eivit selvinneet tilanteesta muuten.
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”Kolarissa menettineen mieheni ex-vaimon kanssa tuli riitaa pesdnjaosta. Jouduin
turvautumaan asianajajaan ja pitkdallisen oikeusprosessin jilkeen sain pitdd kotini,
mikd oli suurempaakin suurempi asia. Tutussa kotiympdristossd olo tuntui turvalli-
selta kaikkien muitten menetysten jilkeen.” (N 1)
Hiltonin (1996) mukaan taloudellinen tuki on merkittiva selviytymisen edistdjd. Yhtiéltd tiukka
taloudellinen tilanne voi vaikeuttaa terveydenhuoltopalveluiden hankintaa ja ndin konkreettisesti
hidastaa kuntoutumista (taulukko 8). Toisaalta se lisdd stressid jokapdiviisestd elimistd selviy-

tymisestd ja ndin hankaloittaa psyykkistd selviytymistd. Useimmat toivoivat terveydenhuolto-

henkil6stoltd nykyistd aktiivisempaa otetta tiedon vélittdmisessa.

Taulukko 8. Selviytymisti hidastavat ja hankaloittavat tekijat

Terveydenhuoltohenkilokunnan toiminta | Sosiaalivakuutusjirjestelmén toiminta
- asioitten hidas késittely
- kiire - epaselvyydet toimenpiteitd rahoittavien
- monivammapotilaitten hoidon pirstalei- ja hoitavan taholla valilld
suus - taloudellinen epavarmuus
- tukihenkilon / koordinoivan henkilon puu-
te
Omaisten / Liheisten toiminta Vammasta aiheutuvat pulmat
- vasymisalttius
- sosiaalisen verkoston kapeutuminen - unih&iriot
- avioero, avoliiton purkautuminen - kivut
- taloudelliset epédselvyydet avioeron / toi- - oireen tiedostamattomuus
sen puolison kuoleman yhteydessa - mielialan voimakkaat vaihtelut
- impulssikontrollien puute
- diagnoosin viivistyminen

Terveydenhuoltohenkildston toiminta

Erilaiset kuntoutustoimet ovat selviytymisen edellytys. Kokemukset kuntoutusjirjestelmén toi-
mivuudesta ovat erilaisia. Joillakin kuntoutus ldhti kdyntiin heti vammautumisen jédlkeen, mutta
toisilla aivovammadiagnoosin saanti viivistyi ja siitd johtuen myos oikeanlaisen kuntoutuksen
aloitus. Ongelman syynd on monivammapotilaitten hoidon pirstaleisuus, kokonaisvaltaisen hoi-
don ja kuntoutuksen suunnittelun puutteellisuus. Vammautuneet henkil6t olisivat myos tarvin-

neet tukihenkilon tai koordinoivan henkilon monimutkaisten asioitten hoitamiseen.

”Sairaalan henkilokunta on mielestdni tirked asia. Lddkdrit, jotka ovat tdsmdllisid
puheissaan ja ohjeissaan ovat hyvid, mutta on joukossa kiireisid ja hdtdisidkin.
Ajan myotd olen oppinut, ettd lddkdriin mennddn oma muistipaperi mukana, jotta
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osaa kysyd itselleen tirkedt asiat. Samaa mieltd olen muusta henkilokunnasta.” (N
V)

Omaisten ldheisten toiminta

Aivovamma vaikuttaa koko perheeseen ja joidenkin mielestd perheet kirsivdt enemmén kuin
henkil6 itse, koska perhe saa todennikoisemmin oikean kuvan ongelmasta. Perheet tarvitsevat
huomiota, ohjausta ja tukea, jotta ne pystyisivit selviytyméin ja rakentamaan elimé@édnsd uudel-
leen. Powellin mielestd joustavat, kommunikaatioltaan avoimet ja ilmapiiriltiin myOnteiset per-

heet pystyvit kisittelemidn aivovamman tuoman kriisin parhaiten. (Powell 2005, 144.)

”Yksi vakava takaisku tuli, kun vaimo jdatti MI:n ja vei lapset mukanaan sekd vaati
puolet omaisuudestaan itselleen saadakseen ostaa talon. M I selvisi kuitenkin is-
kusta ja lunasti tilan itselleen. Myos lapset ovat pitineet yhteyttd ja vanhin on jo
muuttanut takaisin M:n luo.” (M I)

”Ihmissuhteet eivdit heti vammautumisen jdlkeen muuttuneet, mutta siind vaiheessa
kun olin uupunut tyostd ja masentunut, tdilloin huomasi kuka on tosi ystdivd. Niitd ei
paljoa ollut. Uupumukseen ja masennukseen johti se, ettd yritin eldd tdysilld ellei
vihdn enemmdnkin, enkd suostunut myontdmdcdn itselleni, ettd minun voimavarani
eivdt yksinkertaisesti riitd. Samaan kaaokseen minulla tuli riitaa alituiseen pojan
huoltajuudesta ex-vaimoni kanssa. Olin vihdn vilid sairaslomalla tyostdni ja
skismaa oli tyonantajan kanssa. Tilannetta kurjisti myos taloudelliselta puolelta se,
ettd sain osaa korvauksia vakuutusyhtioltd silloin tdlloin ja toistd tulot olivat sai-
raslomien ja lyhentyneen tyopdivdn takia heikentyneet. Rahaa tuli epdsddnnollises-
ti. Henkinen hyvinvointi vaikuttaa jaksamiseen ja kuntoutumiseen. Toisaalta myos
heikentynyt fyysinen kunto vaikuttaa henkiseen viretilaan laskevasti.” (M 1I)
Tutkimukseen osallistuneista miehistd kuudelle oli tullut avioero tai avoliitto oli purkautunut
vammautumistapahtuman jilkeen. Tirkein elementti sosiaalisen tuen kannalta onkin se, ettd
vammautuneilla henkil6illd on ldheisten tuki saatavilla. Kolmen mieskuntoutujan sosiaalisessa
verkostossa on riski liian vihiiseen tukeen, silld heiddn verkostonsa on kutistumassa avoliiton
purkautumisen myotd eikéd uutta parisuhdetta ole 16ytynyt. Myos Somerkivi (2000, 86) korostaa

sosiaalisen verkoston merkitystd ndkovammaisten selviytymistd koskevassa tutkimuksessaan.

Sosiaalivakuutusjirjestelmén toiminta

Powellin mielestd ongelmallisissa korvausasioissa aivovamma-asioihin perehtyneen asianajajan
tarkeyttd ei voida korostaa litkaa. On muistettava kunnallisen oikeusavustajan ja kotivakuutuk-
sen niin sanotun oikeusturvavakuutuksen kidyton mahdollisuus asianajokuluihin. On tidrkeéa tar-

kistaa asianajajan kokemus aivovammojen korvausasioitten hoidosta. (Powell 2005, 180.)
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”Paluu yhteiskuntaan onnettomuuden jilkeen ei ollut helppo. Ensin kukaan ei
osannut sanoa, mikd minulla oli. Halusin toihin, mutta samalla ymmdrsin, etten
kykenisi siithen jatkuvan uupumuksen takia. Vakuutusyhtio pdditti, etten olisi saanut
tyotdni vastaavia korvauksia. Onneksi sain hyvdin asianajajan ja jaksoin riitauttaa
asian. Voitin ja saan oikeudenmukaista eldkettd. Tdmd kaikki ehti tapahtua ennen
kuin pddsin kuntoutuslaitokseen, jossa selvisi moni muukin asia.” (N II)
Monet aivovammat syntyvét tapaturmissa, jotka kuuluvat erilaisten korvausjirjestelmien piiriin.
Tavallisimpia ovat liitkennetapaturmat ja tyotapaturmat. Viimeksi mainittuihin lasketaan myos
tyomatkalla sattuneet tyotapaturmat. Liukastumis- ja putoamistapaturmat saattavat kuulua jon-
kin, esimerkiksi taloyhtion, vastuuvakuutuksen piiriin. Rikosvahingossa taas on valtiolla (Val-

tiokonttorilla) toissijainen korvausvelvollisuus rikoksentekijan vastuun jilkeen. (Powell 2005,

180.)
Pahoinpidelty pohtii muun muassa taloudellista selviytymistaén:

”Mutta kuka maksaa? Mind itse tietenkin, koska kyseessd on rikostapaus, olen uh-
ri, joten vakuutusyhtio ei maksa eikd Valtiokonttorikaan maksa mitddn, ennen kuin
rikoksesta on oikeuden pddtos. Sen jilkeen Valtiokonttori ottaa asian kdsittelyyn.
Kasittelyaikaan jonot ovat noin 8 (kahdeksan) kuukautta. Oikeuteen asia menee ai-
kaisintaan tamdn vuoden 2004 loppupuolella (on tapahtunut toukokuussa 2003),
luultavasti vasta ensi vuonna, sanoo rikostutkija. Eldn siihen asti kuntoutustuella,
laahustan lddkdriltd toiselle, syon lddkkeitd ja menen koko ajan fyysisesti ja myos
henkisesti huonompaan kuntoon. Mieleni on kuitenkin kiitollinen, silld minulla on
puhekyky ja “vanhusmainen” liikuntakyky. Hoitavan lddkdrin mukaan minulla on
vakava ja pysyvd aivovamma, enkd kykene nykyiseen enkd mihinkddn muuhun tyo-
hon. Ilmarinen on pddittinyt maksaa kuntoutustukea 31.1.2005 saakka.” (MV)

Niin pohtii pahoinpidelty taloudellista ja muuta selviytymistidin. Aika kuluu pédétoksid ja kun-

toutuksen alkamista odotellessa. Tulevaisuuden suunnittelua hankaloittaa palvelujirjestelmén

kankeudesta johtuva epdvarmuus.

