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The purpose of this thesis was to describe the experiences of peer support among people
with spinal cord injury. Our aim was to gain information about the significance of peer
support to people with spinal cord injury. This information could then be used by nurs-
ing staff working with spinal cord injury patients and clients to inform them about and
direct to peer support.

The study was carried out as a qualitative research. The research material was collected
via theme interviews, which were analysed in themes. We interviewed two people with
spinal cord injury who had experience of peer support.

According to interviews peer support is significant in everyday life and in gaining in-
formation. Conversations with peers and the mental support given by peers is also very
substantial. According to data social- and health care professionals don’t actively offer
or inform about peer support possibilities. The practical knowledge of peer councelors
is not fully taken advantage of by health care professionals.

Key words: Peer support, spinal cord injury, significance of peer support
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LITTEET



1 JOHDANTO

Olemme molemmat toimineet selk&dydinvammapotilaiden omahoitajina ja kiinnostuneita
siitd, mitd kaikkea selkdydinvammapotilaan hoidossa ja kuntoutuksessa tulee huomioi-
da. Opinnadytetyotamme aluksi ohjannut opettaja oli kysellyt Oulun yliopistolliselta sai-
raalalta aiheita, joista tarvittaisiin opinndytet6itd. Kiinnostuimme tydtaustojemmekin
puolesta aiheesta, joka liittyisi selk&dydinvammapotilaisiin. Selkdydinvammapotilaan
hoidosta oli kuitenkin jo kattavat ohjeet hoitajille Oulun yliopistollisessa sairaalassa,
minka lisaksi olimme itse kiinnostuneita keskittymaan selkdydinvammapotilaiden
psyykkiseen vointiin ja kuntoutumiseen. Selkdydinvammapoliklinikan hoitajat kertoi-
vat, ettd he tarvitsisivat tutkittua tietoa vertaistuesta, jotta osaisivat perustellen suositella
sité selkdydinvammapotilaille. N&in opinndytetydbmme sai aiheensa.

Tietoperustaa luodessamme kiinnitimme huomiota siihen, ettd etenkin vieraskielisisséa
tutkimuksissa ja artikkeleissa selkdydinvammapotilaiden psyykkisestd jaksamisesta,
masennuksesta ja itsetuhoisuudesta oli saatavilla tietoa, mutta suomenkielinen tieto kes-
kittyi fyysisiin muutoksiin, joita vammautuminen aiheuttaa. Halusimme tietdd, minka-
laista vertaistukea ja vertaistukitoimintaa selkaydinvammapotilaille on, seka sen millai-
sena selkdydinvammapotilaat ovat vertaistuen kokeneet. Aihe on ajankohtainen, silla
selkdydinvammapotilaiden hoito on keskitetty kolmeen yliopistosairaalaan paremman

hoidon laadun takaamiseksi ja osaamisen yllapidoksi. (Kallinen, M. 2012).

Opinndytetydbmme tarkoitus on kuvailla selkdydinvammapotilaiden kokemuksia vertais-
tuesta ja sen merkityksestd. Tavoitteena oli saada tietoa vertaistuen vaikutuksesta sel-
kaydinvammapotilaan elamassé. Tata tietoa hoitohenkilokunta voisi hyédyntaéd ohjates-
saan selkdydinvammapotilaita vertaistuen pariin. Vertaistukihenkildiltd ja selkaydin-
vammapotilailta kerdtysta aineistostamme selkdydinvammapotilaat voivat saada tukea

ja tietoa, jota sairaalan henkilokunnalla ei ole.

Opinndytetyon tekeminen antaa meille syvempad ymmarrysta selkdydinvammapotilai-
den vertaistuesta ja siitd, millaisena he ovat sen kokeneet. Sen liséksi kartutamme taito-

jamme opinnaytetyon tekemisessd, laadullisen tutkimuksen suunnittelussa ja toteuttami-



sessa sekd vahvistamme yhteisty6- ja aikataulutustaitojamme. Opinndytetydmme on
my0s erinomainen mahdollisuus osoittaa ja kehittadé tutkimus- ja kehittdmistaitojamme,

joita tulevaisuuden tydssa tulemme tarvitsemaan.



