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Traumaattisen aivovammapotilaan (traumatic brain injury, TBI) sairaalahoidon pituus lyhenee
jatkuvasti, jonka vuoksi TBI-potilaat palaavat usein kotiin lukuisten ongelmien kanssa. Omaiset
jatkavat TBI-potilaiden hoitoa kotona, vaikka he ovat harvoin valmistautuneita hoitamaan vaati-
via TBI-potilaan lddketieteellisid tarpeita ja sairaudesta aiheutuvaa taloudellista taakkaa. Tamén
tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd TBI-potilaiden omaisten sosiaalisen tuen tarvetta hoidon
alkuvaiheessa sairaalassa. Tarkoituksena oli kuvata terveydenhuollon ammattilaisten antaman
tuen riittdvyyttd ja sen kehittimistarpeita sairaaloissa omaisten arvioimana. Tavoitteena oli tuot-
taa tietoa TBI-potilaiden omaisten sosiaalisen tuen tarpeesta hoidon alkuvaiheessa hoitotyon kéy-
tantdjen kehittdmiseksi.

Tutkimuksen aineisto keréttiin sdhkoiselld kyselylomakkeella elokuussa 2017 Aivovammaliiton
jaseniltd, jotka olivat traumaattisten aivovammapotilaiden omaisia (N=216) téta tutkimusta var-
ten laaditulla kyselylomakkeella. Kyselyyn vastasi 102 TBI-potilaiden omaista. Tutkimusai-
neisto analysoitiin tilastollisilla menetelmilld, kdyttden faktorianalyysia, Mann-Whitney U-testid
sekd Kruskall-Wallisin testid. Avoin kysymys (N=72) analysoitiin kdyttdmalld sisdllonanalyy-
sia ja kvantifiointia.

Enemmistd omaisista ilmaisi, etteivdt he saaneet hoidon alkuvaiheessa riittdvisti tietoa ja oh-
jausta aivovamman oireista ja niiden vaikutuksista potilaan selviytymiseen. Omaiset arvioivat
myos riittiméttoméksi ohjauksen ja tiedon saantia omaisille kuuluvista palveluista, ohjausmene-
telmisti, tarpeista ldhtevésti ohjauksesta ja ohjauksen hyodyista.

Omaisia voidaan tukea omaishoitoon kehittimalld ohjausmenetelmid, parantamalla ohjauksen
laatua sekd lisdéamalld omaisten tietotasoa ja taitoja ldheisensd hoitamisen liittyvissd asioissa.
Omaiset toivoivat ohjauksen olevan yksilollistd ja omaisten tarpeista lahtevad. Tutkimuksen tu-
loksia voidaan hyodyntdd Aivovammaliiton perustamassa Akuuttivertaistuki -toimintamallin ke-
hittdmisessd. Lisdksi tuloksia voidaan hyddyntdd terveydenhuollon ammattilaisten tdydennys-
koulutuksessa.

Avainsanat: Traumaattinen aivovamma, TBI-potilas, omainen, selviytymisen tukeminen, sosi-
aalinen tuki, ohjaus
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The length of hospitalization on patient with traumatic brain injury (TBI) is continually shorten-
ing which is causing TBI patients to return home with numerous problems. Family members will
continue to treat TBI patients at home even though they are rarely prepared to cope with the
demanding medical needs of TBI patients and the financial burden of the patients’ condition. The
purpose of this study was to find out the need for social support for family members of TBI
patients in the early stages of treatment in the hospital. The aim was to provide information on
the need for social support for TBI patients' family members in the early stage of the treatment
to develop nursing practices.

The material for the study was collected by an electronic questionnaire in August in 2017 from
the members of the Traumatic Brain Injury Association of Finland who were related to patients
with traumatic brain injury (N=216) with a questionnaire made for this study. The questionnaire
was answered by 102 TBI patients’ family members. The study material was analysed by statis-
tical methods using factor analysis, Mann-Whitney U-test and Kruskall-Wallis-test. The open
question (N=72) was analysed using content analysis and quantification.

The majority of the relatives disagreed with the fact of having received enough information and
guidance in the early stage of the treatment on the symptoms of traumatic brain injury and their
effects on the survival of the patient. Similar appraisals and experiences were also obtained from
lack of guidance and information on family services, guidance methods, guidance implementa-
tion, guidance based on needs and benefits of the guidance.

Family members can be supported in the treatment of their relatives by developing the guidance
methods, improving the quality of guidance and increasing the knowledge and personal skills of
the family members on the treatment of their relative. Family members of TBI patients requested
that guidance would be more personal and based on the needs of the patient with TBI. The results
of the study can be utilized in the operational model for acute peer support by Traumatic Brain
Injury Association of Finland. In addition, the results can be used for training the healthcare
professionals.

Keywords: brain injury, TBI patient, family, survival support, social support, guidance



1 JOHDANTO

Traumaattisella aivovammalla (traumatic brain injury, TBI) tarkoitetaan aivokudoksen vau-
riota, joka on syntynyt tapaturman seurauksena. Aivovamman aiheuttaa padhén ja/tai aivoihin
kohdistuva ulkoinen energia, kuten suora isku, aivokudoksen ldpéisevé vierasesine tai aivoihin
kohdistuva voimakas hidastuvuusliike. Téstd erotuksena on huomioitava aivovaurio, joka on
minkd tahansa syyn aiheuttama aivokudoksen vaurio. (Aivovammaliitto 2009.) Aivovammo-
jen Kédypa hoito -suositusten (2008) mukaan kaikki paan alueelle kohdistuneet iskut eivit ai-
heuta aivovammaa. Osoitukseksi aivovamman syntymisestd tdytyy padhén kohdistuneen ul-
koisen energian lisdksi potilaalla esiintyd yksi tai useampi vihimmaiskriteereistd, kuten tajun-
nan menetys, vammaa edeltévi tai sen jdlkeinen muistinmenetys, vammautumisen yhteydessi
esiintynyt henkisen toimintakyvyn muutos, kuten sekavuus sekd pysyvai tai ohimeneva neuro-

loginen 10ydos tai aivojen kuvantamistutkimuksissa todettava vammamuutos.

Suomessa aivovamman saa vuosittain noin 15 000 — 20 000 henkild4, joista noin puolet on 15—
34 -vuotiaita (Ohman ym. 2008). Raj ym. (2017) mukaan suomalaisissa sairaaloissa hoidetaan
vuosittain 5200 aivovammapotilasta, joista teho-osastohoitoa vaatii 600 aivovammapotilasta
(Raj ym. 2016). Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin (2015) mukaan pysyvistd aivovamman
jélkitiloista kérsii Suomen viestostd yli 2 % eli noin 100 000 — 250 000 henkil64. Roozenbee-
kin ym. (2013) mukaan USA:ssa noin 1,7 miljoonaa henkil6éd saa aivovamman vuosittain. Ai-
vovamman aiheuttavista oireista ja erilaisista ongelmista kéirsii USA:ssa noin 5,3 miljoonaa ja

EU:ssa noin 7,7 miljoonaa ihmista.

Aivovammojen luokitteluun vaikuttaa vammamekanismi, kudosvaurion luonne seké sen vai-
keusaste. Jalkimmainen néistd on kliinisesti erittdin merkittdva ja toimii pohjana useille myo-
hemmille vaurioille. (Kdypa hoito 2008.) Tavallisimmin aivovamman vaikeusasteeseen perus-
tuneissa luokitteluissa on kiytetty Glasgow 'n kooma-asteikkoa. Vamman vaikeusaste maaréy-
tyy tdmén perusteella potilaan tullessa sairaalaan. Glasgow 'n kooma-asteikko on kansainvili-
sesti kdytetyin arviointivéline tajunnantason tarkkailussa. Toinen aivovamman vaikeusastee-
seen perustuva luokittelu on vammanjélkeisen muistiaukon pituuteen perustuva luokittelu. Ai-
vovammat luokitellaan hyvin lievédstd, lievén ja keskivaikean kautta vaikeaan erittdin vaikeaan
aivovammaan. (Ohman ym. 2008.) Aivovamman vaikeusaste miirid hyvin pitkille sen,
kuinka nopeasti potilas toipuu aivovammasta. Vaikeammasta aivovammasta toipuminen on

hitaampaa. (Koskinen 2013.)



Traumaattisen aivovamman seuraukset voivat vaikuttaa merkittavisti TBI-potilaan eldmédén ja
johtaa riippuvuuteen itsendisesti paivittdisistd toiminnoista selviytymisessid. Omaiset ovat en-
sisijaisia avunantajia, jonka vuosi aivovamma muuttaa myos ldheisten eliméad merkittavasti.
Traumaattinen aivovamma voi aiheuttaa potilaalle laaja-alaisia ongelmia, minké vuoksi omais-
hoito koetaan usein hyvin raskaaksi. Tutkimuksen mukaan TBI-potilaiden omaiset ovat koke-
neet psykologista ahdistusta, kuormitusta ja masennusta (Kreutzer ym. 2009), sosiaalista eris-
tdytymisti, taloudellisia ongelmia, uuden roolin hyviksymisen vaikeuksia (Kreutzer ym. 2009,
Stevens ym. 2013) sekd heikentynyttd eldméinlaatua (Norup ym. 2015). Omaisilla esiintyy néi-
den lisdksi myos stressid sekéd alkoholin ja ladkkeiden liikakayttod (Stevens ym. 2013, Leibach
ym. 2014). Mielenterveysongelmille ovat alttiita erityisesti vanhemmat, joiden lapsi on saanut

aivovamman (Boschen ym. 2007).

TBI-potilaan sairaalahoidon pituus lyhenee jatkuvasti, jonka vuoksi TBI-potilaat palaavat
usein kotiin lukuisien ongelmien kanssa. Omaiset jatkavat TBI-potilaiden hoitoa kotona,
vaikka he ovat harvoin valmistautuneita hoitamaan sairaudesta aiheutuvaa taloudellista taak-
kaa tai vastaamaan TBI-potilaan l4édketieteellisiin tarpeisiin. Kuntoutuminen on pitk& prosessi
niin potilaalle kuin hinen omaiselleen. Traumaattinen aivovamma saattaa aiheuttaa monia eri-
laisia oireita, jotka vaikuttavat potilaan itsendiseen selviytymiseen arkiaskareista. Mitd enem-
min TBI-potilaalla on kognitiivisia ongelmia, sitd enemmén omainen joutuu avustamaan po-
tilasta arjessa. Erilaiset ongelmat lisddvét omaisten kuormitusta, joka puolestaan vaikuttaa hei-
kentdvisti TBI-potilaan hoitoon, kuntoutumiseen ja kuntoutumisen lopputulokseen. Tdmén
vuoksi omaisten tukeminen hoidon alkuvaiheessa on tirkedd, erityisesti paivittdisissd toimin-

noissa. (Lehan ym. 2012.)

Tadmén tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd traumaattisten aivovammapotilaiden omaisten
sosiaalisen tuen tarvetta hoidon alkuvaiheessa sairaalassa. Tarkoitus on kuvata terveydenhuol-
lon ammattilaisten antaman tuen riittdvyyttd ja sen kehittimistarpeita sairaaloissa omaisten ar-
vioimana. Tavoitteena on tuottaa tietoa TBI-potilaiden omaisten sosiaalisen tuen tarpeesta hoi-
don alkuvaiheessa hoitotyon kéytintojen kehittimiseksi. Kdytdn téssd tutkielmassa traumaat-
tisesta aivovammasta lyhennettd TBI, koska se on suomalaisessa kirjallisuudessa yleisesti kéy-

tetty lyhenne.



2 TBI-POTILAIDEN JA HEIDAN OMAISTENSA SOSIAALISEN TUEN TARVE

2.1 Tiedonhaku

Kirjallisuuskatsauksen avulla haettiin vastausta kysymykseen, miten TBI-potilaiden ja heidén
omaistensa selviytymistd voidaan edistdd parhaiten heiddin oman kokemuksensa mukaan sekd
mitéd tutkimustietoa on olemassa TBI-potilaiden omaisten tuen tarpeesta. Tiedonhaku tehtiin
2014 Cinahl ja Cochrane tietokannoista, joissa hakutermeind kéytettiin "Craniocerebral
Trauma*" or "brain injur*" or "brain injuries" or "brain trauma" or "brain traumas" or "head
injur*" or "Head injuries" or "Head trauma" or "Head traumas" or "Skull injur*" or "Skull
injuries" or "Skull trauma" or "Skull traumas" or "Forehead injur*" or "Forehead injuries" or
"Forehead trauma" or "Forehead traumas" or TBI or TBIs or Coma AND experience™® or per-
cept™ or belief* or view* AND patient* or famil* or spouse®* AND intervent*. Hakua tdyden-
nettiin 2015-2017, jolloin katsaukseen otettiin mukaan seitsemén uutta artikkelia. Tiedonhaku
rajattiin koskemaan englannin-, suomen-, ruotsin- ja italiankielisid vertaisarvioituja katsaus- ja
kommenttiartikkeleja. Aikarajauksena kaikissa tietokantahauissa oli kymmenen vuotta. Li-
sdksi edellytettiin, ettd artikkeliviite oli saatavilla tietokannoista tai tilattavissa kaukopalvelun
kautta, ja alkuperdistutkimukset olivat saatavissa [td-Suomen yliopistossa. Aineiston haku péa-
tettiin yhdessa tutkimusryhmin ja informaatikon kanssa tehdi ainoastaan Cinahlin ja Cochrane

tietokannoista (liite 1).

Tiedonhaun ensimmadisessd vaiheessa hakuosumien lukumééri rajausten jélkeen oli 181 artik-
kelia. Viitteiden sisdénottokriteereind pidettiin ensisijaisesti sitd, ettd tutkimus koski yli 16-
vuotiaita ja aikuisia TBI-potilaiden kokemuksia ja/tai heiddn omaistensa kokemuksia. Poissul-
kukriteerina toimivat ladketieteellisiin interventioihin kohdistuvat tutkimukset, kuten ladketut-
kimukset, leikkaukset ja kuvaukset. Seuraavassa vaiheessa tarkempaan tutustumiseen valittiin
otsikon ja/tai tiivistelmédn perusteella 78 artikkelia. Sisdénottokriteerien seké otsikon ja tiivis-
telmén lukuvaiheen jilkeen artikkeleja oli 57. Viimeisessd vaiheessa tutustuttiin kokonaisiin
tutkimusraportteihin, joista mukaan valittiin 37 artikkelia. Tdssd vaiheessa tarkistettiin vield
uudelleen, vastaako artikkeli tutkimuskysymykseen ja tiyttddko se sisdénottokriteereitd. Tie-
donhaun prosessin tuloksena katsaukseen hyviksyttiin rinnakkaisanalyysin jdlkeen neljitoista
alkuperdistutkimusartikkelia. Tdmaén jilkeen tiedonhakua vield pdivitettiin, jolloin tutkimusten
lopullinen miéré oli kaksikymmentédyksi. Valituista tutkimusartikkeleista koottiin taulukko,

josta ilmenee tutkimuksien tarkoitus, kohderyhmé, menetelmait, paatulokset ja laatu (liite 2).



Kokotekstien valintaan osallistui kaksi henkil6d. Rinnakkaisanalyysin tulosten yksimielisyytta
arvioitiin laskemalla Cohenin kappa-arvo, minkd voimakkuus oli Landisin ja Kochin (1977)
ehdottaman asteikon mukaan huomattava (X = 0.68). Kaksi henkil6a suoritti itsendisesti laa-
dunarvioinnin kokotekstien perusteella (n=14) laadunarvioinnissa kdytettiin Joanna Briggs
Instituutin laatimia laadun arviointikriteereitd. Alapisterajaksi médritettiin 5, kun maksimipis-
temédrd oli 9-10 riippuen tutkimustyypistd. Valitut artikkelit olivat pddosin laadultaan hyvid ja
ylittivét yhtd lukuun ottamatta alapisterajan. Laadun arvioinnin perusteella lopulliseen aineis-
toon hyvéksyttiin yhteensd 21 artikkelia. (Joanna Briggs Institute 2011.) Kaikissa tutkimusar-
tikkeleissa oli kuvattu selkeésti tutkimuksen tausta ja tarkoitus, menetelmat ja tutkimustulokset
sekd tutkimuksen johtopéétokset ja jatkosuositukset. Tutkimusten laatua heikensivét epésel-
visti tai heikosti kuvatut ja esitetyt eettiset nikokulmat. Tutkimusten laadun arvioinnista saa-

dut pisteet on esitetty tutkimustaulukossa (liite 2).

Tamén tutkimuksen kirjallisuuskatsauksen perusteella sosiaalisen tuen osa-alueiksi muodos-
tuivat perheiden selviytymistd edistdvit hoitotyonmenetelmat, vertaistuki selviytymista tuke-
vana hoitotydonmenetelmind, sihkodiseen kommunikointiin perustuvat hoitotydonmenetelmit,
psykososiaalinen tuki hoitotyonmenetelméni seké erilaisten toimintakykyé edistdvien hoito-

tyonmenetelmien yhdistdminen.

2.2 Sosiaalisen tuen muodot TBI-potilaiden omaisten nikokulmasta

Sosiaalisen tuen késitettd on mairitelty eri tavoin. Késitteen mééritelmét eroavat siséllollisesti
toisistaan eri tutkimuksissa. (Finfgeld-Connet ym. 2005, Hanks ym. 2007, Arango-Lasprilla
ym. 2010, Coco ym. 2011, Stevens ym. 2013.) Finfgeld-Connet (2005) on jakanut sosiaalisen
tuen kahteen eri tuen muotoon, emotionaaliseen ja kdytdnnolliseen tukeen. Emotionaaliseen
tukeen kuuluvat esimerkiksi empatia, ldsndolo ja kuuntelu. Kéytdnnolliseen tukeen kuuluvat
puolestaan erilaisten palveluiden tarjoamista ja taloudellisen tuen antamista. Emotionaalinen
ja kéytdnnollinen tuki siséltavét lisdksi omaisten koetut tuen tarpeet, sosiaaliset tukiverkostot
sekd ympdriston, joka mukautuu sosiaalisen tuen tarpeen mukaan. Coco ym. (2011) ovat méaa-
ritelleet sosiaalisen tuen kisitettd TBI-potilaiden omaisten ndkdkulmasta ja jakaneet sen kol-
meen tuen muotoon, jotka ovat informatiivinen, emotionaalinen ja kdytdnnollinen tuki. Sosi-
aalisen tuen prosessi on dynaaminen, jonka laatu ja tarve muuttuvat olosuhteiden mukaan.
Hoitohenkilokunnan nékokulmasta tima tarkoittaa sité, ettd heiddn pitdd olla helposti kdytet-

tidvissd ja valmiina tukemaan omaisia heiddn vaikeassa eliméin tilanteessa. Sosiaalisen tuen



muodot ovat madritelty myds omaisten mielenterveyden edistdmisen ndkokulmasta. (Finfgeld-

Connet ym. 2005.)

Sosiaalinen tuki on ihmisten vililld tapahtuva prosessi, jossa vuorovaikutus on keskeisessa
roolissa. Tdmén vuoksi yksi tirkeimmistd sosiaalisen tuen ominaisuuksista on ohjeiden ja neu-
vojen antaminen, jotka sisdltdvét informatiivista, vakuuttavaa ja perusteltua tietoa seké faktoja.
(Finfgeld-Connet ym. 2005.) Hoitohenkilokunnan tulee antaa omaisille tarpeeksi tietoa trau-
maattisesta aivovammasta ja siihen liittyvisté asioista (Stevens ym. 2013), mutta myos pyrkid
motivoimaan ja kannustamaan (Arango-Lasprilla ym. 2010) omaisia hyodyntimain omia hen-
kilokohtaisia verkostojaan ja voimavaroja (Finfgeld-Connet ym. 2005, Stevens ym. 2013).
Emotionaalisella ja kdytédnnolliselld tuella voidaan helpottaa ja vdhentdd omaisten kokemaa
ahdistusta ja kuormitusta seké ennaltachkiistd loppuun palamista (Hanks ym. 2007, Tramontia

ym. 2015).

Omaiset avustavat TBI-potilasta monilla eri osa-alueilla, jonka vuoksi omaisten kokema taa-
kan tunne voi olla hyvinkin suuri. Arango-Lasprillan ym. (2010) mukaan omaisten tarpeet voi-
daan jakaa emotionaaliseen, instrumentaaliseen ja hoitoalan ammattilaisten antamaan tukeen.
Instrumentaalisella eli kdytdnnon tuella tarkoitetaan konkreettista tukea, joka sisdltdd esimer-
kiksi kuljetuspalveluja, fysioterapiaa, kodinhoitoa ja taloudellista apua (Finfgeld-Connet
2005). Tutkimusten mukaan omaisten keskeisimmat tarpeet liittyivdt konkreettiseen tietoon
potilaan ongelmista, mahdollisuuteen keskustella hoitoalan ammattilaisen kanssa seké tarpee-
seen saada totuudenmukaisia vastauksia potilaan hoidosta (Leibach ym. 2014, Norup ym.
2015). Liséksi TBI-potilaiden omaiset kaipasivat henkilokunnalta emotionaalista tukea (Lehan
ym. 2012), epévirallista ja muodollista tukea (Leibach ym. 2014), tukea yhteis66n integroitu-
misessa (Tramontia ym. 2015) seki tietoa kotiutumisjarjestelyisté, erilaisista tuki-, neuvonta-
ja koulutuspalveluista kuten fysioterapiasta, tydohjauksesta ja mielenterveyskuntoutuksesta
(Hanks ym. 2007, Leibach ym. 2014). Omaiset halusivat saada niiden tietojen lisdksi myds
mahdollisuuden osallistua potilaan hoitoon mahdollisimman paljon hoidon alkuvaiheessa (No-

rup ym. 2015).

Tassd tutkimuksessa sosiaalisella tuella tarkoitetaan omaisten henkisen hyvinvoinnin edisté-
mistd (Finfgeld-Connet ym. 2005), padtoksenteon tukemista, tukipalveluihin ohjaamista, yh-
teistyotd omaisten kanssa (Coco ym. 2011) sekd ympériston luomista sellaiseksi, jossa omaiset

ja potilaat saavat niin tunneperdistd kuin my0s konkreettista apua arjen askareissa. Sosiaalisen



tuen hyddyn kannalta hoitohenkil6kunnan tulee osata tunnistaa omaisten tuen tarpeet ja selvit-
tad, ovatko omaiset halukkaita ottamaan tukea vastaan. (Finfgeld-Connet ym. 2005, Arango-
Lasprilla ym. 2010, Norup ym. 2015). Tuen tarpeeseen vaikuttavat omaisen oma selviytymis-
kyky ja muiden odotukset (Finfgeld-Connet ym. 2005). Hoitoalan ammattilaisten olisi tarkeda
ymmartéi ja tietdd perheen lahtokohdat ja rajoitukset, jotta viltettdisiin hoidon epdonnistumi-
nen kotioloissa omaisen kokeman stressin ja ahdistuksen vuoksi. Ndin voidaan myos vihentda

tarpeettomia terveydenhuoltopalvelujen kéyttod ja sairaalahoitoa. (Lehan ym. 2012.)

Stevens tyotovereineen (2013) tutki sosiaalisen tuen ja TBI-potilaiden omaisten mielentervey-
den vilistd yhteyttd. Sosiaalista tukea arvioitiin kolmen alakategorian avulla, jotka olivat mah-
dollisuus yhdessi tekemiseen, mahdollisuus keskusteluun ja ohjeistuksen saantiin sekd mah-
dollisuus saada konkreettista apua. Tutkimustulokset osoittivat, ettd kaikilla kolmella sosiaali-
sen tuen osa-alueella oli selkeésti vaikutusta omaisten kokemaan ahdistukseen, masennukseen
ja taakan tunteeseen. Omaisten kokemaa ahdistusta ja hallitsemattomuuden tunnetta elamésta
esiintyi eniten omaisilla, jotka kokivat puutetta sosiaalisesta tuesta. Mitd kauemmin omaiset
olivat toimineet omaishoitajan roolissa, sitd vihemmaén he kokivat saavansa sosiaalista tukea.
(Stevens ym. 2013.) Sosiaalinen tuki ehkdisee omaishoidon aiheuttavia huonoja vaikutuksia

(Hanks ym. 2007, Stevens ym. 2013).

Tieto omaishoidon sisdllostd on tarkedd niin TBI-potilaan kuin hénen perheensd selviytymisen
kannalta. Hoitoalan ammattilaisten on tirkeda antaa omaisille realistisia odotuksia omaishoi-
dosta sekd tarkempaa tietoa siitd, mitkd tekijdt edesauttavat omaishoidon onnistumisessa.
Omaisten kokemus sosiaalisesta tuesta vaikuttaa merkittavésti sithen, kuinka he mieltavit
omaishoidon kokonaisuudessaan. Hoitoalan ammattilaisten tulisi auttaa ja kannustaa omaisia
uusien sosiaalisten suhteiden ja tukiverkoston luomisessa, jotta erilaisilta mielenterveysongel-
milta voitaisiin valttyd. (Stevens ym. 2013.) Perhekeskeinen ldhestymistapa lisdéd sosiaalisen
tuen vaikuttavuutta ja tehokkuutta (Lehan ym. 2012). Mahdollisuus keskusteluun ja omien ko-
kemusten jakaminen hoitohenkilokunnan kanssa seké ohjeiden saaminen ovat tirkeitd tekijoita
omaisten hyvinvoinnille, jaksamiselle ja selviytymiselle. Lisdksi omaisten osallistamisella 13-
heisensd hoitoon hoidon alkuvaiheessa voidaan lisdtd omaisten voimavaroja ja valmiutta
omaishoitoon (Stevens ym. 2013, Leibach ym. 2014), ja ndin parantaa myds TBI-potilaiden

kuntoutumisen lopputulosta (Lehan ym. 2012).