5.2 Tyyppitarinat selviytymispoluilla

Vammautuminen on aiheuttanut uhkan elimén tarinan jatkuvuuteen ja merkityksellisyyteen kai-
kille tutkimukseen osallistuneille. Michael Bury (1982) kutsuu tillaista tilannetta eldmdkerralli-
seksi katkokseksi. Vammautuminen katkaisee menneesté tulevaan johtavan tien, jonka ihminen
on mielessddn hahmotellut. Katkoksen jilkeistd aikaa on luonnehdittu termillé tarinallinen tyh-
Jjio. Inminen jaa tdlloin joksikin aikaa ilman tarinaa, mikd on useimmille hyvin hammentéva, ah-
distava ja joillekin epétoivoinen tilanne. Tillaista tyhjiotd on kutsuttu myo0s tarinalliseksi haas-

teeksi eli kutsuksi arvioida uudelleen eldméd aiemmin ohjannutta tarinaa. Tarinallinen haaste voi
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syntyd muustakin syystd, esimerkiksi tyottomyyden yhteydessd (Hdanninen 1996). Ensimmaiset
tarinalliset haasteet vammautumisen yhteydessai liittyvit eldméin ymmaérrettdvyyden palauttami-

seen ja vammautumiseen liittyvien kokemusten hyviksymiseen (Hanninen & Valkonen 2002).

Tarinoitten pohjalta laadin mind map-kaavion vammautuneitten kuvaamista selviytymiseen liit-
tyvistd tarinoista, joista sain kolme erilaista selviytymispolkua ja niitten pohjalta kolme tyyppi-
tarinaa. Samoista juonenkéénteistd koostuvat tarinat kuuluvat samaan tarinatyyppiin. Selviyty-
mispolulla on tietyt kiinnekohdat, jotka ovat vuorovaikutuksessa toisiinsa. Niiden sijainti ja jar-
jestys tapahtuvat kunkin kertojan elimén puitteissa. Kiinnekohdat eivit ole toisiaan korvaavia
eivitkd toisiaan poissulkevia, vaan enemmaénkin sisdkkdin rakentuvia, jolloin ne vahvistavat ko-
kemuksellisesti toisiaan. Saamistani tarinoista laadin kolme erilaista selviytymispolkua. Selviy-
tymispolun kiinnekohtia eli ankkuripaikkoja pohtiessani kdytin jisennyksen tukena Powellin
(2005, 196) ldhestymis- ja vilttelytapojen lisdksi Jokirannan (2003, 181) viitoskirjassaan kiyt-
tdmiddn ankkuripaikkoja sekd Ojasen (2002, 53) havaintoa aikataulun merkityksesti selviyty-

misprosessissa.

Aineiston pohjalta laatimani selviytymispolun tarkedt kiinnekohdat eli ankkuripaikat (kuvio 11)
ovat seuraavat:

taloudellinen turvallisuus

toimintakyky

asiantuntemus omasta tilanteesta: itsehoito kohenee, oiretiedostus paranee

eldminen perheen arjessa

ystdviin ja tulevaisuuteen luottaminen: vertaistuki, harrastukset, Jumala-suhde
asioiden tapahtuminen ajallaan: pitkdaikaiset padtosten odottamiset tekevit eldmasti
epavarman

¢ kuntoutustoimenpiteet nden selviytymispolun “punaisena lankana”
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Kuvio 11. Selviytymispolun kiinnekohdat

asiantuntemus
omasta tilanteesta

taloudellinen —
turvallisuus as101der} ta-
pahtuminen
ajallaan
elami per-
heen arjessa
luottamus ystiviin ja tule-
vaisuuteen
toimintakyky :
vammautumistapahtuma
Uhritarinat

Uhritarinassa (kuvio 12) vammautunut kuvaa kohtaavansa ylipddsemittomid ja sietamattomid
esteitd sekd epdoikeudenmukaisuutta. Keskeiseksi piirteeksi nousevat nidkoalattomuus tulevai-
suuden suhteen, vammautumistapahtuman jélkipuinnin keskenerdisyys, kuntoutusprosessin kat-
konaisuus ja osalla (kahdella) suunnittelemattomuus. Uhritarinoista huokuu neuvottomuus ja hé-
td. Uhritarinan kertojat kuvaavat hipeédn pelkoa ldaheissuhteissa. Fyysisid ja neuropsykologisia
rajoitteita on runsaasti eikd ole kuntoutussuunnitelmaa niiden “kompensoimiseksi”. Uhrit eivit
ole rajoitteisiinsa sopeutuneet. Uhriaseman kokenut vetdytyy sosiaalisista suhteista eikd jaksa
pitdd ylld edes ennen niin ldheisid sukulaissuhteita. Eristiytyminen ja sosiaalisten suhteiden ra-
joittaminen muodostuu ongelmaksi, kun se estdd myods avun saamisen (Eronen 2004). Uhrin
asemaan joutuneille on tdrkedd turvallisuuden lisddminen sekd sosiaalisesti ettd taloudellisesti.

Nelji kirjoittajaa kertoo uhritarinan.

”Olen ollut 25 vuotta yrittdjdnd, tehnyt kovasti toitd n. 80 tuntia viikossa. Yritys-
toiminnassani minulla on ollut kova vastuu asiakkaiden turvallisuudesta ja aika-
tauluista kiinni pitdminen on ollut kunnia-asiani. Visymystd en ole valittanut... Sit-
ten kaikki muuttui elokuussa 2002, kun jouduin asiakasta auttaessa ulkopuolisen
henkilon pahoinpitelemdksi. Ensiapupoliklinikalla sain apua n. 2 tunnin ajan, pai-
kattiin haavat. 6 tikkid tuli oikeaan ohimoon. ja verenvuoto oli erittdin runsasta
nendstd. Myohemmin kdvin omalla lddkdrilld, joka sitten saamiensa kuvausten pe-
rusteella lihetti jatkotutkimuksiin, missd todettiin tdmd minun pysyvd aivovamma.
Kuntoutus jatkuu neuropsykologilla ja seuraava Insurejakso on toukokuussa 2004.
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Eldkepaperit on laitettu sisddn, muttei mitddn pdcdtoksid ole tullut. Firman kanssa
pitdisi tehdd pddtoksid, mutta kun ei itsekddn tiedd, mitd tapahtuu; pddseeko, jou-
tuuko eldkkeelle vai mikd on edessd?

Tavoitteet eldmdssd oli menestyminen, kunnianhimo. Nyt pelkkdd odotusta, ei pysty
mihinkddn keskittymddn. Eldmdssd minun mielestd ei ole endd sisdltod, jos 25
vuoden yrittidmisen jilkeen sinulta vedetddn ns. matto jalkojen alta ilman mitddn
omaa syytd. Siitd alamdki alkoi, en tiedd, mihin se pddttyy?” (M IX)
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Kuvio 12. Uhrin polku. Katkoviivan oikealla puolella on selviytymistd hankaloittavia tekijoiti ja yhtendisen
viivan vasemmalla puolella selviytymistii edesauttaneita tekijoiti.

VAMMAUTUMINEN

~ Tyo6n menetys
N

N Taloudellinen turvattomuus

N
N\

N Thmissuhteet vihenevit
N\

« Harrastuksista luopuminen

Luonto S

~ Kuntoutuksen aloituksen
N viivdstyminen

~
~

Koira

s ~ Fyysiset rajoitteet
~

Jumala ~ Oiretiedostattomuus

"~ -
—
—
_—
—
—~—

Uhritarinan kertojien voimavarat ovat vihissd aineellisesti, sosiaalisesti ja yksilollisesti. Eld-

minsisdltd muodostuu luonnossa samoilusta, Jumala-suhteesta ja koiran kanssa lenkkeilysta.
Sinnittelijin tarina

Téssd tarinatyypissd keskeisend piirteend on eldminen tésséd ja nyt seké sinnittely laaja-alaisten
toimintarajoitteiden kanssa seuraavaan pdiviin (kuvio 13). Elaméssd kiinnipitdvind ankkureina
ja voimina ovat ldhiyhteiso, puoliso ja lapset sekd myds vertaistuki. Sinnittitelijoiden taloudelli-
nen tilanne on vakaa. Monilla heistid vuosia sitten alkanut aktiivinen kuntoutus jatkuu edelleen,
mikid osaltaan tuo sisdltod eliméddan. Menetetyn tyon tilalla on sinnittely paivittdisissd toimin-
noissa ja kotitdihin osallistuminen mahdollisuuksien mukaan. Sd@nnéllinen kuntoutus ja avo-

huollon tukitoimet selviytymisessi tarvitaan. Seitsemin kirjoittajaa kertoo sinnittelijédn tarinan.
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Kuvio 13. Sinnittelijéin polku. Katkoviivan vasemmalla puolella on selviytymisti hankaloittavia tekijoitd ja
yhtenéisen viivan oikealla puolella selviytymisti edesauttaneita tekijoita.

/
/
/
-
/7
\
1 Oiretiedostus
-=" kohentuu

/

I

I Toimintakyky

~y vakiintuu
Oireen tiedostamattomuus, /
muisti, mieliala ongelmat, ! Taloudellinen
visymys turvallisuus
F~
. KUNTOUTUS . .
Fyysiset \ Vertaistuki Oma asiantuntemus
rajoitteet ) aivovammaisuudesta
AVL-kurssi lisdéntyy

- - =

/
Hoitokomplikaa- Kotiin liittyvét teh-
tiot ! tavit elimansisilto-
-_= na
/
/
Lapset
! apse
/
Puoliso
VAMMAUTUMINEN

Sinnittelijdn tarinan kertoneilla on vammautumisen jidlkeen ollut hoitokomplikaatioita ja niisti
kauan jatkuneita toipumisjaksoja, joten kuntoutuminen on edennyt hitaasti ja toimintakyky ko-
hentunut vidhitellen. Sinnittelijdt kertovat saaneensa voimia ja tietoa aivovammaliiton kursseilta

ja vertaisilta. Lahiyhteiso, puoliso ja lapset tuovat voimia ja sisdltod eliméaan.