2 SELKAYDINVAMMA

Selk&ydin muodostaa keskushermoston yhdessa aivojen kanssa ja on ndin ihmisen lii-
kekeskus. Se sijaitsee selkarangan sisélla etenevéssa selkdrangankanavassa eli sel-
kaydinkanavassa, joka muodostuu paallekkéisten kaula- rinta- ja lannenikamien rei’isté.
Selkéranka on selkéytimen luinen mutta taipuisa suoja. Aikuisella selkaydin yltaa kaula-

rangasta ensimmaisen lannenikaman kohdalle.

Selkérankaan kuuluu seitseman kaulanikamaa (CI-CVI1), 12 rintanikamaa (Thl-ThXII),
viisi lannenikamaa (LI-LV) seka ristiluu ja hantdluu. Nikamien valeista kulkevat sel-
kaytimesta lahtevat hermojuuriparit, jotka hermottavat tiettyd osaa ihosta, valittden Ki-
pu- ja tuntoaistimuksia. (Salo, J. 2010. 411-413)

Suomen 3000-4000 selkaydinvammaisesta 80 % on miehid ja yleisin vammautumisiké
on 30 ja 40 ik&vuoden vélill4. Valtaosa selkdydinvammoista aiheutuu liikennetapatur-
mien seurauksena. Muita syita selkdydinvammoille ovat koti- ja tyGtapaturmat, itsemur-
hayritykset sekd sukellusonnettomuudet. Alaraaja- tai neliraajahalvaus voi aiheutua
my0s kasvaimen, selkédytimen verenpurkauman, tulehduksen tai hoidosta johtuvan syyn
vuoksi. Alaraaja- ja neliraajahalvaukset ovat suunnilleen yht4 yleisid. (Kannisto, M.
Alaranta, H. 2006. 447; Alaranta, H. Kannisto, M. Ahoniemi, E. 2003. 237.) Muihin
maihin verrattuna Suomessa kaatumistapaturman aiheuttama selkaydinvamma on vylei-
sempaa. (Salo, J. 2010. 413.)

Tapaturmaisesti aiheutuneen selkdydinvamman syynd on mekaanisen voiman aikaan-
saama nikamamurtuma, valilevytyra tai nikaman siirtyma. Mikali selkdydinkanavassa
on turvotusta tai verenpurkauma, hapenpuute hermokudoksessa voi aiheuttaa lisaa vau-
rioita tai hermosolujen kuoleman. Selkdydinkanavan yldosan turvotus voi liséksi aiheut-
taa hengitysvaikeuksia. (Suomalainen laakariseura Duodecim. 2012. Hakupéiva
25.4.2013)



3 SELKAYDINVAMMAPOTILAAN HOITO

Potilaan saapumisesta sairaalaan alkaa pitka ja monivaiheinen hoitoketju. Kéypa hoidon
selkdydinvammaa koskevan suosituksen mukaan tapaturmaisen selkdydinvammapoti-
laan hoito ja kuntoutus jakautuu neljdan eri vaiheeseen: ensihoitoon ja kuljetukseen,
akuuttihoitoon, akuuttivaiheen jalkeiseen valittomaan kuntoutukseen ja elinikdiseen hoi-

toon ja seurantaan. (Suomalainen ld&kariseura Duodecim. 2012. Hakupaivé 25.4.2013)

Hoidon keskittdminen yliopistosairaaloihin on selkdydinvammapotilaan hoidon kaikissa
edelld mainituissa vaiheissa tarkeéa siksi, ettd hoitoa ja kuntoutusta toteuttavalla henki-
I6kunnalla olisi riittdvésti asiantuntemusta kaikista niista osa-alueista, joihin tapatur-
mainen selkdydinvamma vaikuttaa. N&itd ovat virtsarakon, sukupuolielinten ja suolen
toimintahairi6t, spastisuus eli lihasjaykkyyden lisddntyminen, autonomisen hermoston
toiminnan hairi6t, painehaavat, Kipu, heterotooppinen ossifikaatio eli luun kehittyminen
epanormaaleihin kohtiin, osteoporoosi eli luukato, liikuntaelimistén toiminnalliset on-
gelmat, vaikutukset psyykeen ja tarvittavat apuvalineet. (Suomalainen ladkariseura
Duodecim. 2012. Hakupdiva 25.4.2013)

