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Opinnaytetyon tavoitteena oli selvittdé digitaalisten terveyspalveluiden kohderyhmalta, mi-
ten aivoverenkiertohairion vaikutukset nakyvat kuntoutujien arjessa. Tyon tarkoituksena ol
muodostaa kokemusperéaista tietoa pohjaksi Terveyskyla.fi-verkkosivuston Kuntoutumista-
lon kehittamiselle. Opinnaytetydn toimeksiantaja oli HUS:n Virtuaalisairaala 2.0-hanke. Ty6
toteutettiin yhteistybnd Laurea Ammattikorkeakoulun fysioterapeuttiopiskelijoiden Janna
Salmen seka Sini Ylanteen kanssa (Salmi, Ylanne 2017: Aivoverenkiertohairiokuntoutujan
toimintakyky laheisen nakdkulmasta — Tarinoita arjesta e-terveyspalveluihin).

Opinnaytetydssa kaytettiin laadullisen tutkimuksen menetelmia. Aineisto kerattiin ryhma-
muotoisella teemahaastattelulla seka puolistrukturoiduilla yksilohaastatteluilla. Haastattelut
toteutettiin aivoverenkiertohairiokuntoutujien laheisille, koska heilla on usein tarkka kasitys
kuntoutujan arjesta ja siind tapahtuneista muutoksista. Laheisten valintaan vaikuttivat myos
eettiset syyt seka kuntoutujien mahdolliset kognitiiviset haasteet. Haastatteluista saatu ai-
neisto analysoitiin teemoittelun menetelmalla ICF-luokituksen Suoritukset ja Osallistuminen
-osion paaluokkien mukaan. Aineistosta saatua materiaalia kaytettiin pohjana opinnayte-
tydssa tehdyn tuotoksen kirjoittamisessa.

Kerdatty aineisto vahvistaa yleista kasitysta aivoverenkiertohairion monimuotoisuudesta. Ku-
ten aiemmissa tutkimuksissa on todettu, kdvi aineistosta ilmi, miten aivoverenkiertohairion
vaikutukset arkeen nayttaytyvat kaytannon haasteiden lisdksi muuttuneina rooleina per-
heen sisalla. Aineiston perusteella tima johtuu lisddntyneesta avun tarpeesta, kuntoutumi-
seen sitoutumisesta ja panostamisesta sekéa akillisen muutoksen mukana tuomasta krii-
sista. Aineistosta kay myads ilmi, kuinka kuntoutujat ovat laheisineen l6ytaneet uusia keinoja
selviytyd muuttuneessa arjessa.

Haastatteluista saadut tiedot auttavat ymmartamaén aivoverenkiertohairididen vaikutuksia
kuntoutujan arkeen seka toiminnallisuuteen. N&ita vaikutuksia kuvataan opinnaytetyon tuo-
toksessa lyhyina tarinoina. Nama tarinat ovat HUS:n Virtuaalisairaala 2.0-hankkeen kaytet-
tavissa Kuntoutumistalo.fi-palvelun kehittdmistytssa. Niiden tarkoitus on toimia pohjana
Kuntoutumistaloon kehitettavélle materiaalille ja itsehoito-oppaille.

Avainsanat aivoverenkiertohairio, arki, laheinen, ICF-luokitus
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The primary purpose of the thesis was to investigate how the aftereffects of stroke affect the
everyday lives of stroke patients, with the data being collected from the focus group of digital
health services. The aim of the study was to collect experience based knowledge as a basis
for the developing of Kuntoutustalo from the web site Terveyskyla.fi. The commissioner for
the thesis was the Virtuaalisairaala 2.0- project by HUS. The process was realised in colla-
boration with Laurea University of Applied Sciences students Janna Salmi and Sini Ylanne
(Salmi, Ylanne 2017: Aivoverenkiertohairiokuntoutujan toimintakyky laheisen nakdkulmasta
— tarinoita arjesta e-terveyspalveluihin).

The study was done using both a themed group interview and half-structured individual in-
terviews as qualitative methods. The interviewees were close relatives of the stroke patients,
due to the fact they often have an explicit understanding of the patient’s everyday life and
the changes that have occurred. An additional reason for favouring close relatives as inform-
ants instead of the patients themselves were ethical reasons and the possible cognitive dif-
ficulties of the stroke patients. After the interviews, the content analysis was done by high-
lighting themes, using the chapters of Activities and Participation component of ICF-classi-
fication as a theory. The material from the data was used as a basis for writing short stories
that depict the everyday life of a stroke patient.

The content that was gathered is in line with the common conception of the diversity of
stroke. As seen in previous studies, the content shows how the effects that stroke has on
everyday life appear both as transformed roles inside the family as well as practical chal-
lenges. Based on the content, this originates from the patients’ increased need for help,
commitment and investment to rehabilitation and the crisis induced by sudden change. The
content also reveals how patients and their close relatives have managed to find new ways
to survive their everyday lives after stroke.

The information gathered from the interviews helps to understand the effects that stroke has
on the stroke patient’s everyday life and functionality. These effects are depicted in short
stories. These stories are made available for the purpose of developing the online health
service Kuntoutumistalo.fi by HUS Virtuaalisairaala 2.0 project. They are to be used as a
basis for materials and self-help guides on the site.

Keywords Stroke, everyday life, close relative, ICF-classification
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1 Johdanto

Opinnaytetyon aiheeksi valitsimme HUS:n Virtuaalisairaala 2.0-hankkeen Terveyskyla-
palveluportaalin kehittdmiseen osallistumisen. Tyon tilaajan toiveena oli saada materi-
aalia Kuntoutumistalo.fi-palvelun kehittdmiseen. Aivoverenkiertohairidista (AVH) ja nii-
den kuntoutuksesta on tehty paljon tutkimuksia, mutta kokonaisvaltaisia kuvauksia
AVH:n vaikutuksista kuntoutujan arkeen on vahan. Halusimme ty6ssdmme korostaa asi-
antuntijuusnakokulman sijaan kuntoutujien arjen kokemuksia ja kuntoutujan léheisen
omia kokemuksia. Yhdessa yhteistyotahojen kanssa paadyimme selvittdmaan aivove-
renkiertohairiokuntoutujien (AVH-kuntoutuja) laheisiltd AVH:n vaikutuksia kuntoutujan

arkeen.

Opinnaytetydmme tavoitteena on selvittdd digitaalisten terveyspalveluiden kohderyh-
malta, tassa tapauksessa aivoverenkiertohairibkuntoutujien laheisiltd, miten aivoveren-
kiertohairion vaikutukset nakyvat kuntoutujien arjessa. Opinnaytetydn toteutusta ohjasi-
vat seuraavat kysymykset: Mitd haasteita AVH-kuntoutujalla on arjessa? Miten AVH-
kuntoutujan oireet iimenevat arjessa? Mihin arjen haastekohtiin tarvitaan opasta? Opin-
naytetyon tarkoituksena on muodostaa kokemusperéista tietoa pohjaksi Terveyskyla.fi-
verkkosivuston Kuntoutumistalon kehittdmiselle. Opinnaytety6sta saatava hyoty on siten
asiakastiedon ja -tarpeiden tuottaminen hankkeelle seka loppukayttdjien asiakaskoke-

muksen parantaminen.

Dahlbacka, Suominen ja Tanskanen (2017) toteuttivat myds opinnaytetytnsa yhteis-
tydssa HUS:n Virtuaalisairaala 2.0-hankkeen kanssa. Tydn tarkoituksena oli keskittya
keinoihin, joilla laheinen voi tukea aivoverenkiertohdiribtn sairastunutta kuntoutumi-
sessa. (Dahlbacka — Suominen — Tanskanen 2017.) Halusimme jatkaa AVH-kuntoutujan
arjen tarkastelua laheisen nakdkulmasta, silla se on jaanyt seka tutkimuksissa etta Klii-
nisessa tydssa vahemmalle huomiolle. Arki muodostaa suurimman osan ajasta, jossa
kuntoutumista tapahtuu. Tutkimusten mukaan AVH-kuntoutuksessa toimintaterapian tu-
lisi keskittya arjen toimintoihin asiakkaan omissa arjen ymparistoissa (Kristensen — Pers-
son — Nygren — Boll 2009: 11, 20). Taman kautta paadyimme keskittymaan arkeen ja
arjen toimintoihin tyéssamme, silla arjen toimintojen kaytdsta toimintaterapiassa on vah-

vaa nayttoa.



Jotta AVH-kuntoutujan arjesta saatiin mahdollisimman monipuolinen ja kokonaisvaltai-
nen kasitys, toteutimme opinnaytetydn yhteistydssa Laurea Ammattikorkeakoulun fy-
sioterapeuttiopiskelijoiden kanssa. Tutkimusprosessia seka tuotosta koskevat paatokset
tehtiin yhdessa. Tutkimusmenetelman valitseminen, aineiston keruu, analysointi seka
tutkimustulosten yhteenvetojen ja tarinoiden kirjoittaminen toteutettiin yhteistyéna. Myds
prosessin ja tutkimuksen kuvausta kirjoitettiin osin yhdessa. Siksi raporteista |6ytyy yh-
talaisyyksia tekstissd mm. kaytettyyn teoriaan, haastatteluihin, haastateltaviin ja asia-
kaslahtoisyyteen liittyen. Opinnaytetyoraportit ovat erilliset, silla halusimme raporteissa
tuoda ilmi oman alan osaamistamme (Salmi — Ylanne 2017: Aivoverenkiertohairiokun-

toutujan toimintakyky l&aheisen ndkdkulmasta — Tarinoita arjesta e-terveyspalveluihin).

Ty6 antoi meille opiskelijoille mahdollisuuden olla kehittdmassa valtakunnallista Terveys-
kyla.fi -verkkosivustoa. Verkkosivusto palvelee myds monia ammattilaisia ja tarjoaa
mahdollisuuden ohjata asiakkaita etsimaan lisaa tietoa sivuston kautta. Tulevassa am-
matissamme pystymme hyodyntamaan sivuston eri osioita niiden valmistuttua. Opinnay-
tetydta tehdessamme tietdmyksemme AVH:n vaikutuksista kuntoutujan arkeen on sy-
ventynyt ja sitd kautta olemme tulevassa tydssamme valmiimpia toteuttamaan asiakas-

lahtbisempaa ja vaikuttavampaa toimintaterapiaa.

Opinnaytetydmme keskeisimmat kasitteet ovat: aivoverenkiertohairio, arki, Kansainvali-
nen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luokitus ICF (International Classifi-
cation of Functioning, Disability and Health) (Suoritukset ja osallistuminen), l&heinen
(kuntoutujan [&heinen henkild) sekd asiakaslahtoisyys. Kyseiset kasitteet tukevat
tydmme tavoitetta ja tarkoitusta ja ohjasivat aiheen hahmottumista. CMOP-E-mallin (The
Canadian Model of Occupational Performance and Engagement) avulla rajasimme arjen

toiminnot tuottavuuteen, vapaa-aikaan, itsesta huolehtimiseen ja osallisuuteen.

Koska halusimme saada ymmarrystd AVH-kuntoutujien arjesta, paadyimme tekemaan
laadullisen tutkimuksen. Toteutimme tiedonkeruun yhdella ryhmahaastattelulla seka yk-
silbhaastatteluilla, joiden kysymysten asettelussa pyrimme hy6dyntamaan aiempien tut-
kimusten tuloksia, COPM:ia (Canadian Occupational Performance Measure) seké ICF-
luokitusta. Haastatteluista saimme autenttista tietoa kuntoutujien arjesta. Saatu aineisto
litteroitiin ja se analysoitiin deduktiivisen siséllonanalyysin keinoin. Haastatteluista saa-

dun aineiston pohjalta kirjoitimme lyhyité tarinoita AVH-kuntoutujien arjesta.



Teorian vastapainoksi halusimme korostaa kuntoutujien laheisten kokemuksia. Myds yh-
teistybkumppani toivoi tarinoiden heréttavan tunteita seka tuovan esille voimaannuttavaa
nakokulmaa. Juhana Torkki (2014) nakee faktatiedon sulkeutuneena ja tarinan avoi-
mena, reaktiota herattavana ja lumovoimansa sdilyttdvana tiedonvalityksen valineena.
Tieto on tietamistd, mutta tarinat ovat ndkemista; kuvittelun ja elaytymisen mydéta tarinat
jaavat mieleen tietoa paremmin. (Torkki 2014: 24, 48.) Arjen kuvaus tarinan muodossa
tekee sen sisallosta mieleenpainuvamman ja vélitetysta tiedosta kiinnostavampaa.
Koska arki on yksildllinen kasite, ei tarkka ja informatiivinen kuvaus ole helposti omak-
suttavissa. Tarinoista lukija voi tunnistaa itselleen tuttuja seikkoja ja ajatella loput tari-

nasta sen kertojan kokemuksina.

2 Tausta

Aivohalvauksesta kuntoutuminen vie vuosittain valtavasti terveydenhuollon resursseja.
Vuonna 2003 AVH-kuntoutujan elinikaisten kustannusten arvioitiin olevan Suomessa 86
000 euroa. Vuonna 2009 on arvioitu aivohalvauksen koskettavan 1,5 prosenttia vaes-
tosta. (Aivoinfarkti ja TIA 2016.) Noin 40% sairastuneista tarvitsee pitkakestoista kuntou-
tushoitoa ja kolmen kuukauden kuluttua noin 50—-70% kuntoutuu péivittaisissé toimin-
noissaan itsendiseksi (Aivoliitto n.d.). Terveyskyla.fi:n itsehoito-oppaat ovat osaltaan
mahdollistamassa etakuntoutusta, jolla pyritddn vahentamaan terveydenhuollon kustan-

nuksia.

2.1 Tiedonhaku

Teoreettista pohjaa etsimme ensisijaisesti Cinahl ja Cochrane Library -tietokannoista
(19.4.2017 ja 21.4.2017). Pyrimme etsimaan tuoreita tutkimusartikkeleita koskien ensi-
sijaisesti arjen ja omaisten/laheisten merkitysta AVH-kuntoutujalle. Kayttamamme ha-
kusanat olivat Occupational Therapy, Stroke, ADL (Activities of Daily Living), Everyday
Life, Daily Life/Living, Relative sekd Family. Tuloksia I6ytyi hakusanojen yhdistelmilla
seuraavasti: Occupational Therapy, Stroke ja ADL 17 osumaa; Occupational Therapy,
Stroke ja Relatives 8 osumaa; Occupational Therapy, Stroke ja Family 11 osumaa; Oc-
cupational Therapy, Stroke ja Everyday Life 5 osumaa; Occupational Therapy ja ADL 64

osumaa. Abstraktien perusteella rajasimme luettaviksi sisalléltdan osuvimmat artikkelit.



Etsimme myos kirjallisuutta aivoverenkiertohdiridista. Kirjallisuutta ja tutkimuksia koskien
aivoverenkiertohdairioita [6ytyi runsaasti, ja pyrimme rajaamaan niitd maksimissaan kym-
menen vuotta vanhoihin, vertaisarvioiduissa julkaisuissa julkaistuihin full text-artikkelei-
hin seka tunnettuun kirjallisuuteen. Tutkimusartikkelit rajasimme my6s englanninkielisiin,
tutkittavien ian ja diagnoosin mukaan koskemaan aikuisia sekéa aivoverenkiertohairiota.
Rajaamalla ja arvioimalla tutkimusten sisaltéa tarvitsemamme tiedon kannalta, pyrimme
varmistamaan tiedon mahdollisimman hyvan laadun. Suurin osa tutkimuksista k&sitteli
omaisen ja sairastuneen suhdetta seka erilaisia kuntoutuskaytantoja ja niiden vaikutta-
vuutta. Lukemastamme aineistosta ei I6ytynyt kokonaisvaltaisia kuvauksia AVH-kuntou-
tujan arjesta eikd AVH:n vaikutuksista kuntoutujan arkeen.

Aivoverenkiertohdirioihin liittyen opinnaytetoita on tehty paljon. Theseuksesta loytyi Met-
ropolia Ammattikorkeakoulussa tehtyja toimintaterapian tutkinto-ohjelman opinnaytetoita
11, joissa keskeisena kasitteena on aivoverenkiertohdirit. Naissa opinnaytetdissa tuotiin
esille arviointimenetelmien kaytt6&, kuntoutusta seka erilaisia harjoitteita. Vastaavasti fy-
sioterapian tutkinto-ohjelman puolelta opinnaytetoita 16ytyi 5, joissa keskeisena kasit-
teend on aivoverenkiertohairio. Naméa keskittyivat enemman kuntoutukseen ja kuntoutu-
jan kanssa tehtaviin harjoitteisiin. Jyvaskylan ammattikorkeakoulussa tehtyja opinnayte-
toita tarkastellessa l0ytyi 41 ty6ta, joissa keskeisena kasitteena on aivoverenkiertohdirio.
Nama kasittelivat paljon kuntoutusta, mutta my6s arkeen liittyvia opinnaytetoita 1oytyi
(mm. Valokuvalliseen keittokirjaan liittyen). Opinnaytety6ta, joka olisi keskittynyt kuvaa-
maan arjen tilanteita AVH-kuntoutujan laheisen nakdkulmasta, emme l6ytdneet. Tama

vahvisti tydmme tarpeellisuutta.

Dahlbacka, Suominen ja Tanskanen (2017) Laurea Ammattikorkeakoulusta toteuttivat
opinnaytetybnsa yhteistydéssd HUS:n Virtuaalisairaala 2.0- hankkeen kanssa. Heidan
opinnaytetyonsa tarkoituksena oli luoda opas aivoverenkiertoh&irioon sairastuneen la-
heiselle. Tavoitteena heilla oli tehda oppaasta helppolukuinen, selked ja tosielaman tar-
peisiin vastaava. (Dahlbacka — Suominen — Tanskanen 2017: 3, 6.) Tassa opinnayte-
tydssa me jatkoimme AVH-kuntoutujan arjen tarkastelua ja pyrimme selvittdmaan arjen
haastekohtia ja oppaiden tarvetta l&heisid haastattelemalla. Siten saimme kerattya ko-

kemusperaistd materiaalia Kuntoutumistalon kehittamista varten.



2.2 Yhteisty6kumppani — Virtuaalisairaala 2.0-hanke

Opinnaytetydn tydelaman yhteistybkumppanina toimii HUS, HYKS sisataudit ja kuntou-
tus, kuntoutuksen linja. Opinnaytety® on vélillisesti osana Virtuaalisairaala 2.0-hanketta.

Virtuaalisairaala 2.0-hanke on asiakaslahtoisten digitaalisten terveyspalveluiden kehitta-
mishanke, jonka tavoitteena on tuottaa digitaalisia terveyspalveluita, erityisesti erikoista-
son hoitoon liittyen kansalaisille, potilaille sekd ammattilaisille. Terveyskyla (www.ter-
veyskyla.fi) on sairaanhoidon asiantuntijoiden kehittama ja yllapitaméa palvelu, joka on
kytkoksissa yliopistolliseen tutkimukseen, mika takaa tiedon luotettavuuden. Terveysky-
lan verkkopalveluiden kehittdmisessa tehdaén yhteistyota kansallisia eTerveyspalveluita
kehittavien hankkeiden, potilaiden, potilasjarjestdjen seka eri korkeakoulujen kanssa.
Hanke tuo terveydenhuollon palvelut suomalaisten ulottuville, asuinpaikasta ja tulota-
sosta riippumatta. Palvelun on tarkoitus lisatd kansalaisten tasa-arvoa ja helpottaa tie-
donsaantia. (HUS 2016.)

3 Aivoverenkiertohairiot arjen toiminnallisena haasteena

Aivoverenkiertohairiét ovat paikallisesta aivoverisuonivauriosta tai -hairiosta johtuvia ti-
loja. Aivoverenkiertohairiohin kuuluvat aivoinfarkti, jossa veri ei pddse aivokudokseen
aivoverisuonitukoksesta johtuen (iskemia), sekd aivovaltimon paikallinen verenvuoto
(hemorragia). AVH voi osua mille tahansa aivojen verenkierron alueelle ja sen sijainti
seka laajuus vaihtelevat tapauskohtaisesti. AVH:t ovat julkisen terveydenhuollon suuri
huolenaihe. AVH:t vaikuttavat merkittavasti yksildihin, heidan perheisiin seka laajemmin
yhteiskuntaan. Yleisimmin AVH:n jalkeen sairastuneella esiintyy afasiaa, kognitiivisia
seka kommunikoinnin vaikeuksia, fyysisid vammoja, masennusta sek& muita mielenter-
veydellisid ongelmia. (Edmans — Coupar — Gordon 2010: 2; Jehkonen — Saunamaki —
Paavola — Vilkki 2015: 182-183.)

Aivoverenkiertohairigista ja niiden vaikutuksista yksilén toimintakykyyn seké arjessa sel-
viytymiseen on tehty paljon tutkimuksia. Halusimme opinnaytetyéssdmme korostaa asi-
antuntijuusndkodkulman sijaan arjen kokemuksia ja kuntoutujan seka taman laheisen

omia kokemuksia. Koska virtuaalisairaalaa rakennetaan asiakaslahtdisesti asiantuntijoi-



den ja sairaanhoidon asiakkaiden yhteistyona, on tarkeda saada tietoa tulevan digipal-
velun mahdollisilta kayttgjilta. Haastateltaviksi valitsimme AVH-kuntoutujien laheiset,
silla he ovat yksi virtuaalisairaalan kohderyhma. On todettu, ettd avoin kommunikointi ja
tieto sairaudesta auttavat laheisia ja sairastunutta ymmartdmaan toisen asemaa ja ko-
kemuksia (Arntzen — Hamran 2015: 44). Tata pyrimme opinnaytetydmme tuotoksella

edistamaan.

Paadyimme myds tutkimuseettisista syista selvittamaan AVH-kuntoutujien arkea heidan
l&heisiltaan itse kuntoutujien sijaan, silla aivoverenkiertohdirid voi alentaa yksilon kogni-
tilvista toimintakykya. Se voi aiheuttaa hairi6itd mm. tarkkaavuuden, muistin, havainto-
kyvyn, kielen ymmartamisessa ja tuottamisessa, praksiassa seka toiminnanohjauksen
alueilla (Edmans ym. 2010: 144). Aivoverenkiertohdirié on raskas kokemus. Siksi sen
kasitteleminen ja siitd puhuminen voi olla vaikeaa. Oiretiedostamattomuus voi muuttaa
kokemusta arjen muutoksista. Aiheen herkkyydella voi olla vaikutusta siihen, mita kun-
toutuja itse haluaa sairaudestaan kertoa. Laheisten nakdkulma on liséksi erilainen: he
voivat ndhda muutoksia kuntoutujan toiminnassa, joita kuntoutuja itse ei ole valmis

myontamaan.

3.1 Arjen maaritelmia

Toimintaterapeuttien nakokulmaa ja ammatillista harkintaa ohjaa arjen ja siihen liittyvan
toiminnallisuuden méaaritelmat. Maaritelmia on lukuisia erilaisia. Kaikille yhtendista on
pyrkimys arjen ja arjen toimintojen kokonaisvaltaiseen jasentamiseen ja ymmartami-
seen. Tassa opinnaytetydssa tarkastelimme AVH-kuntoutujien arkea ICF-luokituksen
Suoritukset ja osallistuminen -osion sekd Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumi-
sen mallin avulla (Canadian Model of Occupational Performance and Engagement,
CMOP-E).

3.1.1 Arjen toiminnat ICF:n mukaan

ICF on toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus, jonka
yhtena tavoitteena on luoda yhteinen kieli eri terveydenhuollon toimijoille ja kayttajaryh-
mille kuvaamaan toiminnallista terveydentilaa (Stakes 2004: 5). Tassa monialaisessa

opinnaytetydssa ICF-luokitus tuntui luontevalta valinnalta arjen jasentéjéksi. Se antoi



meille toimintaterapeutti- ja fysioterapeuttiopiskelijoille seka yhteistydkumppaneille yh-
teisen kielen ja sita kautta yhteisen ymmarryksen, mista kaikesta ihmisen arki koostuu.

ICF antaa my6s valmiin jasennetyn rakenteen ihmisen toimintakyvyn maarittelyyn.

AVH:n toiminnalliset haasteet ovat usein monitahoisia ja niihin vaikuttaa niin hairion si-
jainti, yksilolliset tekijat, hoidon aloittamisen nopeus, litdnnaisoireet kuin kuntoutujan
henkilokohtaiset ominaisuudetkin. ICF-luokitus tarjoaa valineen ymmartéa ja kuvata kun-
toutujan tilannetta laajasti. Luokituksessa huomioidaan kehon rakenteiden ja toimintojen
hairiot sek& niiden vaikutukset yksilo- ja ymparistotekijoihin. ICF:ssé on eritelty myos
naiden vaikutukset kuntoutujan suorituksiin ja osallistumiseen. ICF-luokitusta ja toimin-
taterapiaa yhdistaa laaja ja moniulotteinen nakdkulma. ICF:n laaketieteelliset mallit ku-
vaavat muutosta yksilossa ja sosiaaliset mallit huomioivat sosiaalisten ja ymparistoon
liittyvien tekijoiden vaikutukset suorituskykyyn. (Edmans ym. 2010:4-5; Sabari 2011:
101.) Tassa opinnaytetydssa keskitymme arjen ja toimintaterapian nakdékulmasta kes-

keisiin kasitteisiin: suoritukset ja osallistuminen.

Osallistumista tapahtuu monissa eri paikoissa, kuten tydpaikalla, harrastuksissa, opis-
kelussa seka uskonnollisissa ilmaisuissa. Toimintaan osallistumisen kautta ihminen
hankkii taitoja ja kykyja, tuntee yhteenkuuluvuutta toisiin toimijoihin ja yhteisdihin seka
Ioytaa tarkoituksia ja merkityksia elamalleen. Toimintaterapiassa keskitytddn mahdollis-
tamaan yksilon ja ryhmien osallistuminen jokapéaivaisiin toimintoihin, jotka ovat merkityk-
sellisid heille ja joissa he voivat toteuttaa itsedan seka sitoutua jokapdaivaiseen elamaan
muiden kanssa. (Law 2002: 640-649.)