”Aivovammaliiton jdrjestdmd parikurssi oli antoisa kokemus myos puolisolleni.
Ko. viikon aikana avautuivat héinen silmdnsd ndkemddn ja aivonsa ymmdrtdmdn
asioita, joita aivovamman saaneesta thmisestd ei vdlttamdttd ndy pddllepdin.
Synnynndisen intoni ja nykyisten fyysisten rajoitteitteni mukaisten kykyjen keski-
ndinen tasapainottaminen on ollut ongelmallista. Monet ylirasittumiset ovat joh-
tuneet liiasta treenaamisesta ja johtaneet spastisuuden lisddntymiseen ja sen ta-
kia fysioterapian lisddntyneeseen tarpeeseen.” (N I)
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Loytdjén tarina

Loytdjan tarinan (kuvio 14) kertojat ovat saaneet kdyttoonsd uusia voimavaroja menetettyjen ti-
lalle, tekevit suunnitelmia, osoittavat rohkeutta ja tarkistavat nikemyksid ja pystyvit osallistu-
maan sosiaaliseen eliméin entistd enemmén. Loytdjédn tarinan kertojia oli kolme. Heilld eldmén
ankkureina tyostd luopumisen tilalla oli suojaty6 eliménsiséllon ja tarkoituksen tuojana tai run-
saasti harrastuksia kuten 10ytdjén tarinan naiskertojalla. Uusperhe oli 16ytynyt menetetyn tilalle.
Tulevaisuuden toiveena oli seesteinen, rauhallinen ja mahdollisimman tasapainoinen eldmd.
Loytdjilla taloudellinen tilanne oli vakaa. Tdmién tarinan kertojat tarvitsevat apua ja ohjausta ja

ehkd kuntoutussuunnitelman tarkistusta psykososiaalisen tilanteen muuttuessa.

Kuvio 14. Loytajan polku. Katkoviivan vasemmalla puolella on selviytymisti hankaloittavia tekijoitéi ja yh-
tendisen viivan oikealla puolella selviytymistd edesauttaneita tekijoiti.

Itsehoitotaito

/
Visymys /
// Oireiden tiedostus
Oireiden tiedosta- /I
mattomuus /
/
Fyysisen toi- / ) )
mintakyvyn / Taloudellinen turvallisuus
ongelmat //
/ Uudet harrastukset
Taloudelliset /
pulmat //

- . Eldkepiitos
Tyohon paluuyrityksid , /

. KUNTOUTUS
Avioero .
Uusi parisuhde

VAMMAUTUMINEN
/
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Loytdjdn tarinan kertojien voimia kuluttivat edelleen vammautumisen aitheuttamat toimintara-
joitteet kuten vdsymys ja fyysisen toimintakyvyn ongelmat, mutta toisaalta heiddn voimavaro-

jaan kohensi lisddntynyt oireentiedostus ja sitd kautta lisddntynyt eliménhallinta.

"Tdlld haavaa olen tyytyviinen eldmddni, taloudelliset resurssit ovat sddnnolli-
set ja kohtuulliset, suojatyo antaa oman mukavan lisdnsd eldmddn. Tuntee kuulu-
vansa johonkin yhteisoon. Toki oman osuutensa nykyiseen seesteiseen eldmdnti-
lanteeseen tekee puoliso, jonka kanssa on jaettu iloja ja suruja seitsemdn vuotta.
Viime vuosina olen oppinut ymmdrtdmdcdn, mihin kykenen enkd pysty samoihin
asioihin kuin ns. terveet ihmiset. Tieddn, mikd minulle on hyvdksi, mutta silti en
Jjaksa aina hoitaa itsedni niin kuin pitdisi pysydkseni edes kohtuullisessa kunnos-
sa. Itsensd hoitaminen; venytteleminen ja riittdvd lepo kdy kylld tyostd.” (M 11)
Vammautuminen muuttaa ihmisen késitystd itsestd ja siitd tarinasta, jota hdn eliméssédén oli to-
teuttamassa vammautumishetkelld. Tarina itsestid sisdltdaa kasityksid siitd, millainen ihminen ko-
kee olevansa ja millaisen tulevaisuuden hén nikee edessiddn (Valkonen 1997). Tdmén tiedosta-
minen ja sithen vaikuttaminen voivat edesauttaa tuloksellisen ja vammautuneen kannalta mie-

lekk&én ja toimivan kuntoutusprosessin toteutumista.

5.3 Selviytymispolun kriittiset kohdat

Aivovammapotilaan selviytymisen “punaisena lankana” ovat erilaiset kuntoutustoimet. Kuntou-
tuminen merkitsee yksilollistda kehitystd. Eeva Leino kuvaa sitd portaina, joita ovat: psykofyysi-
sen toimintakyvyn koheneminen, sosiaalisen selviytymisen paraneminen, tyokyky ja ammatilli-
set valmiudet, yhteiskunnan toimintaan osallistuminen ja yksilollisten elimén tavoitteiden saa-
vuttaminen (Leino 2004). Aivovamman saaneen kuntoutus on pitkékestoista, useiden eri tahojen
tyOpanosta, sitoutumista ja yhteistyotd edellyttdvind vaativa ja vaikea hanke. Koska kuntoutus
perustuu monen osajirjestelmén toimintaan, sen vaikuttavuus edellyttdd, ettd nima eri osat huo-
lehtivat yhdessd kuntoutuksen jatkuvuudesta. Lahtelan ym. (2002) mukaan selviytymispolun
kriittiset kohdat muodostuvat siitd, kuinka hyvin yksilolliset kuntoutustapahtumat sujuvat ja

kuinka onnistutaan toteuttamaan yksilolliset tavoitteet.

Tarinoista kdy ilmi, mihin ammattihenkiloston jatkossa tulisi erityisesti kiinnittdd huomiota ai-

vovamman saaneen henkilon ja hinen perheenséd kohtaamistilanteessa.
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Dokumentoi alussa tarkasti

Alkuvaiheen dokumentoinnissa on oltava huolellinen, ettei potilas joudu vakuutusoikeudellisiin
vaikeuksiin puutteellisen kirjaamiskédytdnnon takia. Huolimattoman kirjaamiskdytdnnon takia
potilas voi jddda vaille hinelle kuuluvia sosiaalisia ja taloudellisia etuuksia. On otettava huomi-
oon myos diffuusin aivovamman mahdollisuus. Sairaanhoitopiireissd laaditut aivovammapoti-
laitten hoitoketjut ja valtakunnallisesti sovittu Aikuisidn aivovammat - ja Aivovammojen jalkiti-
lat Kéypi hoito -suositusten tulisi olla kaikkien néitd potilaita hoitavien tyontekijoitten aktiivi-

sessa kiytossi.

Arvioi aivovammojen vakavuus

Aivovammojen vakavuuden ja hoidon arviointi vaatii erityisasiantuntemusta aivan hoitoketjun
alusta ldhtien. Toimintakyvyn arviointi ja kuntoutustarpeen havaitseminen ovat tdrkeid erikois-

sairaanhoidon tehtiava.

Kriisihoitoa uhrille ja omaisille

Psyykkisten hiirididen ehkiisemiseksi tulee sosiaali- ja terveydenhuoltoon kuuluvaa kidytinnol-
listd tukea ja apua seki taloudellisen tuen antamista tehostaa. Erityisesti on kehitettdvd onnetto-
muuksien uhrien ja omaisten mielenterveyspalveluita, koska puutteellinen mielenterveyshoito
on hiiriokehityksen riskitekija. Kansainvilisten tutkimukseen perustuvien suositusten malliin
kuuluvat psykologinen ensiapu, seulonta hoidon tarpeessa olevien 10ytdmiseksi ja hoito. Trau-
maattisen surun hoitoon suositellaan surun kollektiivista hoitomallia ja perhekeskeistd surun
hoitoa. Myos Sosiaali- ja terveysministerid (2004 a) on kiinnittdnyt tdhén asiaan huomiota muis-

tiossaan.

Kuntoutuksen avainkohta on vastaanotolla tapahtuva kohtaaminen

Kuntoutujan omiin kokemuksiin ja toimintakyvyn kartoittamiseen tulee varata riittavisti aikaa ja
ladkdrin tulisi tehdd yhteistyotd moniammatillisen tiimin kanssa. Kuntoutujan aktiivinen osallis-
tuminen oman kuntoutussuunnitelman laatimiseen on vélttimatontd. TyOntekijdn on oltava lds-

nid, kuunneltava asiakkaan omaa tarinaa ja eri tyontekijoitten kuulemasta tarinasta pitdisi saada
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muodostettua paras mahdollinen jatko vammautumisen aiheuttamaan tarinalliseen tyhjioon.
Kuntoutussuunnitelmaa tehdessd on muistettava vertaistuen hyddyntdminen ja my0s atk- taito-

jen treenaus, jota useat tutkimukseen osallistuneet kaipasivat.

Kuntoutuksen aikataulutus ja keskeytymattomyys varmistettava

Kuntoutussuunnitelmaa ja lausuntoja laadittaessa on muistettava rahoittajatahon paatokset eli
missd vaiheessa jatkotarpeisiin ja tyokykyyn on otettava kantaa seuraavan kerran. Kuntoutuksen
pitdisi voida jatkua keskeytymittoménd. Kuntoutus ei saisi viivéstyé eri toimijatahojen riittimaét-
tomin yhteistyon takia. Tarkedd on erikoissairaanhoidon, perusterveydenhuollon ja yksityisten
palvelun tuottajien sekd maksajatahon vilinen yhteisty6. Téssé tarvitaan tietoista saattaen vaih-

tamista.