Selk&ydinvammasta huolimatta monet selkédydinvammapotilaat pystyvéat elamaan alku-
vaiheesta ylipadstyddn itsendista ja hyvad elaméa. Eldaménlaatuun vaikuttavia tekijoita
ovat edelld esitetyt vammaan liittyvat seuraukset ja jalkikomplikaatiot, kuten rakon ja
suolentoiminnan hairi6t, erityisesti vuodelevosta johtuvat painehaavat ja ihorikot, kipu,
spastisuus seké seksuaalisuuden muuttuminen. Ne ovat hyvin tyypillinen osa jokaisen
selkdydinvammaisen eldmaa, joten néiden oireiden hoitoon tulisi panostaa erityisen pal-
jon, jotta hyvaa eldmanlaatua voitaisiin yllapitad. On myos tarkeaa tarjota psyykkista
apua sita tarvitseville; kuten mainittua, erityisesti masennus on hyvin tyypillinen oire

selkédydinvammapotilaiden keskuudessa. (Terveyskirjasto. 2013. Hakupdiva 10.9.2013)
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3.1 Ensi- ja akuuttihoito

Akuutin vaiheen selkdydinvamma vaatii aina valvontatasoista hoitoa, silla potilaan
voinnin muutoksiin tulee reagoida valittomasti. Alkuvaiheen hoidossa hemodynamiikan
séately on epévakaata, mink& lisaksi potilasta uhkaa hengityslama ilman hengityksen
tukemista tukihoidolla. Vammakohta vakautetaan ja tarvittaessa voidaan leikkauksen

avulla vahentéé aivoihin tai selkdytimeen kohdistuvaa painetta. (Salo, J. 2010. 428)

Selkaydinvammaisen siirto ja liikuttelu tulee tapahtua erityista varovaisuutta noudatta-
en, jotta véltyttaisiin lisdvaurioilta. Siirtojen tulee tapahtua vartalon- ja kaularangan
kiertoliikettd valttaen. Potilaan kuljetuksessa térkeda on nopea toimittaminen varsinai-
seen hoitopaikkaan. (Kannisto, M. Alaranta, H. 2006. 450; Alaranta, H. Kannisto, M.
Ahoniemi, E. 2003. 240-241.) Selkaydinvamman mahdollisuus on huomioitava, jos po-
tilaaseen on kohdistunut selkdrankaa mahdollisesti vaurioittanut korkeaenerginen tapa-
turma, kuten esimerkiksi putoaminen. (Salo, J. 2010. 413) Suurin osa kaulaydinvamman
saaneista tarvitsee hengitystoiminnan tukemista tai yllapitoa, minka vuoksi heidat intu-
boidaan ja hoidetaan respiraattorilla. Miké&li potilas vieroitetaan respiraattorista, tarvit-
see han yleensa jatkossa limankertymisen, hengityslihasten vasymisen ja atelektaasien,
keuhkojen ilmakapasiteetin védhenemisen, vuoksi hengityksen tukihoitoa, kuten liman
imuhoitoa. (Kannisto, M. Alaranta, H. 2006. 450; Alaranta ym. 2003. 240-241.)

Potilasta hoitavan henkilokunnan tulee ymmartad asento- ja liikehoidon merkitys sel-
kaydinvammaisen hoidossa. Liikehoidon liséksi alaraajojen laskimotukoksia ehkaistaan
antikoagulaatiohoidolla, joka aloitetaan leikkauksista ja lisavammoista johtuvien vuoto-
riskien vahennyttyd. Selkdydinvammapotilaan asennon muutoksissa on huomioitava, et-
t& verisuonten ja sydamen reaktiokyvyn hairiintymisen vuoksi verenpaine voi yllattaen
laskea huomattavasti. (Salo, M. S. 1999. 730)

Reflektorinen suolen ja virtsarakon toiminta hairiintyy selkdydinvamman seurauksena,
mink& vuoksi eritystoiminnasta tulee huolehtia toistokatetroinnein. Rakon tyhjentami-
nen katetroinnilla enkaisee rakon venymisen tai rakkopaineen kohoamisen aikaansaamia
virtsaelinkomplikaatioita. Suolen toimintaa seurataan kuuntelemalla suoli&énia ja ravit-
semus toteutetaan nend-mahaletkun avulla kunnes suolid&net ilmaantuvat. (Kannisto, M.
Alaranta, H. 2006. 450; Alaranta ym. 2003. 240-241.)
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3.2 Selkaydinvaurion komplikaatioiden hoito