Kuvioon 1 on koottu aikeisemman tutkimustiedon perusteella sosiaalisen tuen muotojen kes-

kindisid suhteita omaisten tarpeiden ndkdkulmasta.

Sosiaalinen tuki

Kaytdnnollinen tuki Emotionaalinen tuki Informatiivinen tuki

- Palveluihin ohjaaminen Empatia

- Taloudellinen tuki - Li p ol - Omaisten ohjaaminen

- Hyvinvoinnin edistiminen - Lasiaoio - Tiedon antaminen
s . - Kuuntelu . .

- Yhteistyd omaisten kanssa - Totuudenmukainen tieto
e - Keskustelu

- Konkreettinen apu

Kuvio 1. Sosiaalisen tuen muodot aikaisemman kirjallisuuden perusteella.

2.3 Perheiden selviytymisti edistiviit hoitotyonmenetelmiit

Perheiden selviytymistd edistivit hoitotydonmenetelmdt sisdltdviat TBI-potilaille ja heidén
omaisilleen suunnattuja erilaisia kuntoutuspalveluja kuten koulutusinterventiota, toimintatera-
pioita ja neuvontapalveluja. Erilaiset perheinterventiot nousivat kirjallisuudessa merkittavim-
miksi ja tairkeimmiksi interventiomuodoiksi, joiden avulla voitiin edistdd TBI-potilaiden ja hei-
dén omaistensa jaksamista ja selviytymistd. (Bochen ym. 2007, Rodgers ym. 2007, Johansson
& Johansson 2009, Kreuzer ym. 2010, Flemingen ym. 2010, Straits-Troster ym. 2013.)

Koulutusinterventioihin liittyvissd tutkimuksissa oli selvitetty koulutusohjelmien hyddylli-
syyttd ja toimivuutta (Kreuzer ym. 2010), sekd TBI-potilaiden ja heidédn omaistensa kokemuk-
sia (Johansson & Johansson 2009) heiddn selviytymisensd tukemisen osalta. Liséksi tutkimuk-
sissa oli tarkasteltu myds perheille suunnattujen koulutusinterventioiden vaikuttavuutta
(Bochen ym. 2007) ja tehokkuutta (Flemingen ym. 2010), joiden mukaan TBI-potilaat ja heidin

omaisensa hyotyivit parhaiten koulutusinterventioista silloin, kun heidén 14htétilanteensa oli



otettu huomioon yksilollisesti. Ndin voitiin kohdistaa ja mukauttaa interventiot vastaamaan per-
heiden tarpeita (Bochen ym. 2007, Rodgers ym. 2007). TBI-potilaat ja heiddn omaisensa koki-
vat hy6tyvénsd koulutusinterventioista silloin, kun ne sisilsivét opetusistuntoja, oppimisen ar-
viointia, yksilotapaamisia, tyoryhmétydskentelyd, tyopajoja, omien taitojen kehittdmista ja har-
joittamista (Bochen ym.2007), erilaisia neuvonta- ja informaatiopalveluja (Flemingen
ym.2010). Liséksi TBI-potilaan ja heidén omaisensa pitivét tirkeéni saada tietoa ja materiaalia

aivovammasta kirjallisesti, suullisesti ja kdytdnnossd oppimalla (Boschen ym. 2007).

Koulutusinterventioiden todettiin edesauttavan TBI-potilaiden omaisia kehittiméén omia on-
gelmaratkaisutaitojaan, joiden avulla he pystyivét selviytyméin erilaisista psykologisista on-
gelmista ja haasteista (Kreuzer ym. 2010). TBI-potilaiden omaiset kokivat myos koulutusinter-
ventioiden vihentdvin heidén stressidédn ja kuormitusta (Straits-Troster ym. 2013), lievittdvin
masennuksen oireita, lisddvédn hyvinvointia ja uskoa omaan tyohon, sekd vdhentdvin pitkalld
aikavililld my0s ahdistuneisuutta ja pelon tunnetta (Boshen ym. 2007). Vastaavia tutkimustu-
loksia saivat myds Kreuzer ja tyotoverit (2010) koulutusinterventioiden vaikutuksista omaisten
kokemiin oireisiin sekd omaisten kiyttdmistd selviytymisstrategioista, joiden avulla he pystyi-

vat huolehtimaan itsestaan.

Straits-Trosterin ja tydtovereiden (2013) mukaan perheille suunnatuilla interventiolla voidaan
lisata TBI-potilaiden omaisten tietotasoa ja ymmaérrystd traumaattisesta aivovammasta ja sen
vaikutuksesta erilaisiin toimintoihin. Omaiset kertoivat myds, ettd perheinterventioiden jdlkeen
he pyrkivit 10ytdméén erilaisia keinoja saadakseen sosiaalista tukea ja vdhentiddkseen omaa
eristdytymistddn. Lisdksi omaiset olivat kokeneet positiiviseksi sen, ettd he pystyivit jakamaan
vastuuta ja heihin kohdistunutta painetta omaishoidosta hoitoalan ammattilaisten kanssa, saa-
maan tarvittavaa tietoa traumaattisesta aivovammasta sekéd 10ytdméén tasapainoa tyon, vapaa-

ajan ja oman levon vilille (Johansson & Johansson 2009).

2.4 Vertaistuki selviytymisti tukevana hoitotyonmenetelmiini

Vertaistuki hoitotydonmenetelméand siséltdd erilaisia toimintoja, kuten stressinhallintatukiryh-
mid, vertaistukiryhmid sekd vertaismentorointia. Erilaiset vertaistuki-interventiot tapahtuivat
kasvotusten, puhelimitse ja ryhmitapaamisissa. Vertaistukiryhmit voivat olla suunnattu joko
yksittdisille henkildille ja ryhmille, tai ne voivat olla erikoistuneita tiettyyn osa-alueeseen, kuten

esimerkiksi vanhemmuuteen. (Boschen ym.2007, Fleming ym. 2009, Hanks ym. 2012.)



Fleming ym. (2009) tutkivat hyotyd vertaistukiryhmaisté, jota toteutettiin osana TBI-potilaan
kuntoutusta pdivésairaalassa. Kuntoutusryhmén tavoitteena oli tunnistaa ja osoittaa ongelma-
kohdat yhteisdintegroitumisessa. TBI-potilaat osallistuivat erilaisiin kuntoutusryhmén jérjesta-
miin tilaisuuksiin viikoittain kahden tunnin jaksoissa. Vertaistukiryhma istunnoissa TBI-poti-
laat ja heidédn omaisensa jaettiin pienempiin vertaisryhmiin, jossa he paéasivit keskustelemaan
ja jakamaan kokemuksiaan toisten kanssa sekd tekemiin erilaisia tehtdvid. Kuntoutusryhmat
ohjasivat keskustelun sisdltod ja kulkua, seké olivat TBI-potilaiden ja heiddn omaisten tukena.
Vertaistukiryhmad istunnot sisélsivit erilaisia aktiviteettejd ja harjoituksia, kuten tavoitteiden

asettamista ja itsensd johtamista, mutta myds erilaisia kotitehtivia.

TBI-potilaat kokivat vertaistukiryhmén helpottavan heiddn suoriutumistaan itsendisesti eldmés-
sddn, ja parantavan heiddn mahdollisuutta palata takasin tydeldamidn. Myods TBI-potilaiden
omaiset kokivat vertaistukiryhmén tapaamisten olleen erittdin kaytdnndllisid ja opettavaisia.
Vertaistukiryhmissi omaiset kokivat pystyvinsi jakamaan omia kokemuksiaan, vertaamaan it-
seddn ja omaa tilannettaan muihin sekd saamaan myds uutta tietoa erilaisista selviytymisstrate-
gioista ja toimintamenetelmistd (Fleming ym. 2009). Tdma edesauttoi heitd hallitsemaan pa-
remmin omaa kéyttdytymistddn, joka puolestaan hillitsi kaaosta heidin elinympéristossédédn ja
véahensi alkoholin kdyttdd, ahdistuneisuutta ja masentuneisuutta (Hanks ym. 2012). Eniten ver-
taistuesta hyotyivat Boschen ym. (2007) mukaan didit, joiden lapsi oli vasta hiljattain loukkaan-
tunut. Aidit saivat vertaistukea toisilta #ideilti, joilla oli pidempi aika oman lapsen tapatur-

masta.

Vertaismentorointiohjelmaan osallistuneet TBI-potilaat olivat kokeneet myds vihemmaén tun-
nekeskeisyyttd, halukkuutta selviytyd traumasta sekéd parempaa fyysistd eldménlaatua. Vertais-
mentorointiohjelman oli todettu edesauttavan TBI-potilaiden (Boschen ym. 2007, Felming ym.
2009, Hanks ym. 2012) ja heiddn omaistensa (Hanks ym. 2012) yhteis66n integroitumista, li-
sddvin tietoisuutta traumaattisesta aivovammasta, parantavan heidin elamanlaatuaan seké aut-
tavan heitd hallitsemaan tunteitaan paremmin. Vertaistuki-interventioihin liittyvét tutkimukset
osoittivat my0s vertaismentorointiohjelmien olevan tehokkaita kuntoutusmuotoja, jotka paran-
tavat TBI-potilaan tyeldmiin palaamista ja selviytymistd itsendisesti eliméassdén, sekd vihen-
tavan niin TBI-potilaiden kuin heiddn omaistensa sosiaalista eristiytymisti (Boschen ym. 2007,

Fleming ym. 2009, Hanks ym. 2012).
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2.5 Sidhkoiseen kommunikointiin perustuvat hoitotyonmenetelmét

Sahkdiseen kommunikointiin perustuvat hoitotydnmenetelmat sisdltidvat erilaisia multimediaan
liittyvid kuntoutuspalveluja, kuten terapiapuheluja, internetin kéyttoa seka erilaisia kotona kéy-
tettdvid tietokone-puhelin -integraatiojirjestelmid. Engstrom ym. (2010) osoittivat tutkimuk-
sessaan, ettd TBI-potilailla oli vaikeuksia kayttdd erilaisia paivittdisid teknisid laitteita, kuten
tietokonetta, puhelinta ja muita elektronisia laitteita. Ndmé vaikeudet puolestaan vaikuttivat
merkittdvésti TBI-potilaan kokemukseen arjesta selviytymisestd, mindkuvasta ja elaméantyyty-
vidisyydestd. Teknologiassa parjddminen vaikutti myds merkittdvésti TBI-potilaan haluun ja
motivaatioon palata takaisin tydeldmiin, joka puolestaan oli yhteydessd TBI-potilaan sosiaali-
seen eldmddn, osallisuuteen yhteisoon ja yhteiskuntaan. Sdhkdisen kommunikoinnin tarkoitus
on helpottaa TBI-potilaan selviytymistd péivittdisestd teknologian kiytdstd, mutta myos tukea
ja edistdd omaisten jaksamista ja hyvinvointia. Lisdksi sdhkodisen kommunikoinnin on todettu
vahentidvan TBI-potilaan ja heiddn omaistensa masennusoireita, seka lisddvin TBI-potilaiden

tyytyvéisyyttd elaméin. (Boschen ym. 2007.)

Sdhkdiseen kommunikointiin pohjautuvien hoitotydnmenetelmien avulla voidaan myos lisétéd
omaishoitajien valmiutta omaishoitoon luomalla hyvd ja luottamuksellinen hoitosuhde hoi-
toalan ammattilaiseen multimediapalveluiden vilitykselld. Erilaiset kotona kdytettavét tieto-
kone-puhelinterapiat mahdollistavat myds omaishoitajien keskustelun muiden omaishoitajien
kanssa. Tietokone-puhelin -integraation tavoitteena on helpottaa omaishoitajien virallista ja
epavirallista tukipalvelujen kdyttod. Omaishoitajat olivat kokeneet tietokone-puhelinterapioi-
den vihentédvin heiddn vaivanndko6din, ahdistuneisuuttaan ja masennustaan, seké lisddvin hei-

dén mahdollisuuttaan saada tukea ympiri vuorokauden. (Boschen ym. 2007.)

2.6 Psykososiaalinen tuki hoitotyonmenetelmana

Psykososiaaliseen tukeen perustuvat interventiot sisdlsividt kommunikointiin, sekd kognitioon
ja kayttdytymiseen liittyvien hiirididen kuntoutusmuotoja. Tutkimusten mukaan erilaiset psy-
kososiaaliseen tukeen perustuvat hoitotydnmenetelmét auttavat TBI-potilaita ja heiddn omaisi-
aan kohtaamaan ja hoitamaan vakavia mielenterveysongelmia (Rodgers ym. 2007), hallitse-
maan kayttdytymishdirididen tuomia haasteita (Carnevale ym. 2008), edistiméaédn koko perheen
tietotasoa ja ymmarrystd traumaattisesta aivovammasta (Thickpenny-Davis & Backer-Collo
2007). Psykososiaalinen tuki auttaa TBI-potilaita ja omaisia hyddyntdmaién erilaisia selviyty-

misstrategioita, jotka puolestaan edesauttavat parantamaan perheen vilistd kommunikointia
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sekd selviytymain erilaisista ongelmatilanteista (Kreuzer ym. 2009). Psykoterapioiden on myds
todettu vaikuttavan positiivisesti omaisten ja TBI-potilaiden mielialaan ja asenteisiin (Boschen

ym. 2007).

Gurr ja Coetzer (2005) tutkivat psykologisten tekijoiden vaikutusta TBI-potilaiden kokemiin
erilaisiin neurologisiin ja psykologisiin hiiridihin, kuten padnsiarkyyn, unettomuuteen, nako-
héiri6ihin, ahdistukseen, drtyneisyyteen ja masennukseen. Tutkimuksessa ilmeni, ettd psykolo-
giset, kognitiiviset ja affektiiviset tekijat liittyivdt merkittdvisti TBI-potilaan kokemiin erilai-
siin kiputiloihin joko positiivisesti tai negatiivisesti. TBI-potilaat olivat kokeneet kognitiivisten
kayttdytymisterapioiden viahentdvin heiddn psykologisia ja kognitiivisia ongelmiaan ja niihin
liittyvié oireita kuten padnsarkyd. TBI-potilaat kokivat myds, ettd heiddn elaménlaatunsa ja toi-
minnallinen tasonsa oli parantunut seka rajoittavien tekijoiden maara vihentynyt. Myos Henry
tyotovereineen (2010) suositteli kdyttdytymisterapioiden soveltamista osana TBI-potilaan kun-
toutusta, koska silld on tutkitusti positiivisia vaikutuksia TBI-potilaan masennuksen, kivun ja
ahdistuksen hoitoon. Kognitiivisten ryhméterapioiden jilkeen TBI-potilaiden mielestd heiddn
tietoisuutensa mindkuvastaan selkeytyi, asianmukainen kayttdytyminen sosiaalisissa tilanteissa
parantui, sekd selviytymistaidot arkipdivdn toiminnoista ja kyky toimia vuorovaikutustilan-

teissa kehittyivit (Thickpenny-Davis & Backer-Collo 2007).

2.7 Erilaisten toimintakykyé edistivien hoitotyonmenetelmien yhdistiminen

Erilaiset toimintakykya edistévit hoitotydonmenetelmét siséltavét useita erilaisia terapioiden yh-
distelmid, kuten yksittédisid perheterapioita, tukiryhmié, moniperheterapioita ja neuvontapalve-
luja, joita kédytetddn samanaikaisesti TBI-potilaan kuntoutuksessa. Usean terapian samanaikai-
sen kdyttdmisen on todettu vahentdvan merkittdvésti omaisten masennusoireita ja stressin tasoa

(Kreuzer ym. 2010).

Boschen ym. (2007) mukaan erilaisten toimintakykya edistdvien hoitotydnmenetelmien saman-
aikainen kayttd on tehokasta erityisesti silloin, kun ne on mukautettu yksilollisesti henkil6a
varten. Aktiivisesti ja oikein kohdistetuilla interventioilla voidaan edistéd niin TBI-potilaiden
kuin heiddn omaistensa selviytymistd. Myos Kreuzer tydtovereineen (2009, 2010) totesi TBI-
perheiden hyGtyvin samanaikaisesta usean kuntoutusmenetelmén kaytosté, koska se mahdol-
listaa interventioiden kohdistamisen oikein, ja ndin vastaamaan TBI-potilaiden ja hdnen omais-

tensa tarpeisiin paremmin.
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Rodgers tutkimusryhmineen (2007) osoitti tutkimuksessaan toistuvan perheryhmaéterapioiden
vihentavin TBI-potilaiden masennusoireita, vihan tunnetta muita ihmisié ja esineitd kohtaan
sekd lisddvan psykososiaalista hyvinvointia. Psykososiaaliset hiiriot alensivat perheen fyysistad
ja psyykkistd hyvinvointia seki toisaalta lisdsivét nithin liittyvid palvelutarpeita. TBI-potilaat
ja heiddn omaisensa kokivat perheryhmaiterapioiden olevan turvallinen paikka tydstimaén ja
késittelemdin parisuhdeongelmia ja ldheisensi vaikeuksia, joka puolestaan edisti perheen vi-

listd vuorovaikutusta ja ymmarrysté (Staits-Troster ym. 2013).



Kuviossa 2 esitetdén kirjallisuuskatsauksen yhteenveto TBI-potilaiden ja heiddn omaistensa

selviytymistd edistévistd hoitotydnmenetelmista.
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Kuvio 2. TBI-potilaiden ja heidén omaistensa selviytymista edistdvét hoitotydnmenetelmait.
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tamin tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd traumaattisten aivovammapotilaiden omaisten
sosiaalisen tuen tarvetta hoidon alkuvaiheessa sairaalassa. Tarkoitus on kuvata terveydenhuol-
lon ammattilaisten antaman tuen riittdvyytté ja sen kehittdmistarpeita sairaaloissa omaisten ar-
vioimana. Tavoitteena on tuottaa tietoa TBI-potilaiden omaisten sosiaalisen tuen tarpeesta hoi-
don alkuvaiheessa hoitotyon kdytantdjen kehittdmiseksi. Tutkimuksen tuloksia tullaan hyddyn-
tdiméadn Aivovammaliiton perustamassa Akuuttivertaistuki -hankkeen toimintamallin kehitta-
misessi. Lisdksi tuloksia voidaan hyddyntii terveydenhuollon ammattilaisten tdydennyskoulu-

tuksessa.

Tutkimuskysymykset

Minkélaisia sosiaalisen tuen tarpeita TBI-potilaiden omaisilla on hoidon alkuvaiheessa?

Mitkéd taustamuuttujat ovat yhteydessd omaisten kokemaan tuentarpeeseen ja muuttuvatko tuen

tarpeet omaisten mielestd ajan myota?

Millaista terveydenhuollon ammattilaisten ohjauksen tulisi olla hoidon alkuvaiheessa omaisten

kokemusten mukaan?

Kuviossa 3 esitetddn timéan tutkimuksen tutkimusasetelma.

Vastaajan taustatiedot

Ohjauksen sisalto

Maaréllinen aineisto
(N=102)
Kysely Ohjausmenetelmat
Kirjallisuuskatsaus aivovammapotilaan
(n=21) omaisille (n=216)

Laadullinen aineisto Ohjauksen toteutus
(N=72)

Ohjauksen hyodyt
Omaisten kokemuksia

hoidon alkuvaiheen
ohjauksesta

Kuvio 3. Tutkimusasetelma.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Kyselylomakkeen kehittiminen

Strukturoitu kyselylomake kehitettiin tutkimuksen tarkoituksen, tavoitteen, kirjallisuuskatsauk-
sen ja aiemman aihetta kisittelevin kyselylomakkeen (Coco 2013) perusteella. Mittarin perusta
on kuvattu muuttujataulukossa (liite 3). Kyselylomake koostui yhdestitoista osallistujien taus-
tatietoja kartoittavista kysymyksistd, 45 viittdmastd, yhdestd ohjauksen kokonaisuutta kuvaa-

vasta mielipidekysymyksestéd sekéd yhdestd avoimesta kysymyksesta.

Kyselylomakkeen viittdimien osa-alueet jakautuivat ohjauksen siséltéon, ohjausmenetelmiin,
ohjauksen toteutukseen ja ohjauksen hyotyihin. Viittimien vastaamisessa kéytettiin 5-portaista
Likert-asteikkoa, jonka avulla mitattiin omaisien ndkemyksid ja kokemuksia (tdysin samaa
mieltd, osittain samaa mieltd, en samaa enkéd eri mieltd, osittain eri mieltd, tdysin eri mieltd)
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013). Kaikkiin taustatietoja koskeviin kysymyksiin ja
vaittdmiin piti vastata. Mielipide- ja avoimeen kysymykseen omainen sai vastata halutessaan ja

kertoa, kuinka terveydenhuollon ammattilaisten tulisi ohjata omaisia hoidon alkuvaiheessa.

Kyselylomakkeen rakennetta, selkeyttd, johdonmukaisuutta ja ymmaérrettdvyytté arvioitiin tyo-
ryhmissé, johon kuului tutkimuksen tekijd, Aivovammaliiton toiminnanjohtaja, Itd-Suomen
yliopiston professori ja aiheesta viitellyt post doc-tutkija. Liséksi kyselylomaketta arvioivat
ennen varsinaista tutkimusta kaksi kohderyhméiin kuuluvaa omaista. Kyselylomakkeen arvi-
ointitilaisuus jdrjestettiin Aivovammaliiton tiloissa. Tilaisuuden alussa omaisille kerrottiin ti-
laisuuden tarkoituksesta ja sen etenemisestd. Omaisille jaettiin tiytettdvéksi kyselylomake pa-
perisena. Kyselyyn vastaamisen jdlkeen omaiset arvioivat lomakkeen sisdltdd ja rakennetta kir-
jallisesti (liite 4) sekd suullisesti. Asiantuntijoiden sekd omaisten antaman palautteen perus-

teella kyselylomakkeeseen tehtiin tarvittavat muutokset.

4.2 Tutkimuksen kohderyhmai ja aineiston keruu

Tutkimuksen aineisto kerittiin kokonaisotannalla Aivovammaliiton jdseniltd, jotka olivat trau-
maattisten aivovammapotilaiden omaisia (N=216). Tutkimus toteutettiin sdhkoisend struktu-
roidulla kyselylomakkeella elokuussa 2017. Linkki kyselyyn ldhetettiin omaisille séhkdpostitse

Aivovammaliiton toiminnanjohtajan toimesta. Omaisia tiedotettiin tutkimuksesta saatekirjeelld
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(liite 5), jossa kerrottiin tarkemmin tutkimuksesta, kyselyyn vastaamisen kulusta ja tutkimuk-
seen osallistumisen vapaaehtoisuudesta sekd tutkimuksen keskeyttdmisen mahdollisuudesta

misséd tahansa tutkimuksen vaiheessa.

Vastausaikaa oli noin kolme viikkoa, josta muistutettiin omaisia muistutusviestilld kahdesti.
Tutkimuksesta tiedotettiin omaisia myds Aivovammaliiton Facebook -sivuilla ja Twitterissa.
Omaiset pystyivit olemaan tarvittaessa yhteydessd tutkimuksen tekijdan tutkimukseen liitty-
vistd asioista. Tutkimukseen osallistuttiin nimettomind, eikd yksittéistd osallistujaa voitu tun-
nistaa tutkimuksen missdén vaiheessa. Kyselylomakkeeseen vastaaminen katsottiin tietoiseksi
suostumukseksi osallistua tutkimukseen. (Hirvonen 2009, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen

2009.) Kyselyyn vastasi 102 omaista (47%).

4.3 Aineiston analyysi

Kyselyn tuloksena saatu aineisto tallennettiin numerolliseksi aineistoksi ja analysoitiin tilastol-
lisesti kayttadmalla SPSS 24 for Windows tilasto-ohjelmaa. Aineiston kuvaamisessa kéytettiin

frekvenssejd, prosenttiosuuksia, keskiarvoja ja keskihajontaa.

Aineiston tallentamisen jilkeen aineisto tarkistettiin ja jokaiselle muuttujalle laskettiin frek-
venssi ja prosenttiosuudet. Tdmaén jdlkeen aineisto tiivistettiin niin, ettd havaintojen maéarit ja-
kautuivat jokaiseen luokkaan tasaisesti. Jokaiselle luokalle annettiin uusi nimi. Vastaajien ikaa
selvitettiin avoimena kysymyksend, jonka jdlkeen se luokiteltiin neljdén eri luokkaan alle 40,
40-49, 50-59 ja 60 vuotta tai yli. My0s potilaan ensimmaistd sairaalahoitojaksoa selvitettiin
avoimella kysymykselld ja luokiteltiin uudelleen kolmeen eri luokkaan: ennen vuotta 2000,

2000-2009 ja vuonna 2010 tai sen jidlkeen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.)

Ammatillinen koulutus tiivistettiin kolmeen luokkaan: peruskouluun, toisen asteen koulutuk-
seen ja korkea-asteen koulutukseen. Lisdksi sukulaisuussuhde ja hoitoympéristo tiivistettiin
kolmeen eri luokkaan. Sukulaisuussuhde jaettiin luokkiin vanhemmat, puoliso ja muut ldheiset.
Muut ldheiset -luokkaan kuuluivat muun muassa TBI-potilaan lapset, ex-puolisot ja anopit.
Hoitoymparist0 jaettiin teho-osastoon, vuodeosastoon ja ensiapuun. Vuodeosasto -luokkaan si-
sdlty1 perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vuodeosastot. Pienen aineiston vuoksi Li-
kert-asteikko tiivistettiin kolmiportaiseksi: eri mieltd, en samaa enka eri mieltd ja samaa mielta.
(Karjalainen 2010, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.) Analyysista poistettiin ei koske

minua kohta, joita oli 0-9 kappaletta yhtd vaittamaa kohtaan.
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Aineistoa analysoitiin myos faktorianalyysilla, jonka avulla pyrittiin tiivistdimadn aineistoa ja
16ytdmaan mahdollisia tekijoitd, jotka liittyvdt omaisten kokemaan ohjauksen ja tuen tarpee-
seen. Faktorianalyysi tehtiin Principal Axis Factoring menetelmailld Varimax rotaatiolla. Timén
perusteella muodostettiin viisi traumaattisen aivovammapotilaan omaisten tukea ja ohjausta ku-
vaavaa osa-aluetta, joiden normaalijakautuneisuutta tarkasteltiin Kolmogorov-Smirnovin tes-
tilld ja jakaumat todettiin normaaleiksi. Faktorit nimettiin seuraavasti: F1 ohjauksen sisdlt oi-
reista ja selviytymisestd; F2 ohjauksen sisdlto palveluista; F3 ohjausmenetelmat; F4 tarpeista
lahteva ohjaus; F5 ohjauksen hyodyt. Kaikkien muuttujien kommunaliteetit olivat yli 0,3 ja
vaihtelivat vililld 0,545-0,949. Faktoriratkaisun kokonaisselitysosuudet vaihtelivat valilla

76,1%-79,9%. (Heikkili 2014.)