Yhdyshenkild tarvitaan

Kuntoutuksen asiakasyhteistyolaki (497/2003) edellyttii, ettd kuntoutujalla tulee olla tarvittaes-
sa yhdyshenkild. Tamékin korostaa jatkuvuudesta huolehtimisen merkitystd. Kuntoutuksessa on
tiedettdva, missd mennddn. Aivovamman saanut tarvitsee koordinoijaa, asioitten eteenpdinvie-
miseksi ja etenemisprosessin seuraajaksi. Olen samaa mieltd kuin Synnéve Karvinen (1992), jo-
ta myos Merja Ala-Nikkola ja Jorma Sipild (2000) lainaavat, etti suomalaisissa oloissa palve-
luohjaajan tehtdvit ovat kuluneet sosiaalityontekijoille ja sopivat heille edelleenkin. Heidén toi-
menkuvaansa vain tulisi selkeyttdd ja heiddn asemaansa ja kdytossd olevia resurssejaan pitdisi
tassd tarkoituksessa vahvistaa. Ala-Nikkolan ja Sipildn mielestd sosiaalityontekijdt ovat se am-

mattikunta, jolla on eniten palveluohjaajilta edellytettyja ominaisuuksia.

Tybéhon paluuta tuettava

Nuorilla, usein parhaassa tyo- ja opiskeluidssd olevilla aikuisilla liikennetapaturma on yleinen
vakavan aivovamman aiheuttaja. Tehokkaan kuntoutuksen jarjestiminen heille on tirkeda aktii-
visen toimintakyvyn sdilyttimiseksi ja mahdollisen tyokyvyn palauttamiseksi. Lyhytkin tyohon-
sijoittuminen korvaa moninkertaisesti kuntoutuksen kustannukset. Kédypid hoito -suosituksen
mukaisesti nuorten aivovammaisten hoidossa tulisi tehdd yhteistyoti erityisesti nuorisopsykiat-

risten yksikoiden kanssa. Valtakunnallisesti nuorten aivovammaisten kuntoutus tulee keskittdd
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paikkoihin, joissa on timéin alueen kokemusta ja erityisosaamista. (Aivovammojen jdlkitilat

2003.)

Aivovammapotilaan oirekuvaa hallitsevat useimmiten yleisluonteiset neuropsykologiset hiiriot.
Jatkoselviytymisen kannalta on tdrkedd, miten paljon suoriutumiskykyé voidaan parantaa ja toi-
saalta estdd haitallisten vddrien kompensointitapojen syntymistd muun muassa neuropsykologi-
sin keinoin. Kuntoutus tulisi suunnitella pitkilld tdhtdimelld jo alkuvaiheesta alkaen. Nykyisel-
laan kuntoutus liian usein jdd kesken. Seurantaa ei pitéisi lopettaa tyohon paluuseen, koska sosi-
aalista sopeutumista on hyvi tarvittaessa tukea, silld joskus kognitiivisten valmiuksien korjaan-
tumisesta huolimatta tyohon paluu epdonnistuu esimerkiksi tydtovereiden ennakkoluuloisuuden

ja tiedon puutteen takia. (Niemi 1992.) Insure-ohjelma on tullut tdhédn avuksi.

”Sain kdytyd kymppiluokan ja ammattikoulun puuseppdlinjan vilttdvin paperein
lapi. Tdssd vaiheessa jatkokoulutus ja kuntoutus olisivat olleet tirkedd, mutta sinne
ei kukaan minua patistanut, enkd itsekdcdn tuolloin asiaa tajunnut. Jilkeenpdin on
tuntunut, ettd tuolloin olisi rauta ollut kuumaa takoa. Muistin kuntoutus sekd fyysi-
sen puolen kuntoutus olisi kdynyt hyvin.” (kuvio 15, M IV)
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Kuvio 15. Nuoren miehen ammatillinen polku (M IV)

Liikennevahinko
1986 16-v

A

Sairaalahoito 30vrk
3vk tajuttomuusaika

A

Ammattikoulu

Kuntoutustutkimus

h 4

1. Tyopaikka 1990- _
1994, 8h/d, 6h/d, 4h/d Kuntoutustutkimus

Kuntoutustutkimus

h 4

2. Tyopaikka 8h/d,
6h/d, 4h/d

\ 4
Liikennevahinkolain mu-
kainen elike

A 4
Suojaty6 3 d/vko

Niin kertoo nyt 30-vuotias elidkkeelld oleva mies, joka oli 16-vuotiaana joutunut mopokolariin.
Hién oli ammattikoulusta valmistumisen jilkeen sinnitellyt aluksi kokoaikatyossd, sitten osa-
aikatyossd ja myohemmin lukuisten kuntoutustutkimusten jilkeen on péitynyt elikkeelle, mitd

pitdd hyvini ratkaisuna huomioon ottaen vamman aiheuttamat tyo- ja toimintakyvyn rajoitukset.

Informoi omaisia ja laheisia

Omaisten ja ldheisten informointi ja mukaanotto hoitoketjun alusta ldhtien on ensiarvoisen tir-
kedd. Sairaalan henkilokunnan tulee olla hyvin hienovarainen alkutapaamisessa perheen kanssa,
koska tdssd vaiheessa luodaan tulevien tapaamisten sdvy. Aivovamman saaneelle on tavallista

aloitekyvyn heikkeneminen niin, ettei hén itse kykene ajamaan omia asioitaan ja oikeuksiaan.
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Aivovammapotilaan selviytyminen ja juridis-sosiaalisten asioiden hoito onkin siksi usein omai-
sen tai muun lidheisen varassa, mihin omainen tarvitsee kidytinnon neuvoja ammattilaiselta. Po-
wellin mielestd (2005, 148) ammattilaisten on oltava avoimia ja rehellisid ja heiddn on tunnus-
tettava, ettd joskus on vaikea puhua perheelle. Perheelle on annettava tietoa, esitteitd ja kirjoi-
tuksia aivovammojen vaikutuksista seki saatavilla olevista palveluista. Perheelle on annettava
turvallinen tila, jossa se voi purkaa esiin nousevia tunteita. Ammattilaisen on hyvé informoida

omaisia vammautumisen aiheuttamista tulevista roolimuutoksista.
Lisaa tietoa...

On lisdttiva tietoa aivovammasta, sen kuntoutusmahdollisuuksista ja sosiaaliturvasta kansalais-
ten lisdksi my0s asiantuntijoille. Aivovammaliitto onkin ollut asiassa aktiivinen. Vuosi 2004 oli
nimetty liiton Tiedotusvuodeksi. Aivovammaisten asiaa tehtiin tutuksi televisiossa muun muassa
Ben Furmanin toimittamassa keskusteluohjelmassa ja MOT- ajankohtaisohjelmassa. Lisdksi Ai-

vovammaliitto jarjesti syksylld valtakunnallisen koulutuspdivin aiheena Aivovammainen ja arki.

6 Yhteenveto ja johtopaatokset

Aivovamman saaneen henkilon kuntoutustarpeet syntyvit dkillisestd eldamintilanteen muutok-
sesta, jossa henkilo joutuu riippuvaiseksi eriasteisesta ulkopuolisesta tuesta. Jokaisen vammau-
tuneen kuntoutuksen ldhtokohta on erilainen. Eldmén kiddnnekohdassa henkilon on pystyttivi
suuntautumaan tulevaisuuteen ja rajoitteista huolimatta pyrittdva toteuttamaan omaan eliméin
liittyvid projekteja. Aivovamman saaneen henkilon kuntoutus on luonteeltaan pitkédjénteisyyttd
vaativaa, koska edistyminen on yleensd hidasta. Vammat ovat voineet aiheuttaa myos pysyvid
haittoja, joiden kanssa on pakko eldd. Toimintakykyi ylldpitidvai ja lisdhaittoja ehkdisevd kuntou-
tus voi jatkua ldpi eldmén vialttimattoméanad osana henkilon arkipdivdd ja eldméntapaa. Aivo-
vamma ei jad vain yksilon ongelmaksi vaan se resonoi ldhiymparistoon. Koska elimé on siirty-
nyt pois tutuilta raiteiltaan, muutokset koskettavat niin ihmissuhteita, tyotd ja harrastuksia kuin
my0s kaikkea inhimilliseen eldméén liittyvdd. Yhden perheenjdsenen aivovamma vaikuttaa ko-
ko perheen eldmédn. Aivovamman aiheuttamat psyykkiset muutokset ja muutokset persoonalli-
suudessa voidaan kokea hammentidvind. MyOs aivovammapotilaan jatkuva fyysinen avustami-

nen voi muodostua omaisille raskaaksi. Toimeentulomuutokset aiheuttavat paineita ja elintasoon
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voi tulla pysyvidkin muutoksia. Tarinoitten mukaan oli tavallista, ettd perheen ystavi- ja tutta-

vapiiri kaikkosi ja muuttui toisenlaiseksi vuosien myota.

Téssd narratiivisessa tutkimuksessa olen analysoinut aivovamman saaneen henkilon eldminkul-
kua ja palvelujirjestelmén osuutta siind hinen kokemustensa kautta. Tutkimuksen tavoite on ol-
lut lisdtda ymmarrystd ja tietoa aivovammaisesta ja hinen selviytymisestdidn sektoroituneessa jir-
jestelmissd. Tutkimustehtdvand on ollut etsid vastauksia seuraaviin tutkimuskysymyksiin: Mil-
lainen on aivovamman saaneen henkilon eliménkulku ja mitki tekijédt edesauttavat selviytymis-
polun muodostumisessa? Aivovamma poikkeaa monista muista neurologisista sairauksista siini,
ettei kyseessd ole etenevi taudinkuva, vaan kuntoutuksen alettua yleensi toipuminen (fyysinen,

psyykkinen, sosiaalinen) on nousujohteista.

Narratiivisen ldhestymistavan kéayttokelpoisuus elaménkulkututkimuksessa perustuu tutkimuk-
seni peruskysymyksiin. Narratiivisella tutkimusotteella on mahdollista pééstd tarkastelemaan
palvelujdrjestelméd ja sen prosesseja palvelunkiyttdjdn ndkokulmasta ja toisaalta niitd koke-
muksia, joita vammautuminen ihmiselle aiheuttaa ja milld keinoin hén selvidd elimaéssi eteen-
pdin, mitkd ovat tukipilarit, mitd olisi tarvittu lisdd, mitkd pilarit huojuivat kuntoutusprosessin
edetessd ja millaiseksi elamd muotoutui kaiken timén jidlkeen. Narratiivinen tutkimusote on ko-
konaisvaltainen. Teemahaastatteluilla saatava tieto voisi olla tutkimusongelmien kannalta rele-

vanttia, mutta todennikdisesti kapea-alaisempaa.