Selkéydinvaurion jalkeen ongelmia tavallisesti esiintyy potilaan verenkierron, hengitys-
toiminnan, virtsa- ja sukupuolielinten sekd suolen toiminnassa. Spastisuus eli lihasjayk-
kyyden lisddntyminen, autonomisen hyperrefleksian eli sympaattisen ja parasympaatti-
sen hermoston toiminnan héirién mahdollisuus, kipu, vuodelevon aiheuttama painehaa-
vojen riski, psyykkinen kriisi ja luustomuutokset on myds huomioitava selkaydinvam-
mapotilaan hoidossa. (Alaranta ym. 2003. 241-248.) Verenkierron ongelmista laskimo-
tukokset, keuhkoveritulpat ja turvotukset ovat yleisid, minka vuoksi potilaiden suositel-
laan kayttavan verenohennuslaakitysta kolmesta kuuteen kuukauteen ennaltaehkaisevas-
ti. (Alaranta ym. 2003. 241-248.)

3.2.1 Sukupuolielinten toiminnot & seksuaalisuus

Selkéydinvammat aiheuttavat vammatasosta riippuvia muutoksia seksuaalisuuteen, mut-
ta ongelmat ovat monelta osin ratkaistavissa. Kuntoutuksessa kartoitetaan vammautumi-
sen aiheuttamia muutoksia ja annetaan potilaalle tietoa esimerkiksi liikuntakyvyttomyy-
den, spastisuuden ja ihon tunnottomuuden vaikutuksista sukupuoliseen kanssakaymi-
seen. Koska selkdydinvamma aiheuttaa usein myods rakon ja suolen halvaantumista tai
toimintahdairiétd, on rakko ja suoli tyhjennettdvd ennen seksuaalista kanssakaymista.
Vanhemmuus on mahdollista selkdydinvammaisuuden jalkeen molemmille sukupuolil-
le, eika selkaydinvamma vaikuta sukupuolihormonien séatelyyn. (Alaranta, H. Kannis-
to, M. Ahoniemi, E. 2003. 242-243.)

Miehen erektioon selkdydinvamma vaikuttaa vauriotason mukaisesti, ylemman mo-
toneuronin vammoissa erektio voidaan aikaansaada refleksogeenisesti masturboimalla,
alemman motoneuronin vammoissa psyykkisperdisesti. Mikéli vamma on osittainen,
erektiokyky voi olla vain lievasti hairiintynyt. Mikéli erektiota ei pystyta aikaansaamaan
tarvittuna ajankohtana tai yhdyntéén riittdvana, voidaan sileéa lihasta relaksoivaa l&aket-
t4 vieda ruiskulla penikseen tai kayttdd suun kautta otettavia ladkkeitd. (Alaranta, H.
Kannisto, M. Ahoniemi, E. 2003. 242-243.)
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Ylemmaén motoneuronin vaurion saaneista selkdydinvammaisista suurin osa pystyy vib-
raattorin avulla aikaansaamaan refleksiejakulaation, minka jalkeen siemenneste voidaan
kerétd ja kayttaa keinohedelmditykseen. Muita vaihtoehtoja ovat etenkin alemman mo-
toneuronin vaurioissa kaytetty sédhkdstimulaatiolla aikaansaatu elektroejakulaatio seka
siittididen kerddminen siemenjohtimista tai kiveksista. (Alaranta, H. Kannisto, M. Aho-
niemi, E. 2003. 242-243.)

Ematin voi kostua ja sukupuolielinten verekkyys lisadntyé refleksogeenisesti ylemman
motoneuronin vaurioissa, kun taas alemman motoneuronin vaurioissa reaktiot tapahtu-
vat psykogeenisesti. Muutaman kuukauden kuluttua selkdydinvauriosta naisen hedel-
mallisyys on kuten ennen vauriota, mutta mahdollinen raskaus vaatii seurantaa, synny-
tystavan suunnittelua ja autonomisen dysrefleksiariskin huomioon ottamista. (Alaranta,
H. Kannisto, M. Ahoniemi, E. 2003. 242-243.)