ICF-luokituksessa suoritukset ja osallistuminen luokitellaan yhdeksaan eri alueeseen;
oppiminen ja tiedon soveltaminen, yleisluonteiset tehtavat ja vaateet, kommunikointi, liik-
kuminen, itsesta huolehtiminen, kotielama, henkildiden valinen vuorovaikutus ja ihmis-
suhteet, keskeiset elamanalueet seka yhteisollinen, sosiaalinen ja kansalaiselaméa. Osal-
listuminen maaritelladan muodollisena ja epavirallisena osallistumisena jokapaivaisiin toi-
mintoihin. Muodollinen toiminta sisdltda strukturoituja toimintoja. Toimintoihin kuuluu
saantoja tai tavoitteita seka nimetty valmentaja, johtaja tai ohjaaja (esim. musiikkiopetus,
urheilu, nuorisoryhmét). Epévirallinen toiminta ei ole juurikaan suunniteltua ja on usein
kehitetty henkilon omasta toimesta (esim. lukeminen, ystavien tapaaminen, soittaminen).
(Stakes 2004: 125-166.)



Hyddynsimme ICF:n Suoritukset ja osallistuminen -osiota arjen jasentdjana haastattelu-
kysymysten luonnissa, sisallonanalyysissa, paaluokkien mukaisissa yhteenvedoissa
seka tarinoiden kirjoittamisessa. Saman teorian kayttd prosessin alusta loppuun lisasi

tutkimuksen ja lopputuotoksen laatua ja arjen kuvauksien kattavuutta.

3.1.2 CMOP-E arjen maarittajana

Hautala, Hamalainen, Makela ja Rusi-Pyykonen (2013) esittelevat Polatajkon, Davisin
ym. (2007) kanadalaisten toimintaterapeuttien jo 1980-luvulta lahtien kehittamaa Kana-
dalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallia (CMOP-E). Malli pyrkii kuvaamaan ih-
misen, ympariston ja toiminnan valistd vuorovaikutuksellista suhdetta. Mallin keskeisia
kiinnostuksen kohteita ovat toiminnallisuus, joka syntyy edella mainittujen tekijoiden yh-
teydesta seka toimintaan sitoutuminen. Mallin mukaan toiminnallisuus ja toimintaan si-
toutuminen ovat ihmisen perustarpeita. Inminen tarvitsee toimintaa; se antaa elamalle
tarkoituksen ja ihmisen identiteetti rakentuu toiminnan kautta. Toiminta on siten merkit-
tava terveyden ja hyvinvoinnin tekija. (Hautala — Hamalainen — Makela — Rusi-Pyykénen
2013: 208 — 210.)

CMOP-E -mallissa toiminta jaotellaan itsestd huolehtimisen, tuottavuuden ja vapaa-ajan
toimintoihin. ltsesté huolehtiminen sisaltaa toimintoja, jotka liittyvat henkilokohtaisten asi-
oiden ja velvollisuuksien hoitamiseen, liikkumiseen kulkuvalineilla sekd ajankayton ja
oman tilan organisoimiseen. Tuottavuuteen kuuluvat toiminnot liittyvat sosiaalisen tai ta-
loudellisen pddoman hankkimiseen tai ne edistavat taloudellista toimeentuloa. Tuottavia
toimintoja ovat palkka- tai palkaton ty6, kotitdiden tekeminen, koulun kayminen ja leikki-
minen. Vapaa-aikaan liittyvat toiminnot taas tuottavat paaosin mielihyvaa. Ne voidaan
jakaa rauhallisiin ja aktiivisiin harrastuksiin seké sosiaalisten suhteiden hoitamiseen. Toi-
minnalliseen kokonaisuuteen vaikuttavat ajallinen ulottuvuus, itseen ja ymparistoon liit-
tyvat tekijat seka ihmisesta itsesta rippumattomat tekijat. On tarke&dd huomioida tuotta-
vuuden, vapaa-ajan ja itsesta huolehtimisen vélinen integraatio ja tasapaino. (Hautala
ym. 2013: 209-214; Law — Babtiste — Carswell — McColl — Polatajko — Pollock 2011: 3.)

Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli on toimintaterapian malli, jota yh-
teistyokumppanimme kayttda tydssaan ja jonka avulla olemme jo aiemmin tottuneet ja-
sentamaan ihmisen toiminnallisuutta. TAssa opinnaytetydsséd Kanadalainen toiminnalli-

suuden ja sitoutumisen malli piti nakékulmamme toimintaterapian ydinosaamisessa ja



ohjasi meita pitamaan kirkkaana mielesséa toimintaterapian nakokulmaa. Hyddynsimme
Kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallia seka siihen liittyvaa arviointime-
netelmaéd (COPM) arjen toimintojen rajaamisessa, haastattelukysymysten luonnissa

seka yksilon toiminnallisuuden ymmartamisessa ja jasentamisessa lapi prosessin.

3.1.3 ICF:nja CMOP-E:n nakokulmat arjen toimintoihin

Hautalan ym. (2013) mukaan eri toimintaterapiamallien kehittgjat (Cole — Tufano 2008,
Kielhofner 2008, Polatajko, Davis ym. 2007) ovat huomanneet ICF:ssa ja toimintatera-
pian kayttamassa kielessa seka ymmarryksessa samankaltaisuuksia. ICF:n Suoritukset
ja osallistuminen -osiota voidaan verrata toimintaterapiassa kaytettavaan toiminnallisuu-
den kasitteeseen. ICF voi toimia hyvané asiakkaasta saadun tiedon luokittelijana, valit-
téden tietoa eri ammattiryhmille. ICF-luokituksessa ei kuitenkaan huomioida yksil6llisia
kokemuksia vaan osallistumista tarkastellaan toiminnasta suoriutumisena. CMOP-E-
mallissa kuten toimintaterapiassa ylipaansa korostetaan asiakkaan osallistumista ela-
maansa eri toimintojen kautta seka toiminnallisuuteen liittyvad asiakkaan subjektiivista
kokemusta ja niitd merkityksia, joita toimintoihin osallistuminen asiakkaalle antaa. Malli
korostaa my0s eri toimintojen tasapainoa ja erityisesti levon ja toiminnan tasapainon
merkitysta ihmisen hyvinvoinnille. (Hautala ym. 2013: 320-322.) Alla olevaan taulukkoon
kerasimme mallien yhtélaisyyksia selventdméaan niiden yhteensopivuutta opinnaytetyos-

samme.

Taulukko 1 ICF:n suoritukset ja osallistuminen -osion paaluokkien keskeisen siséallon ja CMOP-
E:n toiminnallisten kokonaisuuksien yhtalaisyyksia (Stakes 2004: 125-168; Hautala ym. 2013:
209-214, 320-321; Law ym. 2011: 11).

Paéluokka Keskeinen sisaltd CMOP-E

Pé&aluokkal. Oppiminen Toiminnallisuuteen vaikuttavat toiminnalliset valmiudet
Oppiminen ja tiedon so- | Opitun tiedon soveltaminen (esim. kognitiiviset valmiudet kuten havaitseminen, ymmar-
veltaminen Ajatteleminen taminen, paattelykyky, muisti jne.)

Ongelmien ratkaiseminen
Paatosten tekeminen

Paéluokka 2. Yksittéisten tai useiden teh- | Tuottavuuden toiminnot: koulun k&yminen (koulutehtéavan
Yleisluonteiset tévien tekeminen tekeminen)
tehtavat ja vaateet Paivittaisten rutiinien jarjes- Itsesté huolehtimisen toiminnot: henkildkohtaisten asioiden
tdminen ja velvollisuuksien hoitaminen)
Stressin kasitteleminen Toiminta rytmittaa elamaa, tavat ja rutiinit

Levon ja toiminnan tasapaino




10

Paaluokka 3.
Kommunikointi

Kielella, merkeilla tai symbo-
leilla kommunikoiminen
Viestien ymmartaminen ja
tuottaminen

Keskustelun jatkaminen
Kommunikointilaitteiden- ja
tekniikoiden kayttaminen

Toiminnallisuuteen vaikuttavat toiminnalliset valmiudet
(esim. kognitiiviset, affektiiviset ja fyysiset valmiudet) seka
ymparisto

Itsesta huolehtiminen

Kuivaaminen

Kehon ja kehon osien hoita-
minen

Pukeutuminen
Ruokaileminen ja juominen
Omasta terveydesta huoleh-
timinen

Pé&aluokka 4. Asennon vaihtaminen ja yl- Itsesté huolehtimisen toiminnot: liikkuminen kulkuvélineilla
Liikkuminen lapitdéminen Vapaa-ajan toiminnot: liikuntaharrastukset
Esineiden kantaminen, liikut- | Toiminnallisuuteen vaikuttavat toiminnalliset valmiudet
taminen ja kéasitteleminen (esim. fyysiset; motoriset valmiudet)
Kéveleminen ja likkuminen
Liikkuminen kulkuneuvoilla
P&aluokka 5. Peseytyminen Itsesta huolehtimisen toiminnot: henkil6kohtaiset toiminnot

Paaluokka 6.
Kotielama

Kotona péivittain toteutettuja
toimia ja tehtavia:
Valttamattdomyyshyodykkei-
den ja —tarvikkeiden hankki-
minen

Kotitaloustehtéavat
Kotitalouden esineista, kas-
veista ja elaimista huolehti-
minen

Muiden henkildiden avusta-
minen

Tuottavuuden toiminnot: kodista ja perheesta huolehtimi-
nen, kotityot

Paaluokka 7.
Henkiléiden valinen
vuorovaikutus ja ihmis-
suhteet

Henkildiden valinen yleis-
luonteinen ja erityinen vuo-
rovaikutus

Vapaa-ajan toiminnot: sosiaalinen kanssakayminen
Toiminnallisuuteen vaikuttavat toiminnalliset valmiudet
(esim. affektiiviset valmiudet) ja ymparisto

Paaluokka 8.
Keskeiset elaméanalueet

Opetus ja koulutus
Tyo ja tyollistyminen
Taloudellinen elama

Tuottavuuden toiminnot:
palkkatyd, koulun kdyminen

P&aluokka 9.
Yhteiséllinen, sosiaali-
nen ja kansalaiselama

Yhteiséllinen elama
Virkistaytyminen ja vapaa-
aika

Uskonto ja hengellisyys
Ihmisoikeudet

Poliittinen elama ja kansalai-
suus

Vapaa-ajan toiminnot: harrastukset kodin ulkopuolella, so-
siaalinen kanssakayminen
Tuottavuuden toiminnot: vapaaehtoistyd

Kuten ylldolevasta taulukosta kay ilmi, on ICF:n ja CMOP-E luokituksissa paljon yhtalai-

syyksia. Mallit tdydentéavat toisiaan eikd& niissd ole keskendan ristiriitaista sisaltoa.

ICF:std uupuu toimintaterapiassa korostettava osallistuminen eldmaan eri toimintojen

kautta. Lisaksi CMOP-E- mallissa subjektiivisen kokemuksen ja toimintaan osallistumi-

sen merkitykset nousevat vahvemmin esille. Ndiden eroavuuksien vuoksi halusimme
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tydssamme hyoédyntaa molempia malleja. ICF toimi yhteistydn valineena fysioterapeut-
tiopiskelijoiden kanssa, kun taas CMOP-E- malli toi meille toimintaterapeuttista ymmar-
rysta toiminnoista suoriutumisesta seka arjen kokemuksista ja merkityksellisyydesta.
Molemmat mallit tarkensivat ja helpottivat arjen konkretisoimista seka arjen toimintojen

ja osa-alueiden luokittelua.

3.2  Ymparisto

Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli jakaa ympéariston fyysiseen, sosi-
aaliseen, kulttuuriseen ja institutionaaliseen ymparistoon. Ihminen ja ymparisto ovat dy-
naamisessa vuorovaikutuksessa keskenaéan, ja toiminta tapahtuu tassa vuorovaikutuk-
sessa. (Hautala ym. 2013: 209, 214-216). Vaikka AVH:n kuntoutukseen liittyvat vahvasti
fyysisen ympériston muokkaaminen asunnonmuutostoiden, apuvélineiden ja arjen pien-
ten muutosten, kuten huomioteippien muodossa, paadyimme silti rajaamaan opinnayte-
tydmme ICF-luokituksen Suoritukset ja osallistuminen -osioon, ja jattdmaan ICF:n Ym-

paristé-osion sisallénanalyysin ulkopuolelle.

Halusimme tydssamme keskittyd ihmiseen itseensa sekd toiminnan muotoon, jotka
koimme fyysista ymparistta olennaisemmiksi tuotosta ajatellen. Tarkan ymparistén ana-
lysoinnin, fyysisen ympariston muutosten ja apuvalineiden sijaan halusimme tarinoissa
tuoda ilmi kokemuksia, tunteita ja elettya elamaa. Vaikka ymparist6 luo puitteet toimin-
nalle, valittavat tarinat ensisijaisesti ihmisyyteen liittyvia tapahtumia. Ympariston vaiku-
tusten ja muuttujien avaaminen tarinoissa olisi tehnyt tarinoista vahemman geneerisia,
ja ympariston yksityiskohtien kuvailu olisi vahentanyt tarinoiden samaistuttavuutta yha
useamman kohdalla. Liian monta yksityiskohtaa tekee tarinoista lukijalle kuvauksia jon-

kun toisen arjesta.

Suoritukset ja osallistuminen -osion péaluokissa nousi esiin monta sosiaalisen, institu-
tionaalisen ja kulttuurisen ympariston tekijdd. Laheisten kokemuksen ymmartdminen
edellytti myds kuntoutujan ja laheisen suhteen dynamiikan tutkimista sek& asenteiden
vaikutuksen ymmartamista. Siten valintamme jattaa ymparisto sisallonanalyysin ulko-
puolelle ei tarkoittanut ympéariston kaikkien osien huomiotta jattamistd, vaan tuotoksen
kannalta olennaista oli huomioida sosiaalisen ympariston vaikutteita ja valittaa niita tari-

noissa.
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4  Laheisen rooli kuntoutumisessa

Laheisilta saatu tuki on AVH-kuntoutujille merkityksellista. Laheisilla voi myos olla ratkai-
seva rooli kuntoutumisen onnistumisessa. Sen lisaksi, etta laheiset auttavat kaytannon
tasolla arjessa, he myds tukevat kuntoutujan itsendista toimintakykyéa etsien yhdessa
kuntoutujan kanssa toimivia ratkaisuja arjesta selviamiseen. Laheisilta saatava kannus-
tus antaa itsevarmuutta ja toivoa seka tukee jatkamaan kuntoutumista. Laheinen pystyy
tukemaan kuntoutumista myos lasnaolollaan ja saavutettavuudellaan, mika ilmaisee va-
littamista. (Arntzen — Hamran 2015: 42; Ekstam — Tham — Borell 2011: 53-54.) Opinnay-
tetydbmme kannalta olennaista on laheisen lasnaolo: Sairastumisen jalkeen koetut ilot ja
surut ovat yhteisia, kun laheinen on lasna arjessa. Laheinen nakee sairastumisen tuomat

paivittaiset muutokset, ja osaltaan luo arjen sosiaalista ja fyysista ymparistoa.

Seké kuntoutujan etta laheisen on tarkeda maaritella oma roolinsa uudelleen sairastu-
misen jalkeen, jotta arjen tasapaino I6ytyy. Esimerkiksi tyon, sosiaalisten suhteiden hoi-
tamisen, perheen seké kuntoutumisen tasapainottaminen voi olla haastavaa. Arjen epa-
tasapaino voi rasittaa kuntoutujan ja laheisen suhdetta, koska kuntoutuja voi kokea arjen
monotoniseksi, mikali laheinen kay tdissa ja harrastuksissa. On myos tarkeaa, etta kun-
toutuja ja laheinen omaksuvat sekd yhteisia ettd omia toimintoja kodin ulkopuolella.
(Arntzen — Hamran 2015: 46.)

Kuntoutumisprosessi tuo muutoksia osallisten yhteyteen. Se on uusi ja yllattava yhteinen
projekti, jossa aktiivisena oleminen tekee laheisista kaytannoéllisen osan projektia. Lahei-
nen jatkaa usein kuntouttavaa toimintaa kotona ja omaksuu nain ollen fysio- tai toimin-
taterapeutin roolia itselleen. Sairastuneen ja laheisen proaktiivinen ja jaettu vastuu kun-
toutumisprosessista voi olla kuntoutumisen kannalta ratkaisevaa. Muutoksista huoli-
matta on tarkeada pitaa jotkut asiat muuttumattomina, esimerkiksi perinteiden yllapitami-
nen. Niiden toteuttaminen saattaa edellyttdd luovuutta seka yhteisty6ta kuntoutujan ja
l[&heisen valilla, mutta lisaksi kuntoutujalta omien tarpeiden tunnistamista. Merkityksellis-
ten toimintojen tekemistd voivat estdd muutoksen hyvaksymisen vaikeus seka oman

haavoittuvaisuuden ja kyvyttomyyden tunnustaminen. (Arntzen — Hamran 2015: 45.)

Perheen sisélla AVH johtaa vaistamattd huomattaviin toiminnan ja suhteen muutoksiin
murtaen perheen vastavuoroisia rakenteita. Epdvarmuus itsesté ja vetovoimastaan seka
asemasta parisuhteessa voi aiheuttaa ahdistusta AVH:n myota. Usein laheisen rooli

muuttuu kumppanista hoitajaksi ja huolenpitgjaksi, jolloin vapaa-ajan toimintoihin seka
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parisuhteeseen liittyvat asiat aiheuttavat tyytymattomyytta niin laheisessa kuin kuntoutu-
jassakin. Tutkimuksissa on osoitettu, etta joka viides AVH-kuntoutuja kokee ongelmia
puolisonsa kanssa. Ensimmaisen yhdeksan kuukauden jalkeen yli puolet (66%) per-
heista olivat kokeneet merkittavia konflikteja. Perheenjasenilla on tapana arvioida vam-
mojen vakavuus suurempana kuin kuntoutuja itse. Tama aiheuttaa osassa suhteissa
vaarinymmarryksia ja suuttumusta. AVH:n jalkeen tyytyvaisyys parisuhteeseen laskee
yhté lailla vuoden kuin kolmen vuoden jalkeen. Syita ovat masennus, hoitotaakka seka
vaheneva tyytyvaisyys elamaé kohtaan. (Arntzen — Hamran 2015: 39.)

Toiminnan ja paivittaisiin toimintoihin osallistumisen kautta kuntoutuja saa suoraa ja va-
litonta palautetta, mik& voi auttaa hanta tulemaan tietoiseksi paitsi AVH:n aiheuttamista
toimintakyvyn vaikeuksista, my6s kyvyistdan. Toiminnasta saadut kokemukset ja palaute
vaikuttavat olevan liikkeelle paneva voima paivittdisen elaman muutoksissa AVH:n jal-
keen. Kuntoutujan seké hénen laheistensa voi olla vaikea pitaa ylla samoja toimintoja
kuin ennen AVH:t4, koska kuntoutuja ei valttamatta kykene tekemaan samoja asioita
kuin ennen. Jos omainen ei ymmarra toiminnan voimaa ja merkitysta kuntoutumiselle,
voi han tietamattaan vahentaa kuntoutujan osallistumista arjen toimintoihin esimerkiksi
puolesta tekemalla. Siten kuntoutujan mahdollisuudet haluttuun muutokseen toimintaan

osallistumisen kautta jopa estyvat. (Ekstam — Tham — Borell 2011: 53-54.)

5 Opinnaytetytn prosessi

Opinnaytetydn prosessi alkoi aiheen valinnalla maaliskuussa 2017. Aihe tarkentui yh-
teistybkumppaneiden tapaamisessa, jossa keskusteltiin Terveyskyla.fi verkkosivuston
kehittamistarpeesta ja mahdollisesta opinnaytetytn aiheesta. Laajan ideoinnin pohjalta
kehittamistarpeeksi muotoutui materiaalin tuottaminen Kuntoutumistalon kehittdmiseen
esimerkiksi tarinan muodossa. Yhteistydkumppani toivoi kehittamistydhdén monialaista

kuntoutuksen asiantuntijuutta.

Sitoutumisemme t&han opinnaytetyohon ilmenee koulun opinnaytetydsopimuksen alle-
kirjoittamisena yhteistyokumppanin seké oppilaitosten kanssa ja yhteistyékumppanin sa-
lassapito- ja tietoturvasitoumuksen allekirjoittamisena. Tutkimuslupaa ei tarvinnut hakea
erikseen, silla Virtuaalisairaala 2.0 -hankkeen tutkimuslupa kattoi my6s tamén opinnay-

tetyon.



Maaliskuu

Opinndytetyon aiheen valinta
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Huhtikuu

Tapaaminen yhteistydkumppaneiden kanssa

Tiedonhakua

Ryhmahaastattelun kutsun teko ja
lahettaminen

Opinndytetydn suunnitelman kirjoittaminen

Tutkimusmenetelman valikoituminen

)

Toukokuu
Tiedonhakua

Ryhmahaastattelun suunnittelu seka
toteutus

Kesdkuu
Ryhmahaastattelun litterointi

Yksilohaastateltavien hankkiminen

ja litterointi

Elokuu
Haastatteluiden analysointi

Syyskuu

Valadhdysten kirjoittaminen

Heindkuu
Yksilohaastatteluiden toteutus

Lokakuu
Palaute vdlahdyksista
Valahdysten muokkaaminen

Raportin viimeistely

Marraskuu
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5.1 Palvelumuotoilu opinnaytetydprosessissa

Hyddynsimme opinnaytetytn toteutuksessa sopivilta osin palvelumuotoilun periaatteita.
Palvelumuotoilu on tytkalu- ja menetelmavalikoima, jonka tavoitteena on ymmartaa pa-
remmin ihmisia, heidan elaméansa ja tarpeitaan. Taman ymmarryksen avulla voidaan
havaita uusia mahdollisuuksia, suunnitella ja toteuttaa uusia, toimivia palveluita. Palve-
lumuotoilu on yhteiskehittamista; keskeisena ajatuksena on palvelun eri osapuolten osal-
listaminen palvelun kehittamiseen. (Tuulaniemi 2011: 111, 116.) Halusimme varmistaa
opinnaytetybn seka tuotoksen laadun hyédyntamalla taustalla tutkittua menetelméaa,
jossa nostetaan esiin asiakasymmarrys, tyosta saatava tarve ja hyoty seka asiakkaiden

osallistuminen kehittamiseen.

Palvelumuotoiluprosessi koostuu maarittely-, tutkimus-, suunnittelu-, palvelutuotanto- ja
arviointiosioista. Prosessin laajuus ja toteutus vaihtelevat suunnittelukohteen seké kay-
tettavissa olevien taloudellisten ja ajallisten resurssien mukaan. Tarkeinta on arvioida
omat tarpeet seka kaytettavissa olevat resurssit, ja tarvittaessa soveltaa prosessimallia.
(Tuulaniemi 2013: 130-131.)

Opinnaytetydn prosessissa hyddynsimme palvelumuotoilun prosessikuvausta sopivilta
osin. Erityisesti korostuivat palvelumuotoilun prosessin maarittely-, tutkimus- ja suunnit-
teluvaiheet. Maarittelyvaihe kay yhteen opinnéytetydn aiheen rajaamisen, teoriaan tu-
tustumisen ja aiemman tiedon hakemisen kanssa. Samoin kuin palvelumuotoilussa,
opinnaytetytlle maaritelladn ensin tarve seké sen tuoma hyoéty. Prosessin alussa oli tar-
keda tunnistaa mahdollisimman tarkasti asiakkaan tarpeet, tdssa tapauksessa seka
Kuntoutumistalon kehittgjien ettd Kuntoutumistalon mahdollisten kayttgjien tarpeet. Tuu-
laniemi (2013) korostaa ymmarryksen muodostamista kehittdmiskohteesta ja kayttaja-
tarpeista tiedonhankinnalla ja teoriatietoon tutustumalla. Siten lopullinen tuotos vastaa
todellisia tarpeita. (Tuulaniemi 2013: 142, 146.)

Palvelumuotoiluprosessin tutkimusvaiheessa luodaan yhteinen ymmarrys kehittdmis-
kohteesta, toimintaymparistostd, resursseista ja kayttajatarpeista muun muassa haas-
tattelulla ja keskustelulla. Tiedonhankinta sek& perehtyminen teoriatietoon ja muuhun
kaytettavissa olevaan materiaaliin kuuluvat tdh&n prosessin vaiheeseen. Liséksi haas-
tattelun keinoin saadaan tietoa kayttdjien tarpeista ja odotuksista. (Tuulaniemi 2013:

142, 146.) Palvelumuotoilun prosessiin kuuluva tutkimusvaihe vastaa luontevasti opin-
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naytetyon tutkimus- ja suunnitteluosiota. Varsinaista palvelutuotantovaihetta emme kui-
tenkaan opinnaytetydssa toteuttaneet. Opinnaytetydmme tuotos, valahdykset AVH-kun-
toutujan arjesta, ei ollut palvelumuotoilun mukainen lopullinen palvelutuote. Tuotos toimii
materiaalina, jota kaytetddn myéhemmin yhteistydkumppanin paatoksen mukaan Kun-

toutumistalon kehittamisessa.

Palvelumuotoiluprosessin lopussa arvioidaan prosessin onnistumista. Prosessissa pal-
veluntuottajat arvioivat prosessia kayttajan, henkildkunnan ja itsearvioinnin avulla. Pal-
velua hienosaadetéaén saadun palautteen mukaan. (Tuulaniemi 2013: 131.) Opinnayte-
tydn arvioinnissa arvioimme tydskentelya palvelumuotoilun mallin mukaisesti: Jatkuvan
itsearvioinnin liséksi kerdsimme palautetta haastattelutilanteista, haastateltavien tar-
peista Kuntoutumistalon kehittdmiselle sekd tuotoksestamme. Haastattelutilanteissa
kaytettiin palautelomakkeita, joissa kysyttiin myds kehittamisehdotuksia Kuntoutumista-
lolle. Kirjoittamistamme valahdyksista pyysimme sahkopostitse palautetta neljalta kun-
toutujalta, yhteistydkumppanilta sekéa haastatteluihin osallistuneilta. Kuntoutujilta saadun
palautteen mukaan tarinoissa oli omasta arjesta tunnistettavia kohtia, seka kohtia, jotka
kuvasivat erilaista arkea. Palautteista ei noussut esiin muutostoiveita, mutta yhteistyo-
kumppani toi esille kielellisia tai kasitteellisia muutostoiveita. Tuotosta hienosaadettiin

saadun palautteen mukaan.