Téhin tutkimukseen tarinansa kirjoittaneiden henkildiden eldminkulku vammautumisesta nyky-
pdivain vaihtelee 26 vuodesta reiluun vuoteen, siis melko pitkélld aikavililld, jona aikana palve-
lujérjestelmissd on tapahtunut suuria muutoksia. Sairaanhoitopiireissid on otettu kdytt6on muun
muassa ohjeistus ”Aivovamman hoitoketjut” sekid vuonna 2003 on Duodecim-seura vahvistanut
Kéypé hoito -suositukset ”Aikuisidn aivovammoista” ja ”Aivovammojen jilkitiloista”, joitten

tarkoitus on yhtendistidd hoito- ja kuntoutuskiytintoja kaikissa terveydenhuollon yksikoissa.

Tutkimukseen osallistuneilla vammautuminen ja sitd seurannut eliménkulku ovat edenneet eri
tavoin. Vammautumista seuranneet kriisikokemukset ja selviytymisvaikeudet vaihtelevat voi-
makkuudeltaan sekd ajallisesti ettd yksilollisesti paljon. Ladkinnéllinen kuntoutus on tukenut
kuntoutumista monin tavoin, mutta ne harvat, joilla oli mahdollisuuksia palata tyoeldamién, oli-
sivat tarvinneet siind huomattavasti enemmaén tukea, kuin mitd aikanaan saivat. Kuntoutuksen

myo6td vammautuneitten eliménhallinta eli elimédn kokeminen merkityksellisend, hallittavana ja
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ymmirrettdvind, on vahvistunut. Vammautuminen on huomattavasti vaikuttanut kuntoutujien
eldaménkulkuun. Vammautumisen jilkeen eldmi on enemmin kotikeskeistd ja kokonaisvaltaista.

Eldminen tdssi ja nyt korostuu.

Kuvio 16. Vammautuneen henkilon auttajaverkosto

. Jumala VIR
Ystivit Ladkdrit  [€® Muu terveydenhuollon
Naapurit :: henkil6std
Sukulaiset N - fysioterapeutti
Tydtoverit Vammautunut - neuropsykologi
Sairaalatoverit - hoitajat
Vertaistuki - sosiaalityontekija

Omaiset

Vammautunut selviytyy toimintarajoitteistaan ja nithin liittyvistd kdrsimyksistd omien selviyty-
misstrategioittensa ja useiden eri henkildiden tuen ja toiminnan turvin (kuvio 16). Tutkimukseen
osallistuneet kokivat, ettd heiddan selviytymistddn tukivat eniten ldhiomaiset. Ammattiauttajista
tiarkeiksi néhtiin fysioterapeutit ja jotkut mainitsevat asioiden alkaneen hoitua kertojan koko-
naistilanteeseen paneutuneen neurologin (neljd) tai neuropsykologin (neljid vastaajaa) ansiosta.
Vastaajat olivat saaneet apua ja tukea my0s sukulaisilta, naapureilta, tyotovereilta seki toisilta
potilastovereilta. Pdadosa tutkimukseen osallistuneista koki saaneensa riittdvidssd miirin sosiaa-
lista tukea ns. ldheisverkostoltaan, kuten perheeltd, sisaruksilta, ystdviltd. Kuntoutujien selvii-
misessd huomattava merkitys oli myos vertaistuella sekd kuntoutujalle itselleen ettd puolisolle.
Vastaajien joukossa oli kolme jotka eivit olleet jaksaneet pitdd ihmissuhteita ylla ja ystivit oli-
vat kaikonneet. Aivovammapotilaan ongelmahan on aloitekyvyttomyys myos ihmissuhteissa ja

monet muutkin vammasta johtuvat kédyttaytymisen piirteet saattavat karkottaa ystavit.

Uhkana on kuntoutusprosessin jdidnti katkonaiseksi ja vaille suunnittelua ellei kuntoutuja tai
omainen vaadi kokonaisvaltaista suunnitelmaa. Aivovammaisten kuntoutuksen suunnitteluun tu-
li johdonmukaisuutta heti, kun kuntoutuja piisi neurologin hoitoon. Uhkana edelleen on, etti
aivovamman saanut ei ohjaudu neurologian yksikkoon eiki siksi saa hédnelle kuuluvia palveluja.
Tutkimukseen osallistuneet olivat pidosin tyytyvéisid palveluihin ja ohjaukseen, kunhan kontak-
ti oli saatu muodostumaan. Tyytymattomyyttad aiheutti sosiaaliturvajérjestelmin byrokraattisuus

ja ratkaisujen viivdstyminen, jopa siind médrin, ettd monet haluaisivat tuekseen sihteerin / tuki-
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henkil6n / luotsin hoitamaan asioita byrokratian viidakossa. Tutkimukseen osallistujat kokivat

olevansa erityisesti sosiaaliturvajirjestelmén pééttijien armoilla.

Viranomaisilta, terveydenhuolto- ja sosiaalivakuutusjarjelmén tyontekijoilta kuntoutujat toivoi-
vat enemmin oma-aloitteisesti annettua tietoa ja ohjausta. Tarinoitten mukaan tietoa kylld sai,
mutta sitd oli nyhdettdvi ja kysymyslappu oli oltava vastaanotolle mennessd mukana, jotta ehti
kysyd kaiken mieltd askarruttavan. Tarinan ldhettdneet jakaantuivat kuntoutuksen saannin suh-
teen karkeasti kahteen ryhméén: toinen ryhmaé oli saanut aivovammadiagnoosin heti vammau-
tumisen jdlkeen ja kuntoutus eteni suhteellisen suunnitelmallisesti ja kokonaisvaltaisesti alusta
lahtien. Toisella ryhmilld jai diagnoosi epéselviksi tai aivovammadiagnoosin saanti viivastyi ja
sosiaaliturvaetuudet sen myotd selvenivit hitaasti ja heididn kuntoutuksensa ldhti kdyntiin nihke-
asti. Sosiaalisen tuen ja kuntoutumisen uutena mahdollisuutena vammautuneet pitdavit aivo-
vamman saaneen vertaisryhmén tukea seki itselle ettd omaiselle. Nyky-yhteiskunnassa vertais-

ryhmin tuen merkitys korostuu muun sosiaalisen verkoston heikentymisen myota.

Sektoroitunut palvelurakenne tukee jirjestelmikeskeistd erillisten tarpeitten pohjalta nousevaa
toimintamallia. Asiakkaan ndkokulma hukkuu palveluiden logiikasta médrdytyvien toimintata-
pojen peittoon. (Pohjola 2000 b, 214.) Eri sektorien tyontekijdt eivit “ymmarrd” tai kuule toisi-
aan, saatikka ettd pidsisivit yhteistoimintaan asiakkaan auttamiseksi. Taméa ilmenee tutkimuk-
sessa muun muassa hoitavan ja kuntoutusta rahoittavan tahon erimielisyyksini ja suunnitellun

kuntoutuksen viivistymiseni.

Kuka sitten koordinoisi palvelut, kun palvelut ovat hajallaan ja yhteistyokumppaneita runsaasti?
Jorma Sipila (1989, 218) on esittdnyt sosiaalityostd huomattavan osan olevan luonteeltaan pal-
velutyotd ja palvelutyo-termi sopii hdnen mukaansa hyvin kuvaamaan sosiaality0ssd annettavaa
neuvontaa ja ohjausta silloin, kun etsitidéin yhdessé asiakkaan kanssa hinelle sopivaa palveluko-
konaisuutta. Krogerin (2004, 202) mukaan sosiaalityontekijda ei kuitenkaan vield tuolloin ndhty
palvelujen aktiivisena koordinaattorina tai vilittdjdnd. Tama rooli tuli vasta case management -
keskustelun myotd Suomeen 1990-luvulla, jolloin termillé alettiin tarkoittaa sekéd palveluhallin-
toa ettd sosiaalitydon menetelmid. Mielestiini aivovamman saaneen henkilon palvelujen koor-
dinoijaksi sopisi terveyssosiaalityontekijd, mutta miksi vain muutama tarinansa ldhettéanyt kertoi
tavanneensa terveyssosiaalityontekijdn ja saaneen héneltd apua? Vasta kuntoutuslaitoksessa so-
siaalityontekijin rooli tulee esiin sosiaaliturvan informoijana ja asioitten vireille saattajana. Kro-

ger (2004, 210) toteaa ettd, “silloinkin kun sosiaalitydn ensisijainen tehtdvi ei ole kehittdd vaan



99

tarjota palveluja, palvelujirjestelmd muodostaa joka tapauksessa sosiaalitydn ammatillisen toi-
minnan kontekstin ja sosiaalitydn vieraskentélld kuten terveydenhuollossa toimiessaan on vilt-
tdmatontd tuntea toimintaymparistonsd”. Mutta voiko olla my0s toisinpdin, ettd ns. “vieraskent-
td” ei tunne sosiaalityon ammatillista toimintaa eiké siksi osaa ohjata asiakkaita oikeaan aikaan
sosiaalityontekijdn luo. Kuntoutujan tilannetta helpottaisi, kun olisi joku, joka yrittdisi pitdd
huolta palvelukokonaisuudesta ja toimisi yhdyshenkilonéd kuntoutujan ja palvelujérjestelmin eri
sektoreiden vililld. Thminen tarvitsee psykologista jatkuvuutta suhteessaan myos palvelujérjes-
telméédn. Tama tarkoittaa aika isoja muutoksia siihen, milld tavalla palvelutuotantoa johdetaan ja

seurataan,” sanoo Stakesin tutkimusprofessori Tom Arnkil (2005) verkostoty6td pohtiessaan.