3.2.2  Eritystoiminnot

Selkdydinvamma johtaa usein vammatasosta riippuen erilaisiin suolen toimintahéirioi-
hin aiheuttaen ummetusta, vaikeuksia ulosteen pidatyskyvyssa, vatsakipuja, ilmavaivo-
ja, suolen tyhjentamisvaikeuksia seka suolikomplikaatioita. Suolen toimintaan liittyvilla
ongelmilla on tutkittu olevan huomattavan suuri vaikutus selkdydinvammaisten tervey-
teen ja sosiaaliseen eldmadn, minka vuoksi suolen toiminnasta on huolehdittava saan-
nollisin, paivittaisin tyhjennyksin vammautumisen alusta l&htien. (Alaranta, H. Kannis-
to, M. Ahoniemi, E. 2003. 243-244. Terveyskirjasto. 2010. Hakupéiva 12.6.2013.)

Ummetusta ehkaistaan laksatiivein, kuitupitoisella dieetilla ja huolehtimalla riittavasta
nesteen saannista paivittain. Suolta voidaan myos stimuloida tyhjentym&an sormin tu-
seeraamalla tai peraruiskeen avulla. N&din saadaan aikaan joko reflektinomainen pak-
susuolen supistuminen tai ulostemassaa kuljettavien peristalttisten aaltojen liséantymi-
nen. Ulostamisen on hyva tapahtua etukumarassa tai istuvassa asennossa painovoimaa
hyodyntéen. Pienoisperéruiskeilla tai perdpuikoilla voidaan myods saavuttaa suolentyh-
jennysrefleksi. (Alaranta, H. Kannisto, M. Ahoniemi, E. 2003. 243-244. Terveyskirjas-
to. 2010. Hakupaiva 12.6.2013.)
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Katetroinnin ja ultradénimittauksien avulla voidaan helposti mitata rakon virtsamaaria
seka selvittdd sopivinta tapaa tyhjentdd rakko. Yleisin tapa tdhan on toistokatetrointi.
Oireetonta bakteerivirtsaisuutta ei yleensa lahdetd hoitamaan antibiootein resistenttien
bakteerikantojen lisdéntymisen takia, vaan niilla hoidetaan lahinn& kuumeilua seka veri-
virtsaisuutta synnyttavat infektiot. Bakteerim&&raa virtsateissa vahentdd runsas paivit-
tainen juominen, miké tarkoittaa 2-2,5 litraa nesteitd péivéssé, seka rakon saannollinen
tyhjentdminen. Rakon virtsamaara ei saa ylittdd 400 millilitraa, silla muutoin aiheutuu
rakon venymistd. Koko eldmén ajan tulee huolehtia rakon toiminnan saannollisyydesta.
(Kannisto, M. Alaranta, H. 2006. 454.)

3.2.3 Spastisuus

Vartalolla tai raajoissa esiintyvéa spastisuutta aiheutuu yleensa nimenomaan ylemmén
motoneuronin vaurioissa. Tamé lihasjaykkyyden lisd&dntyminen ilmenee spinaalishokki-
vaiheen jalkeen enemmist6lla selkdydinvammapotilaista ja sen syy on selvitettava, silla
taustalla voi olla virtsatieinfektio tai muu tulehdus. Péivittdiset toiminnot voivat vaikeu-
tua lihasjaykkyyden vuoksi, minké lisaksi se usein aiheuttaa kipua. (Alaranta, H. Kan-
nisto, M. Ahoniemi, E. 2003. 244.)

Koska lihasjaykkyys myds helpottaa joitakin toimia, kuten alaraajojen spastisuus kéve-
lyd, hoidetaan sit& vain, mikali se on kivuliasta tai heikent&& toimintakykya ja kuntou-
tumista. Hoidossa yhdistetdan fysioterapia ja farmakologia eli esimerkiksi lihasten ve-
nyttely ja spastisuutta lievittavia ladkkeita kuten baklofeeni, titsanidiini ja diatsepaami.
Huolellisella asentohoidolla ja tukilastoilla voidaan vahentéa arsykkeitd, jotka aiheutta-
vat spastisuutta. (Alaranta, H. Kannisto, M. Ahoniemi, E. 2003. 244.)