Jokaiselle summamuuttujalle laskettiin Cronbachin alfa-kerroin, jolla arvioitiin mittarin osioi-
den sisdistd johdonmukaisuutta ja mittarin reliabiliteettia. Reliabiliteetin rajana pidettiin arvoa
yli 0,60. (Heikkild 2014.) Jokainen summamuuttuja sai arvoksi yli 0,60 (0,913-0,942), jolloin
véittdmien yhdistiminen katsottiin mielekkadksi. Summamuuttujien keskiarvo, keskihajonta ja
alfa-kerroin on esitetty taulukossa 1. Aineiston normaalijakauma testattiin Kolmogorov-Smir-
nov -testilld ja Sharipo-Wilk -testilld. Tulokset osoittivat p-arvon olevan alle 0,05, jolloin voi-
tiin todeta, etteivit muuttujat noudattaneet normaalijakaumaa. Analyysimenetelméksi valittiin
Spearmanin jdrjestyskorrelaatiokerroin, Mann-Whitney U-testi sekd Kruskall -Wallisin testi.

(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, Heikkild 2014.)

Taustamuuttujien yhteyttd summamuuttujiin arvioitiin ristiintaulukoinnilla ja khiin nelidtes-
tilld. Khiin nelidtestin avulla pyrittiin selvittiméén, onko taustamuuttujien ja osa-alueiden véa-
lilla tilastollista merkitsevyyttd. Tilastollisen merkitsevyyden tasona pidettiin arvoa p=<0,05.
Testin edellytyksend oli, ettd jokaiseen soluun tulee vahintdén viisi havaintoa. Pienen aineiston
vuoksi, edellytykset testille eivit tdyttyneet, jonka vuoksi tilastollisia merkitsevyyksié ei pys-
tytty laskemaan télla menetelmalld. (Hirsijarvi ym. 2010, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen

2013.)

Taustamuuttujien yhteyttd summamuuttujiin tarkasteltiin kayttdmélld kahden riippumattoman
muuttujan kohdalla Mann-Whitneyn U-testid ja useamman riippumattoman muuttujan kohdalla

Kruskall-Wallisin testid. Tulokset kuvatiin keskiarvoilla, keskihajonnalla ja p-arvolla. Ryhmit-
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tdisten erojen arvioineissa tilastollisen merkitsevyyden raja-arvona kiytettiin p<0,05 ja tilastol-
lisesti erittdin merkitsevidnd arvona p<0,001 (Taulukko 9, s.30). (Karjalainen 2010, Heikkilad
2014.)

Taulukko 1. Riittdvan ohjauksen toteutuminen hoidon alkuvaiheessa omaisten (N=102) arvioi-
mana (Ka, sd, Cronbachin alfa).

Summamuuttujat Ka SD Alfa
Ohjauksen sisalto oireista ja selviytymisesta 2,45 1,38 0,942
Ohjauksen sisalto palveluista 1,88 1,04 0,918
Ohjausmenetelmat 1,94 1,11 0,913
Tarpeista lahteva ohjaus 1,85 1,14 0,921
Ohjauksen hyodyt 1,93 1,12 0,926

Summamuuttujien arvot vélilld 1 ja 5, 1= tdysin eri mieltd...5= tdysin samaa mielta.

Avoin kysymys (n =72; 10 sivua) analysoitiin sisillon analyysilla, jota ohjasivat tutkimuskysy-
mykset. Tarkoituksena oli kuvata omaisten antamat ohjauksen kehittimisehdotukset tiiviste-
tyssd muodossa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, Hirsijarvi ym. 2010.) Aineiston
siséllonanalyysi aloitettiin perehtymaélld ja lukemalla aineisto useasti 1dpi kokonaiskuvan hah-
mottamiseksi, ja keskeisten teemojen havaitsemiseksi. Aineistosta etsittiin niitd ilmaisuja, jotka
edistivdt TBI-potilaiden omaisille suunnattua ohjausta. (Kylmé & Juvakka 2007.) Osa kehitta-
misehdotuksista oli kertomuksellisia, osa lauseita ja yksittdisid sanoja. Naméi merkitykselliset
ilmaisut muodostivat pelkistimisen pohjan. Merkityssisdllot toimivat pohjana pelkistimiselle,
ryhmittelylle ja abstrahoinnille. (Kylméa & Juvakka 2007, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013.)

Taman jdlkeen samankaltaiset pelkistetyt ilmaisut ryhmiteltiin vertailemalla niiden yhtélai-
syyksid ja eroavaisuuksia. Tietoa koottiin niin kauan, kunnes uutta tietoa ei enié saatu. Aineis-
ton saturoituminen osoitti aineiston olevan riittdvd. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013.) Sisdllollisesti samankaltaiset pelkistykset yhdistettiin yhteen alakategoriaksi, joka nimi-
tettiin sen sisdltod kuvaavalla nimelld. Jokaisesta alaluokan pelkistyksesté laskettiin samankal-

taisien ilmenevien ilmaisujen mairdd, jolloin sanallisesti kuvattua aineistoa saatiin kuvattua
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madarallisesti. Kvantifioinnin avulla, laadulliseen aineiston tulkintaan saatiin erilaisia ndkokul-
mia. (Tuomi & Sarajarvi 2009.) Alakategorioista muodostettiin vield yldkategorioita ja padka-

tegorioita (Kylma & Juvakka 2007, Kankkunen & Vehvildinen- Julkunen 2009).



5. TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Vastaajien taustatiedot
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Tutkimukseen osallistui (N=102) TBI-potilaan omaista, jotka olivat Aivovammaliiton jésenié.

Omaisten taustatiedot on esitetty taulukossa 2.

Taulukko 2. Vastaajien sukupuoli-, ikd-, koulutus- ja sukulaisuussuhdejakauma. (N=120).

TBI-potilaiden omaisten taustamuuttujat n %
Sukupuoli

Nainen 95 93
Mies 7 7
Ika

alle 40 11 11
40-49 26 26
50-59 34 33
60 tai yli 31 30
Koulutus

Peruskoulu 17 17
Toisen asteen koulutus 34 33
Korkea-asteen koulutus 51 50
Sukulaisuussuhde ldheiseen

Vanhemmat 44 43
Puoliso 42 41
Muut laheiset 16 16

Kyselyyn vastanneista naisia oli 93 % (n=95) ja miehid 7 % (n=7). Vastaajista nuorin oli 26-

vuotias ja vanhin 76-vuotias. Vastaajien keski-ikd oli 53 vuotta. Eniten vastaajia oli ikdryh-

mistd 50-59 vuotta (33 %). Valtaosa vastanneista (n=51) olivat suorittaneet korkea-asteen tut-

kinnon. Peruskoulun suorittaneita oli 17 % (n=17) ja toisen asteen 33 % (n=34) vastanneista.

Vastaajista noin puolet olivat TBI-potilaan vanhempia (n=44) ja puolet puolisoita (n=42).

Muita ldheisid, kuten TBI-potilaan lapsia, ex-puolisoita ja titejd oli 16 %.



Taulukko 3. TBI-potilaan hoitoon liittyvét taustatiedot (N=102).

TBI-potilaiden omaisten taustamuuttujat n %
Hoitoymparisto (n=102)

Teho-osasto 79 77
Vuodeosasto 16 16
Ensiapu 7 7
Hoitojakson pituus (n=102)

1-4 15 15
5-8 25 25
9-14 20 20
yli 2 viikkoa 39 40
Mina vuonna hoitojakso oli (n=95)

ennen 2000 12 13
2000-2009 19 20
2010 tai sen jalkeen 62 67
Tapasitko hoidon aikana sosiaalityontekijaa (n=102)

Kylla 39 38
En 63 62
Olisin toivonut tapaavan (n=62) 29 47
Tapasitko hoidon aikana psykiatrista hoitajaa (n=102)

Kylla 12 12
En 89 88
Olisin toivonut tapaavan (n=57) 35 61
Tapasitko hoidon aikana fysioterapeuttia (n=102)

Kyll3 42 41
En 60 59
Olisin toivonut tapaavan (n=77) 15 20
Tapasitko hoidon aikana vertaistukiryhmaa (n=102)

Kylla 4 4
En 98 96
Olisin toivonut tapaavan (n=56) 36 69
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Suurin osa (77 %) TBI-potilaista oli hoidossa teho-osastolla (taulukko 3). Vuodeosastolla oli

(16 %) ja ensiavussa (7 %). Omaiset ilmoittivat, ettei ensiavun jilkeen seurannut vuodeosasto-

hoitoa. Hoito saattoi kuitenkin jatkua avohoidon puolella. Hoidon pituus osastolla vaihteli 1-4

paivin (15 %), 5-8 péivin (25 %), 9-14 péivin (20 %) ja yli 2:n viikon (40 %) vélilld. Suurin
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osa (67 %) tapaturmista tapahtui 2010 vuoden jdlkeen. Vastaajien ldheinen oli ollut sairaala-

hoidossa ennen vuotta 2000 13 % ja vuonna 2000-2009 20 %.

Valtaosa (62 %) vastanneista ilmoitti, ettei ollut tavannut sairaalahoidon aikana sosiaalityonte-
kijdd, mutta olisi toivonut tapaavansa (47 %). Psykiatrista hoitajaa oli vastanneista tavannut (12
%) ja toivonut tapaavansa (61 %). Eniten vastaajista olivat hoitojakson aikana tavanneet fy-
sioterapeuttia (41 %) ja véhiten vertaistukiryhméé (4 %). Eniten vastaajista olisi toivonut ta-

paavansa vertaistukiryhmad (69 %).

5.2 Omaisten arvioita terveydenhuollon ammattilaisten antamasta ohjauksesta

Seuraavaksi kuvataan omaisten kokemuksia terveydenhuollon ammattilaisten antamasta tiedon
ja ohjauksen riittdvyydestd hoidon alkuvaiheessa seki tarkastellaan, millainen vaikutus tausta-

muuttujilla on vastauksiin.

5.2.1 Ohjauksen sisilto

TBI-potilaiden omaisten arviot riittdvésti tiedon ja ohjauksen saamisesta, koskien aivovamman
aiheuttamia oireita olivat varsin samansuuntaiset, ohjauksen riittivyydesta ei oltu samaa mielta
(taulukko 4). Omaisista yli puolet (58 %-71 %) oli eri mieltd saamastaan tiedon ja ohjauksen
riittdvyydestd. Omaiset arvioivat saaneensa heikoiten (71 %) tietoa kuulohéiridistd. Eniten (34
%) tietoa omaiset kokivat saavansa muisti- ja keskittymisongelmista. Omaisista yli puolet (65
%) oli eri mielta riittdvan tiedon saamisesta, koskien taloudellisten asioiden hoitamisesta. Eni-
ten (44 %) omaisista kokivat saavansa tietoa siitd, ettd aivovamma saattaa vaikeuttaa potilaan

kykya huolehtia itsestdén.



Taulukko 4. Ohjauksen sisdlto oireista ja selviytymisestd (N=102).

Viittimé % (f)
En samaa Eri
Oireet ja selviytyminen Samaa mieltd | enkad eri e
s mielté
mieltd
Sain riittavisti tietoa ja ohjausta siiti, etta
aivovamma saattaa aiheuttaa potilaalle...
muisti- ja keskittymisongelmia 34% (34) 8 %(8) 58% (57)
hitautta késitelld 30% (30) 6 %(6) 64% (63)
aggressiivisuutta 28% (28) 12 %(12) 60% (59)
masennusta 26% (26) 11 %(11) 63% (62)
stressihdirioitd 24% (23) 10 %(10) 66% (66)
kuulohairioita 19% (18) 10% (10) 71% (68)
riippuvuuden tunnetta 17% (16) 16% (15) 67% (68)
Sain riittavasti tietoa ja ohjausta siiti, etta
aivovamma saattaa vaikeuttaa potilaan...
kykyé huolehtia itsestdin 44% (44) 5% (5) 51% (51)
selviytymisti erilaisista pdivin askareista 42% (42) 6% (6) 52% (52)
toimintakykya 39% (39) 7% (7) 54% (54)
selviytymista tyOsti 38% (37) 8% (8) 54% (52)
vuorovaikutusta 35% (35) 7% (7) 58% (58)
selviytymistd vapaa-ajasta 31% (31) 9% (9) 60% (60)
taloudellisten asioiden hoitamista 28% (28) 7% (7) 65% (65)

5.2.2 Ohjauksen ja tiedon riittavyys palveluista

23

TBI-potilaiden omaisista selked enemmistd oli samaa mieltd siitd, ettd ohjauksen ja tiedon riit-

tavyys, koskien perheille kuuluvia palveluita oli puutteellista (taulukko 5). Viéhiten (4 %) omai-

set kokivat saaneensa tietoa omaishoitajille kuuluvista sosiaalietuuksista ja eniten (23 %) poti-

laalle kuuluvista kuntoutuspalveluista. Omaisista valtaosa (73 %-80 %) oli eri mielta siit4, ettd
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heille annettiin riittdvisti tietoa mahdollisuudesta saada sosiaalista-, psyykkisti- (18 %) ja ver-

taistukea (10 %). Lisdksi omaiset arvioivat saavansa heikosti (21 %) tietoa aivovamman vaiku-

tuksesta perheen toimintaan.

Taulukko 5. Ohjauksen siséltd palveluista (N=102).

Viittiméa % (f)
En samaa .
Samaa . Eri
Palvelut e enkd eri -
mieltd mieltd mieltd
Sain riittavasti tietoa...
potilaalle kuuluvista kuntoutuspalveluista 23% (23) 13% (13) 64% (64)
aivovamman vaikutuksesta perheen toimintaan 21% (21) 6% (6) 73% (73)
zla(légolhsuudesta saada sosiaalista ja psyykkista 18% (18) 8% (3) 74% (74)
perheille kuuluvista vertaistukimahdollisuuksista 10% (10) 10%(10) 80% (79)
Omaishoitajille kuuluvista sosiaalietuuksista 4% (4) 12% (12) 84% (84)

5.2.3 Ohjausmenetelmiit

Lihes kaikki TBI-potilaiden omaisista olivat eri mieltd siitd, ettd hoitohenkilokunnan kéyttdmaét

ohjausmenetelmat tukevat omaisten valmiutta omaishoitoon (taulukko 6). Omaisista 25 % oli-

vat samaa mieltd siitd, ettd hoitohenkilokunta otti ohjauksessa huomioon potilaan ja perheen

laht6tilanteen ja eri mieltd 65 %. Suurin osa (62 %-72 %) TBI-potilaiden omaisista oli ert mieltd

siitd, ettd ohjaus tapahtui rauhallisessa paikassa (62 %), johon oli varattu riittdvasti aikaa (78

%), kdytdnnonohjausta (72 %) ja tietoa annettiin suullisesti (70 %) ja kirjallisesti (72 %) riitté-

visti sekd siitd, ettd potilaan ja omaisten tarpeet otettiin huomioon ohjauksessa (65 %). Omais-

ten mielestd ohjauksen apuna kéytettiin ryhméohjausta véhiten (6 %).
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Taulukko 6. Omaisten arvioita terveydenhuollon ammattilaisten kdyttdmistd ohjausmenetel-

mistd (N=102).

Viittiméa % (f)
Samaa En samaa Eri
Ohjausmenetelmiit - enka eri e
mieltd . mieltd
mieltd
th a}llfsessa otettiin huomioon potilaan ja perheen 25% (23)  10%(9)  65% (61)
lahtdtilanne
ohjaus tapahtui rauhallisessa ympéristossi 23% (21)  15% (14) 62% (57)
ohjauksessa annettiin riittdvisti tietoa suullisesti 20% (18) 10% (9)  70% (67)
sain kaytannonohjaugFa, miten avustan lal}elstar}l ) 18% (15)  10% (8)  72% (60)
(esim. peseytymisessd, ruokailussa, we-kéynneissi)
ohjauksessa otettiin huomioon potilaan ja omaisen 17% (16)  11% (10) 72% (67)
tarpeet
ohjaukseen oli varattu riittdvésti aikaa 15% (14) 13% (12)  72% (67)
ohjauksessa annettiin riittdvisti tietoa kirjallisesti 14% (13)  14% (13) 72% (67)
ohjauksessa kéytettiin apuna ryhméohjausta 6% (5) 10% (9)  84% (76)

5.2.4 Ohjauksen toteutus

TBI-potilaiden omaisten arviot ja ndkemykset olivat melko yksimieliset siitéd, ettei ohjaus to-

teutunut omaisten ja perheen tarpeista ldhtien (taulukko 7). Omaisista (68 %-71 %) oli eri mieltd

siitd, ettd hoitohenkilokunta oli kiinnostunut omaisen ja perheen lasten jaksamisesta seké siitd,

ettd omaisella oli mahdollisuus puhua omista tunteistaan. Lisdksi suurin osa (60 %-88 %) omai-

sista arvioivat saavansa vihén ohjausta apuvilineiden kéytosté (60 %), jotka helpottavat arjesta

selviytymisti tai siitd, kuinka omainen voi valmistautua tulevaisuuteen (86 %), tunnistamaan ja

vastaamaan ldheisen tarpeisiin (84 %) tai 16ytdmaén tasapainon tydn, vapaa-ajan ja levon vélille

84 %). Omaiset kokivat saavansa vihiten (3 %) ohjausta digitaalisten palveluiden kédyttdmiseen

ja sithen, kuinka he pystyisivit hallitsemaan omaa kéyttaytymistdan (4 %). Eniten (38 %) omai-

sista oli samaa mieltd siitd, ettd hoitohenkilokunta pyrki luomaan luottamuksellista hoitosuh-

detta omaisiin.



Taulukko 7. Omaisten arvioita ohjauksen toteutuksesta (N=102).
Viittima % (f)

Samaa En samaa Eri
Tarpeista lihtevi ohjaus o enké eri e

mieltd ielt mielta
[Hoitohenkilokunta...

0 0 0

pyrki luomaan luottamuksellisen hoitosuhteen 38%G7) TH(D) 35% (4
pli kiinnostunut jaksamisestani 29% (28) 3% (3) 68% (67)
ohj asi apuya}melden kaytossi, jotka helpottavat arjesta 20% (16) 20% (16) 60% (48)
selviytymistd
sain mahdollisuuden puhua tunteistani hoitohenkilokun- 19% (18) 13% (12) 68% (65)
nan kanssa
pli kiinnostunut perheen lasten jaksamisesta 19% (16) 10% (8) 71% (59)
kgnnustl minua osallistumaan ldheiseni kotiutuksen suun- 18% (17) 6% (6) 76% (73)
nhitteluun
ohjasi minua valmistautumaan tulevaisuuteen 10% (10) 4% (4) 86% (83)
bhjasi, kuinka tunnistan ja vastaan ldheiseni tarpeisiin 9% (9) 7% (7) 84% (81)
0?1.2131, kuinka 16ydédn tasapainon tyon, vapaa-ajan ja levon 8% (3) 8% (3) 84% (81)
vilille
phjasi, kuinka pystyn hallitsemaan omaa kéyttdytymistddn 4% (4) 8% (8) 88% (84)
sain ohjausta digitaalisten palveluiden kéyttdmiseen (esim. 3% (3) 1% (10) 86% (75)

pivovaurioportaalista, terveyskylastd)

5.2.5 Ohjauksen hyodyt

Suhteellisesti eniten omaisista oli eri mieltd koetun ohjauksen hyodyistéd (taulukko 8). Omai-
sista yli puolet (68 %-80 %) kokivat hydtyvdn ohjauksesta heikosti. Véhiten (9 %) omaiset
kokivat ohjauksen lisddvin perheen vilistdi kommunikointia ja eniten (23 %) omaisten tietoa

traumaattisesta aivovammasta. Omaisista enemmisto (80 %) oli eri mieltd siitd, ettd ohjaus va-

hensi omaisten kokemaa ahdistusta ja stressid omaishoitoa kohtaan.
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Taulukko 8. Omaisten arvioita ohjauksen hyodyistd (N=102).

Viittiméa % (f)
Samaa En samaa Eri
Ohjauksen hyodyt . 1. | enkderi i
mieltd . mieltd
mieltd
ohjaus lisdsi tietoani traumaattisesta aivovammasta 23% (21) 9% (8) 68% (64)
ohjaus lisdsi taitojani hoitaa aivovammapotilasta 21% (19) 12% (11) 67% (61)

ohjaus lisdsi ymmarrysténi traumaattista aivovamma- o o o
potilasta kohtaan 21%(19) 12%(11) 67% (62)

ohjaus edisti aivovammapotilaan selviytymista 17% (16) 15% (14) 68% (62)

ohjaus véhensi kokemaani ahdistusta ja stressid

0 0 0
omaishoitoa kohtaan 11% (10) 9% (8) 80% (72)

ohjaus lisédsi valmiuttani omaishoitoon 11% (10) 10% (9) 79% (69)
ohjaus lisdsi koko perheen arkeen palaamista 10% (9) 13% (12) 77% (71)
ohjaus lisdsi perheen vilistd kommunikointia 9% (8) 15% (14) 76% (70)

5.2.6 Taustamuuttujien yhteys sosiaalisen tuen osa-alueisiin

Taulukossa 9 (s.30) omaisten arviot Likert-asteikolla (1-5) sosiaalisen tuen riittdvyydestd osa-
alueittain. Omaisten taustamuuttujien yhteyttd eri osa-alueisiin kuvataan vastauksien keskiar-

voilla.

TBI-potilaiden omaisten taustamuuttujien yhteys koettuun ohjauksen sisdltoon

Naiset (ka 2,41) arvioivat saavansa véhiten tietoa ja ohjausta oireista ja selviytymisestd, verrat-
tuna miehiin (ka 2,93). Alle 40-vuotiaista omaisista olivat eniten (ka 2,99) samaa mieltd oh-
jauksen sisdllon riittdvyydestd koskien aivovamman aiheuttavia oireita ja sen mahdollisia vai-
kutuksia potilaan selviytymiseen. Vidhiten samaa mieltd (ka 2,24) olivat yli 60-vuotiaat. Kor-
kea-asteen koulutuksen omaavat kokivat riittivan ohjauksen sisdllon oireista ja selviytymisesté
toteutuneen heikoiten (ka 2,17) ja parhaiten (ka 2,32) peruskoulun kdyneet. Omaisista puolisot
arvioivat saavansa riittdvimmin tietoa ja ohjausta siséllon oireista ja selviytymisesté (ka 2,53)
ja heikoimmin (ka 2,25) muut ldheiset. Yli kaksi viikkoa hoidossa olleiden TBI-potilaiden
omaiset kokivat saavansa tietoa ja ohjausta paremmin (ka 2,59) kuin ne, jotka olivat olleet hoi-

dossa 1-4 péivaa (ka 2,16).
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Ensiavussa hoidossa olleiden potilaiden omaiset arvioivat riittivén ohjauksen toteutumisen ti-
lastollisesti merkitsevisti huonommaksi kuin ne, jotka olivat saaneet ohjauksen teho-osastolla
(p<0,010). My6s tapahtumavuodella oli tilastollista merkitsevyyttid koettuun ohjauksen riitta-
vyyteen. Ennen vuotta 2000 hoidetun TBI-potilaan omaiset kokivat saavansa heikommin tietoa
ja ohjausta oireista ja selviytymisestd kuin ne, jotka olivat hoidossa vuoden 2010 jilkeen
(p<0,034). Liséksi tilastollisesti erittdin merkitsevisti vaikutti omaisten kokemaan tiedon ja oh-
jauksen riittdvyyteen se, tapasiko omainen hoidon aikana sosiaalityontekijii ja fysioterapeuttia.
Omaiset kokivat ohjauksen paremmaksi, jos he olivat tavanneet hoidon alkuvaiheessa sosiaali-
tyontekijan (p<0,005) ja fysioterapeutin (p<0,001). Psykiatrisen hoitajan ja vertaistukiryhméan
tapaamisella ei ollut tilastollista merkitsevyyttd omaisten kokemaan tiedon ja ohjauksen sisil-

16n riittdvyyteen.

TBI-potilaiden omaisten taustamuuttujien yhteys ohjauksen sisdltoon palveluista

Naiset (ka 1,85) arvioivat saavansa vihemmén tietoa ja ohjausta heille kuuluvista etuuksista ja
omaisille suunnatuista tukipalveluista kuin vastaavasti miehet (ka 2,34). lakkdimmaét omaiset,
eli yli 60 -vuotiaat kokivat saavansa riittdivimmin (ka 1,95) tietoa palveluista kuin 40-49 vuo-
tiaat (ka 1,82). Korkea-asteen koulutuksen suorittaneet arvioivat ohjauksen riittavyyttd kriitti-
semmin (ka 1,81) kuin toisen asteen suorittaneet (ka 1,95). Muut ldheiset arvioivat saavansa

heikoiten (ka 1,65) tietoa heille kuuluvista palveluista ja eniten (ka 1,94) vanhemmat.