Miten esimerkiksi mahtaa toteutua tapaturmapotilaitten kuntoutuksen suunnitelmallisuus ja asi-
akkaiden tarpeiden huomioon ottaminen vuoden 2005 alussa tulleen tyotapaturma- ja liikenne-
vakuutuksen tdyskorvaavuutta koskevan lain voimaantulon jdlkeen? Lain tarkoitushan on no-
peuttaa hoitoon pédsyd ja lyhentdd pdiviraha- ja ansionmenetyskorvauksia odotusajalta. Toisaal-
ta tama voi myos tarkoittaa jatkohoidon siirtymistd yhd useammin yksityissektorille, johon liit-
tyy kuitenkin uhka pitkdaikaisten hoitosuhteiden katkeamisesta eikd yksityissektorilla ole mo-

niammatillisen tiimityon perinnetti.

Téarkedd olisi saada tietoa aivovammasta asiantuntijoille, koska asiantuntemuksen puute ja siitd
johtuva alidiagnosointi aiheuttavat ikdvid seurannaisvaikutuksia sekéd kuntoutuksen etti sosiaali-
turvan suhteen. Tilannetta parantamaan on luotu aivovammapotilaan hoitoketjuja sairaanhoito-
piireihin ja valtakunnalliset Kdypd hoito -suositukset. Lisdksi kuntoutuksessa on havaittavissa
kohdentamis- ja ajoitusongelmia. (Pohjolainen 2004.) Esimerkiksi perhekurssille on péésty vas-
ta avioeron jidlkeen eikd ammatillinen kuntoutus ole toteutunut riittdvidssd madrin tyohon paluu-

vaiheessa

Tarinallisuuden ja sisdisen tarinan merkitys liittyy olennaisesti sithen, miten henkild tuottaa it-
selleen ymmarryksen eldamaéstiin ja kokee oman olemassaolonsa ihmisend mielekkdénd. Néin on
myo6s poikkeuksellisissa tilanteissa, joissa kokemuksille ja tapahtumille tuotetaan mieli, jotta
omassa elimdssd voitaisiin kokea jatkuvuutta, kuten juuri vammautumistilanteessa. Luottamus
ja toivo, joiden varassa selviytyminen tapahtuu, ovat pitkille narratiivisia hahmotelmia. Kuntou-
tujan henkilokohtaisen identiteetin vahvuus, hinen kykynsé luottaa ja toivoa kiteytyy siihen si-
sdiseen narratiiviin, jota hidn kertoo itsestdédn itselleen. Tamai itselle kertominen on puolestaan

tdysin riippuvaista niistd kokemuksellisista ja narratiivisista suhteista, joista kuntoutuja peilaa
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omaa identiteettiddn ja hakee sille tunnustusta ja vahvistusta. Tarkeintd tidssi identiteetin uudel-
leen rakentamisessa ovat vertaistuen, ldhiomaisten ja ammattihenkiloston selviytymiskertomuk-
set sekd ammattihenkildston osallistuminen kuntoutujan merkitysmaailmaan. (kuvio 17) Am-
mattihenkildiden toimintaa ohjaavat mallitarinat saattavat poiketa huomattavan paljon toisistaan
ja himmentédd kuntoutujaa. Esimerkiksi erikoislddkéreilld voi olla toisistaan huomattavan poik-
keava ndkemys aivovamman saaneen henkilon toimintakyvyn ennusteesta ja kuntoutumismah-
dollisuuksista. Ammattihenkilé on mahdollistamassa prosessien kdynnistymisen (Karjalainen,
A-L. 2004, 179). Arja Jokinen nidkee sosiaalityon ammatillisena haasteena sen, ettd asiakkaan
uuden kertomuksen rakentaminen tapahtuu yhteistoiminnallisesti ja ottaen huomioon sen sosiaa-
lisen verkoston, jossa asiakas joutuu tarinaansa eldmién. Silloin tarinan taika voi kantaa sosiaa-
lityontekijidn tyohuoneen ulkopuoliseenkin todellisuuteen. (Jokinen 2000.) Ihmisten kokemukset
tulisi ottaa vakavasti palvelujdrjestelméssd rakennettaessa asiakasldhtoistd auttamiskulttuuria.
Anna Metterin (2003a, 17) mielestd ihmisten kokemusten ja oman eliméin asiantuntijuuden mi-

titointi on yksi suurimmista ongelmista asiantuntija- ja jarjestelmikeskeisessi kdytdnnossimme.

Kuvio 17. Aivovamman saaneen selviytymistarinan muodostuminen

Sosiaalinen Yksilolliset Palvelu-

tarinavaranto tekijat jarjestelmi

Lihiyhteiso

Tarina
itsesti
vammautuneena

Selviytymis-
draama

— Tulkinta <

'

Selviytyminen

Voimaantuminen

Lihde: Valkonen 1997 ja Nikkarinen ym. 2001.
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Yhtendistd aivovamman saaneen tarinaa en voi muodostaa menettimadttd tarinoissa kerrottuja
monia vivahteita. Tdmin takia luovuin yrityksestd konstruoida tyypillistd aivovamman saaneen
elaminkulkua késittelevaa tarinaa”, mutta 10ysin kolme erilaista tarinatyyppid uhrit, sinnittelijét

ja Ioytjit.

Eldménkulusta kertoessaan ihmiset jdsentdvit kerrontaansa useimmiten henkilokohtaisten ko-
kemusten avulla. Ainutkertaisuudestaan huolimatta kertomukset noudattelevat kulttuurisia mal-
leja. Jokaisessa kulttuurissa on omat skeemansa sekd kerronnalle ettd kerrotun informaation
ymmairtdmiselle ja tulkinnalle. Anna-Liisa Siikalan (1987, 101) mukaan ihmiset oppivat tunte-
maan omalle kulttuurilleen tyypilliset kertomisen tavat. He tietdvit, miti erilaisiin kertomuksiin
kuuluu. My®6s se, missi tilanteessa ja kenelle kerrotaan, vaikuttaa kerronnan tapaan ja sisaltoon:
tutkija, terapeutti, ohjaaja ja ystidva herittivit erilaisia ennakko-oletuksia siitd, mitd eldméntari-
nan tulisi siséltdd. (Korhonen 2000.) Jddn miettiméin, olisinko saanut esiin erilaisia tarinoita
esimerkiksi graduntekijdni tai itsendisend tutkijana, kuin mitid nyt virassa olevana sosiaalityon-

tekijana sain.

Pohdin, onko eettisesti oikein pyytdd paljastamaan tutkimusta varten eliménkulkunsa? Tutki-
muskohteiksi halusin ottaa aivovammaiset muun muassa siksi, ettd heiddn kulkunsa mosaiikki-
maisessa palvelujirjestelméssd on huomattavasti hankalampaa kuin monilla muilla. Jddn miet-
timédédn samaa kuin Hénninenkin, pystynko samalla sekd suojelemaan ettd kertomaan heidin ta-
rinansa vadristelemittd niitd (Hanninen 1999, 34). Granfelt korostaa, ettid tietoisuus oletetuista
lukijoista vaikuttaa kirjoittamistapaan. Hian nidkee haasteena, kuinka kirjoittaa niin, ettei loukkaa
tutkimukseen osallistuneita henkilGitéd, jotka my0Os tutustuvat tutkimustuloksiin, mutta toisaalta
kuinka saada esille asiakkaiden kokemat ongelmat niin, ettd jotain kohennuksia kdytdnnon pul-
miin saataisiin aikaan tutkimuksen kautta. Tutkimuksessa on tidrkedd saada esiin hiljainen, vai-
ennettu tieto. Liheisyyden — etdisyyden oikea sditely on myos tidrkedd. Toisaalta tutkijalla on
moraalinen velvoite tuoda tutkittavien nidkokohtia esiin, muuta toisaalta tutkittavien esiin tuo-
man tunneaineiston jasentdmisessd on oltava tarkkana. Tutkittavien maailma pitdisi pystya esit-
tdméddn kokonaisena, ei stigman kautta kuten heidét byrokratiatydssid kategorisoidaan (Granfelt

2003).

Raportoidessani tuloksia olen pyrkinyt tuomaan esiin mahdollisimman paljon tutkimukseen
osallistuneitten omaa puhetta. Tarkoitukseni ei ole ollut arvioida vammautuneitten elaméd, vaan

tarkastella heididn eliménkulkuaan ja selviytymispolkunsa muodostumista. Olen esittinyt yhden-
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laisen analyysin ja tulkinnan 14 aivovamman saaneen henkilon eliménkulusta ja selviytymispo-
luista nyky Suomessa. Aineiston tarinoita ei ole késitelty irrallisina ja yksittdisind vaan ajallises-
ti etenevand elamédnkulkuna. Laadullisen tutkimuksen luonteen mukaisesti kyseessi ei ole ehdo-
ton totuus tai ainoa mahdollinen tulkinta, vaan toinen tutkija olisi voinut koota samasta aiheesta
ainakin jossakin suhteessa erilaisen aineiston ja tehnyt erilaisia tulkintoja. Toisenlainen tutki-

mustehtédvi olisi johtanut erilaiseen lopputulokseen.