5.2 Asiakaslahtoisyys

Opinnaytetydprosessia ohjaavina suuntaviivoina pidimme toimintaterapian ja palvelu-
muotoilun l&htbkohtia. Molemmissa asiakasta pidetdan tasavertaisena kumppanina ja
aktiivisena osallistujana. Asiakaslahtoisyys on seka palvelumuotoilu- ja toimintaterapia-
prosessien keskidssa ja siksi myds opinnaytetydn keskeinen osa. Asiakaslahtoisella tyo-
otteella varmistimme tarinoiden olevan oikean arjen kuvauksia, eikd omia johtop&a&atok-

sidmme kuntoutujien ja laheisten arjesta.

Palvelumuotoiluun kuuluu olennaisena asiakkaan palvelukokemus, joka syntyy asiak-
kaan ja palveluntuottajan vuorovaikutuksessa. Kaikkien palveluiden keskitssa on ihmi-
nen, palvelun kayttaja eli asiakas. Tavoitteena on muodostaa asiakkaalle mahdollisim-
man positiivinen palvelukokemus. Palveluja kehittdessa asiakasymmarrys on oleelli-
sessa osassa ja on tiedettava, mista elementeista palvelun arvo muodostuu asiakkaalle.

Kehittdminen perustuukin palvelun kayttajien toiminnan, tarpeiden ja toiveiden ja muiden
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taustalla olevien tekijoiden syvalliseen ja empaattiseen ymmartamiseen. Tarkeaa palve-
lumuotoilussa on itse palvelun kayttdjien osallistuminen palvelun kehittdmisen eri vaihei-
siin. (Ojasalo — Moilanen — Ritalahti 2014: 72; Tuulaniemi 2011: 26, 71-73.)

Terveydenhuollossa asiakaslaht6isyys on koettu olennaisena osana laatua. Asiakaslah-
toisyydelle on monia maaritelmia, joista jokaisen lahestymistapa on erilainen. Canadian
Association of Occupational Therapists:n (CAOT) méaaritelméan mukaan asiakaslahtoi-
syys toimintaterapiassa tarkoittaa yhteistyota asiakkaan toiminnan mahdollistamiseksi,
mik& edellyttaa terapeutin osoittavan kunnioitusta asiakkaalle, ottavan asiakkaan mu-
kaan paatoksentekoon, toimivan asiakkaan hyvéaksi heidan tarpeidensa varmistamiseksi
seka tunnustavan asiakkaan kokemukset ja tiedot. TAhadn maaritelmaéan sisaltyy yhteis-
tyd, yhdessa tehdyt paatokset seka asiakkaan panoksen arvostaminen. Toimintaterapi-
assa asiakaslahtoisyys sisaltaa asiakkaan arvojen, uskomusten ja kokemusten kunnioit-
tamisen, seka osallistumiseen vaikuttavat kontekstit; aktiivinen yhteistyé koko terapia-
prosessin ajan, vallan jakaminen ja tasavertainen kumppanuus, avoin kommunikointi,
perheen sisallyttaminen, osallistumisen tukeminen hoidossa seka toivon ja mahdolli-

suuksien tarjoaminen. (Mroz — Pitoyak — Fogelberg — Leland 2015: 2, 4.)

Haastattelemalla laheisia pyrimme opinnaytetytssd saamaan kokemusperaistd, aitoa
tietoa ja syvempaa ymmarrysta AVH-kuntoutujien arjesta; sen haasteista, hyvista het-
kista ja kdytannon ratkaisuista. Tuotos, eli arjen kuvaukset, oli yhdessa yhteistybkump-
panin kanssa paatetty. Tarinallisissa arjen kuvauksissa kokemusperaiseen tietoon yh-
distyi teoreettinen tieto, joka mahdollisti sen, etta lopullinen tuotos olisi mahdollisimman
laadukas ja loppukayttajad palveleva. Vaikka opinnaytetydn tuotoksen kayttd on yhteis-
tydkumppanin paatettavissa, pyrimme ajattelemaan AVH-kuntoutujaa ja taman laheista
loppukayttdjina ja tuotoksesta hy6tyvana tahona. Loppukayttdjan saama hydty on aidon
kokemustiedon saaminen ja vertaistuen tunne. Pyrimme edistdm&an palvelun mahdol-
listen kayttajien osallistumista eri prosessin vaiheissa, niin tutkimus-, suunnittelu- kuin
arviointivaiheessakin. Haastatteluiden yhteydessa kerdsimme palautetta haastatelta-
vilta. Aineiston pohjalta koostetuista tarinoista pyysimme arvioivaa palautetta AVH-kun-
toutujilta, yhteistydkumppanilta seké haastatelluilta AVH-kuntoutujien laheisilta. N&in py-

rimme sailyttdmaéan asiakkaan nakokulman keskitsséa koko prosessin ajan.
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5.3 Moniammatillinen opinnaytety®

Moniammatillisuus on tarked osa kuntoutusta ja sen merkitys korostuu tyoelamassa.
Keskeista moniammatillisuudessa on eri asiantuntijoiden yhteisen tehtavén suorittami-
nen, kaiken tiedon sek& osaamisen yhteen kokoaminen ja prosessointi. Moniammatilli-
suus kuvaa kaikkea yhteistyota rinnakkain tydskentelysta tiiviiseen tiimitydskentelyyn,
jossa perinteisia roolirajoja voidaan rikkoa. (Ojasalo ym. 2014: 72; Laaksonen 2012: 6—
7.) Tahan opinnaytetybprosessiin sisaltyi monta eri osapuolta: HUS:n yhteistydkump-
pani, AVH-kuntoutujat ja heidén laheisensd seka kuntoutusalan tulevat ammattilaiset:
toimintaterapeultti- ja fysioterapeuttiopiskelijat. Monialaiseen kehitystyohon osallistumi-

nen on ollut opinnaytetydn tarkea osa.

Moniammatillisuutta sosiaali- ja terveydenhuollossa on kuvattu asiakaslahtdisena tyos-
kentelyna. Tallaisessa tydskentelyssa tulee huomioida asiakkaan elaman kokonaisuus.
Eri asiantuntijoiden tiedot ja taidot kootaan tiedon kéasittelyssa yhteen asiakkaan hyoty
huomioiden. Yhteinen tavoite ja kokonaisvaltainen kasitys asiakkaan tilanteesta, toimen-
piteisté ja ratkaisuista rakennetaan vuorovaikutuksellisesti. (Laaksonen 2012: 7.) Tassa
opinnaytetydssa hyddynnettiin toiminta- ja fysioterapeuttiopiskelijoiden erilaista teo-
riataustaa ja erilaisia nakokulmia, taitoja seka mielenkiinnon kohteita. Yhteisen vuorovai-

kutuksen ja teoreettisen ymmarryksen tukena toimi ICF-luokitus.

Kaikki AVH-kuntoutujat hydtyvat moniammatillisesta kuntoutuksesta. Moniammatillinen
yhteistyd osana koulutusta tukee myénteisempien ja laaja-alaisempien nakemyksien ke-
hittymista ja yhteistydosaamista. Moniammatillisen tyén osaamista korostetaan tutki-
muksissa. Samalla puhutaan myds verkosto-osaamisesta, joka tarkoittaa taitoa hakea ja
kehitella tietoa yhteistytssa. (Aivoinfarkti ja TIA 2016; Laaksonen 2012: 7; Katisko —
Kolkka — Vuokila-Oikkonen 2014: 16.)

Opinnaytetydprosessimme tuki ammatillista kasvua ja valmiuksia tehda moniammatil-
lista tyota. Oman toimintaterapeuttisen osaamisen esiin tuominen, ja toimintaterapian
kiinnostuksen kohteiden tutkiminen yhteistydssa fysioterapiaopiskelijoiden kanssa vah-

visti omaa ammatillista kehitystamme.
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5.4 Tutkimuksen kulku

Opinnaytetydn alkuperdisena tavoitteena oli kuvata fiktiivisena tarinana, miten aivove-
renkiertohdirididen vaikutukset nakyvat AVH-kuntoutujan arjessa laheisen nakoékul-
masta. Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda AVH-kuntoutujan laheisiltd toiminnalli-
silla teemahaastatteluilla keskeisimpia arjen haasteellisia tilanteita. Haastatteluissa
nousseiden teemojen yleisyytta ja yleistettavyytta oli tarkoitus kartoittaa tarkemmin lo-

makekyselylla.

Alussa suunnittelimme jarjestdvamme toiminnallisen tilaisuuden AVH-kuntoutujien lahei-
sille, jossa heilla olisi ollut mahdollisuus vertaistukeen. Olisimme hankkineet yhteiskehit-
tely-menetelmén avulla tietoa ja laheisilla olisi ollut tilaisuus vaikuttaa opinnaytetydn tuo-
tokseen. Osallistujien maaréa jai kuitenkin liilan vahaiseksi yhteiskehittelyn kayttéon. Saa-
tujen vastausten perusteella laheiset olivat kuormittuneita, eika heilla silld hetkella ollut

mahdollisuutta tai voimavaroja osallistua toiminnalliseen haastatteluun.

Saamamme palautteen perusteella paatimme kerata aineistoa ryhméhaastattelulla. Ryh-
méahaastattelu on tehokas tiedonkeruun muoto, silla samalla saadaan tietoa usealta hen-
kilolta yht& aikaa. Ryhmassa keskustellessa osallistujilla on mahdollisuus saada samalla
vertaistukea ja tilaisuuden oman tilanteensa reflektointiin. Toisaalta ryhmé&ssa voi olla
dominoivia henkilditd, jotka pyrkivat johdattelemaan keskustelua haluamaansa suun-
taan. (Hirsjarvi— Remes — Sajavaara 2013: 210-211.) Pyrimme huomioimaan yllamaini-
tut seikat tuloksia tulkittaessa ja johtopaatoksia tehdessa.

Osallistujien maaran tarkentuessa myds aineistonkeruumenetelmamme tarkentuivat yh-
deksi osallistavaksi ryhmahaastatteluksi seka puolistrukturoiduiksi yksildhaastatteluiksi.
Haastattelut toteutettiin moniammatillisesti siten, etté haastattelijoina toimi seka toiminta-
etta fysioterapeuttiopiskelijoita. Haastatteluiden alussa annettiin haastateltaville taytetta-
vaksi suostumuslomake, jossa he antavat luvan haastattelussa ilmenneen materiaalin
kayttamiseen opinnaytetydssa seka luvan tilanteen taltioimiseen. Ryhméahaastattelu vi-
deoitiin sekd nauhoitettin nauhurilla. Yksildhaastatteluiden aanittAmiseen kaytettiin
haastattelijoiden omia puhelimia. Litteroinnissa, eli nauhoitteiden kirjaamisessa otettiin
huomioon tilanteet, joissa useampi henkild puhui yhtd aikaa (Eskola - Suoranta 2008:
98).
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Haastatteluiden litteroinnin jalkeen aineisto analysoitiin sisallonanalyysilla. Sisallénana-
lyysi on laadullisen tutkimuksen perusanalyysimenetelmd, jonka avulla pyritddn analy-
soimaan tutkittua aineistoa systemaattisesti ja objektiivisesti (Tuomi — Sarajarvi 2004:
93, 105). Sisallonanalyysista tehtiin ICF:n Suoritukset ja osallistuminen -osion paaluok-
kien mukaiset yhteenvedot. Hyédynsimme tutkimuksen tuloksia tarinoita kirjoitettaessa
ja pyrimme kayttdmaan mahdollisimman paljon laheisten kertomia asioita sellaisenaan,

heidan sanoittamana. Taten tarinat ilmentaisivat kuntoutujien aitoja kokemuksia.

Haastatteluiden analysoidusta aineistosta teimme yhteenvedot, jotka kdvimme yhteis-
tyokumppanin kanssa lapi. Haastatteluiden jatkoksi olimme suunnitelleet niissa esiin tul-
leiden haasteiden yleisyyden selvittdmistd méaarallisen tutkimusotteen kyselylomak-
keella sosiaalisen median kautta. Yhteisymmarryksessa paadyimme karsimaan kyselyn
pois opinndytetydprosessista, silla sen tuoma lisaarvo oli kyseenalainen. Haastatteluissa

ilmennyt aineisto oli jo monipuolinen, ja koimme sen riittdvan kattavaksi.

Samassa tapaamisessa opinnaytetydn tuotoksen muoto ja tarkoitus tasmentyivat. Yh-
den tarinan sijaan paadyttiin tekemaén useampia lyhyita katkelmia, erdanlaisia valah-
dyksia AVH-kuntoutujien arjesta. Halusimme kuvata arjen hetkia, jolloin yksittaisten oi-
reiden yleisyys ei ollut enaé merkityksellista. Lyhyet tarinat mahdollistivat erilaisten oirei-
den ja yksil6llisten kuntoutumisprosessien luontevan kuvaamisen. Jatkokayton kannalta
lyhyet tarinat ovat myds helpommin muokattavassa muodossa kuin yksi pitka tarina. Vir-
tuaalisen kayttbkanavan asettamat puitteet suosivat osaltaan lyhyita katkelmia, kun nay-

tolla oleva tieto on l8ydettava helposti ja kohdistetusti.

5.4.1 Laadullinen tutkimusote

Tutkimusote sisaltda tiedonkeruu- seka analyysimenetelmét. Sen valinta riippuu tutki-
musongelman luonteesta. Laadullisessa tutkimuksessa pyritdan tuottamaan ymmarrysta
tutkimuksen kohteesta, ja ilmidsta tuotetaan "tihed” kuvaus (Kananen 2015: 29, 63).
Koska tavoitteenamme oli ymmartaa AVH-kuntoutujan arkea, valitsimme laadullisen tut-

kimusotteen.

Aineistonkeruumenetelmilld tuotetaan tieto, jolla tutkimuskysymyksiin saadaan vastaus
(Kananen 2015: 64). Koska tutkimusotteemme oli laadullinen, valitsimme aineistonke-

ruumenetelmaksi haastattelut. Aivoverenkiertohdirioon liittyvista oireista johtuen, seka
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pohdittuamme tutkimuksen eettisia valintoja, paadyimme haastattelemaan AVH-kuntou-
tujien laheisia. Halusimme kuulla aitoja kokemuksia ja kasityksia arjen sujumisesta. La-
heiset kokevat AVH:n vaikutukset etadmmalta kuin itse kuntoutuja, mutta heilla on usein

tarkka kasitys kuntoutujan arjesta ja sen muutoksista.

5.4.2 Haastateltavien valikoituminen

Haastatteluun osallistuminen edellytti, etta osallistuja oli aivoverenkiertohairioon sairas-
tuneen laheinen. Esteena haastatteluun osallistumiseen oli aivoverenkiertohairio tai muu

kommunikointiin vaikuttava tekija.

Haastateltavat 10ytyivat Uudenmaan AVH-yhdistysten kautta sekd yhden toimintatera-
peuttiopiskelijan tuttavapiirista. Haastatteluihin osallistui yhteensa seitseman laheista:
kaksi ryhméhaastatteluun ja viisi yksilohaastatteluihin. Haastatelluista viisi olivat AVH-
kuntoutujan puolisoita, ja kahden osallistujan kohdalla kuntoutuja oli haastatellun aiti.
Sairastumisen ajankohta oli suurimmalla osalla vuosien 2006 ja 2010 valilla, ja tuorein
tapaus oli vuodelta 2015. Kuntoutujat olivat aivoverenkiertohairion saadessaan n. 60-70
vuoden ikaisid, nuorimman ollessa n. 50-vuotias. Kuntoutujien sukupuolijakauma oli

nelja naista ja kolme miesta.

Haastateltavien laheisten aivoverenkiertohdiriét jakautuivat neljaan aivoverenvuotoon ja
kahteen infarktiin. Yksi haastatelluista ei eritellyt aivoverenkiertohdirion laatua. Kuntou-
tujien yhdistava tekija oli toispuoleinen halvaus: kuudella kuntoutujalla oli vasemman-

puoleinen halvaus ja yhdella oikeanpuoleinen.

Haastattelukutsuissa ja tutkimustiedotteissa painotimme haastatteluiden koskevan AVH-
kuntoutujan l&heisia. Tasta huolimatta kaksi haastatteluun ilmoittautuneista olivat itse
kuntoutujia. Heista toisen sijaan haastattelimme taman puolisoa, ja toisen kuntoutujan
haastattelumateriaali jouduttiin hylkddma&an. Haastatteluja suoritettiin siten yhteensa
seitseman: yksi ryhméahaastattelu ja kuusi yksildhaastattelua, joista yhden materiaali hy-

[attiin.
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5.4.3 Ryhmahaastattelut

Haastattelun muodoksi valikoitui teemahaastattelu, silla halusimme lahestya aihetta
asiakaslahtoisesti. Tarkoituksena oli, etta laheiset toisivat itse esille tekijoita, jotka he
kokevat oleellisiksi liittyen AVH-kuntoutujan arkeen. Siten omat ennakkokasityksemme
eivat johdattelisi haastateltavien vastauksia. Teemahaastattelussa kysymysten tarkka
muoto ja jarjestys puuttuvat. Teemahaastattelu on siten vapaampi tapa kerata aineistoa
ja on toimiva keino, kun halutaan kerata ymmarrysta yhden ilmion eri puolilta. Kysymyk-
set ovat avoimia, jotta vastaaja kuvailee omia kokemuksiaan. Aineiston keraamisessa
tarkeinta on sen laatu. Laadun kriteerina toimivat aineiston monipuolisuus ja se, kuinka
hyvin aineisto vastaa opinnaytetydn sisalléllisia tavoitteita seka kohderyhman tarpeita.
(Hirsjarvi ym. 2013: 208; Kananen 2015: 150; Vilkka — Airaksinen 2003: 63—64.)

Kuvio 2 Ryhméahaastattelussa kaytetty ajankayttdympyréa

Ryhméahaastattelu toteutettiin Metropolia ammattikorkeakoulun tiloissa ja se kesti kolme
tuntia. Haastatteluun osallistui kaksi haastateltavaa ja kolme opinnaytetyontekijaa. Ryh-
mahaastattelun teemana oli AVH:n vaikutukset arkeen. Teeman kéasittelemisessa hyo-
dynsimme toiminnallista ajankayttoympyréd, joka jasensi ja johdatti keskustelua vuoro-
kauden eri toimintoihin. Olimme varanneet erilaisia esineita, jotka symbolisoivat erilaisia
arjen toimintoja ja pyysimme haastateltavia asettelemaan niit& vuorokauden eri aikoihin
ja kertomaan, mita ne kuntoutujan arjessa tarkoittivat. Ryhméahaastattelussa molemmat
haastateltavat osallistuivat keskusteluun aktiivisesti. Haastateltavat muistelivat yhdessa
kuntoutuksen eri vaiheita ja kertoivat hyvinkin tarkasti kuntoutujan arjesta.
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Ryhmahaastattelussa nousi esille aiheita, joita halusimme viela tarkentaa ja samalla
muodostui kasitys siitd, mita seuraavilla haastatteluilla voidaan saavuttaa. Teemojen ka-
sittelemisen ja keratyn aineiston avulla kasitys tutkittavasta aiheesta tarkentui. Ne muo-
dostivat seuraavien haastatteluiden suunnan. (Kananen 2015: 150; Eskola — Suoranta
2008: 94-97.) Ryhméahaastattelun pohjalta muodostui kasitys siitd, millaista tietoa yksi-

[6bhaastatteluissa kannattaa tavoitella.

5.4.4 Yksilohaastattelut

Yksilohaastatteluiden tavoitteena oli syventdd ryhméhaastattelulla aloitettua tiedon ke-
raamistd AVH:n vaikutuksista kuntoutujan arkeen. Ryhmahaastattelussa nousseiden
teemojen ja puheenaiheiden pohjalta muodostimme kysymykset, jotka toimivat yksil6-
haastatteluiden runkona. Mahdollisimman kattavan aineiston saamiseksi hyddynsimme
toimintaterapiassa kaytetyn arviointimenetelmén, Canadian Occupational Performance
Measurement (COPM), tarkentavia kysymyksia sekd ICF:n Suoritukset ja osallistuminen
-0sion paa- ja alaluokkia. Kysymyksissa painotimme AVH:n oireiden vaikutuksia arjen
toimintakokonaisuuksiin ja arjen toiminnoista suoriutumiseen seka muuttuneen tai saily-

neen toiminnan merkitysta kuntoutujalle.

Yksilbhaastattelut toteutettiin puolistrukturoituina teemahaastatteluina. Puolistruktu-
roidussa haastattelussa edetaan etukateen suunniteltujen teemojen ja niihin liittyvien tar-
kentavien kysymysten mukaisesti ja siind korostetaan haastateltavien tulkintoja asioista
seka niitd merkityksia, joita he ovat asioille antaneet (Tuomi — Sarajarvi 2004: 77). Yksi-
[6haastattelut toteutettiin haastateltavien valitsemissa ymparistdissd, muun muassa
haastateltavien kotona. Yksi haastatteluista toteutettiin skypen vélityksell&. Koska halu-
simme luoda haastattelutilanteista haastateltavan kannalta mahdollisimman luontevia ja
turvallisia, emme kaikki viisi opiskelijaa osallistuneet haastattelutilanteisiin, vaan valit-
simme joukostamme yhden toimintaterapeultti- ja yhden fysioterapeuttiopiskelijan haas-
tattelijoiksi. Toistamalla sama runko haastatteluissa ja kayttamalla samoja haastatteli-
joita pyrimme varmistamaan yksilohaastatteluiden luotettavuuden. Kolmessa haastatte-
lussa oli paikalla vain yksi haastattelija aikatauluun liittyvista syista. Esitimme tilanteen
ja haastateltavan mukaan tarkentavia kysymyksia. AVH:n monitahoisten oirekuvien takia
puolistrukturoiduilla haastatteluilla pystyimme saamaan tarkempaa tietoa yksil6llisista ti-

lanteista.
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5.5 Aineiston analyysi

Aineiston analyysimenetelmé&n valinnassa huomioitiin lopullinen tuotos, jonka muodos-
timme aineiston pohjalta. Aineiston analyysista teimme yhdessa yhteenvedot ICF:n Suo-
ritukset ja osallistuminen -osion paaluokkien mukaan. Naiden paaluokkien avulla arki

hahmottui monipuolisena ja kattavana.

Analysoitavana aineistona oli kuusi haastattelua; yksi ryhmamuotoisesti toteutettu tee-
mahaastattelu (kaksi haastateltavaa) ja viisi puolistrukturoitua haastattelua. Aluksi haas-
tatteluaineisto litteroitiin sanatarkasti tekstimuotoon. Jacimme haastattelujen litteroinnin
haastatteluittain, jolloin yksildhaastatteluissa sama henkild litteroi koko haastattelun. Lit-
teroitua aineistoa kertyi 105 sivua, rivivali 1, fonttikoko 11. Taman jalkeen kaikki aineisto

luettiin [&pi, jotta jokaiselle muodostui kokonaiskuva haastattelujen sisallosta.

Opinnaytetyon sisallén analyysin toteutimme deduktiivisella sisallonanalyysilla, jossa ai-
neistoa analysoidaan teoriapohjaisesti. Deduktiivisessa siséallonanalyysissa opinnayte-
tyd nojaa jo lahtdtilanteessa johonkin teoriaan, malliin tai ajatteluun ja sen sisallén ana-
lyysin tehtdvana on uudistaa haastateltavien antamien merkitysten avulla aiempaa teo-
reettista kasitysta tutkittavasta aiheesta. (Vilkka 2015: 170-171.) Aineiston analysoin-
nissa kayttdmamme teoria oli ICF:n Suoritukset ja osallistuminen -osion p&aluokkien mu-
kainen toiminnan jaottelu, jota kaytimme apuna myos yksildhaastatteluiden kysymysten
laatimisessa. Tavoitteenamme oli muodostaa aineiston pohjalta kuvauksia arjesta seka
l6ytéaa arjen haasteita ja mahdollisia ratkaisuja haastekohtiin. Luokituksen paa- ja ala-
luokkien avulla jasensimme aineiston osiin, joista arjen kokonaisuus muodostuu. Ks.

seuraavassa esimerkki aineiston analyysista.
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Alkuperdisilmaus Pelkistys Alaluokka | Ylaluokka [ Yhdistava
luokka
...Jaittaa mikropuuron... Puuron valmistami- | Aterioiden Kotitalous- | Kotielaméa
kauraryyneista sitten niin kun te- [ nen mikrossa ja valmistami- | tehtavat (padluokka
kee puuron mikrossa ja keittda kahvin keittdminen P
kahvit... nen (d630- 6)
(d630) d649)
(Yksinker-
...han keittaa ain aamulla Puuron valmistami- | taisten ate-
itelleen puuron... nen rioiden val-
mistami-
nen d6300)
...ruuanlaitto, etta siita se pitaa | Ruoanvalmistami- (kM.o;nmutt-
kynsin ja hampain kiinni kylla nen on hyvin tar- .a'.z en a el_
ihan viimisee asti...Suuttu siita keaa ja aterioiden ro ten val-
niin kauheesti etta kun yritettiin valmistaminen on- mis 3@%’01
et kylla sin& voisit ottaa sen ruo- | nistuu edelleen nen )
kapalvelun...Ja kylla oikeesti te-
kee hyvaa ruokaa...