Ensiavussa olleiden TBI-potilaiden omaiset kokivat ohjauksen puutteellisemmaksi kuin teho-
osastolla olleet (p<0,013). Hoitojakson pituus ja tapahtumavuosi eivit olleet tilastollisesti mer-
kitsevid tekijoitd omaisten arvioitaessa ohjauksen sisdltod palveluista. Eniten (ka 2,14) omaiset
kokivat saavansa tietoa heille kuuluvista palveluista, kun he viettivit osastolla 9-14 péivii ja
vihiten (ka 1,68) viettdessd osastolla 1-4 paivédi. Vihiten (ka 1,51) tietoa kokivat saavansa myos
ne omaiset, joiden ldheinen oli joutunut onnettomuuteen ennen vuotta 2000 ja eniten (ka 2,02)
vuosina 2000-2009. Omaiset, jotka olivat tavanneet osastohoidon aikana sosiaalitydntekijaa,
psykiatrista hoitajaa ja fysioterapeuttia olivat tyytyvdisempid ohjauksen riittdvyyteen kuin ne,
jotka eivit heitd tavanneet (p<0,001-0,019). Vertaistukiryhmén tapaaminen ei ollut tilastolli-

sesti merkitsevé tekijd omaisten kokemaan tiedon riittdvyyteen heille kuuluvista palveluista.
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TBI-potilaiden omaisten taustamuuttujien yhteys ohjausmenetelmiin

Naisten ja miesten arvioinneissa ohjausmenetelmien toteutumisesta hoidon alkuvaiheessa ei ol-
lut tilastollista merkitsevyyttd. Miehet (ka 2,50) kokivat ohjausmenetelmien toteutuvan parem-
min kuin vastaavasti naiset (ka 1,90). Alle 40 -vuotiaat omaiset arvioivat ohjausmenetelmien
toteutuneen parhaiten (ka 2,57) ja huonoiten 40-49 vuotiaat seké yli 60 vuotiaat (ka 1,81). My0s
toisen asteen koulutuksen suorittaneet (ka 2,04) ja muut liheiset (ka 2,01) arvioivat ohjausme-
netelmien toteutumisen paremmaksi kuin peruskoulun kiyneet ja puolisot (ka 1,88). Ensiavussa
olleiden TBI-potilaiden omaiset olivat tilastollisesti merkitsevésti eri mieltd ohjausmenetelmien
toteutumisesta teho-osastolla olleiden omaisiin verrattuna (p<0,034). My0s sosiaalityontekijan
ja fysioterapeutin tapaaminen oli tilastollisesti erittdin merkitsevda omaisten kokemaan ohjaus-
menetelmien toteutumiseen. Ne omaiset, jotka tapasivat heidit, arvioivat ohjausmenetelmien
toteutuvan paremmin (p<0,000-0,045). Y1i kaksi viikkoa hoidossa olleiden TBI-potilaiden
omaiset kokivat ohjausmenetelmien toteutuneen paremmin (ka 2,05) verrattuna 1-4 péivai hoi-
dossa olleiden TBI-potilaiden omaisiin nihden (ka 1,63). Lisdksi vuoden 2010 jélkeen ohjaus-
menetelmien kayttd koettiin paremmaksi (ka 2,09) kuin ennen vuotta 2000 (ka 1,55). Vertais-
tukiryhmin tapaamisella ei ollut tilastollista merkitsevyyttd omaisten arvioidessa ohjausmene-

telmien toteutumista.

TBI-potilaiden omaisten taustamuuttujien yhteys tarpeista ldihtevddn ohjaukseen

Miehet (ka 2,40) arvioivat omaisten tarpeista ldhtevan ohjauksen paremmaksi kuin naiset (ka
1,81). Omaisista ikdryhméaan alle 40 vuotta kuuluneet arvioivat tarpeista ldhtevin ohjauksen
toteutuneen parhaiten (ka 2,18) kuin vastaavasti yli 60-vuotiaat (ka 1,73). Sukulaisuussuhteel-
taan vanhemmat (ka 1,97) kokivat ohjauksen toteutuksen paremmaksi kuin puolisot (ka 1,74).
Myos toisen asteen koulutuksen (ka 2,07) suorittaneet omaiset kokivat ohjauksen toteutuneen

heidén tarpeistaan ldhtien paremmin kuin korkea-asteen suorittaneet (ka 1,69).

Teho-osastolla olleiden TBI-potilaiden omaiset arvioivat ohjauksen toteutuneen heidén tar-
peista 1dhtevéaksi tilastollisesti erittdin merkitsevésti paremmaksi kuin ne, jotka olivat hoidossa
ensiavussa (p<0,001). Omaiset kokivat ohjauksen toteutuvan paremmin ldaheisen ollessa hoi-
dossa 9-14 paivii (ka 2,40) vuoden 2010 jilkeen (ka 1,92) ja huonoiten, potilaan ollessa hoi-
dossa 1-4 pdivéd (ka 1,45) ennen vuotta 2000 (ka 1,67). Sosiaalityontekijin, psykiatrisen hoi-

tajan ja fysioterapeutin tapaaminen oli tilastollisesti erittdin merkitseva taustatekijd omaisten
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kokemaan tarpeista ldhtevaan ohjauksen toteutukseen. Omaiset arvioivat ohjauksen toteutuneen
heidén tarpeista ldhtien paremmin silloin, kun he saivat hoidon alkuvaiheessa tavata nimé hoi-

toalan ammattiryhmét (p<0,000-0,020).

TBI-potilaiden omaisten taustamuuttujien yhteys ohjauksen hyotyihin

Ohjauksesta hyotyivét parhaiten miehet (ka 2,86) kuin naiset (ka 1,86) tarkasteltacssa omaisten
taustamuuttujien yhteyttd ohjauksen hyotyihin. Eniten eri mieltd (ka 1,73) ohjauksen hyddyista
olivat yli 60 -vuotiaat ja samaa mieltd (ka 2,89) alle 40 -vuotiaat. Peruskoulun kdyneet (ka 2,08)
arvioivat hyotyvén ohjauksesta enemmaén kuin vastaavasti korkea asteen tutkinnon suorittaneet
(ka 1,81). Ohjauksesta hyotyivdat myds enemmin TBI-potilaan muut l4heiset (ka 2,15) ja vi-
hemmén puolisot (ka 1,94).

Tehohoidossa olleiden TBI-potilaiden omaiset kokivat hyotyvén ohjauksesta tilastollisesti mer-
kitsevisti enemmain kuin ne, jotka olivat hoidossa ensihoidossa (p<0,011). Lisédksi tapahtuma-
vuodella oli tilastollista merkitsevyyttd omaisten kokemaan ohjauksesta saatuun hy6tyyn. Vuo-
den 2010 jélkeen sairaalahoidossa olleiden TBI-potilaiden omaiset hyotyivit ohjauksesta enem-
méin kuin ne, jotka olivat hoidossa ennen vuotta 2000 (p<0,012). Hoitojakson pituudella ei ollut
tilastollista merkitsevyyttd siithen, kuinka omaiset kokivat hyotyvdn saamastaan ohjauksesta.
Tilastollisesti erittdin merkitsevid taustatekijoitd omaisten kokemaan ohjauksen hy6tyihin oli-
vat kuitenkin sosiaalitydntekijén ja fysioterapeutin tapaaminen hoidon alkuvaiheessa sairaa-
lassa. Omaiset arvioivat hyotyvin ohjauksesta enemmén, jos he olivat tavanneet sosiaalityon-
tekijan ja fysioterapeutin (p<0,001-0,044). Vertaistukiryhmén tapaamisella ei ollut tilastollista

merkitsevyyttd omaisten kokeman ohjauksen hyodyn kannalta.
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Taulukko 9. Sosiaalisen tuen riittdvyyden osa-alueiden toteutuminen traumaattisten aivovam-
mapotilaiden omaisten (N=102) arvioimana taustamuuttujittain (ka, sd, Kruskalin-Wallisin
testi, Mannin-Whitneyn testi).

Ohjauksen sisdlto Ohiauk B T ist
Taustamuuttujat oireista ja Jauksen ‘31sa 0 Ohjausmenetelmit . aI]fiClS _a Ohjauksen hyodyt
. . . palveluista lahtevid ohjaus

selviytymisestéd

Ka SD Ka SD Ka SD Ka SD Ka SD
Sukupuoli
Nainen (n=95) 2,41 1,36 iij 1,02 1,90 1,10 1,81 0,98 1,86 1,07
Mies (n=7) 2,93 1,65 > 1,23 2,50 1,15 2,40 1,32 2,86 1,39
p-arvot 0378 0.260 0,129 0354 0,061
Ika
alle 40 (n=11) 2,99 1,46 1,89 1,19 2,57 1,50 2,18 147 2,89 1,35
40-49 (n=26) 2,34 1,36 1,82 1,24 1,81 1,12 1,89 L15 1,74 1,01
50-59 (n=34) 2,54 1,46 1,86 0,86 1,96 1,08 1,81 0,88 1,86 1,14
60 tai yli (n=31) 2,24 1,28 1,95 0,99 1,81 0,92 1,73 0,83 1,86 1,00
p-arvot 0,521 0,813 0,238 0,880 0,124
Koulutus
Peruskoulu (n=17) 2,32 1,27 1,93 1,03 1,88 0,90 1,88 1,04 2,08 1,12
Toinen aste (n=34) 2,30 1,42 1,95 1,26 2,04 1,26 2,07 1,11 2,01 1,19
Korkea aste (n=51) 2,17 1,39 1,81 1,06 1,90 1,09 1,69 0,92 1,81 1,08
p-arvot 0,274 0,605 0,876 0,068 0,821
Sukulaisuussuhde
Vanhemmat (n=44) 2,45 1,36 1,94 1,09 1,98 1,04 1,97 1,05 1,86 1,01
Puoliso (n=42) 2,53 1,40 1,91 1,01 1,88 1,09 1,74 0,87 1,94 1,11
Muut liheiset (n=16) 225 1,45 1,65 0,96 2,01 1,37 1,79 1,29 2,15 1,51
p-arvot 0,777 0,514 0,931 0,384 0,880
Hoitoympéristo
Teho-osasto (n=79) 2,62 1,40 1,99 1,04 2,06 1,15 2,00 1,06 2,07 1,14
Vuodeosasto (n=16) 2,19 1,24 1,68 1,10 1,75 0,94 1,50 0,72 1,71 1,08
Ensiapu (n=7) 1,11 0,23 1,09 0,23 1,04 0,10 1,04 0,11 1,00 0,00
p-arvot 0,010* 0,013* 0,034* 0,001%* 0,011*
Hoitojakson pituus
1-4 (n=15) 2,16 1,16 1,68 0,78 1,63 0,82 1,45 0,50 1,74 0,96
5-8 (n=25) 2,45 1,29 1,77 0,83 1,76 0,89 1,58 0,71 1,87 1,08
9-14 (n=20) 2,59 1,59 2,14 124 2,26 1,36 2,40 145 2,22 1,37
Yli 2 vikkoa (n=39) 2,59 143 1,93 1,13 2,05 1,20 1,94 0,98 1,98 L12
p-arvot 0,747 0,740 0,496 0,110 0,736
Mini vuonna hoitojakso
oli
Ennen 2000 (n=12) 1,55 0.81 1,51 0.84 1,55 0.84 1,67 0.80 136 0.80
2000-2009 (n=19) 2,65 1,54 2,02 1,02 2,01 1,22 1,89 L15 1,89 0.93
2010 tai jilkeen (n=62) 2,67 1,39 1,98 1,55 2,09 L17 1,92 1,06 1,92 L19
p-arvot 0,034* 0,272 0,286 0,683 0,012*
Tapasitko hoidon aikana
sosiaalityontekijiaa
Kylld (n=39) 2,94 1,38 2,16 1,15 2,16 1,13 2,13 1,09 2,18 1,14
En (n=63) 2,15 1,30 1,70 0,92 1,80 1,08 1,68 0,93 1,76 1,08
p-arvot 0,005* 0,019* 0,045* 0,003%* 0,044*
Tapasitko hoidon aikana
psykiatrista hoitajaa
Kylld (n=12) 3,10 1,37 2,58 1,34 2,50 1,29 2,55 1,29 2,50 1,27
En (n=89) 2,36 1,37 1,79 0,96 1,88 1,07 1,76 1,07 1,85 1,08
p-arvot 0,073 0,048* 0,055 0,020* 0,066
Tapasitko hoidon aikana
fysioterapeuttia
Kylld (n=42) 2,95 1,40 2,23 1,15 2,46 1,20 2,23 1,16 2,37 1,20
En (n=60) 2,10 1,26 1,63 0,89 1,59 0,89 1,58 0,80 1,62 0,95
p-arvot 0,001%* 0,001%* 0,000%* 0,000%* 0,001%*
Tapasitko hoidon aikana
vertais tukiryhmii
Kylli (n=4) 2,38 1.84 2,50 1,89 2,00 1,61 1,99 1,53 1,69 0,89
En (n=98) 2,45 1,37 1,86 1,00 1,09 1,09 1,84 1,00 1,94 1,13
p-arvot 0,953 0,980 0,798 0,952 0,671
Summamuuttujien arvot vililld 1 ja 5, 1= tdysin eri mieltd ja 5= tdysin samaa mielta.
* p =<0,05

*% p=<0,001
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5.3 Hoidon alkuvaiheen ohjauksen kehittimisehdotuksia

Seuraavaksi kuvataan omaisten kehittimisehdotuksia siitd, kuinka hoidon alkuvaiheessa oh-
jausta voitaisiin kehittdd ja parantaa niin, ettd se edistdisi omaisten valmiutta omaishoitoon.
Analyysin lopputuloksena muodostui kolme ylikategoriaa, jotka olivat ohjausmenetelmien ke-
hittdminen, hoitohenkilokunnan antaman ohjauksen parantaminen ja omaisten tietojen ja taito-
jen lisddminen ldheisen hoitamisen liittyvissd asioissa. Yhdistivéksi padkategoriaksi muodostui

riittdvin tiedon ja ohjauksen saaminen omaishoitoon edistivina tekijana (kuvio 4).

TBI-potilaiden omaisten tietojen ja taitojen
lisadminen laheisen hoitamisen liittyvissa
asioissa

OHJAUKSEN SAAMINEN
OMAISHOITOON
EDISTAVANA TEKIJANA

Hoitohenkilokunnan
antaman ohjauksen
parantaminen

Ohjausmenetelmien
kehittdminen

Kuvio 4.0maishoitoon edistévii tekijoitd omaisten kehittimisehdotusten mukaan.

5.3.1 Omaisten ohjausmenetelmien kehittiiminen

Suurin osa (43,6 %) omaisten kehittimisehdotuksista liittyi jatkohoidon varmistamiseen ja
turvaamiseen (taulukko 10). Omaiset toivoivat, ettd ldheisen kotiuttamissuunnitelmista kerrot-
taisiin heille hyvissd ajoin ja kotiutuksen suunnitteluun otettaisiin omainen mukaan. Kotiutuk-
sen haluttiin olevan enemmain omaisten tarpeista ldhtevampéé, jolloin voitaisiin paremmin
kdyda ldpi ja arvioida minkélaista jatkokuntoutusta ldheinen mahdollisesti tarvitsisi. Lisédksi
katkeamatonta tiedon siirtymisté eri yksikoiden vilillad toivottiin, jos ldaheisen hoito jatkui toi-

sessa hoitopaikassa.

... kotiuttamisesta ei kerrottu minulle mitddn ja se tuli yllityksend. Mitddn kuntou-
tusta ei ollut suunniteltu kotiuttamisen jdilkeen.”
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’

“"Omainen tdytyy ottaa mukaan kuntoutustilanteisiin ja ohjeistaa.’
“Kotiutustilanne oli tokerdo, pyydettiin vaan hakemaan s lomaa tyoterveydestd tar-
vittaessa.”

”Kuntoutusarvio ja tarve tulee tehdd ammattihenkiloiden toimesta sairaalassa.”
“Omaisena jouduin vaatimaan sosiaalityontekijin kautta palaveria ja kuntoutuksen
suunnittelua.”

“Informaation tulee kulkea myés sairaalasta toiseen siirtovaiheessa.’

’

Taulukko 10. Omaisten toiveita ohjausmenetelmien kehittimiseksi ja kvantifioinnin tulokset f-
arvona (F=46) ja prosentteina.

Pelkistys Alakategoria VYlikategoria

Kiireetdn ohjaaminen Ohjausympériston huomioiminen

Riittdvan ajankdyttd ohjauksessa (f=13; 28,7%)

Rauhallinen ympéristd

Tiedon saaminen kirjallisesti ja suullisesti Perusteellinen ja monipuolinen ohjaaminen

Ohjauksen ja tiedon uudelleen antaminen (f=13; 28,7%) Ohjausmenetelmien
Selked ja rauhallinen ohjaus kehittaminen f=46 / 100 %
Tiedon ymmértimisen varmistaminen

Kotiutuksen suunnitteluun mukaan ottaminen Jatkohoidon varmistaminen ja turvaaminen

Kotiutuksesta riittdvin ajoissa tiedottaminen (f=20; 43,6%)

Kotiuksen tapahtuminen omaisten tarpeista
Katkeamaton tiedon siirtyminen yksikdiden valilla
Jatkokuntoutuksen suunnittelu omaisen kanssa

Ohjausympiériston huomioimista toivottiin vajaassa kolmasosassa (28,7 %) vastauksissa.
Omaiset toivoivat, ettd ohjaus tapahtuisi kiireettdmaisti ja ohjaamiseen kaytettiisiin riittdvasti

aikaa. Lisdksi omaiset toivoivat, ettd ohjaus tapahtuisi rauhallisessa paikassa.

1

"Riittdvdsti aikaa ohjaukselle, rauhallinen ympdristo...’
“Asiallinen, rauhallinen, ohjaava, pitkdikestoinen ohjaus.’
"Kuunnella ja varata aikaa.”

7. kdrsivillisesti, tarpeeksi kauan. ..”

’

My0s perusteellista ja monipuolista ohjaamista toivottiin vajaassa kolmasosassa (28,7 %)
vastauksissa. Omaiset toivoivat, ettd ohjauksessa annettaisiin tietoa niin suullisesti kuin kirjal-
lisesti, koska kaikkea tietoa ei voi kerralla omaksua. Liséksi omaiset toivoivat, ettd ohjaus ja
tiedon antaminen tapahtuisi useamman kerran hoitojakson aikana sekavan alkuvaiheen ja jér-
kytyksen vuoksi. Omaiset toivoivat, ettd hoitohenkilokunta varmistaisi ohjauksen jilkeen, etti

omainen on ymmartinyt tiedot oikein. Myds selked ja rauhallinen ohjaus ndhtiin tirkeéksi.

"Tdrkedd on saada riittdvdsti luettavassa, kirjallisessa muodossa olevaa tietoa, jo-
hon voi palata myéhemminkin. ..”
“Selvittdd asiat ymmdrtdvdsti.”
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)

“Monipuolisesti, hyvin, kdrsivillisesti, perusteellisesti.’
“Rauhallisesti, kannustavasti...”

“Asioiden toisto olisi hyvdiksi, tapahtuman jdlkeen on itse vihdn shokissa ja ei vilt-
tamdttd muista mitd on kerrottu.”

”...varmistettiin ymmdrrdanko...”

5.3.2 Hoitohenkilokunnan antamana ohjauksen parantaminen

Hoitohenkilokunnan antaman ohjauksen toivottiin olevan yksil6llistd sekd omaisten ja perhei-
den tarpeista ldhtevdd. Ohjauksessa haluttiin hoitohenkilokunnan olevan enemmaén kiinnostu-
neita koko perheen jaksamisesta ja mahdollisuudesta kahden keskeiseen keskusteluun. Toi-
veena oli, ettd ohjaus olisi hoitohenkilokunnasta ldhtevai ja kuuluisi osaksi omaisten kohtaa-

mista (taulukko 11).

Taulukko 11. Omaisten kehittdmisehdotuksia hoitohenkilokunnan antaman ohjauksen paranta-
miseksi ja kvantifioinnin tulokset f-arvona (F=144) ja prosentteina.

Pelkistys Alakategoria Ylikategoria
Hoitohenkilokunnan toimintaan littyvat tekit
(f=24; 16,7%)

Omaisten tarpeiden tunnistaminen

Omaisten lihtotilanteen tunnistaminen
Koko perheen huomioonottaminen
Hoitohenkilokunnan lisndolo
Hoitohenkilokunnan empaattisuus
Luottamuksellisen hoitosuhteen luominen

Omaisten hyvinvointia ja jaksamista edistévat tekijit

Hoitohenkilokunnan kiinnostus omaisen jaksamisesta (= 50: 347%)

Hoitohenkilokunnan kiinnostus perheen

lasten jaksamisesta

Omaisen kuuntelu Hoitohenkilokunnan antaman ohjauksen
Omaisen henkinen ja sosiaalinen tukeminen parantaminen f=144/ 100%)

Toivon yllipitdminen

Mahdollisuus kahden keskeiseen keskusteluun
Mahdollisuus omien tunteiden jakamiseen

Hoitohenkilokunnan oma-aloitteinen tiedon ja ohjauksen antaminen Objauksen tfeutukscen ftyvét ki
(f=170; 48,6%)

Ohjauksen kuuluminen omaisten kohtaamiseen

Yksilollinen ohjaus

Tasapuolinen ohjaus

Tiedon ja ohjauksen annostelu

Otkea aikainen ohjauksen ja tiedon antaminen

Hoitohenkilokunnan tiedon ja ohjaustaitojen lisdaminen

Ohjauksen toteutukseen liittyvit tekijit mainittiin vastauksissa eniten (48,6 %). Omaiset toi-
voivat, ettd ohjaus olisi yksilollistd ja tasapuolista, riippumatta omaisen ammatista ja taustoista.

Ohjauksen haluttiin tapahtuvan hoitohenkilokunnan oma-aloitteisuudesta ja kuuluvan osaksi
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omaisten kohtaamista. Liséksi hoitohenkil6kunnalta toivottiin ohjauksen oikeaa ajoittamista ja
tiedon pilkkomista osiin. Myos hoitohenkilokunnan tietotason ja ohjaustaitojen lisdédmistd pi-

dettiin tirkednd tekijdnd ohjauksen toteutuksessa.

“Kertoa asioista omatoimisesti. Omainen, jolla ei ole mitddn tietoa alasta ei ym-
mdrrd kysyd ja on tdysin yksin asioiden kanssa.”

“Avun on tultava tarvittavan luo.”

“Mitddn ohjausta en ole saanut, ei ole tarjottu, tosin en ole pyytdnyt, en tiedd mistd
olisin ohjausta pyytdnyt.”

“Vasta kun varmistuu, ettd omainen jdd henkiin alkaa tilanne omaisen néikokulmasta
ndhden rauhoittua ja kyky vastaanottaa tietoa ja ohjausta lisddntyy. ..”

”Ottaa huomioon paremmin yksilollisesti koko perhe...”

"Vaikka omainen on ammattilainen hoitoalalla ei silti odoteta hdnen tietdvin
kaikki...”

“Kantapddn kautta on opittu ja jouduttu ohjaamaan perusterveydenhuollon henki-
l6stod, jolla on ollut kdsittdimdttomdn vdhdn tietoa vaikeasta aivovammasta.”
"Tiedot ja taidot ovat kovin puutteelliset.”

“Olisin odottanut Suomessa parempaa tietotasoa ja neuvontaa.’

)

Omaisten hyvinvointia ja jaksamista edistiiviit tekijit sisdlsivdt hieman yli kolmanneksen
(34,7 %) maininnoista. Hoitohenkilokunnan kiinnostusta omaisen ja koko perheen jaksamisesta
toivottiin enemmain. Omaiset toivoivat, ettd heitd kuunneltaisiin ja heille annettaisiin mahdolli-
suus kahden keskeiseen keskusteluun sekd mahdollisuus omien tunteiden jakamiseen. Lisdksi
omaisten henkinen ja sosiaalinen tukeminen seké heidén toivon ylldpitdminen arvioitiin omais-

ten hyvinvointia ja jaksamista edistdvéksi tekijaksi.

>

“Antaa todellista tukea.’
"Kuunnella omaisia lddkkeistd ym.’
"Mutta kertoa myos ettd joskus saattaa tapahtua ihmeitd.’
... kysyd miten jaksat ja haluatko millaista tietoa ja milloin...”

”...eikd minun jaksamistani kuuden lapsen kanssa huomioitu.”
“"Huolehtia perheen jaksamisesta.”

“Meiddn kohdalla potilas hoidettiin ja omainen unohdettiin, ikdvd kylld.’
.. ettd saisi jutella omaisena kahden kesken.”

“Henkiseen jaksamiseen, olisi ollut hienoa jos ulkopuolinen, ammatti ihminen olisi
ollut kaytettdvissda.”

”Hoitohenkilokunnalla ei ollut minkddnlaista kiinnostusta kohdata minua omaisena,
vaan osastolla ohitseni vain kdveltiin.”

"Olin jarkyttynyt, peloissani ja ahdistunut.”

’

i)

)

Omaisten tarpeiden ja ldhtotilanteen tunnistaminen seké koko perheen huomioonottaminen oli-

vat hoitohenkilokunnan toimintaan liittyvid tekijoita, joita toivottiin vajaassa neljannek-
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sessd (16,7 %) vastauksissa. Vastauksissa ilmeni toivo hoitohenkilokunnan ldsnéolosta ja em-
paattisuudesta kohdatessa omainen. Myos luottamuksellista hoitosuhteen luomista toivottiin

omaisen ja hoitohenkilokunnan valilla.

’

“Empaattisesti kiireettomdsti...’
” Edes olemalla ldsnd...”
"Alkuvaiheen kaoottinen tilanne vaatii henk.kunnalta erittiin herkkdd korvaa ja ais-
timusta. Jyrkdit ammattilaisten omat mielipiteet syopyvit ainiaaksi mieleen.”
”Omainen/omaiset otettaisiin huomioon mahdollisimman nopeasti loukkaantumisen
Jdlkeen.”