Aivovamman saaneen eldminkulku ja siihen yhteydessi olevien tekijoiden tutkiminen on moni-
ulotteinen 1lmid, minkd vuoksi poikkitieteellinen tutkimus esimerkiksi lddketieteen, psykologi-
an, sosiaalipolititkan ja hoitotieteen tutkijoiden kesken antaisi mahdollisuuden siséllollisesti ja

metodisesti laaja-alaiseen tutkimushankkeeseen.
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Liite 1: Kuntoutussuunnitelman rakenne

Kuntoutustarpeen arviointi

kliiniset tiedot kuten sairauden kuvaus, luonne, sen aiheuttamien muutosten laajuus ja ladke-
tieteellinen haitta

hoitosuunnitelma

toimintakyvyn kuvaus: muun muassa liikkuminen ja selviytyminen perustoiminnoissa,
kommunikoinnissa ja tyossi

sairauden ja muiden sairauksien vaikutus toimintakykyyn eli toiminnallinen haitta
sosiaalisen tilanteen selvitys, kotitilanteen, harrastusten ja tydilmapiirin kartoitus

Kuntoutuksen tavoitteet

toiminta- ja tyokyvyn sdilymisen ja parantamisen kannalta erityisesti asuinympiristossi,
tyOssd ja muissa eliméintilanteissa

Toimenpiteet, jarjestdjd (esimerkiksi terveydenhuolto, Kela), toteutustapa ja ajoitus

potilaan ja omaisten ohjaus ja neuvonta

terapiat kuten esimerkiksi puhe-, fysio - ja toimintaterapia
kuntoutusjaksot avo- ja laitoskuntoutuksena
kuntoutusohjaus

sopeutumisvalmennus

apuvilinepalvelut

ammatillisen kuntoutuksen toimenpiteet

tyOpaikalla tehtdavit muutokset

muut kuntoutustoimenpiteet

vertaistuki

Sosiaaliturva- ja sosiaalipalvelut

erityiskorvattavat ladkkeet

sairausvakuutuslain mukainen korvaus tutkimuksesta ja hoidosta
kuntoutusajan toimeentuloturva

sairausvakuutuspiiviraha

kuntoutustuki

vammais-/hoitotuki

vammaispalvelulain mukaiset etuudet

sosiaali- ja terveystoimen alaiset tukimuodot

korvaukset litkennevahingosta/tyotapaturmasta/sotilasvammasta
vapaaehtoiset vakuutukset

Kuntoutuksen seuranta

toteutus
vastuuhenkilo
aikataulu

Lihde: Pohjolainen & Rissanen 1999, 2561
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Liite 2: Tutkimuspyyntokirje
Hyvi aivovammayhdistyksen jasen!

Olen Liisa Jokela. Koulutukseltani olen sosiaalityontekijd ja tyopaikkani on keskussairaalassa.
Tyon ohella opiskelen kuntouttavaa sosiaalityotd Tampereen yliopistossa. Opintoihin kuuluu
myo0s tutkimuksen teko.

Haluan tehda tutkimuksen aivovamman saaneista ihmisistd ja heididn eliméinkulustaan vammau-
tumisen jilkeen. Olen valinnut aivovammaisryhmén tutkimuksen kohteeksi, koska tyoskentelen
muun muassa neurologian yksikdssé ja olen tyossidni huomannut heidén tarvitsevan monipuolis-
ta apua ja ohjausta selviytydkseen, mutta saavatko he sitd riittdvisti ja oikeaan aikaan on yksi
tutkimuksen aiheeni.

Olisin siis kiinnostunut teiddn tarinoistanne: vammautumistapahtuma, vamman kanssa eldmi-
nen, kuntoutuminen ja toipuminen. Néihin eri vaiheisiin liittyy tietenkin hyvin monenlaisia tun-
teita, kokemuksia ja ajatuksia seki itselld ettéd ldheisilla. Yhdistavistid tekijoistd huolimatta jokai-
sella on my0ds oma henkildkohtainen tarina.

Olen kiinnostunut Sinun tarinastasi. Pyyntoni on, ettd kirjoittaisit minulle oman tarinasi. En tar-
koita, ettd sinun pitdisi kirjoittaa koko eldmékertasi, vaan se osa eldmastisi, joka liittyy vam-
mautumiseen ja sen jilkeiseen aikaan.

Mini osaan kuvitella, ettd kirjoittamaan ryhtyminen ei ole kovin helppoa. Varsinkaan silloin se
ei ole helppoa, jos ei ole tottunut kirjoittamaan. Haluan tdhdentdi sitd, ettd kyseessd ei ole mi-
kéddn kirjoituskilpailu. Kirjoituksen ei tarvitse olla tyylillisesti tai kieliopillisesti virheeton. Riit-
tdd, ettd asian ymmartaia.

Yksi tirked seikka on kirjoituksen nimettomyys. Tarinat voi postittaa minulle oheisessa kuores-
sa tal sen vol toimittaa myos sdhkopostina: liisam.jokela@pp.inet.fi.

Kirjoitukset késittelen ehdottoman luottamuksellisesti! Tdmé on tirked johtava periaate téllai-
sessa tutkimuksessa, jossa ihmiset luovuttavat omia henkilokohtaisia kokemuksia tutkimuksen
kayttoon. Myos itse tutkimuksessa kirjoituksia késitellddn niin, ettd niitd kirjoittaneita ihmisii ei
voi tunnistaa. Suoria lainauksia niisti ei tehdéd kuin korkeintaan lyhyitd pétkid. Jos niissd on ni-
mid, ne muutetaan toisiksi.

Mikili sinulle tuottaa vaikeuksia kirjoittaa itse tarinaasi, sen voisi tehdi joku, esimerkiksi omai-
nen sinun puolestasi tai voimme sopia yhteisen ajan, niin mini voin kirjoittaa sen puolestasi.

Tutkimuksen ohjaajina ovat professori Jari Heinonen Jyviéskyldan yliopistosta ja yliassistentti
Anna Metteri Tampereen yliopistosta. Vastaan mielellidni tutkimushankkeeseen liittyviin Kysy-
myksiin.

Hyvéi Joulun alusaikaa kaikille!

Liisa Jokela

Korvenkyléntie 31

55300 Rauha

040-7715254, tai 05-4328474 mielellddn klo 17. jilkeen

liitteend: lista asioista, joita voit kirjoituksessasi pohtia seki taustatietolomake ja palautuskuori
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Liite 3: Kysymyksii, miti toivon Sinun kirjoituksessasi pohtivan:

Miti oikein tapahtui? Kerrotko vammautumistapahtuman: milloin, missi, kuinka, oliko muita
henkil6itd mukana, jne?

Olet joutunut asioimaan paljon sairaalassa. Minkélaista on olla potilas nykyaikaisessa sairaalas-
sa? Oletko tyytyviinen lddkireihin, hoitajiin, jumppareihin, psykologiin, sosiaalityontekijdén ja
sairaalaan yleensd? Mikd on mielestési sairaalan henkilokunnan merkitys esimerkiksi potilaan
hyvinvointiin? Miké on henkisen hyvinvoinnin merkitys paranemiselle ja kuntoutumiselle?
Tunnetko tulevasi kuulluksi hoitoosi ja kuntoutukseesi liittyvissé asioissa? Saitko vastauksia ky-
symyksiisi? Luotatko saamaasi hoitoon ja kuntoutukseen? Saitko riittdvisti ohjausta, tietoa ja
tukea sairaalan henkilokunnalta?

Mika Sinulle ja omaisillesi antoi voimia vaikeina ja epavaroina hetkind, jos ja kun sellaisia het-
kid oli? Muuttuiko ihmissuhdeverkostosi vammautumisen jalkeen? Unohtuiko jotkut ystavit,
onko tullut uusia? Harrastukset? Mieliala ennen vammautumista ja nyt?

Tarvitsetko neuvoja, kiytdnnon apua(missi asioissa, kuka antaa)? Koetko olevasi riippuvainen
muista ihmisistd vai itsendinen suoriutuja? Avun riittavyys?

Yksi tirked aihepiiri on paluu yhteiskuntaan. Miltd elamé tuntuu vammautumisen jilkeen? Mi-
ten se on vaikuttanut elaménkulkuun? Onko pitinyt muuttaa eliméntapoja? Mitki asiat ovat
mielestisi eniten auttaneet sinua vaikeuksissa eteenpiin: omat vahvuudet, selviytymiskeinot,
muut tekijat. Tavoitteet elamissd ennen ja nyt ?

Halusitko tai pystyitké palaamaan takaisin tyoeldamiin? Miten mielestdsi Suomen sosiaaliturva
vastaa vammautuneen potilaan tarpeisiin? Onko taloudellisen tuen tarvetta? Miké on eldménsi-

saltosi tdnddn?

Luettelemiini kysymyksiin ei tarvitse vastata kohta kohdalta. Niiden tarkoitus on heréttii aja-
tuksia. Jos jotain tdrkedd on jadnyt kysymysten aihepiirin ulkopuolelle, toivon sinun ilman muu-

ta kirjoittavan siitd!

Tarinan pituudelle ei ole ala- eiki yldrajaa. Tarinan voi kirjoittaa kisin tai koneella. Kirjoitus-
aikaa on helmikuun loppuun saakka.

Korostan vield, ettd tutkimuksen etiikka on minulle hyvin tirked asia, joten saamiani tarinoita
késittelen hyvin suurella kunnioituksella Kiitos oikein paljon ponnistuksistanne tutkimukseni
hyviksi. Haluan olla luottamuksenne arvoinen ja yrittdd tehdd hyvén ja asiaamme palvelevan
tutkimuksen.
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Liite 4: TAUSTATIETOLOMAKE

Sukupuoli:
® mies
® nainen

Ika tdlla hetkelld

20-29-v._
30-39-v.___
40 —49-v.___
50 -59-v.___
yli 60-v.___

Olitko ennen vammautumista:
® tyOssd

eldkkeelld

sairaslomalla

opiskelemassa

tyoton

muu, miki

Oletko nyt :

tyOssé
elikkeelld
sairaslomalla
opiskelemassa
tyoton
muu, miki

o Kuinka kauan vammautumisestasi on kulunut ai-
kaa?

¢ Kuinka kauan sairaalahoito jat-
kui?