3.2.4 Hengityselintoiminnot

Hengitysta yllapitavien toimintojen kannalta tarkeimmét lihakset ovat pallea (C2-C4),
kylkiluuvélilihakset (T2-T12) sek& vatsalihakset (T6-L1). Ytimen vaurioituminen taysin
ensimmaisten neljan kaulahermoparin tasolla on kuolettava vamma ja hengissa pysymi-
nen vaatii hengityksen keinohoitoa. Pallean toiminta on mahdollista palauttaa hermo-
proteesin avulla, joka vaatii erillisen leikkauksen. (Kannisto, M. Alaranta, H. 2006.
451))
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Vain T6-tason alapuolelta vammautuneet yleensa saastyvat hengitystoiminnan vajauk-
selta. Hengityskapasiteetin heikentyminen seka rintakehan jaykkyys altistaa merkitta-
vasti liman kertymiselle hengitysteihin, atelektaaseille eli keuhkojen ilmattomuudelle,
erindisille keuhkoinfektioille, krooniselle keuhkoputkentulehdukselle eli bronkiitille ja
fibroosille eli sidekudostumiselle. (Kannisto, M. Alaranta, H. 2006. 451.)

3.2.5 Autonominen hyperrefleksia

Vammoissa, jotka tapahtuvat T6-segmentin yldpuolella, elimiston ylemman sympaatti-
sen ja alemman parasympaattisen hermotuksen yhteys korkeampiin (estdviin) kes-
kushermoston osiin, katkeaa. Vammatason alapuolella tapahtuvan sympaattisen hermos-
ton arsytystilan yleisimpi& aiheuttajia ovat rakon tai suolen tayttyminen, kynsivallintu-
lehdus tai jokin muu normaalisti kipua tuottava arsyke. Tamé& sympaattisen hermoston
aktiivisuus vammatason alapuolella voi johtaa ihoverenkierron supistumiseen ja veren-
paineen nousuun, joka edelleen aktivoi syddmen sahkoéisesta toiminnasta johtuvan sy-
damen hidaslyontisyyden. Verenpainetta alentavaa vasodilataatiota eli verisuonten laa-
jenemista ei synny sympaattisen tonuksen eli vasteen saatelyn puuttuessa. Sympaattisen
dysrefleksian oirekuvaan kuuluu paansérky, ihon kylmyys, runsas hikoilu, korkea ve-
renpaine seké hidastunut syke. Ennen verenpaineléékityksen aloittamista tulisi huolehtia
kivunhoidosta. (Kannisto, M. Alaranta, H. 2006. 451-452)

3.2.6 Kipu

Yli puolet selkdydinvammaisista karsii eriasteisista Kivuista, joista kolmannes kokee ki-
pujen haittaavan ja hallitsevan padivittéisia toimintoja. Kipujen voimakkuus riippuu
vamman sijainnista, mutta myos emotionaalisilla ja ulkoisilla tekijéilla on osuutensa Ki-
pujen voimakkuuteen. Naitd tekijoitd voivat olla psyykkiset tekijat, kuten fyysinen ja
henkinen uupumus, depressio ja ahdistuneisuus sek& somaattiset oireet, kuten virtsa-
tieinfektiot, painehaavat, spastisuus seka virtsateiden ja suolen venyttaneisyys. Kipujen
voimakkuuteen ja intensiteettiin vaikuttaa selkdydinvammasta johtuva yleisen huono-
vointisuuden lisdéadntyminen sek& litkkumattomuudesta johtuva lihasjaykkyys. Niin tay-
dellisessa kuin my0s osittaisessa selkdydinvammassa ovat tyypillisid polttavat tai pista-

vét, vammatason alapuolelle paikantuvat kivut. (Alaranta, H. Kannisto, M. 2003. 246)
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Selkaydinvammapotilaan kipu on yleensa tylpantuntoista nosiseptiivisté eli kudosvau-
rioperdista kipua, joka johtuu yleensa lihasten ja nivelten ylikuormittamisesta tai tuleh-
dusreaktiosta. Kiputyyppiin kuuluu myos viskeraalinen eli siséelinperdinen Kipu, joka
voi johtua mm. ummetuksesta tai munuais- tai virtsatiekivistd. Hermovauriokivun aihe-
uttajana taas on yleisesti monimuotoinen paikallinen kipuoireyhtymé eli CRPS (Comp-
lex Regional Pain Syndrome) tai kompressiivinen mononeuropatia. (Alaranta, H. Kan-

nisto, M.