“Perhe jdd aika yksin, eikd vilttamadittd jaksa/osaa pyytdd apua, neuvoja.’
“Toivoisin, ettd omainen otettaisiin huomioon niin, ettei omainen ole se, joka sanoo
miten asiat tdytyisi hoitaa.”

“Jouduimme seuraamaan ja valvomaan hoitohenkilokunnan tyéskentelyd...’
"Vaikka vanhemmat huomaavat tilanteen he jddvit sen tiedon varaan mitd potilas
haluaa heille kertoa.”

”Hoitohenkilokunnan silmissd potilas voi ndyttdytyd hyvinkin pdrjddvdiltd ja itsendi-
seltd. Kotona saattaa kuitenkin tulla hyvinkin outoja tilanteita vastaan.”

>

)

5.3.3 Omaisten tiedon ja taidon lisiiminen liheisen hoitamisessa

Valtaosa (41,4 %) omaisista kokivat konkreettisen tuen tirkeimmaiksi tekijaksi lisidméaan hei-
dén tietoja ja taitoja ldheisen hoitamiseen liittyvissd asioissa (taulukko 12). Omaiset toivoivat,
ettd heille kerrottaisiin aivovamman diagnoosista ja siitd, mité ldheiselle oli tapahtunut. Totuu-
denmukaista tietoa ja vastauksia potilaan tilanteesta, toivottiin. Lisdksi omaiset toivoivat riitta-
viésti tietoa aivovammasta ja sen oireista sekd aivovamman vaikutuksesta perheen toimintaan
ja arjessa selviytymiseen. My®ds riittivi tieto tulevasta ja taloudellisten asioiden hoitamisesta

néhtiin tarkeaksi.

2

ertoa kuinka asiat todella ovat eikd kaunistella.”

"Vammoista kerrottiin mutta ei siitd, miten ne tulevat vaikuttamaan arjessa.’
"Selvittdd edes mikd on traumaattinen aivovamma!”

"Kertoa mitd kyseessd oleva vamma tarkoittaa, miten aivovammapotilaan kdayttdy-
tyminen muuttuu...”

“Kerrottaisiin suoraan mitd mahdollisesti tulee tapahtumaan...”

“Kaipasin infoa siitd mitd oli tapahtunut ja mitd seuraavaksi tulee tapahtumaan.’
”...annetaan kaikki mahdollinen tieto siitd, mitd on odotettavissa...”
”...miten hédnen kanssaan pitdisi eldd ja mitd on jatkossa odottavissa.’
... kertoa kuinka potilas muuttuu.”

”...mitd on kdynyt, mitd tehty ja mikd on tulevaisuus.”

“Jdrjestdd omaisille riittdvd taloudellinen tuki...”

’

)

’
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Taulukko 12. Omaisten kehittimisehdotuksia omaisten tietojen ja taitojen lisdidmiseksi ldheisen
hoitamisen liittyvissd asioissa ja kvantifioinnin tulokset f-arvona (F=263) ja prosentteina.

Pelkistys

Alakategoria

Ylikategoria

Aivovamman diagnoosista kertominen

Selvitys mitd potilaalle on tapahtunut

Riittdvasti tietoa aivovammasta ja sen oireista

Riittdvasti tietoa aivovamman vaikutuksesta arjessa selviytymiseen
Riittdvasti tietoa aivovamman vaikutuksesta perheen toimintaan
Riittdvasti tietoa tulevasta

Riittdva tieto taloudellisten asioiden hoitamisesta
Totuudenmukainen tieto potilaan tilanteesta

Totuudenmukaiset vastaukset

Konkreettinen tuki
(f=109; 41,4%)

Omaisen ohjaaminen omaan jaksamiseen

Omaisen ohjaaminen omien tunteiden hallintaan
Omaisen ohjaaminen kuinka vastata potilaan tarpeisiin
Omaisen ohjaaminen liheisen hoitotoimenpiteissé
Omaisen ohjaaminen apuvilineiden kaytossa
Omaisen ohjaaminen kotona selviytymiseen

Omaisen ohjaaminen arkeen palaamiseen

Omaisen ohjaaminen valmistautumaan tulevaan

Kayténnollinen tuki
(f=37; 14,1%)

Opastaminen omatoimiseen tiedonhakuun

Tiedon saaminen psykologin palveluista

Tiedon saaminen neuropsykologin palveluista
Tiedon saaminen terapiapalveluiden mahdollisuudesta
Tiedon saaminen vertaistukiryhma mahdollisuudesta
Tiedon saaminen sopeutumisvalmennuskurssista
Tiedon saaminen kriisiterapian mahdollisuudesta
Tiedon saaminen parisuhdeterapioista

Tiedon saaminen apuvilineiden hankinnasta

Tiedon saaminen kolmannen sektorin palveluista
Opastaminen sosiaalipalveluiden piiriin

Tiedon saaminen eri jatkohoitopaikka vaihtoehdoista
Tiedon saaminen omaisten ja potilaan oikeuksista

Informatiivinen tuki
(=171, 27,0%)

Sosiaalityontekijén tapaaminen hoidon alkuvaiheessa

Psykologin tapaaminen hoidon alkuvaiheessa
Vertaistukiryhméin tapaaminen alkuvaiheessa

Psykiatrin tapaaminen

Sosiaali- ja potilasasiamichen tapaaminen

Fysioterapeutin tapaaminen

Toistuvat tapaamiset moniammatillisen tyéryhmén kanssa
Eri tukipalvelujen kéyton yhdistiminen

Moniammatillinen yhteisty6
omaishoidon tukemiseksi
(f=46; 17,5%)

Omaisten tietojen ja taitojen liséiiminen
liheisen hoitamisen liittyvissi asioissa
(=263/100%)

Informatiivinen tuki mainittiin hieman yli neljanneksessé (27 %) vastauksissa. Omaiset toi-

vovat, ettd heitd ohjeistettaisiin paremmin, mistd hakea lisdinfoa aivovammasta ja siihen liit-

tyvistd asioista sekd opastettaisiin sosiaalipalveluiden piiriin. Toivomuksena oli myds saada

tietoa psykologin-, neuropsykologin- ja kolmannen sektorin palveluista seki erilaisista tera-

piapalveluiden mahdollisuuksista, kuten vertaistukiryhmastd, sopeutumisvalmennuksesta,

kriisi- ja parisuhdeterapiasta. Lisdksi omaiset toivoivat tietoa apuvilineiden hankinnasta, jat-

kohoitopaikkojen mahdollisuudesta sekd omaisten ja potilaan oikeuksista.
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2 )

ertoa mistd omainen saa lisdtietoja vammautuneen hoidosta...’
“Antaa tietoa kuntoutusmahdollisuuksista...”
“Neuvoja tai ohjeistusta ei saatu missddn vaiheessa ja olikin aika tyé saada palvelut
Jja tuki kuntoon.”
”...ohjata sosiaalipalveluiden piiriin...’
“Kaikki etuudet mihin potilas on oikeutettu...’
“Tarjota mahdollisuus kriisiterapiaan...”
“Neuropsykologin ohjaus ja keskustelu ehdottomia.’
"Mikd avuksi yhteiseloon?”
" Pitdisi varmistaa, ettd apuvdlineet loytyvit jatkossa ja mitd palveluita voi hakea.”
“Esim. terapeuttien etsimiseen olisi kaivannut enemmdn apua kotiutumisen aikaan.”
”...sopeutumisvalmennusta tms mikd olisi auttanut ymmdrtimdcdn tilannetta.”
“Tarjota muutakin kun laitoshoitopaikkaa ainoana vaihtoehtona alusta alkaen.’

’

’

’

1

Toive moniammatillisesta yhteistyostd omaishoidon tukemiseksi mainittiin vajaassa viides-
osassa (17,5 %) vastauksissa. Toivomuksena oli sosiaalityontekijin, psykologin, psykiatrin ja
fysioterapeutin tapaaminen hoidon alkuvaiheessa. Lisdksi omaiset toivoivat tapaavansa hoidon
alkuvaiheessa my0s vertaistukiryhmdd seké sosiaali- ja potilasasiamiestd. My0s toistuvat ta-
paamiset moniammattilaisen tyoryhmén kanssa ja eri tukipalvelujen yhdistdmista pidettiin tér-

keédnd tekijdnd omaishoidon tukemisessa.

”...tarvitsin vertaistukea, olisin tarvinnut kasvotusten jutella vertaistukihenkilon
kanssa ja paikan pddlld missd on potilaskin.”
"Vertaistukea pitdisi saada heti.”

“"Oma henk.koht. vapaaeht tukihenkilo, saman kokenut.”
“Esim. pakollinen tapaaminen psykiatrisen sh:n kanssa.’
"Vertaistukea sain sopeutumisvalmennuskurssilta viime syksynd, hyvd kurssi, ihania
ihmisid, mutta ei ldheskddn riittdvad.”

“Aina mietin, jos ei olisi sos.tyontekijdd osastolla, niin miten maallikot osaisivat
nditd etuuksia/oikeuksia hakea”

"Pitdisi ohjata sosiaalihoitajalle mahdollisimman pian...’
”...psykiatrinen kontakti heti alkuvaiheessa.”
"Vertaistukea ja sopeutumisvalmennuskurssi.’

’

’

’

Maininnoista 14,1 % liitty1 kiytinnollistid tukea késiteltdviin toiveisiin. Omaiset toivoivat
ohjausta omaan jaksamiseen, omien tunteiden hallintaan seké kuinka he voivat vastata potilaan
tarpeisiin paremmin. Ohjausta my0s toivottiin l&heisen hoitotoimenpiteisiin ja apuvilineiden
kéytossd. Lisdksi omaiset kaipasivat ohjausta kotona selviytymiseen, arkeen palaamiseen seka

valmistautumaan tulevaan.
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’

”...kertoa mistd omainen saa keskusteluapua oman jaksamisensa tueksi ym. ym.’
"Mistd omainen saa tukea, kun joutuu pddttimddn kaikesta, kun toisella ei omaa
mielipidettd?!

"Mistd apua, kun ei jaksa kohdata kiukkua ja drtyneisyyttd joka pdivi?
”...aivovammapotilaan kdyttdytyminen muuttuu, miten siihen tdytyy suhtautua ym.’
"Omaiset shokissa, kédytdnnon avustaminen tirkedd.”
“Ohjaus arkeen palaamisesta...”

”...neuvoa omaisia hoito- ja kuntoutustoimenpiteissd.’
”...kenen kanssa hdn voi asioista puhua niiden oikealla nimilld ja miten hdn pystyy
vksin hoitamaan kotona kaikki asiat.”

”Onko omaisella oikeutta kiukutella, kun ei jaksa aina hymyilld ja olla positiivinen?
Kenelle hdin sen voi tehdd.”

’

’

5.4 Tulosten yhteenveto

Tutkimukseen osallistui (N=102) TBI-potilaan omaista, joista suurin osa oli naisia (n=95).
Omaisten ikdjakauma vaihteli vililld 26-76 vuotta. Keski-ikd oli noin 53 vuotta. Eniten vastaa-
jista oli ikdryhmaéstd 50-59 vuotta. Valtaosa omaisista olivat suorittaneet korkea-asteen tutkin-

non. Omaisista noin puolet olivat TBI-potilaan vanhempia ja puolet puolisoita.

Valta osa tapaturmista tapahtui vuoden 2010 jélkeen. Suurin osa TBI-potilaista oli hoidossa
teho-osastolla. Hoitojakson pituus osastolla vaihteli 1 pédivén ja yli 2:n viikon valilld. Suurim-
maksi osaksi TBI-potilaan hoito kesti yli 2 viitkkoa. Omaisista noin puolet olivat tavanneet hoi-
tojakson aikana fysioterapeuttia ja sosiaalityontekijad. Vihiten omaiset olivat tavanneet hoito-
jakson aikana vertaistukiryhméé, jota he toivoivat tapaavansa eniten hoidon alkuvaiheessa.
Omaisten kokemukset ja arviot terveydenhuollon ammattilaisten antamasta ohjauksen sisallon
riittdvyydestd olivat yhtenevit. Enemmistd omaisista olivat eri mieltd siitd, ettd tietoa ja oh-
jausta oli annettu riittdvisti, koskien aivovamman oireita ja niiden vaikutusta potilaan selviyty-

miseen.

Samansuuntaisia TBI-potilaiden omaisten arvioita ja kokemuksia saatiin myos ohjauksen ja
tiedon riittdvyydestd heille kuuluvista palveluista, ohjausmenetelmistd, tarpeista 1dhtevastd oh-
jauksesta ja ohjauksen hyodyistd. TBI-potilaiden omaisista selked enemmist6 oli samaa mieltd
siitd, ettd ohjauksen ja tiedon riittdvyys, koskien perheille kuuluvista palveluista oli puutteel-
lista. Liséksi ldhes kaikki omaisista oli eri mielti siité, ettd hoitohenkilokunnan kéyttimét oh-

jausmenetelmit tukevat omaisten valmiutta omaishoitoon. Omaiset olivat myods melko yksi-
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mielisid siité, ettei ohjaus toteutunut omaisten ja perheiden tarpeista ldhtien. Omaisista yli puo-
let kokivat hyotyvin ohjauksesta heikosti. Kokonaisuudessaan omaiset kokivat ohjauksen huo-

noksi (n=75) (Taulukko 13).

Taulukko 13. Omaisten arvioita ohjauksesta (N=102).

Ohjaus kokonaisuudessaan f %
Hyvaa 14 14
Tyydyttavaa 13 13
Huonoa 75 73

Omaisten arvioihin ja kokemusten muodostumiseen yhteydessé olevia taustamuuttujia olivat
TBI-potilaan hoitoympéristd, hoitojakson tapahtumavuosi ja tapasiko omainen hoitojakson ai-
kana sosiaalityontekijad, fysioterapeuttia ja psykiatrista hoitajaa. Ndilld taustamuuttujilla oli

yhteyttd siihen, kuinka omaiset olivat kokeneet eri ohjauksen osa-alueen toteutuneen.

Kehittimisehdotuksiksi hoidon alkuvaiheen ohjauksen parantamiseksi ehdotettiin ohjausmene-
telmien kehittdmistd, hoitohenkilokunnan antaman ohjauksen parantamista sekd omaisten tie-

tojen ja taitojen lisdémisté ldheisen hoitamisen liittyvissa asioissa.

Omaiset ehdottivat ohjausmenetelmien kehittdmiseksi, ettd hoitohenkilokunta kiinnittéisi
enemmin huomiota TBI-potilaan kotiutuksen suunnitteluun ja ohjausympéristoon. Lisdksi
omaiset toivoivat hoitohenkilokunnan huomioivan paremmin ohjausympériston, jossa ohjausta

annetaan.

Ohjauksen parantamiseksi omaiset toivoivat ohjauksen olevan yksildllistd sekd omaisten ja per-
heiden tarpeista ldhtevad. Erityisesti omaiset toivoivat ohjauksen tapahtuvan hoitohenkilokun-
nan oma-aloitteisuudesta ja kuuluvan osaksi omaisten kohtaamista sekd olevan tasapuolista,
riippumatta omaisen taustoista. Omaisen kohtaamisessa, hoitohenkilékunnalta toivottiin empa-
tiaa ja lasndoloa. Myds hoitohenkilokunnan lisdkoulutusta ehdotettiin yhdeksi keinoksi paran-

tamaan ohjauksen siséltod ja laatua.
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Suurin osa omaisten kehittimisehdotuksista liittyivdt omaisten tietojen ja taitojen lisddmiseen
laheisen hoitamisen liittyvissd asioissa. Omaisten konkreettisella, informatiivisella ja kiytan-
ndlliselld tuella sekd moniammatillisella yhteistyolld voitiin omaisten mielestd edistéa ja lisdta

heidén tieto- ja taitotasoa hoitamisen liittyvissa asioissa.
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6 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

6.1 Tutkimustulosten tarkastelu

Téssd tutkimuksessa selvitettiin terveydenhuollon ammattilaisten antaman tuen ja ohjauksen
riittdvyyttd ja sen kehittimistarpeita sairaaloissa TBI-potilaiden omaisten arvioimana. Tutki-
muksella saatiin tietoa TBI-potilaiden omaisten sosiaalisen tuen tarpeesta hoidon alkuvaiheessa
sekd niistd taustamuuttujista, jotka olivat yhteydessa koettuun tuen riittdvyyteen. Tutkimuksen
tavoitteena oli tuottaa tietoa omaisten tuen tarpeesta hoidon alkuvaiheessa hoitotyon kaytanto-

jen kehittdmiseksi sekd Akuuttivertaistuki -hankkeen toimintamallin kehittdmiseksi.

Seuraavaksi pohditaan tutkimustuloksia ja niiden merkitystd hoitotyon kdytdnnossé, johtami-
sessa sekd koulutuksessa. Lisdksi tarkastellaan tutkimuksen luotettavuutta ja eettisyyttid. Lo-

puksi esitetiddn tutkimuksen johtopditokset ja jatkotutkimushaasteet.

Omaisten arvioita ja kokemuksia terveydenhuollon ammattilaisten antamasta tuen ja ohjauksen

riittavyydestd

Tamén tutkimuksen tuloksissa omaiset olivat melko yksimielisid siitd, ettd riittdvan tiedon ja
ohjauksen saanti aivovamman aiheuttamista oireista ja sen vaikutuksista oli riittdiméatonta. Tut-
kimuksessa tuli esille, ettd omaiset kaipasivat enemmaén tietoa aivovammasta ja sen oireista
sekd siitd, kuinka aivovamma tulee vaikuttamaan heiddn arkeensa ja perheen toimintaan. Sa-
mankaltaisia omaisten tarpeita on myds todettu Arango-Lasprillan ym. (2010) tutkimuksessa,
jossa omaisten tarpeiden katsottiin liittyvéin emotionaaliseen, instrumentaaliseen ja hoitoalan
ammattilaisten antamaan tukeen. Tuen tirkeimpind ominaisuuksina pidettiin ohjeiden ja neu-
von antamista (Finfgeld-Connet ym. 2005). My6s Norupin ja tyotovereiden (2015) tutkimus
totesi omaisten keskeisimpien tarpeiden liittyvdn konkreettiseen tietoon potilaan ongelmista.
Kiinnostavaa tuloksissa oli se, ettd Cocon ym. (2012/2013, 2013a) tutkimuksen mukaan hoito-
henkildkunta arvioi antavansa TBI-potilaiden omaisille riittdvisti tietoa koskien aivovamma-

potilaan hoitoa.

Omaiset olivat eri mielti siitd, ettd heille annettiin riittdvasti tietoa mahdollisuudesta saada so-
siaalista ja psyykkistd tukea. Aikaisemmissa tutkimuksissa on todettu, ettd sosiaalisella tuella

on merkittdvd vaikutus omaisten kokemaan taakantunteeseen, masennukseen ja eldmén tyyty-
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vidisyyteen (Leibach ym. 2014) sekd omaisten henkiseen hyvinvointiin (Stevens ym. 2013). So-
siaalinen tuki ehkdisee omaishoidon aiheuttamia kuormittavia vaikutuksia (Hanks ym. 2007,

Stevens ym. 2013).

Liséksi tutkimuksessa omaiset toivat esille, ettd aivovamman tunnistaminen ja diagnoosin te-
keminen jaivét useasti tekemétta tai siitd tiedotettiin hyvin myohéisessé vaiheessa. Tésté saattoi
aiheutua useiden vuosien kestévi yksityis- ja kuntoutuspalvelujen kayttod potilaan oireiden sel-
vittdmiseksi. Tulosten mukaan aivovamman diagnosoiminen ja siitd kertominen omaisille, ko-
ettiin tarkedksi tekijdksi omaksua uusi tilanne, valmistautua tulevaan seka suunnitella jatkokun-
toutusta. Néitéd tuloksia tukevat esimerkiksi Kolakowsky-Haynerin ym. (2012) tutkimustulok-
set, joiden mukaan varhaisella taudin méairitykselld oli keskeinen vaikutus aivovammapotilaan
hoidon ja kuntoutuksen kannalta. Tulokset osoittivat, ettd erityisesti lievien aivovammojen en-
nusteet olivat parempia, jos alkuvaiheen tutkimusten perusteella pystyttiin antamaan tietoa

vammasta ja sen ennusteesta.

Varhaista diagnoosin méérittdmistd voidaan pitdi tdrkednd osana niin TBI-potilaan kuntoutuk-
sen osalta kuin omaishoitajan jaksamisen kannalta. Varsinkin lievien aivovammojen tunnista-
minen ja diagnoosin tekeminen ovat erityisen tdrkeitd. Nédin voidaan vilttdéd tulevaisuudessa
muun muassa sairaalakierrettd ja potilaalle atheutuvia haittoja, joita potilas ja omainen osaavat
harvoin tunnistaa aivovamman aiheuttamiksi. Lisdksi voidaan ehkéisti erotapauksia, joita esiin-
tyy Landau & Hissettin (2008) mukaan noin 50% niissé parisuhteissa, jossa aivovammaa ei ole

osattu tunnistaa.

Tutkimuksessa suurin osa omaisista arvioi saavansa puutteellista tietoa ja ohjausta heille kuu-
luvista palveluista. Yli puolet omaisista oli eri mieltd siitd, ettd heille annettiin riittdvisti tietoa
kuntoutuspalveluista, vertaistukimahdollisuudesta ja omaisille kuuluvista sosiaalietuuksista.
Omaiset kaipasivat my0s enemmaén tietoa ja ohjeistusta sosiaalipalveluihin. Tdma saattaa johtua
hoitohenkilokunnan tiedon puutteesta omaisille kuuluvista palveluista, erityisesti sosiaalipalve-

luista.

Tutkimuksessa tuli esille, ettd omaiset kokivat esimerkiksi KELAn kanssa asioimisen ras-
kaaksi, vaikeaksi ja pitkédkestoiseksi prosessiksi, johon he olisivat kaivanneet hoitohenkilokun-

nalta apua. Liséksi omaiset kaipaisivat hoitohenkilokunnalta tukea taloudellisten asioiden hoi-
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tamiseen. Erityisesti silloin, kun taloudellisista asioista oli aikaisemmin huolehtinut loukkaan-
tunut henkild. Taloudelliset ongelmat lisdsivdt omaisten mielestd heidén ahdistuksen ja taakan
tunnetta. Tulosta tukee aikaisempi Leibachin ym. (2014) tutkimus, jonka mukaan antamalla
omaisille riittdvisti tietoa sosiaalipalveluista, voidaan vihentd4 omaisten taloudellisia ongelmia
sekd sen tuomaa ahdistusta. Téssd voitaisiin hydodyntdd sosiaalityontekijan tietdmystd ohjaa-
maan omaisia kiytdnnollisten ja taloudellisten asioiden hoitamisessa seké antamalla lisédtietoa

erilaisista omaisille kuuluvista etuuksista.

Liséksi suurin osa omaisista toivoi saavansa myos enemmaén informatiivista tukea, kuten tietoa
kuntoutuspalveluista, sopeutumisvalmennuskurssista ja vertaistukipalveluista. Tulokset ovat
linjassa muun muassa Hanksin ym. (2007) ja Leibachin ym. (2014) tutkimusten kanssa, jossa
omaisten tarpeet todettiin liittyvén riittdvén tiedon saantiin erilaisista tuki-, neuvonta- ja koulu-
tuspalveluista. Tulokset ovat ristiriidassa Cocon ym. (2013a) tutkimustuloksien kanssa, jossa
hoitohenkilokunta arvioi antaneensa TBI-potilaiden omaisille riittdvésti tietoa erilaisista kun-
toutuspalveluista. Kéytdnnolliselld tuella voidaan vdhentdd omaisten kokemaa ahdistusta seké
ennaltachkdistd omaisten loppuun palamista (Hanks ym. 2007, Tramontia ym. 2015). Tutki-
muksessa tuli esille, ettd ne omaiset, jotka olivat saaneet tietoa ja apua vertaistukipalveluista ja
sopeutumisvalmennuskursseista, kokivat ymmartdvén kokonaistilannetta selkeimmin ja pysty-
vin selviytymiin arjestaan paremmin. Myos aikaisemmissa tutkimuksissa omaiset ovat arvioi-
neet vertaistukipalvelujen edistdvén heidin selviytymisti ja jaksamista. Vertaistukipalvelut tar-
joavat omaisille tietoa aivovammasta, sen vaikutuksesta perheen toimintaan ja arkeen seké tie-
toa erilaisista selviytymisstrategioista ja toimintamenetelmista. (esim. Fleming ym. 2009, Kreu-
zer ym. 2010, Hanks ym. 2012.) Riittdvin tiedon saaminen traumaattisesta aivovammasta
(Kreuzer ym. 2009) ja sen aiheuttamista oireista (Thickpenny-Davis & Backer-Collo 2007)

edesauttavat omaishoitajien selviytymistéi kotioloissa (Kreuzer ym. 2009).