¢ Enti kuntoutusjak-
sot?

o Jatkuuko kuntoutus vie-
14?7

¢ Onko kuntoutussuunnitelma tehty?, mitd se sisél-
taa?
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SUKU- IKA VAMMAUTU- | TAJUTTO- | VAMMAUTU- TYO-JA LAHEIS- TYOSSA- TOIVEET
PUOLI VUuoO MISESTA MUUS- MISSYY TOIMINTA- VERKOSTO OLO TOIMEENTULO
SINA KULUNUT AIKA KYKY- AIKA
AIKA RAJOITE VUOSINA
MI 35 5 1 KK rdjihdys vapaa- vésymisalttius lapset 15 tyokyvyttomyyselidke | henkinen hyvin-
aikana unihdiriot vanhemmat vointi
jalkakivut veli uusi ldheinen ih-
toinen silmi sokea missuhde
NI 45 7 1 kk litkkennevahinko vasemman puolen puoliso, lapset 15 liikennevahinkolain lasten kasvun ja
halvaus, vdsymisalt- mukainen tyokyvyt- kehityksen seu-
tius tomyyselidke ranta ja perheen
tarpeet
NII 46 10 1 kk liikennevahinko visymisalttius, kivut, diti, uusi aviopuo- 25 liikennevahinkolain seesteinen, rauhal-
muistivaikeudet, aloi- | liso mukainen tyokyvyt- linen eldmé
tekykypulmat unihii- tomyyselidke
riot
MII 34 18 3 vk lifkennevahinko muistivaikeudet, ly- uusi aviopuoliso 5 vuotta, nyt suo- liikkennevahinkolain mahdollisimman
hytjinteisyys, asioi- jatyo 4 t/ 3pv/vk mukainen tyokyvyt- tasapainoinen
den heikentynyt tomyyselidke eldma
hahmotuskyky, li-
haskireydet
M III 55 12 8 vrk liikennevahinko muistiongelmat, va- uusi aviopuoliso, 20, edelleen suo- liikennevahinkolain mahdollisimman
sen silmé sokea lapset jatyo mukainen tyokyvyt- tasapainoinen,,
tomyyselidke tavallinen eldmé
NIII 60 4 1.5 kk liifkennevahinko muistiongelmat, vi- puoliso, poika 40 litkennevahinkolain arkitoimissa oma-
symisalttius, aloite- mukainen tyokyvyt- toiminen selviy-
kykyongelmat, tasa- tomyyselidke tyminen
painovaikeudet
MIV 51 26 1.5 vrk litkkennevahinko muistiongelmat, uni- | uusi parisuhde 15, josta ajasta 9 liikkennevahinkolain trauman jélki-
hiiriot, kyynédrpdvau- vuotta vammau- mukainen tyokyvyt- puinnista selvié-
rio tumisen jéilkeen tomyyseldke minen, uuden
eldménsisillon
10ytyminen
NIV 23 7 1 kk Putoamistapaturma | muistiongelmat, aloi- | veli ja hdnen avo- | 0 kansaneldkelain mu- | selviytyd péivistd
tekykypulma, tasa- puoliso, vertaistu- kainen tyokyvytto- toiseen mahdolli-
paino-ongelmat ki myyselidke simman omatoi-
misesti
MV 45 1 3 vrk Pahoinpitely Voimakas védsymis- Toistaiseksi yk- 25 Tyoeldkelain mukai- | Tapahtuneen jél-

lalttius henkisesti ja
fyysisesti, muistion-
gelmat, unihéiriot,
krooniset Kivut, im-
pulssikontrollien
puute

sinoloa

nen kuntoutustuki

kipuinti vie tois-
taiseksi kaiken
energian. Oikeus-
prosessin kesken-
erdisyys hanka-
loittaa tulevaisuu-
den suunnitteluna
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SUKU- IKA VAMMAUTU- | TAJUTTO- | VAMMAUTU- TYO-JA LAHEIS- TYOSSA- TOIVEET
PUOLI vuo MISESTA MUUS- MISSYY TOIMINTA- VERKOSTO OLO TOIMEENTULO
SINA KULUNUT AIKA KYKY- AIKA
AIKA RAJOITE VUOSINA

M VI 46 6 2 vk litkkennevahinko keskittymisvaikeudet, | puoliso, vertaistu- | 29 liikennevahinkolain pdivi kerrallaan
muistiongelmat, toi- ki mukainen tyokyvyt- puolison tukema-
nen silmé sokea, mie- tomyyselidke na
lialan voinmakkaat
vaihtelut

NV 41 23 ei tietoa putoamistapaturma | muistiongelmat, va- puoliso, lapset lyhytaikaisia tyo- ei henkilokohtaisia Selvitd paiva ker-
symisalttius, alaku- suhteita harvak- tuloja rallaan, valttdd
loisuus, aloitekyky- seltaan mielipahaa
pulmat

M VII 75 75 2 vk liifkennevahinko tasapainovaikeudet, puoliso, vertaistu- | 40 Vanhuuselike Selvitd arjessa
hahmotushiiriot, ki mahdollisimman
eksymisalttius omatoimisesti

puolison tukema-
na

M Vil 29 7 3 vk liifkennevahinko Muisti- ja keskitty- Yksinoloa 5 litkennevahinkolain Eldmisiséllon

misvaikeudet mukainen tyokyvyt- 16ytyminen
tomyyselidke
MIX 57 2 1 tunti Tyossd pahoinpite- | Muisti- ja keskitty- Puoliso 25 Tyoeldkelain mukai- | Lopullisen elike-
ly misvaikeudet, Kuu- nen kuntoutustuki padtoksen tultua

lon alenema, Mieli-
alapulmat, Unihdiriot

alkaa tulevaisuu-
den suunnittelu.
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Liite 6: Aivovammojen haitta-asteluokitus

Aivot

Aivovamman jilkitilan aiheuttamaa yleistd haittaa arvioitaessa selvitetddn aivoihin koh-
distuneen vamman vaikeus kiyttden hyviksi objektiivisia tietoja vamman varhaisvai-
heen oireista ja tutkimusloydoksistd. Jdlkitilan aiheuttaman haitan miirittdminen vaatii
yleensi perusteellista neurologista selvitysté erikoistutkimuksineen. On pyrittiva tarkas-
telemaan aivovamman aiheuttamaa kokonaishaittaa, jossa toimintakyvyn kannalta ovat
tarkeimpid psyykkiset kyky- ja persoonallisuusmuutokset sekd tunne-eldmin hiiriot.
Niiden lisdksi esiintyy erityishaittoina osalla aivovammaisista neurologisia pesikeoirei-
ta ja epilepsiaa. Subjektiivisia oireita kuten pddnsirkyd, huimausta, visyvyyttd, muistin
ja keskittymiskyvyn heikkoutta esiintyy vaihtelevasti. Ne eivit ole suorassa suhteessa
vamman vaikeuteen, vaan esimerkiksi vaikeissa vammoissa subjektiiviset oireet voivat
olla niukkoja. Objektiiviset tiedot psykososiaalisesta selviytymisestd, persoonallisuuden
piirteistd ja terveydentilasta sekd ennen vammautumista ettid sen jilkeen luovat perustaa
aivovamman jélkitilan vaikeuden arvioinnille.

Toiminnanvajaus

Kuvaus

haitta-aste

Lievid

Vamman primaarioireet viittaavat lievdin aivovammaan ja objektiiviset tutkimusloy-
dokset ovat niukkoja tai puuttuvat. Subjektiivisia oireita kuten padnsédrkyd, huimausta
tai visyvyyttd esiintyy yleisesti ja ne voivat intensiivisiné jatkua jopa vuosia 0-5
Keskivaikea

Vamman primaarioireet viittaavat aivoruhjeeseen ja tutkimus osoittaa selvdd aivovau-
riota, joka kuitenkaan ei ole huomattava. Subjektiivisia oireita voi esiintyad kuten lievien
vammojen jilkitiloissa, mutta jélkitilaan liittyy my0s vaurion paikallisuudesta johtuvia,
selvisti todettavia, kdytdnnOssd haittaavia erityishdirioitd kuten lieviasteisia pareeseja,
psyko-orgaanisia yleis- tai erityishdiriditd. Satunnaisia epilepsiakohtauksia voi esiintyd
hoidosta huolimatta

6-10

Vaikea

Vamman primaarioireet viittaavat vaikeaan aivovammaan. Todetaan huomattavaa pai-
kallista tai yleistd aivovauriota. Mentaaliset oireet, joiden ohessa voi esiintyé eriasteisia
neurologisia puutosoireita kuten pareeseja ja kielellisid hiirioitd, ovat tuntuvia ja hait-
taavia. Epilepsiakohtauksia voi esiintyi toistuvasti hoidosta huolimatta

11-15

Erittdin vaikea

Mentaaliset psyko-orgaaniset ja persoonallisuuden muutokset ovat vaikea-asteisia ja
niihin voi liittyd neurologisia puutosoireita kuten kielellisid héirioitd, huomattavaa hi-
dastuneisuutta, aloitekyvyttomyyttd, arvostelukyvyn heikkoutta tai lyhytjdnnitteisyytta.
Vamman jilkitila aiheuttaa vaikean psykososiaalisen toimintarajoituksen sekd paivittdi-
sen avun ja ohjauksen tarpeen. Epilepsiakohtaukset aiheuttavat huomattavan sosiaalisen
haitan

16-20

(Sosiaali- ja terveysministerio 1986)
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Liite 7: Tutkimusaineiston analysoinnin tyokalu

Tarinan tiivistelma:

J M I = Mies numero 1, N I =) Nainen I
. Vammautumistapahtuma, tajuttomuusaika, muistin menetys
. Sairaalahoito

. Kuntoutussuunnitelma

. Toimintakyky

. Opiskelu

. Tyo

. Toimeentulo

. Tulevaisuustoiveet

. Muuta, mita....

Mind map

Luonto

Harrastukset

Vammautunut
henkilo

Puutarha

Kuntoutustoimet >

Tapahtumat aikajanalla

AIKA Tammikuu 2004

)
e

Uusi avioliitto ] }

'V ertaistuki

Uusi harrastus

AVIOERO
AVL- KURSSI

ELAKEPAATOS

HOITOJAKSOT
SAIRAALAAN

Tyohonpaluuyrityksid
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Sosiaalinen verkostokartta

Aiti

Laakéri

Vammautunut @
henkilo