Aineiston analyysi jaettiin padluokkien mukaisesti niin, ettd sama henkild analysoi aineis-
tosta paaluokan mukaisen sisallon. Sisallon analyysin menetelmana toimi teemoittelu.
Teemoittelun mukaan tekstimassasta on aluksi olennaista 10yta& keskeiset aiheet ja sen
jalkeen erotella ne teemoittain. Analysoimme aineiston sisallon lukemalla ja redusoimme
alkuperaisilmaukset eli tiivistimme ne pelkistettyyn muotoon. Alkuperéisilmaukset olivat
katkelmia puheesta, joista voitiin tunnistaa arkea kuvaavia kasitteitd. Paaluokkien tee-
moja kasittelevat kommentit tiivistimme vield yla- ja alaluokkiin. Usein samat katkelmat
ja pelkistykset kuuluivat useampaan paaluokkaan. (Hirsjarvi ym. 2013: 224; Eskola —
Suoranta 2008: 174; Kananen 2015: 83, 130.)

5.6 Tutkimuksen tulokset — haasteet arjessa

Tutkimustuloksissa nakyvat tutkimuskysymysten mukaisesti AVH:n oireet ja haasteet
haastateltujen arjessa. Tutkimustulosten ohessa esitamme suoria lainauksia, joista na-
kyy miten tiivistykset perustuvat alkuperaisilmaisuihin. Tavoitteenamme oli haasteiden
lisaksi selvittaa arjen hyvia hetkia ja arjen selviytymiskeinoja, joita pyrimme myos tuo-

maan ilmi tutkimustuloksissa seka tuotoksessa. ICF:n mukaan analysoidusta aineistosta
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ilmeni oireita ja haasteita jokaisen Suoritukset ja osallistuminen -osion paaluokan mukai-
sesti. Analyysin yhteenvedot teimme analyysissa kaytettyjen paaluokkien mukaisesti.
Saman teorian, eli ICF:n Suoritukset ja osallistuminen -osion, hyddyntaminen lapi pro-
sessin lisasi tulosten luotettavuutta. Yhteenvedot vastaavat sisalloltaan tutkimuskysy-
myksiin koskien AVH-kuntoutujan oireiden ilmenemiseen arjessa seka arjen haastekoh-
tia. Myds muut kiinnostuksen kohteemme, arjen hyvat hetket ja selviytymiskeinot tulevat

ilmi yhteenvedoissa.

5.6.1 Oppiminen ja tiedon soveltaminen (Paaluokka 1)

Haastatteluissa ilmenneet viittaukset kasittelivat suurimmaksi osaksi tiedon sovelta-
mista. Yli puolet haastateltavista kuvasi paatoksen tekemisessa omien tavoitteiden ja
motivaation seka tulevaisuuden suunnittelun merkitysta. Kaksi haastateltavaa sanoi kun-
toutujan paattaneen, ettei aio kayttaa apuvalineita. Yksi taas kertoi, ettei puoliso kykene

enaa osallistumaan pankkiasioiden hoitamiseen.

“Meil on ollu aina taa periaate et hei, meista itestdmme se riippuu...”

“...niin kun nakee, etta itte se pitaa, ettei kukaan muu itted paranna, jos et itte
itteds paranna niin sinne jaat makkaamaan...”
Ongelmanratkaisun osa-alueella kaikki haastateltavat toivat esille kuntoutujan kanssa
kehittamiaan ratkaisuja erilaisista toiminnoista suoriutumiseen, kuten kenkien vaihtami-
nen toisiin tai uuden apuvalineen kehittaminen pukeutumiseen. Useimmat haastateltavat
kertoivat itse auttavansa kuntoutujaa niissa tilanteissa, joissa muut keinot eivét toimineet
tai kuntoutujan taidot eivat riittaneet. Yksi haastateltavista kuvasi lisaksi tyopaikalla teh-

tyjd muutoksia.

“...niihin rintaliiveihin se joku ompelusysteemi sitten niin kun puetaan niin kun
paalle eri tavalla...”

“Arkipaivassakii ni tiedetaan, etta niit hankaluuksii on, mut okei, keksitaan joku rat-
kaisu siihen. Katotaan toimiiko. Sit me nahaan...”

“Kylhan aika lailla sanoo suoraa mulle suoraan on hyva ettéd sa noi hoidat, ihan
myontaa ettei han kylla pystyis...”
Kirjoittamiseen, lukemiseen ja laskemiseen liittyvissa asioissa tuli selkeasti eniten viit-
tauksia lukemiseen liittyen. Yksi haastateltava mainitsi kuntoutujan k&sialan muuttuneen

huonommaksi. Toinen taas kertoi numeroiden menevan sekaisin. Useimmat kertoivat
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lukemisen olevan hankaloitunut: esimerkiksi vasen puoli jad lukematta, ei née kunnolla,

ei muista lukemaansa tai lukeminen kestaa kauan.

“Taa hesarin lukeminenki kun ma aina kysyn et oli kiva juttu ettd huomasiks sa sen
ja sen? — no ei han ja niin m& sanon et se on sielld vasemmassa laidassa...”

“Olihan siind alussa etta pidetaan viivotinta tai mita niita kikkoja ja ma aattelin etta

ei tai piirretdan joku punanen viiva, ettd varmaan se paa niinku sinne kaantyy...”
Tarkkaavuuden kohdentamisessa ja ajattelemisessa nousivat esille vasemman puolen
huomiotta jattaminen seka erilaiset oivallukset omassa ajattelutavassa. Melkein kaikki
haastateltavat kertoivat ajattelutavan muuttuneen sairastumisen myota. Osa kuvasi, etta
kuntoutujista oli tullut entisté tarkempia, suunnitelmallisempia tai hataisempia tietyissa
asioissa. Kolmella ilmeni haasteita keskustelun seuraamisessa, osallistumisessa tai mu-

kana pysymisessa.

“Tietysti sitkeena ni ajatteli et no han on tehny jotain vaarin ja noi niin ku nyt
yleensa urheilija ajattelee et ei tda niin ku, et kyl tast taas mennaa...”

”Ja jotenki niin ku se semmonen niin ku mustavalkonen ajattelutapa tavallaan niin
ku et. Semmonen niin ku etta joko tai. Et joko s& oot mun puolel tai sa et oo mun
puolella, tyyppinen niin ku kaikessa, ajattelutapa. Ni se on ehka niin ku voimis-
tunu...”

“...han tekee ehka vahemman, suunnitellummin, niin valitsee minka han jaksaa
tehd&@ missaki vaiheessa, ennen ei 0o sitd tehny. Et nyt osaa vaha niin ku miettii
sitd et mikd se oma vireystilaki on...”
Perusoppimisessa viittaukset keskittyivat taitojen hankkimiseen. Esille tulivat kertaami-
seen liittyen kadden kuntouttaminen seka harjoitusten tekeminen. Yksi haastateltavista
kertoi toimintakyvyn palautuneen normaaliksi. Suurin osa toi esille toivovansa nykyisen
toimintakyvyn sailyvan mahdollisimman pitk&én. Jokainen toi esille motivaatiota kuntou-

tumiseen, toiset tarvitsivat enemman motivointia laheiseltaan.

“...tassa niin ku aattelee sita tulevaisuutta ni tietysti toivoo, ettéa pysyis ees tossa
kunnossa. Paremmaksi se ei tule. Se on niin ku ihan fakta. Mut taytyy vaan toivoo,
ettd mahdollisimman pitkaan edes nain...”

“Ma sanoin et se on nyt itestas kiinni, et joko sa istut siina pyoratuolissa
tai sit sé harjottelet nii et sa paaset jaloilles. Et muuta vaihtoehtoo, et ma en pysty
tekemaan sun puolest. Ja kyl se teki...”

Tarkoituksellisten aistikokemusten viittaukset haastatteluissa liittyivat katselemiseen ja
muuhun aistimiseen. Osa kertoi kuntoutujalla olevan nakdhairidita tai silmasairaus, joka

vaikeuttaa katselemista. Muun aistimisen viittaukset toivat ilmi haasteita kuumien astioi-
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den kasittelyssa. Liséksi tuli esiin kosketusherkkyyttéd seka akillisten kosketusten aiheut-
tamaa spastisuutta. Keskustelun seuraamisen vaikeus tuli ilmi kahdessa viittauksessa.

Muita viittauksia kuuntelemisen osa-alueelle ei tullut ilmi.

"Silm&an oli, jai jotain tammdsii niinku et siin on semmonen piste toises silmassa
niin ku et siin on sokee kohta...”

“...kyl han niin ku tota saa todella niitd spasmeja, jos joku vieras ihminen tulee
yhtakkia koskettaa...”

“...ei hanella nain niin ku sosiaalisessa kanssakdymisessa 0o...varsinkin et jos saa
sillai niin ku et on pienemmassa, niin han on niin ku aivan niin onnen omiaan siin&
niin ku keskustelee ja ndin sit jos on isompi ryhma niin sit on vaikea napata mu-
kaan keskusteluun tai kertoa jotain ku kaikki tapahtuu varmaan hirveen

nopeesti siina ymparilla et taytyis olla se oma rauha jutella...”

5.6.2 Yleisluonteiset tehtavat ja vaateet (Paaluokka 2)

Haastatteluissa viitattiin vaihtelevasti yleisluonteisiin tehtéviin ja vaateisiin. Naiden teh-
tavien/toimintojen/vaateiden suorittaminen riippui paljolti kuntoutujan toimintakyvysta.
Suurin osa haastateltavista viittasi yksinkertaisiin tehtaviin/toimintoihin, jotka sujuvat

kuntoutujilta melko itsenaisesti.

”...han laittaa sit mikrossa omansa. Et kyl han sillai pystyy siina kylla. Valilla tulee
sita sotkua ja laikkyy ja noin mut ei se mitaan...”
Vaikka muutama kuntoutuja suoriutuu téllaisista yksittaisista tehtavista, ilmeni tehtavien

loppuun suorittamisessa jonkinasteisia haasteita.

"Astianpesukoneen han tyhjentaal Etta mitd saa sitte laitettua et sit tietysti osa
tavaroista jaa niin ku mun laitettavaks...”

”...joo 0 maki tulin sen jalkeen vield keittioén, mut en huomannu sitéa sit, ma tulin
illal kotii m& huomasin et jaha meil on yks levy jaany ihan taysille paalle. Et onneks
oli induktioliesi, joka katkasee sen virran, ettd se ei 0o... Ja niinku jotain tAmmadsia
tulee ja muuta...”
Yhdelld kuntoutujalla ilmeni haastattelun perusteella arjen haasteita melkein kaikissa yk-
sittiisissa toiminnoissa. Hanella toimintakyky on selvasti muita rajoittuneempi myaos lii-

tédnnaissairauksien johdosta.

"Peittookaan mun puoliso ei pysty itse laittaa paalleen, et se joskus herattaa siihen
sitte et mun taytyy peittda hanet uudestaan...”

Pari kuntoutujaa kykeni suoriutumaan myds monimutkaisemmista toiminnoista itsenai-

sesti.
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"Siis pystyy ajaa autoo ja pystyy tekee kavelylenkkei ja niin ku kaikkee tammast et
siin ei o mitaan sellast...”

”...pystyy varaamaan netin kautta golffiajat ja kattomaan veikkaukset ja
tdmmdset arkipaivan jutut. Ei oo tarvinnu apuu niissa...”
Kahden toiminnon yhtaaikaisessa suorittamisessa ilmeni haasteita toispuoleisen hal-

vauksen takia.

“Ku hanen ois toisel kadella pitanyt vaantaa sielta ja toisella kadella vetaa kah-
vasta, mut ku ei toinen kasi kerran toimi ni et kahta toimintoa ei kyl millaén pysty
samaan aikaan tekemaan...”
Kysyttdessa vastuun kantamisesta - eli sovittujen tehtavien hoitamisesta, ilmeni, etta
nelja kuntoutujaa kykenee ottamaan vastuun itsendisesti. Kyseiset henkilét huolehtivat
esimerkiksi laskujen maksusta, suunnitelluista menoista, ladkkeiden otosta ja pienista
paivittaistavaroiden ostamisesta. Kun taas kahdella muulla kuntoutujalla ilmeni sovittujen
asioiden hoidossa haasteita, esimerkiksi kotona tehtavien liikkeharjoitteiden suorittami-

seen tarvittiin laheisen tukea.

”...joo dosetti ostettiin kylla sitte, ettd siihen han sunnuntaina ne laittaa viikoks ja
hoitaa etta... Se onnistuu...”

"Pystyy kdymaan joo (kaupassa). Ja muistaa jopa ostaakki just sen, etenki jos lait-
taa lapulle mukaan, ni kylla se muistaa...”

”...ni kyl ma saan aina valilla sanoa, et nostele vaikka vahan jalkoja ja muuta, kun
se spastisuus tuppaa vahan tulemaan tahan kateen ja sitte varpaita rupee vetaa
niin koukkuun. Etta se on niin ku hankala tdssa. Et kyl meilla naa kotivoimistelut
on jaanyt...”

"Niin et kyl siin saa aika paljon sillai niin ku ite ottaa vastuuta...”

"Ei pysty mitddn mink&anlaisia asioita, ei puhelimella hoitamaan...”

5.6.3 Kommunikointi (Paaluokka 3)

Haastatteluissa ilmenneet viittaukset kommunikointiin kasittelivat tasapuolisesti viestien
tuottamista, viestien ymmartamista ja keskustelua. Viestien tuottamisesta oli eniten mai-

nintoja; puhuminen ja sanoittaminen tulivat puheeksi useassa haastattelussa.

Seitsemdasta haastateltavasta nelja kertoi kommunikointikyvyn pysyneen vahingoittu-
mattomana, mika ilmeni mm. sujuvana keskustelutaitona. Haastatteluissa kerrottiin yh-

teyden pitamisesta laheisiin vierailujen liséksi sahkdpostitse, viestein ja soittamalla.
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Muutamilla neglect- hairié aiheuttaa hankaluuksia keskustelutilanteissa, kun kuntoutuja

saattoi kaantya selin muihin tai ei havainnut muita.

“...et tota puhelin on tarkea, siit katsotaan vahan valia, et onko tullu viesteja ja
laitellaan laitellaan...”

“Han niin ku nain juttelee, vaikuttaa iha etta pystyis vaikka -- monet ihmettelee etta
eikd oo toissa...”

"Ulkonahan on se ongelma monta kertaa ihmisten kanssa, etta tota mista pitaa
kans aina sanoa ettd kun tulee joku tuttu ne voi keskustella niin etta ne on tan
pyoratuolissa olevan selédn takana tai sivulla niin ettei naa, niin se on ihan yleinen
ongelma..."

Suurin haastatteluissa ilmennyt kommunikoinnin haaste oli afasia, jonka jalkioireet vai-
kuttivat yha arkeen. Eniten mainintoja kommunikoinnin vaikeuksista oli puheen hitau-
desta, sanojen hakemisesta ja sanoittamisen haasteista. Kirjoitetun kielen ymmartami-

sen haasteet ilmenivét lukemisen vaikeutena sek& kokonaan loppumisena.

"Hanellahan oli se afasiakin yhessa vaiheessa ja han sai hyvan puheterapian sii-
hen mutta tota, hdnhén ei, ei onnistu, on hirveen hidasta enne kun han l6ytaa ne
ja hén sanoo osan puheesta vaarin, sité ei kukaan ulkopuolinen huomaa mutta ma
tiedan sen oikein hyvin ettei hén pysty kaikkee kaikkee puhumaan. Et esim. jos
hanelle tulee joku puhelu niin h&n aina antaa puhelimen mulle ettei han niin ku
pysy siind mukana ja sit ne sanat ei tuu mieleen kun siina pitais jotain kertoa, etta
olkoon mita tahansa...”

Kommunikoinnin hitaus ja puheen sujumattomuus aiheuttavat sosiaalisten tilanteiden
valttelemista sekéa syrjaan jaamista usean ihmisen keskusteluissa. Eras haastateltava
kertoi painottavansa perheelleen kysymysten kohdistamista ja vastauksen odottamista,

kun he halusivat keskustella sairastuneen kanssa.

"Aika huonoksi on niin kun mennyt se niin ku et han paljookaa puhu tai hanen on
tosi vaikee puhua ryhméassa koska hénelle ei koskaa jaa niin ku sékin sanoit ha-
nelle ei oo vuoroa, kun toiset on jo seuraavassa asiassa kun han vasta miettii sité
asiaa, et ma oon kylla jos pienemmassa porukassa jos tuttuja tulee niin ne tietda
kylla, ja ma oon kylla aina sanonut siitd, etta jos haluatte etta X puhuu niin teidan
pitds héanelle kohdistaa se kysymys ja jddda odottamaan ja antaa hénen sitten
puhua muuten han ei niin kun puhu, et jos ihan yleisesti nain puhutaan niin ei han
puhu yleensa mitdan sitten...”

“Ei han esimerkiksi meidan omienkaan lastenkaan kanssa ihan kun muutaman sa-
nan puhuu puhelimessa eikd han koskaan soita kenellekaan et tota...”



31

5.6.4 Liikkuminen (P&aluokka 4)

Kaikissa haastatteluissa ilmeni aivoverenkiertoh&irion vaikuttaneen merkittavasti kun-
toutujan likkumiseen. Haastatteluissa korostuivat aihealueet koskien kavelemista, liik-
kumista kulkuneuvoilla, asennon vaihtamista ja yllapitamista seka esineiden kantamista,

liikuttamista ja k&sittelemista.

Asennon vaihtaminen ja sen yllapitaminen seisoma- tai istuma-asennossa olivat haas-
teellisia usealle kuntoutujalle muun muassa tasapainon ja toisen puolen heikentyneen
huomioimisen vuoksi. Kyseiset asennonhallinnan puutteet aiheuttivat kaatumisia ja tip-
pumisia. Kuntoutujan tasapainon heikentyminen mainitaan kaikissa haastatteluissa. Yh-
della kuntoutujalla ilmeni haasteita asennon vaihtamisessa ja siirtymisissa. Laheiset ja

kuntoutuja itse ovat keksineet omia keinoja helpottamaan asennon vaihtamista.

"Kyl han niin ku ehka paivalla ku on virkee, ni voi joskus nousta sangyst iha ittek-
seenki. Mutta tota sillon ku m& autan nii ei han siitd ota silloin tukea ku meil on
kehittyny iha oma tapa miten méa kaannan hanet sitten...”

”On ollu semmosia tilanteita etta on tullu kompastumisia ja noin...”

Esineiden kantamiseen, liikuttamiseen ja kasittelemiseen liittyvia haasteita ilmeni kaikilla
kuntoutujilla. Haasteita oli erityisesti kdden hienomotoriikassa, esineiden nostamisessa
ja kantamisessa seka kaden ja kasivarren kayttamisessa. Kaden hallinnassa ilmeni
useimmilla suuria ongelmia. Kasi ei yleisesti toiminut kunnolla ja motoriikka oli heikkoa.
Liséksi kaden ja kasivarren kaytdssa ilmeni huomioimiseen liittyvia ongelmia. Yksi haas-
tateltavista kertoi kuntoutujan kaden kuntoutuksen jaaneen vahemmalle, kun huomio oli
painottunut kavelyyn ja alaraajan kuntoutukseen. Vain yksi haastatelluista mainitsi,
kuinka kuntoutuja pystyy tekemaan kadella kaikkea, ainoastaan hienomotoriikassa on

enaa ongelmia.

“...kylla siind sattuu niita sitte vahan tota voi kaatuu ja menna néin, et se vasen
kasi sit tekee sita elaa sitd omaa elamaansa. Et valilla aina osuu jonneki...”

“...uunista niin kun semmosta raskaitten esineiden niin kun joku makaronilaatikko
tai sellane, nii niita se ei mielellaan sieltd nosta kun ne on vahan vaikeeta kun pitaa
kumartua ja sitten tota ne on raskaita, niin siind se k&si, siiné tulee et tarvis sen
tuen jostakin ja pitéas jotenkin pitéda itsensa pystyssa ja sitten se oikee kasi ei sillai
oikein toimi...”

“...et sa et voi l&htee kurottamaa, et jos sa lahdet kurottamaan voiastiaan, ni sun
taytyy miettia et hei, se lasi on tos mun pitdéd nostaa sitd. Taytyy niin ku aivot teha
se ty0 ja sanottaa et nyt mun taytyy teh& se nain. Et ku hén valil tuskastu siihen
ettd ku kaatuu ja putoo...”
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Kaikissa haastatteluissa ilmeni hyvia kotona tehtavia keinoja kaden hienomotoriikan ja
kéaden kayton parantamiseksi. Esimerkiksi tietokoneen kayttd, leipominen, astianpesuko-
neen tyhjentaminen ja polyjen pyyhkiminen olivat hyvia harjoitteita haastateltavien mie-

lesta.

“Siis siinad mieles myds kuntouttavaa et ku s joudut tietokoneel naputtelee ni kaikki
niinku semmost sormindpparyytta ja semmost joutunu sit niinku myds tekee silla
vasemmal puolel joka oli heikko...”
Kaikissa haastatteluissa ilmeni aivoverenkiertohdirion vaikuttaneen fyysiseen toiminta-
kykyyn heikentavasti, mutta kuntoutujien toimintakyvyssa likkumisen suhteen oli vaihte-
lua. Viisi haastateltavaa toi esille likkumisessa tapahtuneen muutoksia parempaan kun-
toutuksen edetessa. Kaksi haastateltavaa seitsemasta kuvasi liikkumisen heikentyneen

kuntoutuksesta huolimatta.

"Talla hetkella han on pyoratuolissa, ei kavele, mutta pystyy nousemaan pyoratuo-
lista ja menna vuoteeseen ja vaihtaa tuoliin... Ja ainoastaan tekee tota kavelyhar-
joituksia avustajan kanssa. Mut ihan tota taysin pyératuolissa...”

"Ainii mut oliha sit, ei enda muistakaan et oliha meilla sillo se py6ratuoli kotonaki
aina valilla siina alussa... Mut sillai, mut se nyt oli sitd aikaa. Mut et han nyt kuiten-
kin on tota nyt niin ku omin avuin kavelee...”
Kaikissa haastatteluissa ilmeni liikkumisen vahentyneen merkittavasti ja muuttuneen yk-
sinkertaisemmaksi. Muutokset likkumisen suhteen vaihtelivat haastateltavien valilla.
Osa haastatelluista kertoi kuntoutujan pystyvan kavelemaan itsenaisesti ilman apuvali-
neitd tai varmistettuna, osalla oli kaytéssa apuvalineita niin liikkumisessa kuin siirtymati-
lanteissakin. Viidessd haastattelussa korostuivat halvaantuneen alaraajan vaikutukset

kavelykykyyn. Liséksi ortoosi vaikeutti yhden kuntoutujan kavelya.

”...mut et tarvii olla niitd taukoja valilla, pdasee istumaan. Et kyl se niin ku silla
tavalla rasittuu, mutta kun hitaasti kavelee ni kyl han ihan kavelee...”

"Ehka se missa se niin ku sillee ni ei ehka niin ku liiku niin monipuolisesti ku ennen.
Et niin ku ehkd semmosta kavelyy enemman...”

”...jotain 100 metrid etta jotain tan tyyppista... Joo. tai siis varmasti pystyis mut...
Sen jalkeen kipeytyy ja tulee semmosta... Ettei oo tarkotuksenmukasta... Jos tulee
pidempi matka niin sitten otetaan pyoératuoli mukaan...”

"llman keppia ei han kavele yhtaan ja sit tota rollaattori on aina taal sisdkaytossa-
kin. Koko ajan mukana...”

”...mut se jalka on niinku hirveen paljon huonompi, etta sitten tota se kdvely on
jaanyt hankalammaksi, mutta padasee kuitenkin rollaattorilla avulla kulkee...”
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Erilaisilla alustoilla kéveleminen vaikutti olevan haasteellista kaikille kuntoutuijille. Erityi-
sesti epatasaisella alustalla luonnossa kavely seké talvella liukkaus vaikeuttivat liilkku-

mista.

”...mut likkuminen on talviaikaan aivan hirveeta. Et siit ei tule niinku mitaan...”

Haastatteluissa nousi esille, kuinka kavelyn uudelleen opettelu on vaatinut lahipiirin tu-
kea seka suurta motivaatiota myds kuntoutujalta. Ryhmakuntoutus, esimerkiksi kunto-
saliharjoittelu ryhmassa néahtiin kuntoutumista edistavana tekijana. Kuusi haastateltavaa
kertoi kuntoutujan kayttdneen liikkumista helpottamaan eri apuvalineitd jossain vai-
heessa kuntoutumista. Vain yksi haastatelluista kertoi, ettei kuntoutuja ollut suostunut
kayttamaan mitédan apuvalineitd. Muiden kohdalla motivaatio apuvalineestéa eroon paa-
syyn ja kavelemaan oppimiseen oli keskeisessa asemassa.

”...et ei halunnu mitaan siis rollaattorii eikd mitdan keppii eikd mitdan mika ois tu-
kenu niin ku tavallaan sitd vasemman puolen. Vaan han oli paattanyt et han kave-
lee tast ittekseen ni sit niinku siis. Tavallaan laheiset oli niitd apuvalineita silloin.
Mutta tota mut et nyt ei niinku tarvii oikeestaa mitdan apuvalineitéd. Et on kuntou-
tunu niin hyvin et ei niinku tarvii sellasia apuvalineita siihen arkeen...”

"Sairaalassa han kyl jo opetteli kavelemaan. Et tosi sitkeesti sitte...”

"X:lld on semmonen yks tosi hyva ystava niin tota han otti semmoseksi asiaksi
hanta kuntouttaa niin he kavi paivittain tammaosilla rollaattorilenkeilld, méakivetoja
tekemassa...”
Kaikki haastateltavat kertoivat kuntoutujan harjoitelleen portaissa kavelya. Alussa por-
taissa kavely oli haastavaa kaikille, mutta edelleen suuri osa pystyy kulkemaan portaissa
avustajan/kaiteen turvin. Kahdelle kuntoutujalle portaissa kavely osoittautui niin haasta-
vaksi, ettd he suosivat nykyaan aina vaihtoehtoisia keinoja portaiden valttamiseksi. Yksi
haastateltavista kertoi porraskévelyn onnistuneen jopa paremmin kuin tasaisella maalla

kéavelyn.