TBI-potilaiden omaiset ovat arvioineet tutkimuksien perusteella jo vuosikymmenien ajan riit-
tavén tiedon ja ohjauksen saamisen liittyvéin omaisten tuen tarpeeseen, jonka vuoksi on aiheel-
lista tulevaisuudessa tutkia, mitka tekijét estdvat niiden toteutumista kdytannon hoitotyossa. Li-
saksi tiedon ja ohjauksen antamisen muotojen on kehityttdvd vastaamaan enemmén nykypéivin
tarpeita ja vaatimuksia. Ohjaamalla ja antamalla enemmén tietoa omaisille erilaisista tukipal-
veluista saattaisi mahdollisesti vaikuttaa omaisten kokemaan ohjauksen kokonaisuuteen posi-
titvisemmin. Omaisten tietdmys siitd, ettd hoitojakson jilkeen heilld on mahdollisuus saada tu-

kea ja apua muilta tahoilta, saattaa helpottaa omaisten ahdistusta ja yksin jaddmisen pelkoa.
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Omaisten arvioita ja kokemuksia terveydenhuollon ammattilaisten kdyttimistd ohjausmenetel-
mistd ja ohjauksen toteutuksesta

Téssd tutkimuksessa ilmeni hoitohenkilokunnan kiyttimien ohjausmenetelmien olevan riitté-
méttomid tukemaan omaisten valmiutta omaishoitoon. Suurin osa omaisista olivat eri mieltd
siitd, ettd ohjaus tapahtui rauhallisessa ympaéristossé ja ettd sithen oli varattu riittdvésti aikaa.
Omaiset kokivat, etteivit pystyneet omaksumaan kaikkea tietoa kiireellisissd olosuhteissa, eten-
kién silloin, jos informaatioita ei annettu myds kirjallisessa muodossa. Aikaisemmista tutki-
muksista tiedetddn, ettd rauhallinen ympéristd (Flemingen ym. 2010), riittdvin ajan kadyttdmi-
nen (Leibach ym. 2014) seké tiedon saaminen kirjallisessa muodossa (Boschen ym. 2007) edes-

auttavat omaisia omaksumaan ja ymmaértiméén saatua tietoa paremmin.

Kiireellinen ohjaaminen mainittiin tutkimuksessa usein. Tdma voi selittya sill, ettei hoitohen-
kilokunnalla ole ohjaamiseen kdytossé riittdvasti aikaa, potilaan hoitamisen liséksi. Hoitotyon
kéytdntoja tulisi kehittdd ja ohjausaikojen pituuteen tulisi kiinnittdd enemmén huomiota. Oh-
jauksen tulisi kuulua osaksi omaisten kohtaamista, onhan omaisten ohjaaminen osa kokonais-
valtaista hoitoa. Hoitotyon kéiytdntdjen kehittdmisessd avainasemassa on hoitotyon johtajat.
Hoitotyon tydyksikon johtajalla pitdéd olla moniammatillista asiantuntemusta, joka tukee saa-
vuttamaan laadukasta hoidon kokonaisuutta ja kehittdd osaston toimintatapoja. Nykyisin kes-
kustellaan jaetusta johtamisesta, jonka avulla voidaan edistdd niin tyontekijoiden ammatilli-
suutta, mutta myos kehittda hoitotyon kdytant6ja (STM 2009). Esimerkiksi ohjausmenetelmien
ja ohjauksen toteutumisen kehittdminen voisi kuulua yhdeksi sairaanhoitajan vastuunalueeksi.

Nain voitaisiin mahdollisesti parantaa ohjauksen laatua ja vastata paremmin omaisten tarpeita.

Omaisten nakemykset olivat myos yhtenevit siité, ettei ohjaus toteutunut heidén tarpeista léh-
tien. Valtaosa omaisista kokivat, ettei henkilokunta ottanut tarpeeksi huomioon potilaan ja per-
heen ldhtotilannetta. On ymmaérrettivia, ettd kaikilla potilailla ja omaisilla on erilaiset 1dht6ti-
lanteet, eivitkid kaikki kaipaa erillistd ohjausta. Joidenkin tilanne saattaa kuitenkin vaatia sita,
jonka vuoksi on tdrkedd, ettd hoitohenkilokunta osaa tunnistaa omaisten tarpeet valitakseen oi-
keanlaiset ohjausmenetelmit. Hoitohenkilokunnan lisd- ja tdydennyskoulutusta tarvitaan. Ai-
kaisemmista tutkimuksista tiedetddn, ettd eri asteinen vamma aiheuttaa erilaisia ongelmia (Lii-

matainen ym. 2011). Mitd vaikeampi vamma on, sitd enemméin omainen joutuu avustamaan
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laheistdén (Lehan ym. 2012). Omaisten ldhtdtilanteen tunnistamisella, voidaan kohdistaa oh-

jausmenetelmit vastaamaan omaisten tarpeita (Bochen ym. 2007, Rodgers ym. 2007).

Omaisista yli puolet olivat eri mieltd siitd, ettd hoitohenkilokunta oli kiinnostunut heidin ja
perheen jaksamisesta. Hoitohenkilokunnan véhdinen kiinnostus omaisten ja perheen jaksami-
sesta koettiin yksin jattimiseksi vaikean asian kanssa. Omaiset kokivat, ettd keskustelu hoito-
henkilokunnan kanssa omista tunteista olisi helpottanut heiddn pelon, ahdistuksen ja jérkytyk-
sen tunnetta. Vastaavia tuloksia keskustelun ja omien tunteiden jakamisen hyddyistd on saatu
my0s esimerkiksi Landau & Hissettin (2008) ja Leibachin ym. (2014) tutkimuksissa. Keskus-
teluun ja omien kokemusten jakaminen hoitohenkilokunnan kanssa ovat myds tirkeité tekijoita
omaisten hyvinvoinnille, jaksamiselle ja selviytymiselle (Stevens ym. 2013, Leibach ym.
2014). Omaiset mainitsivat tutkimuksessa kaipaavan enemmén tietoa siitd, kuinka tunnistaa ja
vastata ldheisen tarpeisiin, kuten esimerkiksi Kreuzer ym. (2010) tutkimuksessakin on kidynyt
ilmi. Liséksi omaisten maininnat tiedontarpeesta koskivat yleistd informaatiota siitd, kuinka he
l16ytavit tasapainon tyon, vapaa-ajan ja levon vilille. Samankaltaisia tutkimustuloksia sai muun
muassa Johansson & Johansson (2009) ohjausmenetelmien hyddyistd, joiden avulla voitiin

edesauttaa omaisia l[0ytdmadn ja rddtdloimadn itselleen sopiva péivarytmi.

Taman tutkimuksen tulokset eroavat Cocon ja tyotovereiden (2013b) tutkimustuloksista, jossa
hoitohenkilokunta arvioi ottavan TBI-potilaan koko perheen huomioon yksil6llisesti ja heitd
kunnioittaen. Hoitohenkilokunta saattaa itse kokea, ettd he ovat kiinnostuneita omaisten jaksa-
misesta, kun he keskustelevat ja kertovat potilaan voinnista. Osa hoitohenkilokunnasta saattaa
my0s kokea, ettei halua puuttua litkaa omaisten eliméin. Omaisesta ei vilttdmattd tunnu silta,
ettd hinen jaksamisestaan olisi oltu kovin kiinnostuneita, jos keskustelu koskee ainoastaan po-
tilaan hoitoa. Tulevaisuudessa olisi tdrkedd kiinnittdd huomiota ohjauksen toteutukseen, erityi-
sesti omaisten hyvinvoinnin nikdkulmasta. Ohjausmenetelmié voitaisiin kehittdd esimerkiksi
kotiin annettavilla ohjauksilla, kuten puhelin- tai Chat-mahdollisuudella. Téhin voisi hyodyn-
tad esimerkiksi asiantuntijasairaanhoitajaa, joka pitéisi puhelinohjausta kenttitydn ulkopuo-
lella. Kotiin pohjautuvilla ohjausmenetelmilld voidaan sddstdd aikaa potilastydssid, tdydentda

osastolla tapahtuvaa ohjausta seké edistdd omaisten jaksamista ja hyvinvointia.
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Omaishoitajien arvioihin ja kokemuksiin yhteydessd olevat taustamuuttujat

Tassé tutkimuksessa miehet arvioivat ohjauksen siséltod, saatua tietoa, kdytettyjd ohjausmene-
telmié, ohjauksen toteutusta ja siitd saatua hyotya hieman paremmaksi kuin naiset. Tama tulos
on linjassa Kddridinen & Kyngés (2005) tutkimuksen kanssa sukupuolen vaikutuksesta omais-
ten ohjaustarpeisiin. Téhdn saattaa vaikuttaa kuitenkin my06s miesten pieni osallistujamiéra
suhteessa naisiin. Omaiset arvioivat ohjauksen kaikkien osa-alueiden toteutuneen parhaiten sil-
loin, kun heidén ldheinen oli sairaalahoidossa 9-14 pdivii ja huonoiten 1-4 paivdd. Tédma voisi
selittyé silld, ettd pidemmaén hoitosuhteen aikana omaiset ja hoitohenkilokunta ovat pidemmaén
aikaa vuorovaikutuksessa toistensa kanssa, jolloin omaisilla on paremmat mahdollisuudet saada
enemmaén ohjausta ja tietoa aivovammaan liittyvisté asioista. Tulevaisuudessa on tarkeda kiin-
nittdd huomiota ja kehittdd omaisten alkuvaiheen ohjausta, erityisesti ensiavussa, jossa hoitoajat
ovat yleensd lyhyitd ja resurssit rajalliset. Omaisilla ei ole vilttdmaittd voimia ja ymmaérrysti
hakea ohjausta, jonka vuoksi hoitohenkilokunnan oma-aloitteinen ohjaaminen olisi erittiin tar-
kedd. Hoitoaikojen lyhentyessd suurin osa ohjauksesta jid perusterveydenhuollon vastuulle
(Lipponen ym. 2008). Omaisen idlld, koulutuksella ja sukulaisuussuhteella ei ollut selkeédd yh-

teyttd omaisten arvioihin ja kokemuksiin ohjauksen osa-alueisiin.

Mielenkiintoista tuloksissa oli se, ettd vuosina 2000-2009 hoidossa olleiden TBI-potilaiden
omaiset arvioivat saavansa tietoa ja ohjausta heille kuuluvista palveluista paremmin kuin ne
omaiset joiden ldheinen oli ollut hoidossa 2010-vuoden jédlkeen. Kuitenkin muiden ohjauksen
osa-alueiden arvioitiin toteutuneen paremmin vuoden 2010 jélkeen ja huonoiten ennen vuotta
2000. Yksi selitys télle saattaa olla hoitohenkilokunnan koulutuksen vaikutus ohjauksen posi-
titviseen kehitykseen. Organisaation ndkdkulmasta tdmé saattaisi myds tarkoittaa sitd, ettd hoi-

totyon kdytdnnot ovat kehittyneet eteenpéin.

Tadmaén tutkimuksen tulosten mukaan omaiset arvioivat ohjauksen kokonaisuudessaan toteutu-
neen paremmin, jos he olivat tavanneet hoitojakson aikana sosiaalityontekijad, psykiatrista hoi-
tajaa ja fysioterapeuttia. Kiinnostavaa tutkimustuloksissa oli se, ettei vertaistukiryhmén tapaa-
misella ollut merkitsevédd yhteyttd koettuun ohjauksen toteutukseen, vaikka omaiset toivoivat
vertaistukiryhmén tapaamista kehittdmisehdotuksissa usein. Samankaltaisia tutkimustuloksia
omaisten ohjauskokemuksiin vaikuttavista tekijoistéd saivat esimerkiksi Fleming ym. (2009) tut-

kimuksessaan. Tahdn saattaa liittyd se, ettd vertaistukiryhméatoiminta on melko uusi tukipalvelu
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Suomessa, eikd kuulu vield osaksi potilaan hoitoa ja sairaalan palveluita. Kehittimisehdotuk-
sissa esiin nousseet toivomukset tavata vertaistukiryhmad saattaa selittyd silld, ettd omaiset tu-
livat tietoiseksi vertaistukiryhmén tapaamisen mahdollisuudesta osastohoidon aikana vastates-

saan aluksi tutkimuskyselyn viittdmiin.

Hoidon alkuvaiheen ohjauksen kehittimisehdotuksia

Tutkimuksessa ilmeni, ettd omaiset halusivat osallistua enemman ldheisen kotiutuksen ja jatko-
kuntoutuksen suunnitteluun. Tulosten mukaan kotiutuksen tulisi tapahtua omaisten tarpeista
lahtien. Kotiutuksen tulisi edistdd TBI-potilaan ja heiddn omaistensa kotona péarjadmisté. Li-
sidksi katkeamatonta tiedonkulkua toivottiin sairaalasiirtojen vilille. My0s aikaisemmin on to-
dettu, ettd omaishoitajien pitdisi saada osallistua enemmain kotiutus- ja kuntoutusprosessiin,
jotta omaiset pystyisivit valmistautumaan kotiutumiseen sekéd selviytymdin kotioloissaan pit-
kalla aikavélilld paremmin (esim. Boschen ym. 2007, Norup ym. 2015). Omaisten osallistumi-
nen ldheisen kuntoutussuunnitteluun edistdd myos TBI-potilaan kuntoutusta ja ndin myos kun-

toutuksen lopputulosta (esim. Fleming ym. 2009, Engstrom ym. 2010).

Omaiset toivoivat saavansa enemmain tietoa eri jatkohoitopaikka mahdollisuudesta. Useiden
omaisten maininnat liittyivét sithen, ettd ainoaksi jatkohoitopaikka vaihtoehdoksi tarjottiin lai-
toshoitopaikkaa. Omaiset halusivat tietdd enemmaén kotona hoitamisen mahdollisuudesta. Tut-
kimuksen mukaan omaiset eivit ymmarrd itse hakea ja pyytdd ohjausta hoitohenkilokunnalta
johtuen omasta shokkitilastaan. Taémén vuoksi omaiset kokevat usein jddvanséd yksin vaikeiden
asioiden kanssa. Tdma4 tulos on linjassa Hanksin ym. (2012) tutkimuksen kanssa omaisten ko-
kemuksista yksin jddmisesti ohjauksen ollessaan puutteellista. Jatkohoitopaikan varmistaminen
ja turvaaminen koettiin tirkedksi. Tarjoamalla omaisille enemmin tietoa erilaisista hoitovaih-
toehdoista voidaan vdhentdd omaisten kokemusta yksin jidmisestd seki lisdtd heidédn integroi-

tumista ja sosiaalista osallistumista (Kreuzer ym. 2010, Hanks ym. 2012).

Tulosten mukaan ohjauksen oikealla ajoittamisella ja tiedon pilkkomisella osiin voitiin omais-
ten mielestd edistdd saadun tiedon ymmartdmistd ja sen omaksumista. Samansuuntaisia tuloksia
ohjauksen oikeasta ajoittamisesta saivat muun muassa Rodgers ym. (2007) sekd Boschen ym.
(2007). Tulevaisuudessa hoitohenkilokunnan koulutuksen tulisi keskittyd enemmén ohjauksen
toteutukseen, erityisesti omaisten tarpeiden ndkokulmasta. Hoitohenkilokunnan tulee osata sel-

vittdd ovatko omaiset halukkaita ottamaan ohjausta vastaan (Finfgeld-Connet ym. 2005,
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Arango-Lasprilla ym. 2010, Norup ym. 2015), jotta voitaisiin valttid myohemmin hoidon epé-
onnistuminen kotioloissa (Lehan ym. 2012). Lisdksi omaiset toivoivat saavansa hoitohenkil6-
kunnalta totuudenmukaista tietoa ja vastauksia potilaan tilanteesta. Tulosta tukee Leibachin ja
tyotovereiden (2014) tutkimus, jossa todettiin omaisten tarvitsevan yksityiskohtaista tietoa la-
heisensd voinnista ja tilasta seké siitd, mitd jatkossa on odottavissa. TBI-potilaiden omaiset

myo0s odottivat saavansa totuudenmukaisia vastauksia heidin kysymyksiin.

Tutkimuksen mukaan omaisten yksinjddmisen tunnetta lisdsi my0Os puutteellinen ohjaaminen
itsendiseen tiedonhakuun, koskien traumaattista aivovammaa. Omaiset toivat maininnoissaan
useasti esille, ettd suurimman osan aivovammaan liittyvistd asioista he olivat joutuneet etsi-
méén itse. Opastamista tiedonhakuun toivottiin useassa omaisten maininnoissa. Myos esimer-
kiksi Kreuzerin ym. (2010) tutkimuksessa ilmeni omaisten opastamisen tiedonhakuun olevan

tarked tekijd omaishoitajien selviytymisen kannalta.

Omaisten tiedontarpeet ovat ajan my6td muuttuneet vaativimmiksi, joka saattaa selittyd tekno-
logian kehittymiselld. Omaiset ovat enemman tietoisia internetpalveluista. Internetistd 10ytyy-
kin nykyédin paljon tietoa, mutta ajantasaista ja virallista tietoa voi olla vaikea 16ytd4. Internetin
kautta voi myds saada ristiriitaista tietoa ja joutua huijauksien uhriksi. Internetin kiyttdminen
on nykypiivii, olisiko myos teknologian hyddyntdminen ja digitaalisten palveluiden kaytto
ohjaustilanteissa ajankohtaista? Hoitohenkilokunnan lisé- ja tdydennyskoulutuksella on tar-
vetta. Néin voidaan edistdd hoitohenkilokunnan teknologian osaamista ja sen hyddyntamisti
omaisten ohjauksessa. Omaisten opastamisella digitaalisten palveluiden kédyttoon, kuten esi-
merkiksi aivovaurioportaaliin tdydentdd hoitohenkilokunnan antamaa ohjausta, mutta my®os li-
sdd omaisten tietotasoa aivovamman liittyvissd asioissa ja tukee omaisten valmiutta omaishoi-

toon.

Tuloksissa ilmeni, ettd omaiset kaipasivat moniammatillista yhteistyotd tukemaan heitd omais-
hoitoon. Omaiset kokivat, ettd sosiaalityontekijan, psykiatrisen hoitajan, fysioterapeutin tai ver-
taistukiryhmén tapaaminen yksistdén ei ollut riittdvad. Omaiset pitivit toistuvia tapaamisia mo-
niammatillisen tydoryhmin kanssa ja eri tukipalveluiden yhdistdmista tirkedna tekijdnd omais-
hoidon tukemisessa. Samansuuntaisia tutkimustuloksia moniammatillisen tydryhmén ja usean
kuntoutusmenetelmén samanaikaisen kdyton hyodyistd saivat muun muassa Boschen ym.
(2007) sekd Kreuzer ym. (2009, 2010). Moniammatillisella yhteistydlld voidaan mukauttaa ja

kohdistaa ohjausta vastaamaan omaisten tarpeita paremmin.
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6.2 Tutkimuksen eettisyys

Tassa tutkimuksessa noudatettiin hyvaa tieteellistd kdytantdd ja sen loukkausepdilyjen kasitte-
leminen Suomessa -Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeita, olemalla rehellinen, tarkka ja
huolellinen koko tutkimusprosessin ajan (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012). Tutkimuk-
sen kohderyhminé olivat TBI-potilaiden omaiset, jotka ovat Aivovammaliiton ry:n jésenii.
Tutkielma noudattaa eettisid periaatteita, koskien tutkittavan itsemadrddmisoikeutta, tutkimuk-
seen osallistumisen aitoa vapaaehtoisuutta, tietoista suostumusta, oikeudenmukaisuutta seki

anonymiteettia (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013).

Omaisille informoitiin tutkimuksesta, tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja hei-
dén henkil6llisyyden anonyymina pysymisestd saatekirjeen vélitykselld. Anonyymisyys var-
mistettiin aineiston asianmukaisella tallentamisella, sekd tutkimustulosten raportoinnilla niin,
ettei yksittdisid osallistujia ollut mahdollista tunnistaa. Kyselylomakkeeseen vastaaminen kat-
sottiin tietoiseksi suostumukseksi osallistua tutkimukseen. (Pauhonen & Vehvildinen-Julkunen
2006, Hirvonen 2009, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.) Tutkimuksen aineisto kerét-
tiin kokonaisotannalla, jolla varmistettiin tutkittaviksi valikoituvien tasa-arvo. Tutkimusrapor-
tissa on pyritty kuvaamaan mahdollisimman tarkasti kaikki vaiheet tutkimustulosten perustele-
miseksi, kuten esimerkiksi menetelméluvussa on tehnyt. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen

2009.)

Tutkimukselle ei tarvinnut anoa tutkimuslupaa eikd hakea tutkimuseettiseltd toimikunnalta
puoltavaa lausuntoa, koska aineistoa ei kerétty, eikd kasitelty sosiaali- ja terveystoimen asiak-
kailta tai henkilokunnalta. Tutkimussuunnitelma kuitenkin késiteltiin Aivovammaliiton ry:n

hallituskokouksessa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, Ladkériliitto 2014.)

6.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tassd tutkimuksessa luotettavuutta arvioidaan tarkastelemalla tutkimuksen validiteettia ja re-
liabiliteettia. Tata tutkimusta varten on laadittu uusi mittari, koska tutkittavasta tutkimusai-
heesta ei l0ytynyt aikaisempaa mittaria. Mittarin validiteettia pyrittiin vahvistamaan operatio-
nalisoimalla teoreettiset kasitteet mitattaviksi muuttujiksi perehtymailld riittdvdéin ja kattavaan

kirjallisuuteen. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, Burns & Grove 2009.)
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Kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta vahvisti systemaattinen ja kattava hakuprosessi. Haku-
prosessissa kiytettiin informaatikon apua, jolla pyrittiin lisiiméén aineiston kattavuutta ja luo-
tettavuutta. Kirjallisuushakua toteutettiin kayttdmalla yhtendisid kriteereitd ja rajaamalla hakua
ajallisesti, jotta tutkimuksen tieto olisi mahdollisimman tuore. Hakusanat valittiin niin, ettd ne
kuvasivat mahdollisimman kattavasti TBI-potilaiden ja heiddn omaistensa kokemuksia hoito-
tyonmenetelmien hyddyisti heidédn selviytymisen kannalta. Kirjallisuuden valinnassa kéytettiin
ainoastaan peer review- ja alkuperdistutkimuksia, joka lisdd kirjallisuuskatsauksen luotetta-
vuutta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.) Kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimuk-
set olivat englanninkielisid, joka saattoi puolestaan heikentdé katsauksen luotettavuutta tulkin-

nallisten virheiden vuoksi.

Tadmaén kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta pyrittiin vahvistamaan myds kuvaamalla kirjalli-
suuskatsauksen eteneminen jirjestelméllisesti ja huolellisesti, jotta prosessin toistettavuus olisi
mahdollista. Lisdksi luotettavuuden lisddmiseksi kirjallisuuden arviointi toteutettiin rinnakkais-
analyysi menetelméan avulla post doc — tutkija Kirsi Cocon kanssa. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009.) Kirjallisuuskatsaukseen valittujen artikkelien laatua tarkasteltiin ja pisteytet-
tiin Joanna Briggs Institute (2011) JBI — arviointirunkoa kéyttden. Arvioitaessa tutkimuksen
luotettavuutta kiinnitettiin huomiota otoskokoon ja otoksien hankintatapaan. Luotettavuutta li-
sdsi tutkimuksissa kdytetyt otoksen hankintatavat ja analyysimenetelmét. Suurin osa tutkimuk-
sista oli tehty kvantitatiivisilla tutkimusmenetelmilld ja tiydennetty kédyttdmalld laadullisia puo-
listrukturoituja haastattelumenetelmid ja kyselylomakkeita. Tutkimusten analyysissa oli kdy-

tetty tilastollisia menetelmid.

Mittarin jokainen muuttuja on perusteltu kirjallisuudesta, joka on kuvattu tutkimusraportin
muuttujaluettelossa. Lisdksi mittarin validiteettia pyrittiin lisdéiméaéin esitestaamalla mittaria pie-
nemmadlla vastaajajoukolla sekd muokkaamalla mittaria asiantuntijoiden kanssa. Mittarin teo-
reettista rakennetta arvioitiin faktorianalyysin avulla. Faktorianalyysin tuloksena muodostui
viisi summamuuttujaa eli mittarin osa-alueiden muuttujat latautuivat oikeille faktoreille. (Kank-
kunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, Heikkild 2014.) Jokaiselle summamuuttujalle laskettiin
Cronbachin alfa-kerroin, jolla arvioitiin mittarin osioiden sisdistd johdonmukaisuutta ja mittarin
reliabiliteettia. Reliabiliteetin rajana pidettiin arvoa yli 0,60. Jokainen summamuuttuja sai ar-
voksi yli 0,60 (0,913-0,942), jolloin mittaria voitiin pitdd sisdisesti johdonmukaisena. (Pauho-
nen & Vehvildinen-Julkunen 2006, Hirvonen 2009, Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,
Heikkild 2014.)
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Kyselylomakkeen laadullisen aineiston eli aivoimen kysymyksen tuloksien luotettavuutta voi-
daan lisdtd arvioimalla niiden uskottavuutta, siirrettdvyyttd, riippuvuutta ja vahvistettavuutta
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013). Tutkimuksen uskottavuutta lisdd se, ettd aineisto
on kerétty niiltd henkil6ilté, jotka tietdvét eniten tutkittavasta ilmiostd. Tutkimustulosten uskot-
tavuutta on pyritty lisédméén myds kuvaamalla tutkimus- ja analyysiprosessi mahdollisimman
tarkasti, jotta toinen tutkija voi seurata prosessin etenemistd padpiirteittdin. (Kylma ym. 2003,

Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013.)

Sisdllonanalyysin prosessia kuvatiin muodostettujen alakategorioiden ja yldkategorioiden
avulla, jotka kuvasivat kattavasti koko aineistoa. Luotettavuutta pyrittiin lisddméén esittdmalla
raportissa omaisten alkuperdisilmauksia. Sisdllonanalyysin tulosten luotettavuutta lisdd myds
se, ettd tulosten ja aineiston vélinen yhteys sekd niiden vertaaminen aiempiin tutkimuksiin on
tuotu raportissa selkedsti esille (Elo & Kyngis 2008). Tulosten siirrettdvyyttd muihin vastaaviin
tilanteisiin on pyritty vahvistamaan kuvaamalla riittdvén tarkasti tietoa osallistujien taustatie-
doista. Néin lukija voi itse arvioida tulosten siirrettdvyyttd vastaaviin tilanteisiin. (Kylma ym.
2003.) Luotettavuutta voi kuitenkin heikentda tutkimuksen tekijdn kokemattomuus tieteellisen
tutkimuksen teosta. Tutkimuksen kaikkia vaiheita on kuitenkin arvioinut tutkimusta ohjaavat
asiantuntijaryhmé, miké puolestaan lisad tutkimuksen luotettavuutta. (Kankkunen & Vehvildi-

nen-Julkunen 2013.)