3.2.7 Depressio

Mielialan lasku selkdydinvammaisuuden alkuvaiheessa on yleista. Depressiota eli ma-
sennusta esiintyy selkdydinvammaisten kesken 7-31 prosentilla, vakavaan masennuk-
seen sairastuu 10-38 prosenttia sairastuneista. Selkdydinvamman kohdalla depressio ke-
hittyy yleensa ensimmaisen vuoden kuluttua vamman syntymisestd. Masennuksen oi-
reet ja niiden kesto vaihtelevat potilaskohtaisesti, joskin oireiden kesto yleensa kestéa
joka tapauksessa pitkaan. Osa potilaista kykenee tasapainoiseen eldméén ilman masen-
nusta muutaman vuoden jéalkeen, joillakin oireita esiintyy vield vuosikymmenien jal-
keen vammautumisesta. Riippuu pitkélti vamman tasosta seka sen syntytavasta, kuinka
todennakdista selkdydinvammapotilaan on sairastua depressioon. Masennusdiagnoosin
tekeminen on vaikeaa, silld masennukselle tyypillinen oirekuva, kuten vasymys ja ruo-
kahalun muutokset, voivat liittyd myos selkdydinvammaisen kohdalla tyypilliseen ter-
veyden ja toimintakyvyn heikkenemiseen. Selkdydinvammapotilaiden itsemurhariski on
3-5-kertainen muuhun vaestoon verrattuna. (Isometsd, E. 2007. 183. Kéypa hoito. 2012.
Hakupéiva 26.8.2013)

Depressiota selkdydinvammaisten keskuudessa voidaan ehkaista erilaisella viriketoi-
minnalla ja potilasta miellyttavilla harrastuksilla, kuntoutuksella, sé&anndéllisellé tervey-
dentilan seurannalla sek& selk&dydinvammaan liittyvien oireiden ja komplikaatioiden hy-
véll& hoidolla seka varhaisella diagnosoinnilla. Ne my6s parantavat mielialaa ja elaman-
laatua ja tukevat psyykkisté hyvinvointia. Depression hoito riippuu pitkalti sen vaikeus-
asteesta. Psykoterapialla voidaan vaikuttaa lievéan, keskivaikean ja osittain vaikean ma-

sennuksen yhteydessd, masennus- ja psykoosiladkkeilla myds psykoottistasoisen ma-
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sennuksen hoidossa ja séhkohoidolla erityisesti vaikean ja psykoottistasoisen masen-
nuksen hoidossa. (Isometsé, E. 2007. 183. Kdypa hoito. 2012. Hakupéiva 26.8.2013)
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4 VERTAISTUKI

Vertaistuella terveydenhuollon piirissa tarkoitetaan tapaa tukea sairastunutta ja vastata
sairastuneen erilaisiin tarpeisiin. Vertaistuen tarjoamisen tyypillinen muoto on ryhmaé-
toiminta, jossa samankaltaisessa tilanteessa olevat ihmiset jakavat kokemuksia kriitti-
seen tilanteeseen tai kriisiin johtaneisiin elaméntilanteisiin, kuten onnettomuuksiin, sai-
rauksiin tai vammoihin liittyen. Niin iloisia kuin surullisiakin aiheita ké&sitellaan. Ver-
taistuella pyritddn jakamaan tietoa tilanteeseen liittyen péivittaisen elamisen tueksi ja
luomaan yhteenkuuluvuuden tunnetta ryhmén kesken. (Mikkonen, 1. 2009. 28-30). Ver-
taistukijoilta voi saada vinkkeja esimerkiksi pukeutumisessa, toihin paluuseen liittyvissa
kysymyksissd, seksuaalisuuteen ja parisuhteeseen liittyvissd asioissa, omalla autolla ja
muilla valineilld liikkumiseen, lomailua koskevissa seikoissa seka apuvalinepuolella.
(Spinal Cord Collaborators 2014, hakupéivé 16.10.2014)