”Sit jos ollaan niin kun vaikka taalla ja menn&aén johonkin kauppakeskukseen niin
sitten mennaan hissilla aina... Et tota etitaan jostain se invahissi, etta paasee silla
rollaattorilla sittenkin menemaan...”

"Sehan oli oikeestaan hirvee janna kun X oppi ensin kévelemaan portaita ylos en-
nen kun kavelemaan tasasella...”
Haastateltavien mielesta haasteita apuvalineilld likkumisessa olivat kynnykset ja portaat
ulko-/sisétiloissa. Esimerkiksi rollaattorilla likkuminen vaatii esteettdmia tiloja, joita ei ole
useinkaan saatavilla. Neljan kuntoutujan asunnoissa oli jouduttu tekemaan muutostoita,

kuten ramppeja seka tukikahvoja.
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”...luiskan siihen ulko-ovelle, ettd tota se pddsee helpommin sitten, kun siina oli
aikamoinen kynnys siind niin, kun tota ja se oli aika vaikeeta rollaattorin kanssa
varsinkin, sitten piti nostaa sitd. Nyt se paasee ihan suoraan sitten sitd ramppia
pitkin yl8s...”

"Makuuhuoneen pariovis on kahva siina, ettd han pystyy sit sen avulla nousee
siihen pydratuoliin...”
Kaikki haastateltavat kertoivat kuntoutujien liikkuvan myds muualla kuin kotona. Kaikki
kuntoutujat kavivat joko itsenaisesti kavellen, apuvalineen turvin tai julkisilla kulkuneu-
voilla kodin ulkopuolella. Kulkuneuvaoilla liikkuminen vaihteli suuresti kuntoutujien valilla.
Kaikki liikkuivat itsendisesti jollain kulkuneuvolla, esim. invataksilla. Autoon siirtymisen
vaikeuksista kertoi kaksi haastateltavaa: he joutuivat valilla varmistamaan kuntoutujan

siirtymista autoon. Kaksi haastateltavista kertoi kuntoutujan ajavan yha autoa.

”...nyt autolla ajossa, vaikka se on todettu etté sen pitas olla nyt ihan ok, mutta en
ma tiedda, oon ma miettiny etta onko autonki vika, ettd han ei hahmota niin ku ihan
kaikkii kulmii. Ja sitte se, etta no esimerkiks parkkiruutuun ajaminen ni aikasemmin
auto oli aina suorassa, nyt se tahtoo jaada hiukkasen vinoo. Ja sit hanen pitaa
ottaa uudestaan ja nain niin... Kyl siina jotain on, onko se naéssa vai onko se
jossain muussa...”

”...ja sitte kavelee bussille, menee bussilla téihin, on tydpaivan siella, tulee tota
neljan jalkeen takasin kotia...”

“Kaikki... kanssakayminenhan perustuu et ma kuljetan ja avustan hanet...”

5.6.5 Itsestd huolehtiminen (Paaluokka 5)

Haastatteluissa ilmenneet viittaukset itsesta huolehtimiseen liittyen kasittelivat melko ta-
sapuolisesti pukeutumiseen, peseytymiseen sekd omasta terveydestd huolehtimiseen
liittyvid asioita. Eniten haastatteluissa tuli ilmi suihkussa kdymiseen, pukeutumiseen
seka ladkkeiden ottamiseen liittyvia asioita. Seitseméasta haastateltavasta nelja kertoi
kuntoutujan pukevan itsenaisesti tai hyvin pienill& avuilla, samoin suihkussa kayminen ja
ladkkeista huolehtiminen onnistuivat. Yksi haastateltavista mainitsi pukeutumisen olevan

kuntoutujalle haasteellista ainoastaan talvivaatteiden kanssa.

“...ja han niinku on sangylla istuen pystyy tai sdngylla istuen niinku pukeutuu...”

“Han kay veskissa ja yrittad peseytya ja sit jossain valissa tai jos ei onnistu ni ma
autan...”

“Ma annostelen ne dosettiin joo ja siin on sitte. Kun tabletteja taytyy puolittaa ja
kaikkee ni se ei hanelt onnistu ollenkaan...”
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WC:sséa kdaymiseen seka kehon osien hoitamiseen liittyvia viittauksia tuli vain muutamia.
Yksi haastateltavista kertoi laheisensa kayttavan virtsapulloa disin, kun taas paivisin par-
jaa wc:ssa itsenaisesti. Toinen kertoi parranajon sujuvan, mutta vaativan entiseen ver-

rattuna enemman aikaa. Yksi haastateltavista toi esille jalkojen hoitoon liittyvia asioita.

“Ma voitelen tolla rasvalla, tolla rasvalla ne jalat sitte siind ja sen jalkeen laitan
sukat hanelle jalkaan...”

“Kylhan pystyy kaikki tekemaan itte, ettd se on aina hitaampaa ja ty6ladmpaa ja
joku parran ajoki ja muuta... Ni kyl se hinkkaa sita, mutta ma sanon etta no siihen
vaan, kaikkeen vaan taytyy nyt saada sitd aikaa mihin aikasemmin ei niin ku ollu
sitd, etta kaikki vaan suju tosta noin vaan...”
Ruokailuun ja juomiseen liittyvia viittauksia tuli muutamia. Kaksi haastateltavista kertoi
itsenaisen ruokailun olevan laheisilleen haasteellista, koska esimerkiksi mikrossa astiat
lampenevat lilan kuumiksi. Valmiiden leipien tai hedelmén sydminen kuitenkin onnistuu.
Muut haastateltavat kasittelivat 1ahinn& ruoan valmistukseen liittyvia asioita. Yksi haas-

tateltava mainitsi toisen puolen huomioimatta jattdmisen vaikeuttavan ruokailua.

“Han ei pysty oikeestaan, no ihan jotain pienta pystyy jadkaapista itse ottamaan.
Semmosta, joka on sopivalla korkeudella, mutta tota ei puoliso esimerkiks pysty
[Ammittamaan mikrossa eikd missdaan semmoses ku ne astiat on niin, kaikki on
lian kuumaa...”

“Kylla han jotain pienta voi ottaa, hedelmaa ottaa kun se on siin ja ei silla
juotavaa han kylla ottaa jadkaapista ihan...”

“Se oli aika janna kun han so6i vaan toisen puolen lautasesta, ja sit ma menin ja
kaansin sen lautasen toisin pain ni sit han huomas sen...”

5.6.6 Kotielaméa (Paaluokka 6)

Kaikki haastateltavat kertoivat AVH:n vaikuttaneen kotielamaan; kotona paivittain toteu-
tettuihin toimiin ja tehtaviin. Haastatteluista kay ilmi, ettd AVH on vaikuttanut ainakin jak-

samiseen, nopeuteen seka toimintojen maariin.

”...se on niin hirveitd maaria mita se leipoo... niin tota sitten ku se on sellasen
leiponut, niin sen se jaksaa, mutta koko seuraavan paivan se on ihan naatti...”

”Jos ei tieda ni aattelee vaan et se on hidas... Ennen ku on ollu suurinpiirtein 100
lasissa aina, ni nyt on ehka 50...”

“...se on muuttunu, mita se oli ennen sairastumista ni muutos on aivan radikaali.
Se on hidastunut ihan hirveesti ja niin kun toiminta on paljon véhemp&a, mutta kun
se pysty niin aivan hirvittadvan paljon sillon ennen sairastumista...”
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Seitsemasta haastateltavasta kaksi kertoi, etta kuntoutuja ei kay enaa ruokaostoksilla,
vaan ostokset tekee heidan puolestaan joko puoliso tai ystava. Ostoksilla kdymiseen
vaikutti eniten fyysinen kunto. Puhelimitse tai sahkdisesti he pystyivat hankkimaan pal-
veluita; esim. kutsumaan huoltomiehen tai hankkimaan internetyhteyden. Loput haasta-
teltavat kertoivat ostoksilla kdymisen onnistuvan joko itsendisesti tai puolison avustuk-
sella.

"Joskus ma oon pyytanyt, jos han kavis, kun han paasee silla sdhkdpyoratuolilla
siihen meidéan pieneen kauppaan. Niin tota kun siella on niin hyva palvelu, etta kun
han menee kassalle, niin ne hakee hanelle, mitéd han haluaa. Yhden asian, mink&a
ma annan, han sit pystyy sieltd tuomaan ja hoitamaan...”

”...ennen sita ei saanu ruokakauppaan, nyt sen saa ruokakauppaan liianki usein...
Pystyy kdymaan joo (yksin). Ja muistaa jopa ostaaki just sen, etenki jos laittaa
lapulle mukaan, ni kylla se muistaa...”

"Yhdessa kaydaan kaupassa. Ei han esimerkiksi jos han keraa tavaroita, ni tota
han pystyy ne just ja just nostamaan siihen liukuhihnalle. Ei han pysty kortilla mak-
samaan kun ei hén née niita tunnuslukunumeroita, mita painaa. Mun taytyy aina
olla mukana, et ma painan niita ja seuraan muutenkin kaupassa...”
Aterioiden valmistaminen jai kolmessa tapauksessa seitsemasta taysin haastateltavan
vastuulle. Naistd yhdessa haastateltava kertoi kuntoutujan tekevan kuitenkin joskus
avustajan kanssa ruokaa tai leipovan ja toinen kertoi kuntoutujan opastavan haastatel-
tavaa ruoanlaitossa. Ruoanvalmistuksessa esiin nousevia haasteita ovat kahta katta
vaativat toiminnot seké raskaiden ja kuumien astioiden kasittely. Kaksi haastateltavaa
kertoi kuntoutujan pystyvan valmistamaan yksinkertaisen aterian kuten esim. keittamaan
kahvia tai laittamaan itselleen aamupuuron mikrossa. Kaksi haastateltavaa kertoi kun-
toutujan kykenevan valmistamaan monimutkaisia aterioita. Heidan kohdallaan ruoanlai-
tolla on ollut aiemminkin iso merkitys arjessa. Kaksi haastateltavaa mainitsi erikseen lei-

pomisen toimivan hyvana kaden kuntoutuksena.

”...ruoanlaitto, etta siitd se pitda kynsin ja hampain kiinni kylla ihan viimisee asti...”

”...lataa kahvinkeittimen ja sillai... kyl hén siis mikrossa lammittéd&, mut ei h&n mi-
tenkaan ruokaa laita... Han laittaa sit mikrossa omansa (puuron). Et kyl han sillai
pystyy siina kylla. Valilla tulee sité sotkua ja laikkyy ja noin mut ei se mitédan...”

”Ihan jotain pienta pystyy jadkaapista itse ottamaan... Semmosta, joka on sopivalla
korkeudella, mutta tota ei puoliso esimerkiks pysty lammittdmaan mikrossa eika
missaan semmoses ku ne astiat on niin, kaikki on lilan kuumaa...”

"Ma teen kaiken valmiiks. Valmistan, pilkon ja tarjoilen hanelle...”
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Kolme haastateltavaa kertoi kuntoutujan osallistuvan kotitaloust6ihin. Naista kahdessa

tapauksessa kuntoutuja asui yksin ja kotitoista itsenaisesti selvidminen oli heille tarkeaa.

"Semmoset niin kun kotiasiat on sille tosi tarkeita... Tiskaa itte ja imuroikin itte va-
hasen, mutta tota silld kdy tosiaan se yks kaveri siind siivoamassa...”

"Mikaan ei oo sellanen mihin han tarvii apuu. Niin ku et on luonteeltaa semmo-

nen... Hoitanut siivoukset ja ruoanlaitot ja pihatydt. Sairastumisen jalkeen yrittédé

vakuuttaa muille, etta pystyy toimimaan samalla tavalla, vaikkei pystykaan...”
Neljassa haastattelussa seitsemasta kavi ilmi, etta puoliso oli ottanut vastuun kotitalous-
toiden tekemisesta. Kuntoutuja saattoi auttaa polyjen pyyhkimisessa, tiskikoneen tyhjen-
tamisessa tai pyykkihuollossa esim. ripustamalla pyykkeja kuivumaan tai mankeloin-
nissa. Kuntoutujan motoriset haasteet, fyysinen kunto ja tasapaino tekivat esimerkiksi

imuroinnista lilan haastavaa.

"Sehan (arki) muuttui sitten tietenkin taydellisesti. Puoliso on ennen hoitanut koti-
tyot ja. Kaikki mita taha liittyy. Nii musta tuli sitten kodinhoitaja...”

"Ei han voi ajatellakaan et han alkais imuroimaan, ni sinne han kaatuis sitte. Joo

ei siit tule mitdan...”
Kaikki haastateltavat kertoivat, ettd AVH on muuttanut kuntoutujan roolia auttajasta au-
tettavaksi. Kuusi haastateltavaa seitsemasta kertoi kuntoutujan pitdneen ennen sairas-
tumista huolta toisista ihmisista, auttaneen konkreettisesti esimerkiksi omia lapsiaan las-
tenhoidossa seka ystavidaan kotitdissa. Yksi haastateltava kertoi kotona asuvien lasten
ja heidan arjen pysyvyyden olleen kuntoutujan kuntoutumisessa suurin motivoiva tekija.
Useampi haastateltava kertoi kuntoutujan muuttuneen sairastumisen jalkeen entista

huolehtivaisemmaksi.

"No ehka se semmonen niinku kaikista huolehtiminen on niinku ollu... yrittd& niinku
huolehtii kaikista ja ottaa niinku ongelmaa ehka muittenki ongelmista...”

”Siis tammonen ylihuolehtivaisuus, et muakin varotellaan aina kaikesta, kun méa
I&hden, etta aja varovasti ja nain ja kuittaa sit kun oot siella...”
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5.6.7 Henkil6iden valinen vuorovaikutus ja ihnmissuhteet (P&aluokka 7)

Kaikki haastateltavat kertoivat AVH:n vaikuttaneen jollain tapaa kuntoutujan ihmissuh-
teisiin ja henkildiden véliseen vuorovaikutukseen. Vaikutukset nékyivat hyvin moninai-
sina ja erilaisina. Kommunikoinnin vaikeudet hankaloittivat ja vahensivat vuorovaikutusta
toisten, erityisesti vieraiden henkildiden kanssa. Naissa tilanteissa puoliso otti enemman
vastuuta vuorovaikutuksesta ja tarkeiden ihmissuhteiden sailymisesta.

“Ei han esimerkiksi meidan omienkaan lastenkaan kanssa ihan kun muutaman sa-
nan puhuu puhelimessa, eikad han koskaan soita kenellekaan... Kylld ma puhun...
tietysti lapsien perheille, kun he pitdd minuun tietysti yhteytta, kun puoliso ei kerran
puhu heidan kanssaan mitaan, ni ne kertoo mulle sitten kaikki ja ma kerron mun
puolisolle...”

Kommunikoinnin vaikeudet vaikuttivat kahden haastateltavan kohdalla siten, ettd kun-

toutujat jaivat syrjaan usean ihmisen keskustelussa.

*Jos on isompi ryhma niin sit on vaikea napata mukaan keskusteluun tai kertoa
jotain, ku kaikki tapahtuu varmaan hirveen nopeesti siind ymparilla et taytyis olla
se oma rauha jutella...”

"Kun toiset on jo seuraavassa asiassa, kun han vasta miettii sitd asiaa...”

Useampi haastateltava kertoi AVH:n vaikuttaneen kuntoutujan luonteeseen ja tapaan
olla vuorovaikutuksessa toisten kanssa. Yksi haastateltava kuvasi kuntoutujan ajattelu-
tavan muuttuneen mustavalkoisemmaksi, kun taas toinen kuvasi kuntoutujan muuttu-
neen neuvottelukykyisemmaksi ja sosiaalisemmaksi. Erds haastateltava kertoi, etta jou-
tui toppuuttelemaan kuntoutujan intoa olla yhteydesséa lahisukulaisiin. Useampi haasta-
teltava toi esiin kuntoutujan roolin muutoksen omatoimisesta ja aiemmin muita ihmisia
auttaneesta avuntarvitsijaksi ja taman vaikutuksen ihmissuhteisiin. Tosin he korostivat

kuntoutujan asenteen tapahtuneeseen muutokseen vaikuttavan suuresti.

”...aikkasemmin se autto kaikkia muita, mut nyt sitten han on niin kun... mutta ihan
kivasti han on oppinut pyytdmaan apua...”

"Mun puoliso oli hyvinkin sosiaalinen, esimerkiksi jos me oltiin jossakin
semmosella matkalla, missa oli vieraita ihmisid, niin hAnhan hetkessa tunsi kaikki
ihmiset. Han on ihan tdysin muuttunut ihmisena toisenlaiseksi...”
AVH on vaikuttanut kuntoutujan ihmissuhteisiin. Viisi haastateltavaa kertoi kuntoutujan
joutuneen jAAmaan pois toista ja yksi oli joutunut jattama&an rakkaan harrastuksen. Toi-
saalta menetettyjen ihmissuhteiden ja vuorovaikutuksen tilalle oli tullut jotakin uutta.

Kaikki haastateltavat kertoivat kuntoutujan saaneen uusia sekd muodollisia etta vapaa-
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muotoisia sosiaalisia ihmissuhteita sairastumisen jalkeen. Muodolliset ihmissuhteet piti-
vat sisallaan eri kuntoutustahoja ja -tyontekijoita (kuntoutuslaitokset, avustajat, toiminta-
, fysio- ja puheterapeutit, laakarit jne.). Ne haastateltavat, joiden puoliso oli saanut oman
avustajan, korostivat avustajan tarkeyttd niin parisuhteen hyvinvoinnin kuin puolison

oman toimijuuden kannalta.

"Tassa taas on sit tutustunut erilaisiin, niinku hoitohenkilokuntaan ja kaikkiin eri
paikkoihin ja ihmisiin...”
Vapaamuotoisissa sosiaalisissa ihmissuhteissa nakyivét erilaiset AVH-jarjestdjen tai
kuntien yllapitaméat kerhot, jumpparyhmét ym. vertaistukea mahdollistavat yhteisot ja
sielld luodut ihmissuhteet seké ystavat ja avioparin yhteiset tuttavat. Kaikki haastatelta-
vat korostivat sosiaalisten suhteiden merkitystéd. Kuusi haastateltavaa nosti esiin erityi-
sesti vertaistuen merkityksen sekéa kuntoutujalle etta itselle puolisona.

”...omaishoitoperheitd, on saatu yhdessa, I0ydetty sellasia paljon, joiden kanssa
sit taas on sillai helppo olla, koska ne ymmartaa...”

"X on aina ollut aktiivinen, kaikenlaisissa kerhoissa ja muissa mukana. Ja nyt on
noita AVH-kerhoja ja niissé héan kay sitten. Ja hirveen hyva kun kay... joo sielta
kautta loytaa sitten tammaosii vertaisia. Joo ne on ihan... Ne on tosi hyvia olla ole-
massa. Vertaistukee...”

”...ystavia, jotka tunnet AVH-kerhon kautta, tapaatte sillon tallon kahvin mer-
keissa... Se on tietysti yhteisid menoja et on aviopari, avioparit, joiden kans tava-
taan. Eli semmosen vapaan seurustelun merkeis et tds ei 0o mitaan niinku. Silla
tavalla et siihen ei lity mitdaan muuta ku kokoontumista. Et se on vaa ihan vapaata
seurustelua...”
Haastatteluissa kavi ilmi, ettd AVH:n jalkeen perheen, lasten ja lastenlasten seké laheis-
ten ystavien merkitys kuntoutujalle kasvoi entisestdan: omiin aikuisiin lapsiin pidettiin tii-
viisti yhteytté ja lapsenlapset toivat vaihtelua elamaan. Useat haastateltavat kertoivat
arjen piirin pienentyneen pitkalti kotioloihin. Facebook ym. sahkdiset yhteydenpitomah-

dollisuudet koettiin hyvaksi lahes kaikissa haastatteluissa.

Haastatteluissa puolisot kertoivat AVH:n vaikuttaneen myds heidan parisuhteeseensa.
Puolison rooli oli muuttunut tasavertaisesta kumppanista omaishoitajaksi ja arjen vas-
tuunkantajaksi. Yksi haastateltavista kertoi puolison sairastumisen vaikuttaneen positii-

visesti heidan parisuhteeseen tuoden enemmaéan yhteista aikaa ja tekemista.

"Et se on hirveen iso juttu, et mitd on tehty niin ku yhdessa. Tavallaan sehan on
siitd, et miten se parisuhde on, esimerkiksi parisuhde tai perhe-elaméa, et mita se
on ollut se arki. Onhan siiné ollut se tydnteko, mut sit se kaikki muu aika miten sité
on vietetty. Kun sehan niin kun tavallaan haviaa...”
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"Emma ennen hanen perassa oo kulkenut joka askeleella. Et kummallakin on ollut
oma elama ja me ollaan aika vapaita oltu sen suhteen et kumpikin sai menna ja
olla. Ollaan luotettu toisiimme sil tavalla, mutta nyt kun se ei ole mahdollista ni
tottakai se rooli muuttuu...”

"Me kdydaa enemman nyt kylassa ja kdydaan erilaisissa kulttuuritapahtumissa,
mihin hanta ei aikasemmin saanu kirveelldkaan... lha niinku ois saanu sen takasin
sen ihmisen jonka kans sillo joskus alotti...”

5.6.8 Keskeiset elaméanalueet (Paaluokka 8)

Haastatteluissa ilmenneet viittaukset keskeisiin elaméanalueisiin, kuten tydelaméan ja ta-
loudelliseen toimintaan kasittelivat vaihtelevasti tydn paattamista, tyon sailyttamista,
tydskentelya jossakin yhteistsséa ja osallistumista erilaisiin taloudellisiin perustoimiin.

Useassa haastattelussa kasiteltiin tydelamaa.

Seitsemasta haastateltavasta kaksi kertoi AVH-kuntoutujan palanneen takaisin tydeléa-
maan. Toinen kuntoutujista jatkoi kokopaivaista ty6ta, kun taas toinen aloitti ensin neljan
tunnin tydpaivalla ja jaksamisen mukaan siirtyi vahitellen kahdeksan tunnin tyopaivaan.
Haastateltavien laheisistd suurin osa sairastui aivoverenkiertohairioon yli 50-60-vuoti-
aana, tdma tietysti osaltaan vaikuttaa tydelamasta poisjaamiseen.

"Han teki ensin neljaa tuntii muutaman kuukauden, ja sitte neuvotteli l1adkarin
kanssa, et kyl han nyt on jaksanu sen kaheksan tuntii. Ettd tyénantajan kaa on iha
semmonen sopimus, etta sitte ilmottaa minulleki jos niin ku tuntuu silta etté ei jaksa
ni sitte min&a puhun, puhun etta nyt loppuu...”

Haastatteluista iimenee, ettd monella AVH-kuntoutujalla on erilainen sairauden muoto,
eriasteiset oireet ja erilaiset litdnnaisoireet, mitk& ovat vaikuttaneet tyokyvyttomyyselak-
keelle jadmiseen. Eriasteiset oireet vaikuttavat haastateltavien mukaan paljon taloudel-
liseen toimintaan. Esimerkiksi erds kuntoutuja ei enda toimintakyvyn heikkenemisen
myo6ta kykene hoitamaan raha-asioita, kuten laskuja ym. Tama on jaényt laheisen hoi-
dettavaksi. Vain pari haastateltavista kertoi kuntoutujan kykenevan hoitamaan kaikki las-

kut itsendisesti, muut haastateltavat kertoivat hoitavansa taloudelliset perustoimet itse.

"Et hdnhan jai tyokyvyttomyyselakkeelle, ne loppu heti sitten tai no siindhan meni
melkein vuosi sitten ennen kun oli niin ku tolkuissaanki, niin ai etté eikd oo tissa
vai — niin vahan niin ku sillai niin ku mé aattelin etta kuvitteleeks ne etta se vitsailee
ja se juttelee iha niin ku ihan sita entistd hommaaki — ettd se on niissa IT-alan
toissa ollu, ihan jutteli kaikkee niin ku niinku ois tehny jotain entistd hommaa... mut
jos annetaan joku paperi eteen tai jotain nii — se... ei ei todella pysty. Et siis hdnhan
hoiti sillon kaikki sillon meill&, pankkiasiat, veroasiat, siis kaiken mahollisen — et
siis ei kylla ei pystyis siihen...”
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Eraalla kuntoutujalla ilmeni visuaalisia hairidita sairastumisen jalkeen, minka vuoksi ta-

loudelliset perustoimet ovat jaaneet laheisen hoidettavaksi

"Ei han pysty kortilla maksamaan kun ei han nae niitéd tunnuslukunumeroita, mita
painaa...”

5.6.9 Yhteiséllinen, sosiaalinen ja kansalaiselama (Paaluokka 9)

Haastatteluissa ilmenneet viittaukset yhteisolliseen, sosiaaliseen ja kansalaiselamaan
kasittelivat melko tasapuolisesti virkistaytymista ja vapaa-aikaa. Vain yksi kuntoutuja ei
kokenut esimerkiksi teatterissa tai konsertissa kayntia mielekkaaksi. Osa haastatelta-

vista mainitsi kuntoutujan osallistuvan johonkin yhteisélliseen toimintaan.

llmeni, etta suurin osa kuntoutujista nauttii huvielamyksistd, erilaisista tapahtumista sekéa
yhteisollisestéa elamasta. Yksi haastateltava mainitsi uskonnollisen toiminnan. Kolme
haastateltavista kertoi, ettd ovat tehneet kuntoutujan kanssa yhdessa erilaisia reissuja.
Erés haastateltavista mainitsi, etta reissulla sin&nsé ei ole kuntoutujalle tai itselle mitaan
valia, kunhan vain saa hetken irtioton arjesta. Yksi haastateltavista mainitsi laheisensa
kanssa toteutetusta ulkomaanmatkasta. Haastateltava inmetteli sita, kuinka monet AVH-
kuntoutujat ja heidan laheisensé pelkdavat lahtea pidemmalle reissulle. Han painotti eri-
tyisesti sitd, etta edes ulkomaanmatka ei tuota juuri minkaanlaisia haasteita. Taytyy vain

jaksaa suunnitella ja jarjestella asioita matkan onnistumiseksi.