Tutkimuksen vastausprosentiksi saatiin 47 %, joka katsottiin riittdviksi méaréksi antamaan tie-
toa TBI-potilaiden omaisten sosiaalisen tuen tarpeesta hoidon alkuvaiheessa sairaalassa. Tutki-
muksen aineisto keréttiin kokonaisotannalla, jolloin tulokset voidaan yleistdd koskemaan koko
perusjoukkoa. Tutkimustuloksia voidaan hyodyntdi terveydenhuollon ammattilaisten tdyden-
nyskoulutuksessa ja hoitotyon kdytdntdjen kehittimisessd sekd Aivovammaliiton perustamassa
Akuuttivertaistuki -hankkeen toimintamallin kehittdmisesséd. (Kankkunen & Vehvildinen-Jul-

kunen 2013.)
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6.4 Johtopaatokset ja jatkotutkimushaasteet

Taman tutkimuksen tulosten perusteella johtopéétokset ja suositukset ovat seuraavat:

Tama tutkimus tuo monipuolista tietoa TBI-potilaiden omaisten sosiaalisen tuen tarpeesta hoi-
don alkuvaiheessa omaisten ndkokulmasta. Potilaat ovat hoitotyon keskipiste, mutta omaisten
kohtaaminen ja heiddn ohjaaminen ovat térkeitd tekijoitd osa kokonaisvaltaista potilashoitoa.
Tassa tutkimuksessa omaiset arvioivat hoitohenkilokunnan antaman tiedon ja ohjauksen riitté-
vyyttd hoidon alkuvaiheessa sairaalassa. Omaiset arvioivat tiedon ja ohjaamisen saantia puut-
teelliseksi. Omaiset ovat arvioineet tutkimuksien perusteella jo vuosikymmenien ajan riittdvén
tiedon ja ohjauksen saamisen liittyvdn omaisten tuen tarpeeseen. Pelkét tutkimukset eivit endd
riitd, vaan nyt on etsittidva niitd keinoja, joiden avulla nditd ongelmakohtia voidaan muuttaa.
Ohjauksen sisdltod tulisi kehittéa ja hoitohenkilokuntaa tulisi kouluttaa omaisten kohtaamisessa

ja ohjaamisessa vastatakseen heidén tarpeisiin paremmin.

Omaiset arvioivat hoitohenkilékunnan kdyttdmien ohjausmenetelmien olevan riittdméttomia ja
ohjauksen toteutuksen olevan puutteellista. Tdmén tutkimuksen tulokset osoittavat ne tekijét,
minkd vuoksi kdytetyt ohjausmenetelmit ovat riittdméttomié ja ohjauksen toteutus puutteel-
lista. Ohjauksen ymparistod, ohjauksen oikeaa ajoittamista, riittdvin tiedon saantia erilaisessa
muodossa sekd kiireetontd ilmapiirid ja ammattitaitoista hoitohenkildkuntaa pidettiin tirkeim-
pind tekijoind kattavan ohjauksen onnistumisen kannalta. Kiire ja hoitohenkildkunnan puutteel-
linen tietotaso ovat organisaation sisdisid ongelmia, joihin voidaan vaikuttaa hoitotyon yksik-
kdjen johtajien kautta. Hoitotydn johtajat ovat avainasemassa hoitotyon kiytdntdjen muuttami-

sessa ja kehittdmisessa.

Omaisten arviot ovat yhtenevii siitd, ettei hoitohenkilokunta ole kiinnostunut omaisten ja per-
heen jaksamisesta, eikd ohjaus toteudu heidén tarpeistaan 1dhtien. Kaikilla potilailla ja omaisilla
on erilaiset ldhtotilanteet, jotka vaikuttavat heiddn kokemiin tarpeisiin. Hoitohenkilokunnan
lisd- ja tdydennyskoulutusta tarvitaan, jotta hoitohenkilokunta osaisi tunnistaa omaisten tarpeet
ja valitakseen oikeanlaiset ohjausmenetelmaét. Tulevaisuudessa olisi tarkedd kehittdd ohjauksen
toteutusta, erityisesti omaisten hyvinvoinnin nikdkulmasta esimerkiksi laajentamalla ja kehit-
tamélld ohjausta omaisten kotiymparistoon. Johtajien tulee tunnistaa hoitohenkildkunnan yksi-

161liset taidot ja tiedot sekd pyrittdva kehittdmaén niitd edistddkseen ohjauksen toteutumista.
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4. Hoitoympdristolld, sosiaalityontekijan, psykiatrisen hoitajan ja fysioterapeutin tapaamisella
hoidon alkuvaiheessa oli yhteyttd omaisten arvioihin ja kokemuksiin ohjauksesta kokonaisuu-
dessaan. Omaiset arvioivat ohjauksen toteutuneen huonommin ensiavussa ja parhaiten teho-
osastolla, jossa hoitoajat ovat pidempid. Omaisten alkuvaiheen ohjausta tulisi kehittda, erityi-
sesti niilld alueilla, jossa potilaan hoito on lyhytkestoista. Ohjaus koettiin toteutuneen parem-
min, jos omaiset olivat tavanneet hoitojakson aikana sosiaalityontekijdd, psykiatrista hoitajaa
ja fysioterapeuttia. Vertaistukiryhmin tapaamisella ei ollut merkitsevaa yhteyttd omaisten arvi-
oihin ja kokemuksiin, mutta se koettiin kuitenkin tarkeédksi tekijaksi omaisten selviytymisen ja
jaksamisen kannalta. Vertaistukitoiminnan tulisi kuulua osaksi potilaan kokonaisvaltaista hoi-

toa ja organisaation palveluita.

5. Omaisia voidaan tukea omaishoitoon kehittdmalld ohjausmenetelmid, parantamalla ohjauksen
laatua seka lisddmalld omaisten tietotasoa ja taitoja ldheisensd hoitamisen liittyvissd asioissa.
Ohjauksen toivottiin olevan yksilollistd ja omaisten tarpeista 1ahtevdd. Omaisten osallistaminen
laheisensd kotiutus- ja kuntoutusprosessiin tukee omaisten valmiuksia omaishoitoon, mutta
my0s edistda potilaan kuntoutuksen lopputulosta. Ohjauksen tueksi toivotaan moniammatillista
yhteistyotd ja digipalveluja. Opastamalla omaisia tiedonhakuun, voidaan lisdtd omaisten tietd-
mystd ja ymmaérrystéd traumaattisesta aivovammasta. Kehittdmalld hoitotyonkéytiant6ja nykyai-
kaisemmiksi sekd lisdkouluttamalla hoitohenkilokuntaa voidaan edistdd omaisten alkuvaiheen

ohjausta.

Tutkimuksesta syntyneisté jatkotutkimushaasteet:

o Jatkotutkimuksessa tulisi selvittdd, mitka tekijat estdvit ohjauksen toteutumista kdytdnnon hoi-
toty0sséd hoitohenkilokunnan nékdkulmasta.

e Tutkia ja vertailla omaisten ja hoitohenkilokunnan ndkemyksia riittdvastd omaisten alkuvaiheen
ohjaamisesta.

e Tutkia ohjauksen toteutumista ja sairaalan organisatoristen tekijoiden yhteyksia.

o Kehittdd sairaalahoidon alkuvaiheen ohjausta, erityisesti ensiavussa.
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Tekija(t), tutki- Tutkimuksen/artikkelin tar- Aineisto/otos Menetelmé Padtulokset JBLn pisteet
muksen nimi ja koitus

maa

Boschen, K., Gar- Tutkia erilaisten interventioi- | 31 tutkimusartikkelia Kirjallisuuskatsaus Erilaiset perheinterventiot, psykoterapiat, ver- 10/10
garo, J., Gan, C & den vaikuttavuutta, jotka ovat tais- ja tukiryhmadt, omaisten ja potilaiden oh-

Brandys, C. suunnattu traumaattisen aivo- jausryhmét seka erilaiset koulutus interventiot

Family interven- vammapotilaiden omaisten auttavat traumaattisen aivovammapotilaiden

tions after acquired | selviytymiseen sekd tuottaa omaisten selviytymistd. Ndma interventiot autta-

brain injury and tietoa nykyisistd parhaista vat tunnistamaan potilaiden ja perheiden tarpeet,

other chronic con- kaytdnnoistd traumaattisen ai- joiden pohjalta voidaan tukea ja auttaa potilaita

ditions: A critical vovammapotilaan perheiden ja perheité selviytyméén arjessa paremmin.

appraisal of the interventioiden suunnittelua

quality of the evi- varten.

dence

2007

Kanada

Canevale, G., An- Tutkia kayttdytymisen ohjel- Kolme kontrolli ryhméaa Satunnaisesti kontrolloitu tut- || Omaishoitajille suunnatut koulutukset ja yksilol- | 8/9
selmi, V., John- man tehokkuutta luonnolli- kimus liset kdyttaytymisen ohjelmat voivat vdhentad

ston, M., Busichio, | sessa elinympéristossd, joka (n=37)aivovammapotilasta ja héiriokayttdytymisen tuomia haasteita.

K &Walsh, V. on suunniteltu aivovammapo- | heidén omaishoitajat

A natural setting tilaille ja heiddn omaishoita-

behavior manage- jille

ment program for

persons with ac-

quired brain injury:

A randomized con-

trolled trial

2006

USA

Carlson, P., Bou- Tunpistaa parhaa}.t t(.).imi"ntata— (n=30) tutkimusartikkelia Kirjallisuuskatsaus Ainqastaan lfolme. tqtkimustg ol_i IPokiteltu vah- | 7/10
dreau, M., Davis, vat ja lupaavat kaytannét pa- vaksi. Parhaita toimintatapoja ei 16ytynyt. Kat-

J., Johnston, J., rantaakseen osallistujien mie- sauksessa kuitenkin selvisi, ettd ’osallistu oppi-
Lemsky, C., lekkaitd ja tehokkaita toimin- maan’ oli hyddyllinen kuntoutusmalli aivovam-
Mccoll, M., Min- toja. mapotilaille. Kuntoutusmalli perustuu rooleihin,

nes, P & Smith, C kuten tavoitteisiin, oppiminen kokemusten

‘Participate to kautta tosielamén kontekstissa sekd henkilokoh-

learn’: A pro- taisten ja ympariston tuen kayttdminen mahdol-

mosing practicing listaakseen osallistuminen.

for community

ABI rehabilitation

2006

Kanada

Engstrom, A-L., Tunnistaa ja kuvailla aivo- (n=13) aivovammapotilasta Kvalitatiivinen tutkimus Toimintaterapeutit voivat auttaa tunnistamaan 9/10

Lexell, J & Lund,
M.

vammapotilaiden kokemia
ongelmia péivittdisessa tek-
nologian kiytossé ja kuinka

aivovammapotilaan vaikeudet haastattelemalla
ja seuraamalla aivovammapotilaiden toimintaa.
Toimintaterapeutin tekemé arviointi auttaa
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muksen nimi ja koitus

maa

Difficulties in us- ndmd ongelmat vaikuttavat Everyday Technology Use suunnittelemaan interventioita, jotka tukevat ai-

ing everyday tech- | heiddn eldméaénsa. Questionnare ( ETUQ) puo- vovammapotilaiden selviytymistd péivittdisessi
nology after ac- listrukturoitu haastattelume- teknologian kaytossa.

quired brain injury: netelma.

A qualitative anal- (valittu 36 henkilosta satun-

ysis naisotantaa kayttiden)

2010

Ruotsi

Fleming J., Kui- Arvioida intervention tehok- (n=18) kontrolliryhma Kohorttitutkimus Ymparistoon keskittyvilld interventioilla voi- 8/9
pers P., Foster M., kuus, joka perustuu kansain- daan parantaa aivovammapotilaiden hoitotulok-

Smith S &Doig E. viliseen toiminnallisuuden (n=18) interventioryhmé sia ja integroitumista yhteiso6n.

Evaluation of an luokitukseen (ICF) ja keskit-

outpatient, peer tyy ympaériston ulottuvuuk-

group intervention | siin, parantaakseen aivovam-

for people with ac- | mapotilaan hyvinvointia ja

quired brain injury | psykososiaalisia tekijoité.

based on the ICF

‘Environment’ di-

mension

2009

Australia

Gurr, B &Coetzer Arvioida moniulotteisen kog- | Arviointi tapaaminen (n=41) Interventiotutkimus Interventio osoittautui tehokkaaksi ja hyodyl- 6/9
B. nitiivisen kayttdytymistera- liseksi kaikille terapiaan osallistujille. Kognitii-

The effectiveness pian ldhestymistavan tehok- Pre-terapiaan osallistuminen Itsearviointi lomake vinen kdyttdytymisterapia on kiytdnnéllinen ja

of cognitive-be- kuutta traumaperdisen paan- (n=20) ja strukturoitu avoin haastat- hyddyllinen tdydennyshoito traumaperéisen

havioural therapy saryn kuntoutuksessa. telu paénsaryn hoitamiseen.

for post-traumatic Post-terapiaan osallistuminen

headaches (n=20)

2005

USA 3kk Follow-up vaihe (n=13)

Hanks, R., Rap- Tarkoituksena on selvittaa 60 aivovammapotilaan Kvantitatiivinen tutkimus Keskivaikean tai vaikean aivovamman saanei- 8/9

port, L & Vangel,
S.

Caregiving ap-
praisal after trau-
matic brain injury:
The effects of
functional status,
coping style, social
support and family
functioning

2007

USA

positiiviset ja negatiiviset nd-
kokulmat omaishoidosta nel-
jalla paaalueella: koettu
taakka, omaishoidon suhde
tyytyvdisyyteen, uskomukset
omaishoidosta ja omaishoi-
don ammatillisuudessa.

omaista

den potilaiden omaishoitajat kokivat tyytymaétto-
myyttd useissa kohdissa omaishoidossa, erityi-
sesti taakan tunteessa ja sen hallinnassa. Tunne-
keskeisyyteen painottuva selviytyminen, ongel-
makdyttdytyminen perheessé sekd koettu sosiaa-
linen tuki néyttavit olevan vahvasti liitoksessa
omaisten koettuun taakkaan. Omaishoitajien ko-
kema sosiaalinen tuki yksindén oli taas vahvin
tekijd omaishoidon ammattimaisuudessa ja tyy-
tyvéisyydessa.
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Tekija(t), tutki- Tutkimuksen/artikkelin tar- Aineisto/otos Menetelma Paatulokset JBLn pisteet
muksen nimi ja koitus

maa

Hanks, R., Rap- Tutkia vertaismentorointi - (n=96) aivovammapotilasta Kéytannoéllinen tutkimus, 88% mentorointiohjelmaan osallistujista rapor- 8/9
port, L., ohjelman tehokkuutta aivo- RCT, jossa kaksi yhtaldista toivat positiivisia kokemuksia. Henkilot, jotka
Wertheimer, J & vammapotilaille ja heiddn (n=62) omaista/puolisoa ryhmaé, 12 kk seurantajakso osallistuivat mentorointiohjelmaan, pystyivit

Koviak, C. puolisoille sekd maritelld merkittdvisti paremmin hallitsemaan kayttéyty-
Randomized con- mentorointiohjelman suhdetta | Mentorointiin osallistuva mistdén, heilld oli vihemmén kaaosta elinympé-
trolled trial of peer | kolmeen pédtulokseen: emo- ryhma ristdssddn, vaihemman alkoholin kayttod, va-
mentoring for indi- | tionaalinen hyvinvointi, trau- | Ei- mentorointiin osallistuva hemmén tunnekeskeisyyttd, selviytymisen valt-
viduals with trau- maperdisen aivovamman vai- | ryhmé tamistéd sekd hyvé fyysinen eldiménlaatu niihin

matic brain injury kutus eldmaénlaatuun ja yhtei- verrattuna, jotka eivit osallistuneet mentoroin-

and their signifi- sO0n integroituminen. 8/9 tiin. Puolisot, jotka osallistuivat mentorointiin

cant others osoittautuvat integroituvat yhteisoon paremmin

2012 kuin ne, jotka eivit osallistuneet mentorointiin.

USA

Henry J., Zaugg T., | Pilotoida Tinnitus hallinta- (n=15), jolla on lieva TBI Pilottitutkimus Kaikki tinnitus hallinta-ohjelmaan osallistujat 8/9
Myers P., Schmidt | ohjelma ja arvioida sen te- kokivat parannusta omassa toimintakyvyssa, eri-

C., Griest S., Legro | hokkuutta ja toteuttavuutta (n=9), keskivaikea tai vaikea puhelinkonsultaatio 6kk ajan tyisesti niilld osa-alueilla, jossa tinnitus oli ko-

M., Kaelin C., osana aivovammapotilaan TBI ettu toimivan rajoittavan tekijani

Thielman E., kuntoutus prosessia. Puolistrukturoitu kyselylo-

Storzbach D., make

McMillan G & (n=12) oireeton TBI

Carlson K.

Pilot study to de-

velop telehealth 36 aivovammapotilasta

tinnitus manage-

ment for persons

with and without

traumatic brain in-

jury

2012

USA

Johnsson, A & Kuvata omaisten kokemuksia (n=9) Omaishoitajaa Kvalitatiivinen tutkimus Omaishoitajat kokivat erilaisia tunnereaktioita 10/10
Johnsson U. heidén lahiomaisten syomis- syomiskayttaytymistd kohtaan, erityisesti mene-

Relatives’ experi-
ences of family
members’ eating
difficulties

2009

Ruots

ja nielemishéiridista.

Lumipallo-otanta

Puolistrukturoitu avoin haas-
tattelumenetelméa

Puolistrukturoitu kyselylo-
make

tys hyvisti ja oikeasta ruokailuista tekivat hei-
dat surulliseksi. Kliinisessd hoitotydssa on tar-
kedd tukea omaishoitajia, antaa heille riittdvésti
tietoa ja jakaa heidén kanssa vastuuta. Toimin-
nallinen terapia voi olla yksi interventiomuoto,
jonka avulla voidaan auttaa omaishoitajia 16yta-
méén tasapaino tyon, vapaa-ajan ja levon vilille.
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Tekija(t), tutki- Tutkimuksen/artikkelin tar- Aineisto/otos Menetelma Paatulokset JBLn pisteet
muksen nimi ja koitus

maa

Kreuzer, J., Arvioida, kuinka perheinter- 76 omaishoitajaa Interventiotutkimus Omaishoitajilla ja aivovammapotilailla oli posi- | 8/9
Stejskal, T., God- ventio (BIFI) auttaa omais- tiiviset kasitykset intervention avuliaisuudesta.

win, E., Powell, V hoitajia ja aivovammapoti- 76 aivovammapotilasta S interventio istuntaa Omaiset ja potilaat kokivat myds, ettd interven-

& Arango- laita. Tarkoituksena on ku- Itsearviointi lomake (VCU) tio helpotti saavuttamaan asetetut tavoitteet.

Lasprilla J. vata ja verrata omaishoitajien | 8/9 Laadullinen analyysi tarkeimmisté opituista asi-

A mixed methods ja potilaiden kasityksia inter- oista tarjosi vahvaa ndyttoa siitd, ettd BIFL:n ai-
evaluation of the vention avuliaisuudesta ja ar- healueet ovat relevantteja ja johdonmukaisia oh-

brain injury family | vioida sen vaikutusta tavoit- jelman tavoitteiden kanssa.

intervention teiden saavuttamisen osalta.

2010

USA

Kreuzer, J., Arvioida aivovamman per- (n=53) perhettd osallistui 5 Interventiotutkimus Ennen ja jdlkeen hoidon, naimattomat omaishoi- | 6/9
Stejskal, T., heintervention (BIFI) hy6tyja | kertaa kahden tunnin kesta- tajat raportoivat tuntemattomampia tarpeita,

Ketchum, J., Mar- | aivovammapotilaan perheille | véin interventioistuntoon kuin naimisissa olevat. Avioliitto tarjoaa tirkedd

witz, J., Taylor, L sekd tunnistaa ne tekijét, jotka | 10viikon ajan tukea omaishoitajille.

& Menzel J. vaikuttavat lopputulokseen. Perheenjdsenet raportoivat myds enemmaén tun-

A preliminary in- temattomia tarpeita ja kokivat enemmin esteiti
vestigation of the palveluissa silloin, kun aivovammapotilaalla oli

brain injury family taustalla pitkd sairaalahoitojakso.

intervention: Im- Interventio (BIFI) auttaa perheenjdsenid tunnis-

pact on family tamaan aivovamman aiheuttavia muutoksia poti-
members laan persoonallisuuteen seka sen vaikutusta per-

2009 heeseen.

USA

Lehan, T., Arango- | Tutkimuksen tarkoituksena 51 aivovammapotilasta ja hei- | Kvantitatiivinen tutkimus Omaishoitajilla on tirked merkitys traumaattisen | 8/9
Lasprilla, J., Jos¢ on tutkia déan omaishoitajat (maééréllinen tutkimus) aivovammapotilaan toimintaan. Traumaattisen

de los Reys, C & omaishoitajien kokeman taa- aivovammapotilaan toiminta vaikuttaa omais-

Quijano, M. kan hoitajan kokemaan taakkaan ja omaishoitajan

The ties that bind: ja traumaattisen aivovamma- kokema taakka vaikuttaa puolestaan taas poti-

The relationship potilaiden neuropsykologisen laan toimintaan. Omaisten kokema korkea

between caregiver toiminnan vélistd suhdetta, taakka on sidoksissa traumaattisen aivovamma-

burden and the kontrolloitua potilaiden aivo- potilaan heikkoon neuropsykologiseen toimin-
neuropsychological | vamman trauman vakavuutta. taan, kun taas omaisten kokiessa lievaa taakkaa,
functioning of TBI aivovammapotilaan neuropsykologinen toiminta
survivors oli parempi.

2012

USA

Leibach, G., Trapp, | Tarkoituksena on tutkia per- 90 omaishoitajaa ja aivovam- Kvantitatiivinen tutkimus Perheiden terveystarpeet liittyivit ainutlaatui- 8/9

S., Perrin, P., Ever-
hart, R., Cabrera,

heen tarpeita ja Meksikolais-
ten aivovammapotilaiden

mapotilasta

sesti kaikkiin omaishoitajien mielenterveysin-
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maa

T., Jimenez-Mal- omaishoitajien mielentervey- dekseihin ja kotitaloustarpeet liittyivét ainutlaa-
donado, M den vilista yhteytta. tuisesti omaishoitajien masennukseen, koettuun

& Arango- taakkaan ja levottomuuteen. Liséksi sosiaalisen
Lasprilla, C. tuen tarpeet liittyivédt omaishoitajien tyytyvéi-

Family needs and syyteen elaméén, informaation tarpeet liittyivét

TBI caregiver kokemaan taakkaan ja taloudelliset tarpeet liit-

mental health in tyivét itsetuntoon.

Guadalajara, Mex-

ico

2014

Meksiko

Rodgers, ML., Mukauttaa olemassa oleva (n=16) TBI potilasta ja (n=17) | Triangulaatiotutkimus Selviytyjét raportoivat, ettd heiddn masennusoi- 8/9
Strode, AD., No- Moniperheryhma Psykokou- omaista osallistu MFGT kou- reet ja viha muita ihmisia kohtaan olivat vihen-

rell, DM., Dyck, lutus -malli osaksi aivo- ja lutukseen 12-18Kkk ajan ja tyneet sekd tyytyviisyys eldmdén oli lisddnty-

DG & Becker, B. selkdydinvamma kuntoutus- heistd (n=14) TBI potilasta ja nyt. Omaishoitajat raportoivat, ettd heidén ko-
Adapting multiple- | prosessia. (n=14) omaista osallistuivat kema taakan tunne oli vihentynyt seka tietoi-

family group treat- puolistrukturoituun haastatte- suus selviytymisstrategioiden kaytostd ja trau-

ment for brain and | 27 selviytyjaa luun. maattisesta aivovammasta kokonaisuudessa li-

spinal cord injury sdéntynyt.

intervention devel- | 28 omaishoitajaa

opment and pre-

liminary outcomes

2007

USA

Stevens, LF., Per- Tarkoituksena on selvittad 90 omaishoitajaa Kvantitatiivinen tutkimus Useiden kuukausien viettdminen omaishoitajan 8/9

rin, PB., Gulin, S.,
Rogers, HL., Vil-
lasenor Cabrera,
T., Jimenez-Mal-
donado, M &
Arango-Lasprilla,
IC

Examining the in-
fluence of three
types of social sup-
port on the mental
health of Mexican
caregivers of indi-
viduals with trau-
matic brain injury
2013

Meksiko

kolmenlaisen sosiaalisen tuen
(arvioiva tuki, kuulumisen
tuki ja konkreettinen tuki)
vaikutusta Meksikolaisten ai-
vovammapotilaiden omais-
hoitajien mielenterveyteen
(levottomuuteen, taakan tun-
teeseen, masennukseen ja

tyytyvdisyyteen eldmédin)

roolissa liittyi kaikkien kolmen sosiaalisen tuen
laskuun. Korkeampi ikd ja vahdisemmét koulu-
tusvuodet liittyivdt matalampaan arvioivaan so-
siaaliseen tukeen. Arvioiva-, kuulumisen- ja
konkreettinen sosiaalinen tuki korreloi merkitté-
vésti omaishoitajien hyvédn mielenterveyden
kanssa, mutta ei tyytyviisyyteen elamédan. Ar-
vioiva sosiaalinen tuki itsendisesti ennusti pie-
nempaéd omaishoitajien masennusta.
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Tekija(t), tutki- Tutkimuksen/artikkelin tar- Aineisto/otos Menetelma Paatulokset JBLn pisteet
muksen nimi ja koitus

maa

Straits-Troster, K., | Arvioida moniperheryhmé (n=8) aivovammasta kérsivaa Laadullinen interventiotutki- Tutkimuksessa nousi viisi teemaa esille, jotka 7/10
Gierisch, J., hoidon toteuttavuutta, hyvak- | veteraania mus olivat tutkia yhteisié vaikeuksia ja vihentda eris-
Strauss, J., Dyck, syttavyyttd ja avuliaisuutta, (n=8) perheenjasentd tymistd, palauttaa ihmissuhteet kommunikoinnin

D., Dixon, L., No- | joka on suunnattu traumape- 2-3 perhettd osallistui inter- ja ymmarryksen avulla, lisdtd ymmérrysta trau-

rell, D & Perlick, rdisen aivovamman veteraa- ventioon ja postinterventioon. || maperdisen aivovamman ja traumaperdisen

D neille ja heidén perheille tai stressihdirion yhteisvaikutuksesta toisiinsa seké
Multifamily group | omaishoitajille. Strukturoitu haastattelu- parantaa moniperheryhmén kokemuksia ja lisdta
treatment for veter- menetelma veteraanien ja perheiden sitoutumista hoitoon.

ans with traumatic Veteraanit ja perheenjdsenet kokivat moniperhe-

brain injury: What ryhma hoidon erittdin hyodylliseksi ja hyvaksi

is the value to par- tdydennykseksi aivovammapotilaan kuntoutus-
ticipants? ohjelmaa, vastaamaan paremmin niin potilaan

2013 kun omaisten tarpeita.