"Se jo ettd pdasee pois kotoa on tarkeatd, vaikka me mennédanki taalla jonnekin
kaupunkiin, toiseen kaupunkiin lahetaan niin tota me pikkusen tietysti kaydaan yh-
dessd, yhdessa jossakin...”

”...et kyllahdn me aika pian jo kaytiin ensimmaisella ulkomaanmatkalla... Tehtiin
Kanarian saarille reissu kun oli ryhma, jossa oli muita samanlaisia liikuntarajoittei-
sia...”

”...jos kaydaan teatterissa tai jossain elokuvissa tai tan tyyppiset nii niita sitten
yleensa... Konserteissa...”

"Me kdydaa enemman nyt kyldssa ja kdydaan erilaisissa kulttuuritapahtumissa,
mihin héntd ei aikasemmin saanu kirveellakdan. Ja nyt kysyy et voitasko me
menn& johonki teatteriin tai johonki, et mé& oon et joo, joo, voidaan voidaan, ihan
hyvin! Etta tota I16ytyy sitte tasapainoo siina...”

”...18hinna seurakuntatoimintaa. Erilaisii koska taal on lahel paljon... Tés on lyhyen
matkan paassa nii ku tapahtumia, ni sielta voi aina valita ja noukkia mika on sem-
mosta sopivaa...”
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6 Tarinoiden kirjoittaminen

Hyodynsimme tutkimuksen tuloksia tarinoiden kirjoittamisessa ja pyrimme kayttamaan
mahdollisimman paljon laheisten kertomia asioita sellaisenaan. Nain ollen tarinat ilmen-
tavat kuntoutujien aitoja kokemuksia. Halusimme kirjoittaa tarinoista voimaannuttavia
seka kuntoutujien arkea kuvaavia valahdyksia, jotta mahdollisimman moni voisi samais-
tua niihin. Ennen kirjoittamista etsimme Kkirjoittamisen teoriaa tydskentelymme tueksi.
Haimme teoriaa muun muassa kirjallisuuden kaytosta toiminta- ja fysioterapiassa seka

voimaannuttavan tarinan kirjoittamisen oppaista.

6.1 Teoria ohjaamassa kirjoittamista

Tarinan kertomiseksi on tarkeda nahda merkityksia, rakentaa suurempia ja pienempia
kokonaisuuksia seké nahda syy-seuraussuhteita. Merkityksellinen hahmo kootaan yksi-
tyiskohdista, josta lukija tunnistaa piirteité itsestaan ja elamastaan. Kertomus on yhden
yksityiskohdan l&hikuva tarinasta, jonka avulla tarinasta tulee eléva ja sen voi kokea.
(Torkki 2014: 34, 48-49.) Haastatteluista nostimme esille kuvauksia ja yksityiskohtia,
joita hyédynsimme tarinoita kirjoittaessa mahdollisuuksien mukaan sanatarkasti. Nain
ollen tarinoiden sisaltd koostuu laheisten kertomien merkitysten ympaérille, eika haastat-
telijoiden oletuksille. Tarinat rakennettiin vuorokauden eri toimintojen mukaan, kuvaa-
maan arkea AVH:n jalkeen. Haastatteluissa toistuneet teemat, kuten paivan aloittaminen
aamukahvilla ja lehden lukemisella muodostivat omia kertomuksiaan. Yksittaisissa haas-
tatteluissa kasitellyt tarkeéat teemat, kuten psyykkisten tekijéiden merkitys muodostivat
yksittaisia tai koostettuja katkelmia. Otsikoihin sekéa katkelmiin pyrimme sisallyttamaan
mahdollisimman paljon suoria lainauksia, seka haastatteluissa valitettyja merkityksia sel-

laisenaan.

Torkin (2014) maaritelman mukaan tarina muodostuu merkitysten liséksi tunteesta ja va-
linnoista: mika on kertomisen arvoista. Tunne on tarinan kasvualusta, jota ilman ei ole
tarinaa. Tarina havaitaan moniuloitteisena hahmona, jota tulkitaan ja jasennetaan pyr-
kien ymmartamaan siihen sisaltyvia merkityksia. Tarina antaa jotain mihin uskoa, mutta
myds koskettaa tunnettamme. Tarinoiden kautta mahdollistuu tunteiden kasittely, ongel-
mien ratkaisu seka jo olemassa olevien voimavarojen tunnistaminen ja hyddyntadminen.
(Torkki 2014: 21, 36,123; lhanus 2009: 26—27.) Opinnaytetydssamme tarinat on pyritty
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kirjoittamaan siten, ettd kuntoutujat voisivat ammentaa niista voimavaroja elamaan ja

hyddyntaa niita vaikeidenkin tunteiden tunnistamisessa ja kasittelemisessa.

Torkin (2014) mukaan tarinoiden tarkoitus on kuvata tyypillisia elaman ongelmia seka
ratkaisuja niihin. Tarinat valittavat toimintamalleja ja edistavat taten yksilon seké yhteisén
sopeutumista ymparistoon. Paahenkiloon samaistumalla voi tutkia omaa suhdetta ela-
m&éan, muun muassa tuttujen piirteiden tunnistamisen myotéa. Nain ollen lukija katselee
samalla itsedan, ndhdessaan samaistuttavan tarinan. (Torkki 2014: 46, 58, 117.) Tari-
noiden kirjoittamisessa tavoitteena oli, etta lukija voi kokea samaistuvansa niihin ja huo-
mata, etteivat he ole yksin haasteiden kanssa. Tarinoihin pyrittiin sisallyttémaan voi-
maannuttava nakokulma, jossa tulee esille keinoja, joita kuntoutujat seka laheiset ovat
kehittdneet kohdatessaan arjen haasteita. Haastatteluissa esiin tullut positiivinen vire
seka yhteistybkumppanin esiin tuomat toivon luominen ja valittdminen, pyrittiin myos si-

sallyttamaan tarinoihin.

6.2 Valahdyksid AVH-kuntoutujan arjesta

Tama osio on kirjoitettu yhdessa fysioterapeuttiopiskelijoiden kanssa. Tama sama tuotos
[6ytyy heidan opinnaytetydnséa raportista: (Salmi — Ylanne 2017: Aivoverenkiertohdi-

riokuntoutujan toimintakyky l&heisen ndktkulmasta — Tarinoita e-terveyspalveluihin).

Startti paivaan!

Herdan astioiden kolinaan; puolisoni taitaakin olla jo hereilla. Pyydan puolisoni makuu-
huoneeseen, jotta han voisi auttaa minua tukisukkien kanssa. Nousen istumaan vuoteen
reunalle ja puen odotellessani paidan paalle. Puolisoni saapuu ja oikoo tuttuun tapaan
saumat suoriksi. Autettuaan sukkien laitossa han lahtee jatkamaan lehden lukuaan. Aloi-
tan housujen pukemisen ja nousen nousutuen turvin ylos séngysta sekd nostan housut
ylés. Taidankin tind aamuna ajaa parran ennen aamupalaa, pitddhan ladkarissa olla
siisti! Hetken wc:ssé oltuani, keittiostd huudellaan jo aamupalalle. Enhéan minda viela val-

mis ole! No, otan oman aikani, jotta saan hommat hoidettua.
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Maittava aamiainen tuttuun tapaan

Aamun aloitan aina puurolla. Puolisoni ei siitd kovin vélitd, joten keitdn oman puuron aina
mikrossa. Valilla keittiossa sattuu ja tapahtuu — laikkymista ja tavaran putoamista. Se ei
kuitenkaan haittaa, sitten otetaan vain vahdn enemman aikaa ja keskitytdan tarkemmin
tekemiseen. Kun ensin mietin mité teen, myds heikompi kasi toimii paremmin. Joskus se

tekee aivan omiaan, kun katson muualle.

Puolisoni on laittanut kahvinkeittimen valmiiksi niin, etta mina laitan keittimen péaalle.
Kohta jo istutaankin pdydan &éressa ja luetaan Hesaria, puolisoni lukee toista puolta ja
mind toista — ja sitten vaihdetaan. Hesaria olen lukenut jo vuosikymmenia aina aamuisin.
Tuntuu hyvalta jatkaa samoja rutiineja, vaikkei ne kaikki Hesarista luetut asiat niin mie-
leen jadk&aan. Jos joku artikkeli on vasemmalla, saattaa se jaada kokonaan huomaa-

matta.

Ennen oli 100 lasissa, nyt ehka 50

Aamulaakkeiden otto on tarkkaa puuhaa, kun haluan niista huolehtia itse. Joskus kay
kommaéahdyksia ja jaljella on toisinaan tyhja paketti. Naita tilanteita sattuu kuitenkin har-
voin. Puolisoni on sitten tarvittaessa apuna. Jotenkin se aamu siina aina sitten menee.
Kello saattaa olla lahempana kymmenta, ennen kuin paivamme varsinaisesti lahtee
kayntiin. Nuo aamurutiinit vievat sen verran voimia, ettd usein tarvitsen pienet nokoset

ennen muita paivan hommia.

Kaikenlaisia jumppaohjeita olen saanut ison pinon. Niité ei ole kylla tullut pahemmin teh-
tya, vaikka puoliso yrittaa niistd muistutella. Sen sijaan pyrin arjessa tekeméaén kaikkea
pienté puuhastelua. Esimerkiksi leipomisesta pidan kynsin hampain kiinni, vaikka seu-

raava paiva meneekin sitten levatessa. Se on hyvaa jumppaa kasille.

Eri péaiville eri kotiaskareita

Minulle riittdd, kunhan saan kotini hoidettua. Jaksamista saastadkseni olen jakanut eri
paiville eri askareet. Tiistaina imuroidaan, keskivilkkona pyyhitdan pélyt ja torstaina on
pyykkipaiva. Olen aina tottunut selviytymaan asioista itsenaisesti, mutta nykyaan on ollut
pakko opetella pyytamaan apua. Imuroiminen on vaikeaa, kun tasapaino ei ole enaa

sama mita ennen, ja samalla on varottava huonekaluja ja mattoja. Imuroin itse jos jaksan
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ja pystyn, mutta valilla saan ystaviltani apua. Vastapalveluksena tarjoan heille kahvit.
Toisen ystavan kanssa meilla on yhteinen pyykkipaiva. Han ei osaa kayttaa pesukoneita,
enkd mina jaksa nostella raskaita pyykkikasoja. Yhteistyolla pyykinpesu saadaan hoitu-

maan helposti.

Kun nalka iskee — lounasaikal

Ihana tuoksu leijailee olohuoneeseen. Puolisoni taitaa olla siella jo aloittelemassa lou-
naan valmistusta. Nakoni on sen verran huonontunut, ettei minusta ole endd meidan
perheen kokiksi, eika tuo kasikaan enaa toimi niin, etté silla voisi pilkkoa ja kantaa asti-
oita. Onneksi puolisosta on kehittynyt loistava ruoanlaittaja! Min& olen sitten keittidssa
avustamassa ja antamassa valilla ohjeita. Kuitenkin yhdessa tehdéén, se on tarkeaa.
Meilla on vahan hankala hella, kun kaikki toiminnot pitdd nappailla. Enh&n miné sita nae
tehd&! Onneksi puolisoni on keksinyt laittaa siihen erilaisia lappuja, joiden avulla hellan
kayttdé onnistuu myés minulta! Puolisoni my6s kattaa pdydéan valmiiksi, tarjoilee ruoan ja
auttaa kaksikéatisissa toimissa kuten pilkkomisessa. Kaikesta en silti luovu, vaan teen
mitd pystyn. Astianpesukoneen taytté on minun tehtavani, niin hyvin kuin toimivalla ka-

della pystyn — sen taytté on samalla hyvaa tasapainotreenia.

Vaikka ruoan laittaminen kuuluu nykyaan puolisolleni, teen usein itselleni vélipalaa.
Mikro on liian korkealla ja kuuman astian ottaminen vaikeaa, mutta jadkaapista yletyn
ottamaan leipaa ja muuta. Tuntopuutosten takia en aina tieda miten kovaa tarttua tai jos
astia on liian kuuma, mutta sitd on oppinut tunnistamaan ne tilanteet. Vaikeina paivina
voiteleminen on haastavaa, ja silloin laitankin vain juustoa ja leikkeleita leivan paalle.

Ostamme aina sellaisia hedelmid, jotka pystyn tarvittaessa sydmaan kuorineen.

Halu palata ty6elamaan

Kuntoutuksen jalkeen halu palata takaisin tydelam&én oli suuri. Olen aina tottunut me-
nemaan ja tulemaan, ja viihdyn muiden ihmisten seurassa. Sairausloma oli raskasta ai-
kaa myos siksi, ettei tekemista ollut. Sen verran oli kuitenkin muistin kanssa ongelmia,
ettd puoliso alussa toppuutteli ja kehotti vield jagdmaan kotiin. Onneksi tydnantajani oli
harvinaisen reilu ja saimme jarjesteltya tyot niin, etté aloitin ensin neljalla tunnilla ja pik-
kuhiljaa siirryin kahdeksan tunnin paivdan. Tassakin tehtiin puolison ja tyfnantajan
kanssa sopimus, ettéd jos en jaksaisikaan taytta paivaa, palaisin takaisin puolikkaaseen.

Vaikka motivaatiota riitti, ei jaksaminen ollut en&& samalla tasolla. Puolen vuoden paasta
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olen suunnitellut jdavani elakkeelle. Vaikka tybelama jaékin kohta taakse, aion pysya
aktiivisena ja vaikka opiskella kotoa kasin. Kaden kuntoutuksessa olen kokenut hyvaksi
tietokoneella kirjoittamisen. Siina tulee harjoiteltua sorminapparyyttd — myoés tuolla va-
semmalla kadella, joka on heikompi! Yha edelleen minulla on muistin kanssa ongelmia.
Olen oppinut puhumaan asian vieresta niin, ettei toinen sitd huomaa, mutta oma puoliso

kylla huomaa ja lisda keskusteluun kohdat, joita en muista.

Taytyis olla se oma rauha jutella

Ennen olin sellainen seuramies, aina kertomassa tarinaa, ihan kenelle vaan. Kyllahan
mulla viel&kin tarinaa on mielessa vaikka kuinka paljon, mutta kun toi puhuminen on niin
hidasta. Ei sité oikein vieraassa porukassa ehdi mukaan keskusteluun, kun kaikki tapah-
tuu niin nopeasti — tilanne on jo mennyt ennen kuin saan avattua suuni. Onneksi tutut jo
muistaa ja puolisokin muistaa muistuttaa, ettd mulle taytyis antaa se oma rauha juttelulle,
kohdistaa kysymys suoraan mulle ja jaadé odottamaan vastausta. Siella AVH-kerhossa
ma tykk&an kayda, kun siella nda tammoset asiat on ihan paivanselvia asioita, eika tunne

itseaan niin poikkeavaksi, kun on muitakin, joilla on samanlaisia juttuja.

Kun tuntematon numero soittaa

Puhelin on minulle tarkea. Soittelen lapsille ja perheenjasenilleni usein, puoliso yrittaa
valilla jopa toppuutella minua. Heidan kanssaan on kuitenkin hyva keskustella, silla he
ymmartavat puhua rauhallisesti. Viesteja laittelen ystaville ja sukulaisille saadessani rau-
hassa kirjoitella. Tuntemattomien kanssa puhelimessa puhumista valttelen viimeiseen
asti. Jos tuntematon numero soittaa, annan puhelimen suoraan puolisolle. Jos toinen
puhuu nopeasti, en pysy mukana, usein eivatké sanatkaan tule talléin mieleen, kun jotain

pitdisi kertoa.

Asiointi — Aika iso juttu!

Ennen mua ei saatu ruokakauppaan lahtemaan — nyt kayn siella puolisoni mielesta liian-
kin usein. Kayn ihan yksin sielld ja muistan jopa ostaa sen mita piti — etenkin jos puolisoni
on laittanut muistutukseksi kauppalistan mukaan! Kaupassa voin tarvittaessa tukeutua
ostoskarryyn ja onneksi l&ahimaksulla maksaminen onnistuu kun en meinaa ndhda tun-

nuslukuja ndkodpuutosten takia. Hoidan myds muita paivittaisia asioitamme esim. tieto-
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koneen avulla. Sen kautta onnistuu tdna paivana kaikki mahdollinen — raha-asiat, huol-
tomiehen kutsuminen, ajanvaraukset jne. Varsinkin ensimmaista kertaa paastyani kotiin
sairaalasta tuntui niin ihanalta selvita itse laskujen maksusta. Se oli aika iso juttu minulle

seka puolisolleni, kun huomattiin, etté se sujuu entiseen tapaan!

Kahden voimin parempi

Elama pyorii, kun meitd on kaksi tassa. Voisi olla aika paljon hankalammin asiat, jos ei
toista olisi vieressa auttamassa. Arvostan sita kaikkea, mita puolisoni tekee vuokseni.
[Iman puolisoni positiivista asennetta ja kannustusta en tieda missa olisin! Viime syksyna
oltiin Lapissa reissussa. Puolisoni rakastaa retkeilya ja hiihtdmistd. Mindhan nyt tein 1a-
hinna lyhyita kavelylenkkeja ja vietin kampill& aikaa. Puolisoni arvosti reissua hirveasti ja
on monesti pohtinut, ettd olisiko h&n minun tilanteessa halunnut [ahte& Lappiin vietta-

maan aikaa, jotta toinen paasisi hiihtamaan.

My®s oma aika on tarkeaa

Meille on tarkeaa, etta saadaan semmoisia pausseja siihen arkeen. Kun mina olen kun-
toutuksessa sen pari viikkoa, niin puolisolla on silloin sitd omaa aikaa. Parjaan kylla yksin
kotona, onhan minulla laheiset, jotka soittelevat ja pitavat huolta. Samoin, kun kayn ker-
ran viikossa vesijumpassa avustajan kanssa, niin puolison ei tarvitse lahted sinne. Se on
helpottanut paljon elamaa. Ei han ole aiemmin kulkenut perdssani joka askeleella. Kum-
pikin on saanut aina menna ja tulla: ollaan luotettu toisiimme silla tavalla. Nyt roolimme
ovat muuttuneet tasavertaisista kumppaneista arjen vastuunkantajaksi ja hoidettavaksi.

Sitd suuremmalla syylla tarvitsemme valilla omia menoja ja omaakin aikaa.

Irtiottoja arkeen

Nykyaan tehdaan yhdessa enemman, kdydaan vaikka teatterissa tai syomassa. Ne tuo-
vat mukavan irtioton arkeen. Omista menoista on nyttemmin tullut yhteisia. Puolison mie-
lesta roolit on kdantyneet silla lailla, ettd miné olen nyt se, joka aina ehdottaa jonnekin
menemista. Han iloitsee, etté ihan kuin olisi saanut takaisin sen ihmisen, jonka kanssa
silloin joskus aloitti! Enka olisi uskonut, mutta lomamatkatkin onnistuvat yhé. Ne pitaa
vain suunnitella hyvin etukateen! Mitd enemman on |ahtij6ita sita turvallisempi olo, jos
jotain sattuisi. Ryhmassa matkustaminen on hyva tapa. Matkoja ollaan tehty kotimaan

kaupunkeihin, mutta ulkomaillekin ollaan reissattu.
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Uusia rutiineja

Aiemmin ajattelin, etta parjadn omin voimin. Nyt olen huomannut, etta kaikenlaisten apu-
valineiden kaytto kuitenkin sujuvoittaa arkea huomattavasti. Vanhojen rutiinien tilalle on
syntynyt uusia, jotka tuovat varmuutta ja turvaa arkeen. Esim. aamupesut teen itse joka
aamu. Ajan kanssa se onnistuu ja saan kaiken tehtya itse, se on vain vahén hitaampaa

ja tyoladmpéaa.

Vaikka kaveleminen on tosi hankalaa, pdédsen onneksi pydratuoliin ja siitd pois itse.
WC:n oven kynnys on pydratuolille liian korkea, mutta tukikahvojen avulla paasen liikku-
maan lopun matkasta wec-tilaan, jossa hoidan kaikki aamurutiinini. Peseydyttyani otan
ladkkeet, joita onkin kertynyt eri vaivoihin mahdottoman paljon. Nykydan minulla on do-
setti, jossa ladkkeet on valmiiksi jaettuna. Tahan en olisi aiemmin milldan suostunut,
mutta ajan myo6ta olen tottunut ja hyvaksynyt senkin asian. Enaa ei tarvitse yrittda nayt-
taa kaikille, etta kylla mina parjaan, vaan omaa energiaa voi saastaa niihin asioihin, jotka

ovat itselle tarkeita.

Harrastukset ovat kai hiipuneet — nyt uusia juttuja tilalle

Aiemmin olin kova harrastamaan, mutta harrastukset ovat tdssa sairastumisen myota
jaéneet. Rakastin monipuolista likuntaa, mutta se on vaihtunut kavelyihin. Olen aloitta-
nut uutena juttuna valokuvauksen, mika tuo mielekkyytta kavelylenkkeihin. Urheilu ja
varsinkin jaakiekko ovat aina olleet lahelld sydanta... Nykyaan, kun aikaa on jaanyt
enemman toilta ja harrastuksilta, tulee tv:ta katseltua paljon enemman. Urheilua tulee
seurattua tiiviisti, ja ystavien kanssa analysoidaan tarkkaan eri lajeja kauden mukaan.
Tv vaihdettiin uuteen tarpeeksi isoon, jotta ehdin saada tekstityksista selvan. lllat kuluvat
pitkalti kotona tv:n aaressa. Harrastusten pois jaadessa, myos sosiaalinen elama on va-
hentynyt. Pyrin kuitenkin edelleen viettdm&an aikaa saman porukan kanssa. Yhdessa

on yha mukavaa, vaikken pystykaan osallistumaan kuten ennen.
Oppi suhtautumaan elamaan toisella tavalla
Nykyaan sitd suhtautuu ihan eri tavalla elamééan kuin aiemmin, ja osaan olla kiitollinen

pienistakin asioista. Jos sairastumisessa on seurannut jotain hyvaa, niin turha kriittisyys

on jaanyt pois. Itsepéainen luonteeni on hellittdnyt, ja nykyaan olenkin kuulemma paljon
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sopeutuvaisempi. Puoliso on tyytyvainen, kun pystyy nykyaan neuvottelemaan kanssani.
Elaméa on otettava sellaisenaan, turhat itkemiset eivat auta. Ainoa vaihtoehto on yrittaa.
Joskus mietin mita sitten kay, kun ei enaa halua tehda téita kuntoutumisen eteen... Mutta
tavoitteet vievat eteenpain ja tahdonvoima pysyy ylla, kun pysyttelee liikkeella. Oma per-
spektiivi on nykydan sellainen, ettei siihen mittakaavaan pienet murheet mahdu. Meita
huvittaa puolison kanssa, miten jotkut meidan tuttavien naapurit jaksaa valittaa vaikka
jostain pesutupavuoroista. Valilla nauran puolisolle, etta arvaa mitd niiden pesutuvan

seindlle taas on kirjoitettu!

Elama on matka

Kylla tdman sairastumisen my6té olen oppinut kaikenlaista, suuren osan kokeilemalla.
Ensin tehddan pari kertaa vaarin, ja kolmannella kerralla menee jo vahén paremmin.
Huumori auttaa jaksamaan, kun ei ota asioita liian vakavasti. Olen aina ollut kova teke-
maan ja itse tehnyt kaiken alusta loppuun. Ennen ei ole tullut apua kyseltya. Nyt en enaa

kaikkea pysty kuitenkaan itse tekemaan.

Tassa vuosien aikana on paljon nahty ja koettu. Tutustuttu hoitohenkilokuntaan, erilaisiin
paikkoihin ja inmisiin. AVH-kerhon kautta ollaan saatu paljon uusia tuttavuuksia ja opittu
asioista — tultu eraanlaisiksi asiantuntijoiksi tassa! Ennaltahan ei ole sita tietoutta, mita

naiden muutosten myota on tullut.

Pitaisi puhua enemman

Laakari maarasi terapiaistuntoja, jotka jatin jonkin ajan kuluttua kesken, koska ne eivét
vaan tuntuneet omalta jutulta. Psyykenlaakkeet jatin ottamatta, kun en halua sydda tur-
hia laékkeita. Perheeni on huolissaan, etten tunnista oireita ja jatan asiat kasittelematta,
mutta itse en néde sitd samoin. Sairastumisen jalkeen olen huomannut itsessani tietyn-
laista katkeruutta asioita kohtaan. Monesti mietityttd&, miksi juuri mind? Myds vanhat
ikavat asiat ovat alkaneet muistua mieleen, jotka eivat edes liity tdh&n. Mustavalkoinen
ajattelutapa on voimistunut tosi paljon. Helposti tuntuu, ettd joko sa oot mun puolella tai

sitten olet mua vastaan.

Sairastumiseni tapahtui kevaalla. Silloin on kieltdmatta vaikeaa, kun kaikki palautuu ela-

vana mieleen. Alkoholia kuluu enemman kuin aiemmin, ja puolisoni sanoo sen liittyvan
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terapiaistuntojen keskeyttamiseen. Hanen mukaansa minun tulisi puhua asiasta enem-
man. Sairastumisesta puhuminen on kuitenkin vaikeaa, kun muut eivat ole kayneet lapi
samaa kuin mind. Laakarista neuvottiin vertaistukiryhmaan, ehka kayn katsomassa,

mista siella puhutaan.
Tarkeaa pysya liikkeella

Mé& oon aina ollut kova liikkumaan ja aattelin et pyoratuoliin en jaa, vaikka siind pyora-
tuolissakin olin pitkan ajan... Tavoitteena oli, ettd mé kavelen ja sitkeasti opettelinkin.
Kaikki ponnistelut laitettiin siihen, ettd ma paéasen liikkeelle ja taten kdden kuntoutus jai-
kin sitten vahemmalle — kaikkeen ei vaan voimat riittdnyt. Alussa liikkuminen oli tosi nih-
keetd. Onneksi tuolloin puolisoni tuli sairaalaan, otti minut iltalomilla autoon ja heitti pyo-
ratuolin auton peraén. Niin me vaan lahdettiin rantaan kahville! Nyt padsen onneksi jo
omin avuin kavelemaan. On vain muistettava, etta kaikkeen menee se oma aikansa.