USA

Thickpenny-Davis, | Arvioida muistikuntoutus (n=12) TBI potilasta Interventiotutkimus Muistiryhmaéén osallistujien tietoisuus lisdantyi 8/9
K & Backer-Collo, | ryhmaé- ohjelman vaikutusta muistista ja muististrategioista, mutta myos

S traumaattisen aivovamma po- | (n=2) CVA-potilasta 8 interventioistuntoja, jossa muisti apuvélineiden ja muististrategioiden kay-
Evaluation of a tilaan heikentyneeseen muis- arvioitiin pre-, post- ja follow || tostd. Muistiryhmaélld oli my®6s positiivinen vai-
structured group titoimintaan. up ryhmid. kutus neuropsykologiseen muistin arviointiin,

format memory re- kuten sanojen ja lukujen muistamisen viivasty-
habilitation pro- Tyytyvéisyys kysymyslo- misen vihentymiseen. Muistiryhméllé oli posi-

gram for adults fol- make. tiivinen vaikutus, niin neuropsykologiseen

lowing brain injury muistin mittaamiseen kuin my06s jokapdivéisen

2007 muistitoimintaan.

Uusi-Seelanti

Arango-Lasprilla J, | Selvittad yleisimmat sel- (n=37) Omaishoitajaa Kvantitatiivinen tutkimus Omaisten keskeisimmat tarpeet liittyvit tietoon, | 7/9
Quijano C, kéydinvammapotilaiden talouteen, emotionaaliseen ja yhteison tukeen

Aponte M, Cuervo | omaishoitajien tarpeet Ko- Puolisturkturoitu kyselylo- sekd lepoon. 43% omaishoitajista kérsi jonkin-

M.T, Nicholls E, lumbiassa, kuvata omaishoi- make asteisesta masennuksesta, 68% kertoi olevan lii-
Rogers H. L. & tajien psykososiaalista toi- kaa vastuussa toisen huolenpidosta ja 43% il-

Kreutzer J. Family | mintaa, sekd tutkia omaisten moitti kokevansa tyytymattomyyttd eldméansa.

needs in caregivers | tarpeiden ja psykososiaalisen Omaisten kokemat tarpeet liittyivat merkitta-

of individuals with | toiminnan vélistd yhteytté. vésti omaisten masennukseen ja taakan tuntee-
traumatic brain in- seen. Ne, joilla oli enemmin kotitalous, fyysistd,

jury from Colom- taloudellisia ja psykologisia tarpeita, kokivat va-

bia, South America hemmin tyytyvidisyyttd elimdén ja saavansa va-

2010 hemmin sosiaalinen tukea.

USA

Norupa A, Perrinb Tavoitteena oli tutkia tbi-poti- | (n=271) TBI-potilaan omaista | Kvantitatiivinen tutkimus Tutkimuksen perusteella voidaan todeta, ettd 7/9

B, Cuberos-Ur-
banoi G, Anked A,
Andelicf N,
Doyleb S, Qui-
janog M, Cara-

laiden perheiden tarpeita ja
miten tarpeet eroavat mait-
tain. sekd erot tayttinyt / tdyt-
tymadttomid tarpeita

Meksikosta, Kolumbiasta, Es-
panjasta, Norjasta ja Tans-
kasta.

Kyselylomake (Family
Needs)

omaisten tarpeet ovat hyvin samankaltaisia riip-
pumatta maasta. Tarkeimmiksi koetut tarpeet
liittyivit terveystietoon, terveydenalan ammatti-
laisten antamaan tukeen, mahdollisuuteen osal-
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Tekija(t), tutki-
muksen nimi ja
maa

Tutkimuksen/artikkelin tar-
koitus

Aineisto/otos

Menetelméa

Padtulokset

JBLn pisteet

cuelc A, D"1az So-
saj D, Jovek 1&
Arango-Lasprillal
J. Family needs af-
ter brain injury: A
cross cultural study
2015

Tanska

listua ldheisensd hoitoon hoidon akuuttivai-
heessa, sekd saada yhteison tukea, instrumentaa-
lista ja henkisté tukea.

Finfgeld-Connett
D. 2005. Clarifica-
tion of Social Sup-
port. 2005
Kolumbia

Tarkoituksena médritelld so-
siaalisen tuen kisite

Metasynteesi

Sosiaalinen tuki muodostuu emotionaalisesta ja
instrumentaalisesta tuesta. Se on ihmissuhde
prosessi, jolle ominaista on vastavuoroisen tieto-
jenvaihto ja neuvominen. Tédllainen vuorovaiku-
tus johtaa parempaan mielenterveyteen. Emotio-
naalinen ja instrumentaalinen tuki sisaltdd koe-
tun tuen tarpeet seké sosiaalinen verkosto ja ym-
pariston joka puolestaan edistdd sosiaalista tu-
kea.

8/9
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Muuttuja Lihde
A. Taustamuuttujat
Omaisen: Boschen ym. 2007, Carlson ym. 2006,
e sukupuoli Kédridinen & Kyngéds 2005
o ik Boschen ym. 2007, Omaishoitajat ja 14hei-

set liitto 2015, Carlson ym. 2006, Kaiariéi-
nen & Kyngis 2005

e sukulaisuussuhde

Boschen ym. 2007, Omaishoitajat ja ldhei-
set liitto 2015, Carlson ym. 2006

e Missa organisaatiossa/ympaéristossa hoito alkoi?

Onko ohjauksessa eroa organisaatioiden
valilla?

e Kuinka kauan potilas oli hoidossa talla osastolle?

hoidon kesto = vaikutus ohjauksen riitta-

vyyteen

e Sosiaalihoitajan tapaaminen hoidon alkuvai-
heessa

Leibach ym. 2014, Straits-Troster ym.
2013, Stevens ym. 2013, Fleming ym.
2009, Carlson ym. 2006

e Psykiatrisen sairaanhoitajan tapaaminen hoidon
alkuvaiheessa

Leibach ym. 2014, Straits-Troster ym.
2013, Stevens ym. 2013, Fleming ym.
2009, Carlson ym. 2006

e Fysioterapeutin tapaaminen hoidon alkuvai-
heessa

Leibach ym. 2014, Straits-Troster ym.
2013, Stevens ym. 2013, Fleming ym.
2009, Carlson ym. 2006

e Vertaistukiryhman tapaaminen hoidon alkuvai-
heessa

Boschen ym. 2007, Fleming ym. 2009,
Hanks ym. 2012

Traumaattisen aivovammapotilaan omaisen ohjauk-
sen ja tuen riittavyys:

Ohjauksen sisdltd, menetelmit, toteutus ja hyoty
(osastovaihe)

Kairidinen M & Kyngés H. 2005, Lippo-
nen Kaija, Kyngids H & Kéaridinen M.
2006, Leibach ym. 2014, Straits-Troster
ym. 2013, Stevens ym. 2013, Fleming ym.
2009, Carlson ym. 2006

B. Ohjauksen sisdlto:

Riittévisti tietoa aivovammasta ja sen aiheuttamista
oireista sekd kdytannon asioista, jotka vaikuttavat
perheen arkieléméén ja selviytymiseen

Traumaattisen aivovamman syntymekanismi ja vai-
keusaste

Kiypi hoito 2008, Aivovammaliitto 2009,
Ohman ym. 2008

Aivovamman oireet ja seuraukset:

muisti- ja keskittymisongelmat

Truellen ym. 2010, Henry ym. 2012, Car-
nevale ym. 2008, Gurr & Coetzer 2005,
Johansson & Johansson 2009

kuulojdrjestelmahairiot

Henry ym. 2012, Gurr & Coetzer 2005

erilaisen tiedon hidas késittely

Henry ym. 2012, Gurr & Coetzer 2005,
Carnevale ym. 2008, Johansson & Johans-
son 2009

masennus

Henry ym. 2012, Straits-Troster ym. 2013,
Rodgers ym. 2007, Boschen ym. 2007,
Gurr & Coetzer 2005, Carnevale ym.
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2008, Johansson & Johansson 2009, Ro-
degers ym. 2007, Kreutzer ym. 2010

stressihdirididen esiintyminen

Henry ym. 2012, Engestrom ym. 2010,
Rodgers ym. 2007, Carnevale ym. 2008,
Boschen ym. 2007, Rodegers ym. 2007,
Kreutzer ym. 2010

vaikeuksia pitdd itsestdén huolta

Henry ym. 2012, Engestrom ym. 2010,
Truellen ym. 2010, Fleming ym. 2009,
Gurr & Coetzer 2005, Carlson ym. 2006

vaikeuksia selviytya sosiaalisista tilanteista

Engestrom ym. 2010, Fleming ym. 2009,
Rodgers ym. 2007, Carnevale ym. 2008,
Thickpenny- Davis & Backer-Collo 2007,
Gurr & Coetzer 2005, Johansson & Jo-
hansson 2009

toimintakyvyn vaikeutuminen

Truellen ym. 2010, Rodgers ym. 2007,
Carnevale ym. 2008, Carnevale ym.
2008, Thickpenny- Davis & Backer-Collo
2007

vaikeuksia selviytyd aktiviteeteista

Truellen ym. 2010, Engestrom ym. 2010,
Carnevale ym. 2008, Thickpenny- Davis
& Backer-Collo 2007, Gurr & Coetzer
2005, Carlson ym. 2006

vaikeuksia selviytyd tyOstdan

Engestrom ym. 2010, Fleming. ym. 2009,
Carnevale ym. 2008, Thickpenny- Davis
& Backer-Collo 2007

vaikeuksia selviytyd vapaa-ajasta

Engestrom ym. 2010, Rodgers ym. 2007,
Carnevale ym. 2008, Gurr & Coetzer
2005

vaikeuksia huolehtia taloudellisista asioista

Engestrom ym. 2010, Rodgers ym. 2007,
Carnevale ym. 2008

perhetoiminnan muuttuminen, erityisesti omaishoi-
tajan elami

Kreutzer ym. 2009, Stevens ym. 2013,
Leibach ym. 2014, Boschen ym. 2007

riippumattomuuden kokeminen

Hanks ym. 2012, Boschen ym. 2007,
Fleming ym. 2009, Fleming ym. 2009

aggressiivisuuden lisddntyminen (esim. vihatunteet,
vikivaltainen kaytos)

Rodgers ym. 2007, Carnevale ym. 2008,
Gurr & Coetzer 2005, Thickpenny- Davis
& Backer-Collo 2007, Rodgers ym. 2007

sosiaalinen ja psyykkinen tuki aivovammapotilaan
omaiselle

Henry ym. 2012, Boschen ym. 2007,
Kreutzer ym. 2009, Gurr & Coetzer 2005,
Rodger ym. 2007, Carnevale ym. 2008,
Thickpenny-Davis & Backer-Collo 2007,
Boschen ym. 2007

kuntoutuspalveluetuudet aivovammapotilaan omai-
sille

Henry ym. 2012, Boschen ym. 2007,
Kreutzer ym. 2009, Gurr & Coetzer 2005,
Rodger ym. 2007, Carnevale ym. 2008,
Thickpenny-Davis & Backer-Collo 2007,
Boschen ym. 2007

sosiaalietuudet aivovammapotilaan omaiselle

Leibach ym. 2014, Straits-Troster ym.
2013, Stevens ym. 2013, Fleming ym.
2009, Carlson ym. 2006
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vertaistuki aivovammapotilaan omaiselle

Fleming ym. 2009, Hanks ym. 2012,
Boschen ym. 2007, Rodgers ym. 2007,
Carnevale ym. 2008

C. Ohjausmenetelmait:

Terveydenhuollon ammattilaisten ohjaustaidot, oh-
jausmenetelmien valinta ja ohjausmateriaalin kéytto

Ohjausymparisté on rauhallinen

Landau & Hissett 2008, Leibach ym.
2014, Carnevale ym. 2008, Leibach ym.
2014, Kreutzer ym. 2010, Johansson &
Johansson 2009, Flemingen ym. 2010

tiedon saaminen suullisesti

Boschen ym. 2007, Flemingen ym. 2010,
Kreutzer ym. 2010

tiedon saaminen kirjallisesti

Boschen ym. 2007, Flemingen ym. 2010,
Kreutzer ym. 2010

ohjauksen toteutuminen kiytdnnon muodossa (omai-
silla on tarpeeksi aikaa

harjoitella aivovammapotilaan hoitoa, esim. ruokai-
lussa avustaminen)

Boschen ym. 2007, Rodgers ym. 2007,
Flemingen ym. 2010, Landau & Hissett
2008, Leibach ym. 2014, Carnevale ym.
2008, Leibach ym. 2014

ohjauksen toteutuminen ryhméohjauksen avulla
(vertaistukiryhma)

Boshen ym. 2007, Rodgers ym. 2007, Fle-
mingen ym. 2010

tiedon saanti teknisten laitteiden kaytostd (esim. in-
ternet, puhelinsovellukset)

Fleming ym. 2009, Engstron ym. 2012,
Boschen ym. 2007, Henry ym. 2012

D. Ohjauksen toteutus:

Luottamuksellinen, yksil6llinen ja perheldhtéinen
ohjaus

hoitohenkilokunta ohjaa yksilollisesti

Boshen ym. 2007, Rodgers ym. 2007, Fle-
mingen ym. 2010, Kreutzer ym. 2010,
Landau & Hissett 2008, Leibach ym.
2014, Carnevale ym. 2008, Leibach ym.
2014

hoitohenkilokunta huomioi ohjauksessa potilaan ja
perheen ldhtotilanteen

Boshen ym. 2007, Rodgers ym. 2007, Fle-
mingen ym. 2010, Kreutzer ym. 2010,
Landau & Hissett 2008, Leibach ym.
2014, Carnevale ym. 2008, Leibach ym.
2014

hoitohenkilokunta huomioi ohjauksessa potilaan ja
perheen tarpeet

Boshen ym. 2007, Rodgers ym. 2007, Fle-
mingen ym. 2010, Kreutzer ym. 2010,
Landau & Hissett 2008, Leibach ym.
2014, Carnevale ym. 2008, Leibach ym.
2014

vuorovaikutteinen keskustelu (esim. omaisen vas-
tuun jakaminen henkilokunnan kanssa)

Straits-Troster ym. 2013, Johansson & Jo-
hansson 2009, Fleming ym. 2009, Hanks
ym. 2012, Boschen ym. 2007, Stevens
ym. 2013
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hoitohenkilokunta kuuntelee omaisia (esim. koke-
musten, huolien, pelon tunteista puhuminen)

Straits-Troster ym. 2013, Johansson & Jo-
hansson 2009, Fleming ym. 2009, Hanks
ym. 2012, Boschen ym. 2007, Stevens
ym. 2013

hoitohenkilokunnan kiinnostus omaisen jaksami-
sesta

Fleming ym. 2009, Hanks ym. 2012,
Boschen ym. 2007, Stevens ym. 2013

omaisten valmistautuminen tulevaisuuteen

Straits-Troster ym. 2013, Kreutzer
ym.2010, Boshen ym. 2007, Landau &
Hissett 2008, Leibach ym. 2014, Carne-
vale ym. 2008, Leibach ym. 2014

riittdvin tiedon saanti aivovamman oireista, jotka
vaikuttavat arkieldmén selviytymiseen (esim. muisti-
hiiridt, hitaus tiedon kasittelyssé)

Kreutzer ym. 2010, Straits-Troster ym.
2013, Engstron ym. 2012

apuvilineiden kdyton harjoittelu (esim. pyorituolin,
rollaattorin, puhelimen kayttd)

Kreutzer ym. 2009, Kreutzer ym. 2010,
Boschen ym. 2007, Rodgers ym. 2007,
Staits-Troster ym. 2013, Henry ym. 2012,
Engstron ym. 2010, Boschen ym. 2007

hoitohenkilokunta antaa riittavésti keinoja ongelma-
tilanteista selviytymiseen

Kreutzer ym. 2010, Johansson & Johans-
son 2009, Fleming ym. 2009, Hanks ym.
2012, Boschen ym. 2007, Carnevale ym.
2008, Gurr & Coetzer 2005

hoitohenkilokunta antaa riittdvésti keinoja tasapai-
noiseen eldmédn luomiseen

Johansson & Johansson 2009, Engstron
ym. 2012, Boschen ym. 2007, Carlson
ym. 2006

aivovammapotilaan tarpeiden tunnistaminen ja nii-
hin vastaaminen

Fleming ym. 2009, Carlson ym. 2006,
Kreutzer ym. 2009, Kreutzer ym. 2010,
Boschen ym. 2007, Rodgers ym. 2007,
Staits-Troster ym. 2013

oman kayttdytymisen hallitseminen (esim. aggressii-
viset tunteet/kiyttdytyminen)

Fleming ym. 2009, Hanks ym. 2012,
Boschen ym. 2007, Carnevale ym. 2008,
Gurr & Coetzer 2005, Johansson & Jo-
hansson 2009

hoitohenkilokunta tukee ja rohkaisee omaisia ajatte-
lemaan itseddn

Johansson & Johansson 2009, Kreutzer
ym. 2009, Kreutzer ym. 2010, Boschen
ym. 2007, Rodgers ym. 2007, Staits-
Troster ym. 2013, Thickpenny-Davis &
Backer-Collo 2007

ongelmakohtien tunnistaminen jotka vaikeuttavat
perheen paluuta arkieldméén ja siitd selviytymiseen

Straits-Troster ym. 2013, Kreutzer ym.
2010, Fleming ym. 2009, Engstron ym.
2012, Landau & Hissett 2008, Leibach
ym. 2014, Carnevale ym. 2008, Leibach
ym. 2014

luottamuksellinen hoitosuhde hoitohenkilokunnan
kanssa

Boschen ym. 2007, Engstrén ym. 2010,
Hanks ym. 2012, Fleming ym. 2009

hoitohenkilokunta ottaa omaisen mukaan kotiutuk-
sen suunnitteluun

Kreutzer ym. 2009, Kreutzer ym. 2010,
Boschen ym. 2007, Rodgers ym. 2007,
Staits-Troster ym. 2013
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E. Ohjauksen hyddyt

ohjaus on edistdnyt omaisen tietotasoa aivovam-
masta

Straits-Troster ym. 2013, Boschen ym.
2007, Fleming ym. 2009, Hanks ym.
2012, Rodgers ym. 2007, Carnevale ym.
2008, Thickpenny- Davis & Backer-Collo
2007, Carlson ym. 2006

ohjaus on edistdnyt omaisen ymmarrystd aivovam-
mapotilasta kohtaan

Straits-Troster ym. 2013, Fleming ym.
2009, Hanks ym. 2012, Carnevale ym.
2008, Thickpenny- Davis & Backer-Collo
2007, Carlson ym. 2006

ohjaus on edistinyt perheen vilistd kommunikointia

Carnevale ym. 2008, Thickpenny- Davis
& Backer-Collo 2007, Gurr & Coetzer
2005, Johansson & Johansson 2009,
Kreutzer ym. 2009, Kreutzer ym. 2010,
Boschen ym. 2007, Rodgers ym. 2007,
Staits-Troster ym. 2013

ohjaus on vdhentdnyt omaisen omaishoitoon liitty-
véad ahdistusta ja stressid

Straits-Troster ym. 2013, Kreutzer ym.
2010, Boschen ym. 2007, Hanks ym.
2012, Fleming ym. 2009, Carnevale ym.
2008, Thickpenny- Davis & Backer-Collo
2007, Gurr & Coetzer 2005, Johansson &
Johansson 2009

ohjaus on edistdnyt omaisen valmiutta omaishoitoon

Boschen ym. 2007, Fleming ym. 2009,
Hanks ym. 2012, Engstrén ym. 2010,
Straits-Troster ym. 2013, Thickpenny-
Davis & Backer-Collo 2007, Gurr &
Coetzer 2005, Johansson & Johansson
2009, Rodgers ym. 2007, Landau & His-
sett 2008, Leibach ym. 2014, Carnevale
ym. 2008, Leibach ym. 2014

ohjaus on edistdnyt perheen yhteis6on integroitu-
mista

Boschen ym. 2007, Fleming ym. 2009,
Hanks ym. 2012, Engstron ym. 2012,
Hnery ym. 2012, Carlson ym. 2006,
Rodgers ym. 2007

ohjaus on edistinyt aivovammapotilaan selviyty-
misté itsendisesti arkieldméssa

Straits-Troster ym. 2013, Kreutzer ym.
2010, Boschen ym. 2007, Fleming ym.
2009, Hanks ym. 2012, Engstron ym.
2012, Carnevale ym. 2008, Thickpenny-
Davis & Backer-Collo 2007, Carlson ym.
2006, Rodgers ym. 2007, Landau & His-
sett 2008, Leibach ym. 2014, Carnevale
ym. 2008, Leibach ym. 2014
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OMAISTEN ARVIOITA TERVEYDENHUOLLON AMMATTILAISTEN ANTAMASTA TUESTA TRAUMAATTISEN
AIVOVAMMAPOTILAAN HOIDON ALKUVAIHEESSA

LOMAKE OMAISTEN ARVIOINTIA VARTEN

Vastaa seuraaviin kysymyksiin rengastamalla mielestasi oikea vaihtoehto tai kirjoittamalla
sille varattuun tilaan. Toivon, ettda kommentoisit mieleesi tulevia asioita myds varsinaiseen
kyselylomakkeeseen

1. Vaittamien maara kyselylomakkeessa
1 liian paljon
2 sopiva maara
3 lilan vahan
2. Millaista kyselylomakkeeseen vastaaminen oli
1 helppoa, miksi

2 vaikeaa, miksi

3. Olivatko kaikki kysymykset mielestasi ymmarrettavia?

1kylla

2 ei
4. Jos vastasit edelliseen kysymykseen vaihtoehdon 2 (=ei), niin, mitkad kysymykset eivat
olleet mielestasi ymmarrettavia ja miksi?

5. Puuttuiko kyselylomakkeesta mielestasi sisallollisesti jotakin oleellista?
1ei

2 kylls, mit3

6. Olivatko vastausvaihtoehdot mielestasi selkeita?
1 kylla
2 ei, miksi

7. Kuinka kauan kaytit aikaa vastaamiseen?

8. Mita kehittamisehdotuksia tai muuta sanottavaa sinulla on kyselylomakkeesta?
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(Jatka tarvittaessa paperin toiselle puolelle)

9. Arvioi my0s saatekirjelma, oliko siina riittavasti tietoa ja mita haluaisit muuttaa?

KIITOS PALAUTTEESTA!
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Itd-Suomen yliopisto
1.8.2017
Hoitotieteen laitos

OMAISTEN ARVIOITA TERVEYDENHUOLLON AMMATTILAISTEN ANTAMASTA
TUESTA TRAUMAATTISTEN AIVOVAMMAPOTILAIDEN HOIDON ALKUVAIHEESSA

Arvoisa omainen,

Teitd pyydetddn osallistumaan tutkimukseen, jossa tutkitaan traumaattisten aivovammapotilaiden
omaisten kokemuksia terveydenhuollon ammattilaisten antamasta tuen riittivyydestd ldheisenne
hoidon alkuvaiheessa sairaalassa.

Tutkimuksen tavoitteena on edistdd traumaattisten aivovammapotilaiden ja heiddn omaistensa so-
peutumista muuttuneeseen eldmdntilanteeseen. Tutkimuksen tulokset antavat tietoa siitd, mihin
akuuttia tukea omaiset eniten kaipaavat.

Teiddn arviot saamastanne ohjauksesta ja tuesta ovat hyvin arvokkaita ja téirkeitd. Tutkimukseen
osallistuminen on vapaaehtoista ja Teiddn antamat tiedot kdsitellddn luottamuksellisesti siten, ettei
vksittdistd vastaajaa voi tunnistaa. Voitte keskeyttdd tutkimus ja peruuttaa suostumus milloin hy-
vénsd tutkimusprosessin aikana.

Toivomme vastaustanne mahdollisimman pian, viimeistddn 1.9.2017 mennessd.
Kyselyyn vastaaminen kestdd noin 10 minuuttia. Pddsette kyselyyn klikkaamalla alla olevaa linkkid.

https://elomake.uef.fi/lomakkeet/17092/lomake. html

Tdmd on terveystieteiden maisteriopintoihini liittyvd gradututkimus. Tutkimusta ohjaa laitoksen
Jjohtaja, professori Hannele Turunen Itd-Suomen yliopisto hoitotieteen laitos, Post doc-tutkija Kirsi
Coco Itid-Suomen yliopisto ja Aivovammaliiton toiminnanjohtaja, Anne Porthén.

YHTEISTYOSTA JA VASTAUKSISTA KIITTAEN,

Julia Choustikova, TtM -opiskelija

Tarvittaessa voitte pyytdd lisdtietoja:
Jjuliac@student.uef.fi