Kotoa on paastava ulos, vaikka kauppaan tai edes kavelylle. Tarkeaa on olla liikkeella,
ettei jaméahda paikalleen. Keséaisin padsen itse menemaan miten haluan, mutta talvella
on eri tilanne: talvivaatteiden pukemiseen tarvitsen apua, silla paksut vaatteet on han-
kala pukea yhdella kadella. Talvikenkia etsittiin kauan, jotta Ioydettiin sellaiset, jotka saan

itse jalkaan. Niiden kenkien on oltava tilavat, mutta tarpeeksi tukevat.

Vaikka ulos mennessa on vain yksi porras, asensimme kaiteet siihen varmuuden vuoksi.
Sisallekin asensimme kahvoja ja kaiteita joka paikkaan. Kynnykset ja matot ovat haas-
tavia, mutta niitd olen oppinut varomaan. Kaatuminen onkin se pahin, mik& pelottaa —
my06s puolisoani. Talvella, kun on liukasta, likkuminen on erityisen vaikeaa, yksin en

uskalla lahteé ulos silloin ollenkaan.

Téarkeinté on, ettei ja& yksin

Perheenjasenista on tullut yha tarkeampia, vaikka perheemme onkin aina ollut tiivis. Yri-
tan nykyaan tehda hyvaa heidan eteensa aina kun voin. Joskus saankin kuulla olevani
ylihuolehtiva ja ottavani muiden huolet omikseni. Arki on kieltAmatta pienentynyt pitkalti
kotioloihin. Sairasloman ja elakkeelle jaannin myota aikaa on paljon enemman ja laheis-
ten merkitys onkin korostunut. Facebookiakin olen opetellut kayttdmaan, kun silla saa
katevasti pidettyd yhteytta ja aika kuluu kuin siivilla. Pidan silti tirke&né poistua kotoa ja

laajentaa piiria myos kodin ulkopuolelle. Esimerkiksi AVH-kerhoista mina ja puolisoni
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olemme saaneet uusia ystavia, joiden kanssa vietamme aikaa, esim. terassilla tai teat-
terissa. Tarkeintd on, ettei jaa yksin, vaan voimme kokoontua ja viettdd aikaa tuttujen

kanssa. Silloin en edes muista niita hankaluuksia, jotka kotona nakyvat.

7 Pohdinta

Opinnaytetyon tavoitteena oli selvittdd digitaalisten terveyspalveluiden kohderyhmalta,
tassa tapauksessa aivoverenkiertohairibkuntoutujien laheisiltd, miten aivoverenkierto-
hairion vaikutukset nakyvat kuntoutujan arjessa. Lisdksi tavoitteena oli selvittdd, mihin
arjen haastekohtiin tarvitaan oppaita. Tavoitteet saavutettiin opinnaytetydssa. Opinnay-
tetydn tarkoituksena oli muodostaa kokemusperaista tietoa pohjaksi Terveyskyla.fi-verk-
kosivuston Kuntoutumistalon kehittamiselle. Nain ollen opinnaytetydsta saatu hyoéty oli
asiakastiedon ja -tarpeiden tuottaminen hankkeelle seka loppukayttdjien asiakaskoke-
muksen parantaminen. Opinnaytetydmme tuo nakyviin Kuntoutumistalon kehittamistyo-
hon osallistuville palvelun tulevan kohderyhmén, AVH-kuntoutujien laheisten, omia ko-
kemuksia ja ajatuksia siitd, minkalaisia haasteita AVH:n oireet tuovat kuntoutujien ar-
keen. Taman tutkimuksen avulla toimme esille konkreettisia palvelun kohderyhman esiin
tuomia ratkaisuja, joita he ovat kehittaneet suoriutuakseen arjen toiminnoista itsenaisesti
tai itsenaisemmin. Tutkimuksen otanta oli kuitenkin pieni, joten kaikki tydssa esiin tulevat
keinot tai AVH:n oireet eivat ole yleistettavissd, ottaen huomioon AVH:n moninaiset vai-

kutukset.

Koska arjen toimintojen kaytdsta toimintaterapiassa on vahvaa naytt6éa, paadyimme
tydssamme keskittymaan arkeen ja arjen toimintoihin. Tutkimusten mukaan AVH-kun-
toutuksessa tulisi keskittyd arjen toimintoihin asiakkaan omissa ymparistoissa, koska
arki muodostaa ison osan kuntoutumisesta. (Kristensen — Persson — Nygren — Boll 2009:
11.) Naiden tutkimusten kautta saimme kasityksen siitd, etta laheisen naktkulma on jaa-

nyt kliinisessé tydssa seké tutkimuksissa vahélle.

Vaikka pyrimme painottamaan haastattelukutsuissa seké tutkimustiedotteessa haastat-
teluiden olevan kuntoutujien laheisille, oli yksi haastatteluun saapunut itse kuntoutuja.
Paadyimme kuitenkin kohteliaisuussyista toteuttamaan haastattelun, mutta sitéa ei kay-
tetty tutkimuksessa. Kuntoutuja kertoikin heti alussa joutuvansa hyppim&an haastatte-

lussa tiettyjen osioiden yli, koska h&an koki niista puhumisen itselleen raskaana. Tama
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tuki tekemdamme paatésta haastatteluiden toteuttamisesta laheisille itse kuntoutujien

sijaan.

Pyrimme saamaan jarjestdjen kautta ryhmahaastatteluun mahdollisimman ison otannan
haastateltavia, silla halusimme tarjota tilaisuuteen osallistumisen my6ta mahdollisuuden
vertaistukeen, mutta lopulta saimme vain kaksi osallistujaa. Yksilohaastatteluihin oli hel-
pompi saada haastateltavia. Jaimme pohtimaan, onko niin, ettd laheisen AVH ja sen
vaikutukset arkeen seka koko elamaan ovat niin herkké asia, etté siita ei haluta keskus-
tella isossa porukassa. Vai oliko toteutuksen aikataulu ja vuodenaika (loppukevat) syyna
pieneen osallistujamaaraan? AVH-kuntoutujien omaisten ryhmastd saamamme palaut-
teen perusteella jai vaikutelma, ettd laheiset ovat niin kuormitettuja, ettei heilla ollut voi-
mavaroja tai mahdollisuutta osallistua ennalta maarattyna aikana jarjestamaamme tilai-
suuteen. Ryhmaétilaisuuteen osallistuminen edellyttaa sosiaalisten normien vuoksi enem-
man laittautumista ja jarjestelya, ja yksi tarjottu ajankohta voi olla vaikea lisétd suunni-
teltuun aikatauluun. Yksilohaastatteluita varten tarjosimme mahdollisuuden valita ehdo-
tetuista ajankohdista seka toteuttaa haastattelu haastateltavan valitsemassa paikassa,
esimerkiksi kotona. Tama vahensi haastateltavalta edellytettavaa vaivannakod, ja suurin
osa kutsutuista halusi osallistua yksildmuotoiseen haastatteluun. Suurin haaste osallis-

tumiselle oli aikataulut.

Arjen yksilollisyys muodosti haasteen tarinoiden kirjoittamiselle. Arkeen kuuluvien toi-
mintojen paivittaisyys riippuu yksilollisista tarpeista, tottumuksista, sosiaalisista rooleista
ja kulttuurista. Myos ympaéristd maarittaa yksilon kykya ja tarpeita hoitaa paivittaisia toi-
mintoja. (Toérnquist — Sonn 2014: 22.) Nain ollen pyrimme I8ytdmaan tarinoihin olennai-
simmat haastatteluissa esiin nousseet hetket sek& toiminnat, jotka mahdollisimman moni
kuntoutuja ja laheinen kokisi omasta arjestaan tutuiksi. Tarinoihin tuli tilanteita sek& oma-
toimisuudesta, ettd laheiseen tukeutumisesta. Tarinoissa haluttiin korostaa molempia
nakokulmia ja erityisesti tuoda esiin voimavaroja. Tarinoissa pyrimme tuomaan esille ti-
lanteita, joissa kuntoutujat olivat aiemmin kohdanneet haasteita, mutta joihin oltiin myo6-
hemmin I6ydetty ratkaisuja. AVH-kuntoutujilta ja haastatteluun osallistuneilta laheisilta
saamamme palautteen mukaan olimme onnistuneet Idytdmaan tarinoihin monipuolisesti
erilaisia arjen tilanteita. Haastateltavat kertoivat, etté tunnistivat valmiista tarinoista omaa
kertomaansa, mutta samaistuivat myds muiden kuvaamiin arjen tilanteisiin. Saaduissa

palautteissa mainittiin myds arjen yksil6llisyys.
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AVH:n jalkeen tarkeita elementteja suhteen muutoksessa ja perheen kehityksessa ovat
avoimuus, huumori, henkildkohtainen kehitys ja yhteinen ymmarrys. Avoimuus kommu-
nikoinnissa auttaa kasitteleméaén vaikeita tunteita. Toisen kokemien hankaluuksien ym-
martamisen puute seké eroavat kasitykset tilanteesta ja seuraamuksista aiheuttavat
my0s konflikteja. Toisen vaikeuksien, huolien ja haasteiden tunnistaminen voi olla vai-
keaa, eika toisen kaytosta aina ymmarreta AVH:sta johtuvaksi. Avoin kommunikointi ja
tieto sairaudesta auttavat ymmartamaan toisen asemaa ja kokemuksia. (Arntzen — Ham-
ran 2015: 44.) Halusimme opinnaytetydn myo6té tuottaa helposti ymmarrettavaa materi-
aalia, joka voi auttaa l&heisid ymmartdmaan sairauden tuomia muutoksia. Parhaimmil-

laan tarinat voivat toimia keinona aloittaa keskustelu muutoksista suhteessa.

7.1 Johtopaatokset

Kaikissa haastatteluissa kavi ilmi AVH:n vaikuttaneen kuntoutujan arkeen. Oireiden kirjo
oli monimuotoista: Motoriikan haasteista raportoivat kaikki haastatellut ja kommunikoin-
nin vaikeuksista kolme. Yksittéiset haastateltavat kertoivat vaikeina oireina muistin haas-
teista, nakokyvyn heikkenemisestéa seka psyykkisista vaikeuksista. Usein ilmenneité tee-
moja olivat myds helposti vasyminen, toimintojen yksinkertaistuminen ja pois jadminen,
sosiaalisten suhteiden ja elamanpiirin kaventuminen seké itsenaisyyden vaheneminen.
Koska AVH:n oireet ja kuntoutujan arki muodostavat yksildllisen kokonaisuuden, ei yksi-
selitteisia vastauksia saatu tutkimuskysymyksiin. Haastatteluissa korostuivat myo6s
AVH:n vaikutusten skaala. Yksi haastatelluista koki vaikutusten olevan nykyaan hyvin
vahaiset, painottuen psyykkisiin tekijoihin. Toisen kuntoutujan toimintakyky oli vahenty-
nyt hyvin paljon, muuttaen arkea merkittavasti. AVH:n vaikutuksilla arkeen oli yksildiden
valilla yhdistavia tekijoita, kuten toiminnan rajoittuminen ja hidastuminen sek& vasymi-
nen, mutta eroavia tekijoita oli likaa tdsmallisen kuvauksen luomiselle AVH:n oireista ja
haasteista. Samasta syystd myds oppaiden tarpeen madarittdminen oli vaikeaa. Monet
haastateltavista painottivat tiedon ja taidon kerdéntymista vuosien mittaan. Yksittaisista
haasteista puhuttiin useimmiten vaikeuksina, jotka kuuluivat sairauteen ja jotka oli hy-

vaksytty osaksi arkea.

Toimintakokonaisuuksien tasapainoa ja integraatiota painotetaan Kanadalaisen toimin-
nallisuuden ja sitoutumisen mallissa (Law ym. 2002: 11). AVH:6n liittyy usein aiempaa
nopeampi ja huomattavampi vasyminen, kun fyysinen ja kognitiivinen suoriutuminen vie
entistd enemman energiaa. Vasyminen oli tullut sairastumisen myota osaksi monen ar-

kea. Toiminnan kerrottiin hidastuneen ja vAhentyneen seké olevan tyoladmpéa: "...totta
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kai han tekee ehk& vdhemman, suunnitellummin, niin valitsee minka hén jaksaa tehda
missaki vaiheessa, ennen ei oo sita tehny. Et nyt osaa vaha niinku miettii sita et mika se
oma vireystilaki on.". Monet kertoivat kuntoutujan ottavan nykyaan myos aamupaivalla
paivaunet aamutoimien jalkeen. Yksi kuntoutuja oli jakanut kuntoutuksen ja kotityot eri
paiville, jattaen valipaivat lepopaiviksi. Yksi haastatelluista kertoi kuntoutujan palanneen
téihin, ilman vasymisen aiheuttamia fyysisia rajoitteita. Sen sijaan psyykkinen jaksami-
nen vaihtelee: "Opiskelee, opiskelee, opiskelee, ja sit seuraavan paivan niinku tyylii ei
tee mitaan muutaku juo viinii. Et ehka niinku siis tAammaonen jopa vahan tammaonen niinku
kakssuuntanen tyyppi...". Myds toinen haastateltu kertoi henkisesta vasymisestd, joka
luo turvattomuuden tunnetta ja toivottomuutta: "...kyl ma sen ymmarran ihan hirveen hy-

vin. Kun ei pysty ja haluais tehda...".

Suhde kuntoutujan ja laheisen valilla nahtiin olennaisena arjen perustana: “...se on hir-
veen iso juttu et mité on tehty niin kun yhdessa. Tavallaan sehan on siité et, miten se
parisuhde on, esimerkiksi parisuhde tai perhe-eldma, et mita se on ollut se arki. Onhan
siind ollut se tydnteko, mut sit se kaikki muu aika, miten sité on vietetty. Kun sehén niin
kun tavallaan haviaa.”. Positiiviset muutokset sairastuneen luonteessa parantavat suh-
detta, kun oirekuvaan liittyvat, omaisille tuntemattomat muutokset tasoittuvat. Huumori,
etenkin musta huumori on oleellinen keino tapahtuneen kasittelemisessé ja emotionaa-
lisen paineen purkamisessa; se tekee tilanteista siedettavampia ja yhdistaa osallisia.
(Arntzen — Hamran 2015: 44.) Musta huumori tuli esiin myds haastattelutilanteissa eri
muodoissa. Haastatelluilta kysyimme, mista he saavat motivaatiota ja voimia arkeen.
Useat korostivat yhteisen huumorin merkitysta. Yksi haastateltu vastasi: “Hulluudesta! Ei

sitd oikeestaan tota, se on vaan yritettava... Se on se, se on se ainoo vaihtoehto.”.

Haastatteluissa nékyi selkeasti Iaheisen merkitys kuntoutumiseen ja kuntoutujan arkeen.
Laheisen toiminnalla ja lahestymistavalla oli suuri vaikutus kuntoutujan toiminnallisuu-
teen ja osallistumiseen. Haastatteluissa havaitsimme yhtélaisyyksid Ekstamin ym.
(2011) tutkimustulosten kanssa: osa laheisistad kannusti ja motivoi kuntoutujia tekemaan
itse. He ymmarsivét toiminnan vievan enemman aikaa seka saattavan aiheuttaa sotkua.
He ajattelivat arjessa tekemisen olevan hyvaa jumppaa ja harjoittelua ja ymmarsivat toi-
minnan merkityksen ja tarkeyden kuntoutujalle. Erds haastateltu nékikin kuntoutumisen
olevan osittain kiinni siitd, miten paljon jaksaa itse tehda. Itse tekemisella ja aktiivisuu-
della han naki valtavan merkityksen kuntoutujan kuntoutumisprosessille. Toinen haasta-
teltu néki yrittdmisen ja kuntoutumisen olevan kuntoutujan valinta. Hanta mietitytti kun-

toutujan motivaation sailyminen ja tulevaisuus sairauden kanssa: “Et kyl ma sitaki mietin
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et se paiva ku tulee et ei enaa kiinnosta, ni sit ollaa heikoilla.”. Osa laheisista taas oli
ottanut vastuulleen esimerkiksi kaikki kodinhoitoon ja ruoanvalmistukseen liittyvat tehta-
vat. He toivat esille myds oman ajan tarkeyden ja oman jaksamisensa. (Vrt Ekstam ym.
2011: 53-54.) Toimintaterapeutit ovat avainasemassa, kun pyritddn saamaan kuntoutu-
jalle ja laheisille ymmarrysta arjen toimintojen terapeuttisuudesta ja osallistumisen mer-

kityksesta kuntoutujan kuntoutumiselle.

Yksi tutkimuskysymyksisté kasitteli, mihin arjen haastekohtiin tarvitaan opasta. Opinnay-
tetydssa tehtyjen haastatteluiden yhteydessa selvitettiin samalla tarkemmin, mihin toi-
mintoihin ja arjen tilanteisiin Kuntoutumistaloon suunniteltavia oppaita kaivataan. Haas-
tateltavilta kysyttiin, millaista tietoa tai palvelua he itse olisivat kaivanneet laheisen sai-
rastumisen jalkeen Terveyskyla.fi-palvelulta, millaisia asioita he haluaisivat jakaa palve-
lussa ja mita haittapuolia palvelulla voi olla. Palautteen mydta myos kuntoutujilla ja hei-
dan laheisillaan on mahdollisuus hydtya opinnaytetydsta. Kaikki haastatellut eivat olleet
aiemmin kuulleet Terveyskyla.fi-palvelusta. Nettipalvelu n&ahtiin hyvana tiedon valityksen
vaylana, jatiedon tarve koettiin suureksi. Haastatellut kaipasivat paikkaa, josta saa tietoa
valmiissa paketissa. Nyt haastatellut olivat saaneet tietoa osina eri lahteista, paaosin
sairaalasta, AVH-kerhoista ja tuttavilta. Kun tieto on kerétty yhteen paikkaan, sitd voi
palata tarkistamaan mythemmin. Tietoa kaivattiin erikseen etuuksista, erilaisista koke-
muksista, psyykkisen puolen merkityksesta kuntoutumisessa ja sairastumisen vaikutuk-
sista psyykkeeseen seka kommunikointiin liittyvista asioista kuten Aivoliiton oppaissa
afasiasta ja afaatikon kohtaamisesta. Asiantuntijoiden yllapitdma sivusto nahtiin turvalli-
sempana kuin tiedon hakeminen googlettamalla. Yksi haastatteluun saapunut oli itse
kuntoutuja, jonka haastattelumateriaali jouduttiin hylkdamaan. Han toi esiin verkkosivus-
ton kehittdmiseen liittyen helppolukuisuuden ja selkeyden hahmottamisen helpotta-
miseksi seké helposti saavutettavaa tietoa ja vinkkeja, mité itse voi tehda kuntoutumisen
eteen. Akuutissa ja subakuutissa vaiheessa kuntoutuminen etenee melko jarjestelmalli-
sesti, mutta krooniseen vaiheeseen han kaipasi vinkkia siihen, mika on pitkédn kuntou-

tuksen jalkeen seuraava vaihe tai tavoite, eli neuvoja tulevaisuuden suunnitteluun.

Toiveina Kuntoutumistalon palveluille mainittiin kuntoutumiseen liittyvat ohjeet, jotka ovat
myds laheisten saatavilla, omatoimisen harjoittelun tarkeys seka etayhteysmahdollisuus
ladkariin tai terapeuttiin; ihminen, jonka kanssa voi keskustella. Haastatteluissa tuotiin
esiin tarve listasta, johon olisi keréttyna tietoa siitd, mita asioita tulisi hoitaa heti sairaa-

laan joutuessa seké kotiutuessa esimerkiksi sosiaalisiin etuuksiin liittyen. Kuntoutumi-
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seen liittyvien ohjeiden (esimerkiksi likeharjoitteet tai pukeutumisessa auttaminen) saa-
tavuus koettiin myos tarkednd, jotta laheisen kyky auttaa ei ollut kuntoutujan tiedon va-
littamisen varassa. Tarvetta koettiin myos eraanlaiselle “niksipalstalle”, jonne voisi jakaa
omia ratkaisuja haastekohtiin seké lukea muiden lisaamia ratkaisuja tai neuvoja. Etayh-
teys laakariin helpottaisi huonokuntoisten ja huonosti liikkuvien arkea, kun laékarikayntiin
ei tarvitsisi varata monta tuntia. Yksi haastatelluista kaipasi palveluun oikeaa ihmista,
keskustelukumppania, jonka kanssa olisi mahdollisuus selvittdd omia tuntemuksiaan.
Haittapuolina nahtiin mahdollisuus terveystietojen levidmisesté ulkopuolisille seka yleis-
patevat ohjeet, joita ihmiset eivat osaa suhteuttaa omaan toimintakykyynsé ja jotka voi-
vat siten olla haitallisia.

7.2 Moniammatillisuus ja yhteistyd

Opinnaytety® oli moniammatillinen: Se tehtiin toiminta- ja fysioterapeuttiopiskelijoiden
yhteistydna. Onnistuakseen se vaati sitoutuneisuutta, tiivista yhteistyota, hyvia suunnit-
telutaitoja, joustavuutta seka paljon keskustelua ja vuorovaikutustaitoja. Koska opinnay-
tetyota oli tekemassa yhteensa viisi opiskelijaa, asetti myos aikataulujen yhteensovitta-
minen haasteita tydon etenemiselle. Jokainen opiskelija suoritti opinnaytetydprosessin ai-
kana harjoittelujakson. Nama jaksot sijoittuivat kuitenkin eri prosessin vaiheisiin mahdol-
listaen jokaisen opiskelijan osallistumisen seka opinnaytetyén etenemisen. Kiinnostava
opinnaytetyon aihe yllapiti jokaisen opiskelijan motivaatiota. Koko opinnaytetydprosessi

kesti noin yhdeksan kuukautta ja tyd eteni suunnitellun aikataulun mukaisesti.

Fysioterapeuttiopiskelijat olivat aloittaneet opinndytetydn suunnittelun jo ennen yhteis-
tydomme alkua. Nain ollen pdaddyimme tekemaan erilliset opinnaytetydén suunnitelmat,
jotka ohjasivat myos erillisten raporttien muodostumista. TAma mahdollisti opinnaytetydn
raportin kirjoittamisen omalla kirjoitustyylilla ja oman oppilaitoksen vaatimusten ja ohjeis-
tuksen mukaisesti. Erillisilla raporteilla pyrimme tuomaan esille omaa osaamistamme toi-
minta- ja fysioterapeutteina. Myds yhdessa tyoskennellessamme lapi tutkimusprosessin,
aina yhteisen tuotoksen kirjoittamiseen asti huolehdimme omalta osaltamme seka toi-
minta- ettd fysioterapian nakokulmien tuomisen tydéhon. Yhteistybkumppaneiden tapaa-
minen ennalta méaéaritellyissa prosessin vaiheissa seké ohjaavien opettajien tapaaminen
ja etdohjaus edistivat tyon etenemista. Yhteistydkumppanin toive opinnaytetytn toteu-
tuksesta oli melko avoin. Taméa mahdollisti omien ideoiden hyédyntamista ja toteutta-

mista, mutta reflektointi yhteistydkumppanin kanssa jéi toivottua vahaisemmaksi.
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7.3 Luotettavuus ja eettiset tekijat

Tutkimuksen eettisyydesta ja hyvasta tieteellisesta kaytanndsta huolehdittiin 1&pi opin-
naytetyoprosessin: Kutsuimme haastatteluihin AVH-kuntoutujien laheisia itse kuntoutu-
jien sijaan, silla [&heisille haastattelutilanne ei ehka ollut henkisesti yhté raskas prosessi
kuin mit& se olisi voinut olla kuntoutujille. Tutkimuksen luotettavuutta ja jatkokaytetta-
vyytta lisési se, etta kaikissa haastatteluissa sairastumisesta oli kulunut jo vuosia. Olisi
ollut myds epaeettista haastatella kuntoutujien laheisia AVH:n akuuttivaiheessa heidan
ollessa viela shokkivaiheessa. Lisaksi he eivat luultavasti olisi osanneet kertoa yhté laa-
jasti kuntoutujien arjesta. Tutkimukseen osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen.
Haastateltavat saivat aluksi tutkimustiedotteen ja heille kerrottiin myos suullisesti opin-
naytetydn tavoitteista ja tarkoituksesta. Haastateltavat allekirjoittivat kirjallisen suostu-
muksen tutkimukseen osallistumisesta. Haastattelumateriaalin kayttd edellytti tutkitta-
vien suostumusta myds haastattelujen jalkeen. Haastattelut litteroitiin ja kirjattiin mah-
dollisimman sanatarkasti. Nain valtettiin vastausten ylitulkitsemista ja eroteltiin selvasti
haastateltavan ja haastattelijan roolit. Tarkentavia kysymyksia esitettiin, mikali haasta-
teltavien kommentit jaivat epaselviksi. Haastatteluihin osallistuneiden anonymiteetti tur-
vattiin muuttamalla tunnistettavat tiedot raporttiin seka tarinoihin, esimerkiksi kayttamalla
termi& puoliso ja poistamalla paikannimet. Aineiston litteroinnissa kaytettiin haastatelta-
vien nimien sijasta kirjaimia. Haastatteluaineisto havitetddn asianmukaisesti, kun opin-
naytety® on hyvaksytty. Opinndytetydn raportissa on pyritty kuvaamaan mahdollisimman
yksityiskohtaisesti prosessin eri vaiheet. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 125; Saaranen-Kaup-
pinen — Puusniekka 2006.)

Laadullisen siséalldnanalyysin tekotavalla voi olla vaikutusta tuloksiin ja siten tutkimuksen
luotettavuuteen. Kaytimme opinnaytetydssa deduktiivista siséllonanalyysia, eli lahes-
tyimme kerattyd aineistoa teorialdhtoisesti. Analyysiin osallistuivat kaikki opinnaytetyon
tekijat. Jokaiselle maariteltiin ICF:n paaluokka/paaluokat, joiden avulla analyysi toteutet-
tiin. Induktiivisessa sisallonanalyysissa aineistoa ei olisi pakotettu ennalta maarattyyn
kehikkoon (ICF) ja silloin olisi saattanut syntyd uusia ainutlaatuisia ndkodkulmia. (Tuomi
— Sarajarvi 2004: 110-115.)

7.4 Kehittamisehdotukset

Tassa opinnaytetydssa painopiste oli AVH-kuntoutujien laheisten nédkemyksissa ja ko-

kemuksissa kuntoutujan arjesta. Jotta Kuntoutumistalon palvelun kayttdjien &ani tulisi
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riittavasti esille, olisi tarkeaa kytkeda myds AVH-kuntoutujat Kuntoutumistalon kehittamis-
tydhdn mukaan. Mielestamme tassa voisi kayttada hyvaksi esimerkiksi yhteiskehittely-
menetelma. Keskusteluissa tutkimuksessamme mukana olleiden laheisten kanssa ko-
rostui laheisten vahainen huomioiminen kuntoutujan hoito- ja kuntoutusvaiheissa eri am-
mattilaisten taholta. Myds laheisten jaksaminen nousi esiin useamman haastateltavan
kohdalla. Jatkotutkimuksissa ja Kuntoutumistalon kehittdmisessa tulisi huomioida myos

l[&heisen rooli ja jaksamisen tukeminen.

Fiktiiviset tarinat kirjoitettiin siten, ettéd ne ovat riittdvan kompakteja, mutta niissa jokai-
sessa on mukana useampia elementteja, joihin kuntoutuja tai hanen laheisensa voi sa-
maistua. Tarinoita voisi jatkossa hyédyntaa esimerkiksi erilaisten video-oppaiden tai it-
sehoito-oppaiden pohjana. Kirjoittamiamme tarinoita voisi hyddyntdd myos esimerkiksi
sarjakuvina erilaisissa “tietoiskuissa”, joiden tarkoituksena on antaa teoriatiedon lisaksi
kokemusperéisia ja aitoja kuvauksia AVH:n vaikutuksista arkeen, ja siten lisata ihmisten
ymmarrysta aiheesta.



59

Lahteet

Aivoliitto n.d. Aivoverenkiertohdirié. Kuntoutus. Verkkodokumentti. <https://www.aivo-
liitto.fi/aivoverenkiertohairio_(avh)/kuntoutus>. Luettu 25.4.2017.

Arntzen, Cathrine — Hamran, Torunn 2015. Stroke survivors’ and relatives’ negotiation
of relational and activity changes: A qualitative study. Scandinavian Journal of Occupa-
tional Therapy 23 (1). 39-49.

Dahlbacka, Saara — Suominen, Juuli — Tanskanen, Linda 2017. Sahkoisen oppaan kéa-
sikirjoitus aivoverenkiertohairiodn sairastuneen laheiselle. Verkkodokumentti.
<http://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/124326/Suominen_Juuli.pdf?se-
guence=1&isAllowed=y>. Luettu 27.10.2017.

Edmans, Judi — Coupar, Fiona — Gordon, Adam 2010. Teoksessa Edmans, Judi
(toim.): Occupational therapy and stroke. E-kirja. Chichester: Wiley-Blackwell.

Ekstam, Lisa — Tham, Kerstin — Borell, Lena 2011. Couples' approaches to changes in
everyday life during the first year after stroke. Scandinavian Journal of Occupational
Therapy 18 (1). 49-58.

Eskola, Jari — Suoranta, Juha. 2008. Johdatus laadulliseen tutkimukseen. Jyvaskyla:
Gummerus Kirjapaino Oy.

Hautala, Tiina — Hamalainen, Tuula — Makela, Leila — Rusi-Pyykdnen, Mari 2011. Toi-
minnan Voimaa. Helsinki: Edita Prima.

Hirsjarvi, Sirkka — Remes, Pirkko — Sajavaara, Paula. 2013. Tutki ja kirjoita. Jyvaskyla:
Gummerus Kirjapaino Oy.

HUS 2016. Mikéa on Terveyskyla.fi? Verkkodokumentti. <https://www.terveyskyla.fi/tie-
toa-palvelusta/mik%C3%A4-on-terveyskyl%C3%A4-fi>. Luettu 24.4.2017.

Ihanus, Juhani (toim.) 2009. Sanat etta hoitaisimme. Terapeuttinen kirjoittaminen. Hel-
sinki: Kustannus Oy Duodecim.

Jehkonen, Mervi — Saunamaki, Tiia — Paavola, Liisa — Vilkki, Juhani. 2015. Kliininen
neuropsykologia. Duodecim.

Kananen, Jorma. 2015. Opinnaytetyon kirjoittajan opas. Nain kirjoitat opinnaytetyon tai
pro gradun alusta loppuun. Jyvaskyla: Jyvaskylan ammattikorkeakoulu.

Katisko, Marja — Kolkka, Marjo — Vuokila-Oikkonen, Paivi. 2014. Moniammatillinen ja
monialainen osaaminen sosiaali-, terveys-, kuntoutus- ja liikunta-alojen koulutuksessa.
Tampere: Suomen Yliopistopaino Oy.

Kristensen, Hanne Kaae — Persson, Dennis — Nygren, Carita — Boll, Mette — Matzen,
Peter 2011. Evaluation of evidence within occupational therapy in stroke rehabilitation.
Scandinavian Journal of Occupational Therapy 18 (1). 11-25.

Laaksonen, Mari. 2012. Moniammatillisuus ammattikorkeakoulussa sosiaali- ja terveys-
alan opettajan silmin. Pro gradu -tutkielma. Tampereen yliopisto. Terveystieteiden
yksikko. Hoitotiede.



60

Law Mary 2002. Participation in the occupations of everyday life. American Journal of
Occupational Therapy 56 (6). 640-649.

Law, Mary — Babtiste, Sue — Carswell, Anne — Mc Coll, Mary Ann — Polatajko, Helene —
Pollock, Nancy. 2011. Canadian Occupational Performance Measure. Kantanen, Matri
& Kaukinen Mary-Ann (suom.) Vaasa: Kirjapaino Prodo.

Mroz, Tracy — Pitoyak, Jennifer — Fogelberg, Donald — Leland, Natalie 2015. Client
Centeredness and Health Reform: Key Issues for Occupational Therapy. American
Journal of Occupational Therapy 69 (5). 1-8.

Ojasalo, Katri — Moilanen,Teemu — Ritalahti, Jarmo 2014. Kehittamistydn menetelmaét.
Uudenlaista osaamista liiketoimintaan. 3. painos. Helsinki: Sanoma Pro Oy.

Saaranen-Kauppinen, Anita — Puusniekka, Anna 2006. KvaliMOTV. Menetelméaopetuk-
sen tietovaranto. Tampere: Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto. Verkkojulkaisu.
<http://www.fsd.uta.fi/menetelmaopetus/>. Luettu 20.10.2017.

Sabari, Joyce 2011. Activity-Based Intervention in Stroke Rehabilitation. Teoksessa:

Gillen, Glenn. 2011. Stroke rehabilitation. A function-based approach. Third edition.
Mosby.

Stakes 2004. THL. ICF: Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvali-
nen luokitus.

Suomalaisen Laakariseuran Duodecimin ja Suomen Neurologinen yhdistys ry:n aset-
tama tyoryhma 2016. Aivoinfarkti ja TIA. Helsinki: Suomalainen Laakariseura Duode-
cim. Verkkodokumentti. <http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suosi-
tus?id=hoi50051#K1>. Luettu 27.04.2017.

Torkki, Juhana 2014. Tarinan valta. Kertomus luolamiehen paluusta. Helsinki: Otava.

Tuomi, Jouni — Sarajarvi, Anneli 2004. Laadullinen tutkimus ja sisélldnanalyysi. Hel-
sinki: Tammi.

Tuulaniemi, Juha 2011. Palvelumuotoilu. Helsinki: Talentum Media Oy.
Tuulaniemi, Juha 2013. Palvelumuotoilu. Helsinki: Talentum Media Oy.

Tornquist, Kristina — Sonn, Ulla 2014. Towards an ADL taxonomy for occupational ther-
apists. Scandinavian Journal of Occupational Therapy 21 (1). 20-27.

Vilkka Hanna 2015. Tutki ja Kehita. Jyvaskyla: PS-kustannus

Vilkka, Hanna — Airaksinen, Tiina 2003. Toiminnallinen opinnaytety®. Helsinki: Tammi.



Liite 1
1(1)

Kutsu opinnaytetydn yhteiskehittelytilaisuuteen

Hei,

Olemme toimintaterapeutti- ja fysioterapeuttiopiskelijoita Metropolia seké& Lau-
rea Ammattikorkeakouluista. Teemme opinndytetydtd yhteistydssé HUS:n
kanssa. Opinndytety® on vdlillisesti osana Virtuaalisairaala- hanketta, jossa tuo-
tetaan mm. avh-kuntoutujan kuntoutumista tukevaa materiaalia Terveyskyla.fi-
verkkosivustolle. Terveyskyld on asiantuntijoiden yhdessd potilaiden kanssa kehit-
tadma erikoissairaanhoidon verkkopalvelu. Terveyskyld tarjoaa tietoa ja tukea
kuntoutujille sekd heida@n laheisilleen.

Tavoitteenamme on saada ldheisten kautta kokemustietoa avh-kuntoutujan ar-
jesta seka siitd, millaista ohjausta ja tukea siihen kaivataan. HyédynnGdmme saa-
tua tietoa pohjaksi Terveyskyld.fi- verkkosivustolle tuleville itsehoito-oppaille.

Kutsumme teiddt keskustelemaan kanssamme Teiddn arjestanne.
Aika ja paikka
22.5.2017 klo 17-19:30
Sofianlehdonkatu 5B, 00610 Helsinki

(Metropolia Ammattikorkeakoulu)

Ennakkoilmoittautumiset sekd kyselyt sGhkdpostilla 92.5. mennessa

Tervetuloa jakamaan ajatuksia sekd verkostoitumaan muiden IGheisten kanssal

Miisa Andersin, Krista Taskinen, Aili Udd, Janna Salmi ja Sini Yldnne
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Tiedote haastattelusta

Heil

Kiitos ilmoittautumisesta opinnaytetydhémme liittyvaan tilaisuuteen, joka on
suunnattu aivoverenkiertohairikuntoutujien omaisille. Tilaisuus, joka toteutetaan
ryhmahaastatteluna pidetaan 22.5.2017 klo:17-19.30 Metropolia Ammattikorkea-
koulun tiloissa. Tarkempi osoite viela alempana. Olemme teité vastassa ala-au-

lassa. Tilaisuudessa kahvi/teetarjoilu.

Ryhmahaastattelu on tarkoitus kuvata ja/tai nauhoittaa meidan kaytt6émme. Tal-
lenteet ovat vain meidan opinnaytetyon tekijoiden kaytdssa ja ne havitetaan tyon
ollessa valmis. Ryhmahaastattelusta keraédmamme aineisto on luottamuksellista

ja osallistujat pysyvat anonyymeina opinnaytetyon tuotoksessa.
Osallistumisenne on meille erittain arvokasta!

Maanantain tapaamistamme innolla odottaen

Aili, Krista, Miisa, Sini ja Janna

Osoite: Metropolia Ammattikorkeakoulu

Sofianlehdonkatu 5B

Liséatietoja opinnaytetydsta voitte kysya sahkopostitse tai puhelimitse.
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Suostumus AVH-kuntoutujien laheisten ryhmahaastatteluun 22.5.2017

Opinnaytety® on valillisesti osana Virtuaalisairaala 2.0- hanketta, jossa tuotetaan mm.
AVH-kuntoutujan kuntoutumista tukevaa materiaalia Terveyskyla.fi-palveluportaalin
Kuntoutumistalo-osioon. Terveyskyla on asiantuntijoiden yhdessa potilaiden kanssa ke-
hittdma& erikoissairaanhoidon verkkopalvelu. Terveyskyla tarjoaa tietoa ja tukea kuntou-
tujille seka heidan laheisilleen. Opinnaytetydn tavoitteena on saada laheisten kautta ko-
kemustietoa AVH-kuntoutujan arjesta seka siitd, miten Kuntoutumistalon oppaat voivat
olla tukena kuntoutujan ja laheisen arjessa.

Olen saanut riittavasti tietoa tilaisuudesta, jossa pyritddn saamaan kokemustietoa avh-
kuntoutujan arjesta heidan laheistensa kautta. Tiedan, etta tilaisuuden tarkoituksena on
toiminnallisen teemahaastattelun keinoin selvittdd AVH-oireiden vaikutuksia arkeen ja
toimintaan, seka arjen haastekohtia ja osallistujien omia ratkaisuja niihin.

Tiedan, etté haastatteluaineistoa hyddynnetdan opiskelijoiden opinnaytetbissa seka Ter-
veyskyla-palveluportaalin  Kuntoutumistalo.fi-palvelun kehittdmisessd. Haastattelussa
keratyn tiedon pohjalta koostetaan fiktiivinen tarina, jonka pohjalta Virtuaalisairaala 2.0-

hanke tuottaa kuntoutusmateriaalia Kuntoutumistalo.fi-palveluun.

Minulla on mahdollisuus esittdd ryhmahaastatteluun liittyen tarkentavia kysymyksia mil-
loin tahansa. Ymmarran, ettd minulla on mahdollisuus keskeyttaa osallistumiseni milloin
tahansa syyta ilmoittamatta ilman, etta siita koituu minulle mitddn haittaa. Voin myo6s
peruuttaa tdman suostumukseni, jolloin minusta kerattyja tietoja ei kayteta enda kehitta-

mistarkoituksessa.

Tietojani kasitellddn luottamuksellisesti henkil6tietolakia ja hyvaa tieteellistd kaytantéa
noudattaen. Tietoja, joista minut voi tunnistaa, ei luovuteta ulkopuolisille, eik& niita kay-
tetd muuhun kuin tdman opinnaytetydn kehittamistyohon. Tiedot havitetddn opinnayte-
tyoprojektin paatyttya. Haastattelussa keratyt tiedot analysoidaan ja esitetdan opinnay-

tetyon tuloksissa ja tuotoksessa siten, etta niista ei voi tunnistaa henkiloa.

Vahvistan allekirjoituksellani suostumukseni ja vapaaehtoisen osallistumiseni t&dh&n

opinnaytetyohon liittyvaan tilaisuuteen.
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Osallistujan nimi:

Sahkdposti:

Puhelinnumero:

Paikka: Helsinki Paivays: 22.5.2017

Osalllistujan allekirjoitus:

Osallistujan nimenselvenndgs:

¢ Olen kiinnostunut lukemaan opinnaytetytssa tuotetun tarinan, jonka sisaltéon olen
ollut vaikuttamassa osallistumalla haastatteluun. Tahan liittyen minuun otetaan yhteytta
puhelimitse tai séhkopostitse tarinan valmistuttua syksyllla 2017, jolloin minulla on mah-
dollisuus antaa palautetta
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Kutsu yksilohaastatteluun
Heil

Olemme toiminta- ja fysioterapeuttiopiskelijoita Metropolia sek& Laurea Ammattikorkea-
kouluista. Teemme opinnaytetyota yhteistydssa HUS:n kanssa. Opinnaytetyd on valilli-
sesti osana Virtuaalisairaala 2.0- hanketta, jossa tuotetaan mm. aivoverenkiertohdirit-
kuntoutujan kuntoutumista tukevaa materiaalia Terveyskyla.fi-palveluportaalin Kuntou-
tumistalo-osioon. Terveyskyla on asiantuntijoiden yhdessa potilaiden kanssa kehittdméa
erikoissairaanhoidon verkkopalvelu. Terveyskyla tarjoaa tietoa ja tukea kuntoutujille
seka heidan laheisilleen.

Opinnaytetydn tavoitteena on saada laheisten kautta kokemustietoa aivoverenkiertohdi-
rio-kuntoutujan arjesta seka siitda, miten Kuntoutumistalon oppaat voivat olla tukena kun-
toutujan ja laheisen arjessa. Hyddynnamme saatua tietoa pohjaksi Kuntoutumistalo.fi-
verkkopalveluun tuleville itsehoito-oppaille sekéd palvelun kehittdmiselle.

Kutsumme teidat haastatteluun, jonka aiheena on laheisenne aivoverenkiertohairion vai-
kutukset arkeen. Haastattelu on mahdollista toteuttaa valitsemassanne paikassa, esi-
merkiksi kotonanne. Haastattelijoina toimii kaksi opiskelijaa, ja haastattelu nauhoitetaan
opinnaytetyota varten.

Haastattelu voidaan jarjestaa seuraavina ajankohtina:

lImoittautumiset seka kyselyt sdhkopostilla tai puhelimitse 23.6. mennessa:

toimintaterapeuttiopiskelija Miisa Andersin

Myds lisatietoja opinnaytetydsta voitte kysya sahkopostitse tai puhelimitse.

Osallistumisenne on meille erittdin arvokasta!

Ystavallisesti
Miisa Andersin, Krista Taskinen, Aili Udd, Janna Salmi ja Sini Ylanne
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Suostumus AVH-kuntoutujan laheisen yksildhaastatteluun

Opinnaytety6 on valillisesti osana Virtuaalisairaala 2.0- hanketta, jossa tuotetaan mm.
avh-kuntoutujan kuntoutumista tukevaa materiaalia Terveyskyla.fi-palveluportaalin
Kuntoutumistalo-osioon. Terveyskyla on asiantuntijoiden yhdessa potilaiden kanssa ke-
hittdma& erikoissairaanhoidon verkkopalvelu. Terveyskyla tarjoaa tietoa ja tukea kuntou-
tujille seka heidan laheisilleen. Opinnaytetydn tavoitteena on saada laheisten kautta
kokemustietoa avh-kuntoutujan arjesta seka siita, miten Kuntoutumistalon oppaat voi-
vat olla tukena kuntoutujan ja laheisen arjessa.

Olen saanut riittavasti tietoa haastattelusta, jossa pyritdan saamaan kokemustietoa
avh-kuntoutujan arjesta hanen ldheisensa kautta. Tiedan, ettd haastattelun tarkoituk-
sena on selvittda oireiden vaikutuksia arkeen ja toimintaan, seka arjen haastekohtia ja
haastateltavan omia ratkaisuja niihin.

Tied&n, ettd haastatteluaineistoa hytdynnetaan opiskelijoiden opinnaytetdissa seka
Terveyskyla-palveluportaalin Kuntoutumistalo.fi-palvelun kehittdmisessa. Haastatte-
lussa keratyn tiedon pohjalta koostetaan fiktiivinen tarina, jonka pohjalta Virtuaalisai-
raala 2.0-hanke tuottaa kuntoutusmateriaalia Kuntoutumistalo.fi-palveluun.

Minulla on mahdollisuus esittaa yksildhaastatteluun liittyen tarkentavia kysymyksia mil-
loin tahansa. Ymmarran, ettd minulla on mahdollisuus keskeyttdad osallistumiseni mil-
loin tahansa syyta ilmoittamatta ilman, etta siitd koituu minulle mitdén haittaa. Voin
myds peruuttaa tAman suostumukseni, jolloin minusta keréattyja tietoja ei kaytetd enda
kehittamistarkoituksessa. Tietojani kasitellaan luottamuksellisesti henkil6tietolakia ja
hyvaa tieteellistéa kaytantbd noudattaen. Tietoja ei luovuteta ulkopuolisille, eika niita
kaytetda muuhun kuin tdméan opinnaytetydn kehittdmistython. Tiedot havitetddn opin-
naytetyoprojektin paatyttyd. Haastattelussa keratyt tiedot analysoidaan ja esitetaan
opinnaytetyon tuloksissa ja tuotoksessa siten, etté niista ei voi tunnistaa henkilda.

Vahvistan allekirjoituksellani suostumukseni ja vapaaehtoisen osallistumiseni tdahén
opinnaytety6hon liittyvaan haastatteluun.

Haastateltavan nimi:

Sahkoposti:

Puhelinnumero:

Paikka: Paivays:

Osalllistujan allekirjoitus:

Osallistujan nimenselvennds:

7 Olen kiinnostunut lukemaan opinnaytetydssa tuotetun tarinan, jonka sisaltoon
olen ollut vaikuttamassa osallistumalla haastatteluun. Tahan liittyen minuun ote-
taan yhteytta puhelimitse tai sahkdpostitse tarinan valmistuttua syksyllla 2017,
jolloin minulla on mahdollisuus antaa palautetta.
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Palaute AVH-kuntoutujien l&heisten haastattelusta
Miten koit haastatteluun osallistumisen?

Oliko haastatteluun osallistumisesta hyotya?

Miten haastattelussa kéasitellyt asiat kuvasivat arkeanne?

Jaikd haastattelusta puuttumaan jotain, jota olisit halunnut kasitella?

Millaista tietoa tai ohjausta olisit kaivannut / kaipaisit arjen tueksi (jota Kuntoutumis-

talo.fi-palvelu voisi tarjota)?

Muita kommentteja? ©

Kiitos osallistumisesta! Ystavallisin terveisin Aili, Janna, Krista, Miisa & Sini
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Yksiléhaastatteluiden kysymykset

Opinnaytety6n ja haastattelijoiden esittelyt

Kysymykset:

1. Miten kuvalilisitte sairastuneen arkea ennen ja jalkeen sairastumisen?

2. Missa arjen toiminnassa oireet/ero entiseen nakyy selkeimmin? Miten aivove-
renkiertohdirion oireet ilmenevat arjessa?

e liikkuminen (rappusissa kavely/tasamaa/kotona)

e Siirtymiset

e Ylaraaja/alaraaja

e Tasapaino

e Tuntohairitt

e Spastisuus

e Voima/kestavyys

e Itsesta huolehtiminen

o Fatiikki

e Kommunikointi (puheen tuotto/ymmartaminen)

o Kognitiiviset toiminnot (oppiminen, tiedon soveltaminen, lukeminen ym.)

e Visuaaliset hairitt

e Neglectit (kaikki muodot)

e Sosiaalinen kanssakayminen

e Yhteisollinen, sosiaalinen ja kansalaiselama

3. Milla tavoin kuntoutuja suoriutuu arjen toiminnoista? Kohdan kolme kysymykset lai-

nattu COPM-itsearvioinnista (Law — Babtiste — Carswell — Mc Coll — Polatajko — Pollock
2011)

ltsestd huolehtiminen:

Henk.koht. toiminnot
e Woc:ssa kaynti
e Peseytyminen
e Vaatteiden pukeminen/riisuminen
e Purkkien avaaminen
o Laakkeiden ottaminen
Liikkuminen

e Sangyssa kaantyminen
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e Pyoratuolista siirtyminen
e Kylpyammeeseen / suihkuun meneminen ja sielta poistuminen
o Kaveleminen (portaissa kaveleminen)
e Autoon, taxiin meneminen ja sielta poistuminen
e Yhteiskunnassa selviytyminen
e Autolla ajaminen
e Julkisten liikennevélineiden kaytto
e Puhelimen kaytto
e Tapaamisten sopiminen
e Raha-asioiden suunnittelu ja hoitaminen (laskujen maksu)
e Rahan kasitteleminen (ostosten maksaminen)
e Ostoksilla kaynti

e Tarvittavien asioiden jarjestaminen

Tuottavuus:
o Palkka-/palkaton tyo:

e TyoOn hakeminen

e Tyobskenteleminen

e Uusien tehtavien oppiminen
e Vastuun kantaminen

e Tyobkavereiden huomioiminen

¢ Kodinhoito:
¢ Ruokaostosten tekeminen

e Aterioiden suunnittelu, ruoan valmistaminen, ruokaohjeiden noudattami-
nen

e Pdydan pyyhkiminen, keittién siivoaminen
o Tiskaaminen

e Imurointi

e Roskien vienti

e Pyykin peseminen

e Silittminen

e Lasten hoitaminen



4
5
6.
7
8

muutoksia ol

9.

Vapaa-aika:
o Hiljaiset harrastukset:

Musiikin kuunteleminen

Television katseleminen

Kirjojen, sanomalehtien ym lukeminen
Neulominen, ompelu, kutominen
Keréileminen, taiteelliset harrastukset

Korttien, lautapelien pelaaminen

e Aktiiviset harrastukset:

Liikunnan harrastaminen
Lemmikkieldinten hoitaminen
Elokuvissa / teatterissa kdyminen
“Ulkona” sydminen

Ravintolassa / baarissa kayminen
Matkailu

Urheilukilpailuissa kédyminen
Museoissa, kirjastoissa kdyminen

Puistoissa ja rannoilla kayminen

e Sosiaalinen toiminta

ystavien/perheen luona kylaileminen
Puhelimessa puhuminen

Juhliin osallistuminen

Juhlien jarjestaminen

Ryhmatoimintaan osallistuminen

Minkélaista apua/tukea olette saaneet arkeen?

Mik& motivoi, mista voimia arkeen?
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Millaisista toiminnoista/tehtavista on tullut tarkeité (sairastumisen myo6ta)?

Millaisia asioita l&heisenne haluaa tehda itsenéaisesti?

Millaiset ratkaisut tukevat arjessa suoriutumista? Millaisia kaytdnnon
ette tehneet?

Millaisia muutoksia ympéaristoon (koti, matkat) on tehty?
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10. Miten ajankayttt jakautuu vapaa-ajan, tyon ja itsesté huolehtimisen suh-
teen?
11. Kuvailisitteko normaalin arkipéaivan aamusta iltaan?
12. Mit& terveyskyla.fi-palveluportaalilta odotetaan? Minkalaista tietoa/palve-

lua tarvitaan? Koetut hyddyt palvelusta? Mahdolliset riskit/haitat palvelusta?

13. Onko jotain muuta mita haluaisitte kertoa?