4.1 Vertaistuen muodot

Vertaistuki voidaan erotella sen erilaisiin ilmenemismuotoihin. Jo edelld mainitun ryh-
mamuotoisen vertaistuen lisaksi vertaistukea on mahdollista saada tukihenkildtoiminnan
kautta tai toiminnallisista tapahtumista, joita ei ensisijaisesti ole tarkoitettu vertaistuen
tarjoajiksi. Merkittavia vertaistuenl&hteita sosiaali- ja terveydenhuollon piirissé ovat en-
sitieto seka sopeutumisvalmennus. Ensitiedolla tarkoitetaan tilannetta, joka jarjestetaan
esimerkiksi niille, joille on diagnosoitu vakava sairaus, vammautuneille seké perheelle.
Ensitiedon avulla sairastunut tai vammautunut voi saada tietoa ndille ryhmille tarkoite-
tusta vertaistukitoiminnasta. Erityisesti potilasjarjestdt vastaavat vertaistukitoiminnan
jarjestamisestd, terveydenhuollon kanssa yhteistyossa tai ilman. Ensitiedon vertaistuki-
tapahtuma kestdd muutaman paivén, joissakin tapauksissa esimerkiksi viikonlopun ja
tapahtumaan osallistuvat tapaavat samassa tilanteessa olevia sairastuneita tai vammau-
tuneita. (Mikkonen, 1. 2009. 46.)

Ensitiedon vertaistukea vield merkittdvdmpi vertaistuen muoto on sopeutumisvalmen-
nus. Se on lakisaateistd kuntoutustoimintaa, joka perustuu vammaispalvelulakiin (Laki
vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1987), la&kin-
nallisen kuntoutuksen asetukseen (Asetus ladkinnéllisestd kuntoutuksesta 1015/1991),
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tapaturma- ja liikennevakuutusta koskevaan lakiin (Laki tapaturmavakuutuslain perus-
teella korvattavasta kuntoutuksesta 625/1991 & Laki liikennevakuutuslain perusteella
korvattavasta kuntoutuksesta 626/1991), sekd Kelan kuntoutuslakiin (Laki kansaneléke-
laitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 566/2005). Tarkoituksena télla
on ohjata vammaista tdysipainoiseen eldamdén vammaisuudesta huolimatta. Tiedonvali-
tys vertaistukimuodossa on keskeistd, mutta myds kokemusten vaihto, ohjaus, kuunte-
leminen ja henkil6kohtainen tuki ovat tarkeitd. (Mikkonen, 1. 2009. 46-47.)

4.2 Vertaistukija

Tukihenkild voi olla tehtdvaan koulutettu vapaaehtoinen aikuinen henkil®, joka voi tu-
kea tuen tarpeessa olevaa henkil6a jokapaivéisen elaman toiminnoissa. Tukihenkil6 voi
olla vertainen, saman tilanteen l&pikaynyt henkil6 tai joku, jonka l&heiselld on tai on ol-
lut samantyyppinen tilanne. Tukihenkil6toiminta keskittyy jokapdivaisessa elamassa
auttamiseen ja on nain siihen vahvasti sitoutunutta. Tarkeéa tehtédva on toimia kuuntelija-
na ja tukena kriisien keskella. (Mikkonen, 1. 2009. 47-48.)

Oman alueen vertaistuesta saa tietoa Invalidiliitosta sek& Selk&ydinvammaiset Akson
ry:sta. (Terveyskirjasto. 2013. Hakupéiva 10.9.2013)
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMAT

Tutkimuksemme tarkoitus on kuvailla, millaisena haastattelemamme selkdydinvamma-
potilaat ovat kokeneet saamansa vertaistuen. Opinndytetyémme tavoite on antaa hoito-
alan tyontekijoille liséa tietoa vertaistuen merkityksesta selkaydinvammapotilaille, jotta
heidan olisi helpompi ohjata selkaydinvammapotilaita vertaistuen pariin. Tavoit-
teenamme on myos selvittaa erilaisia vertaistuen mahdollisuuksia haastateltavien kautta,
joista voisivat hydtya myos muut selkédydinvammaiset seka erityisesti selkdydinvamma-
poliklinikan asiakkaat. Opinnédytetydssa tutkimme haastattelemalla kahden selkaydin-

vammaisen kokemuksia vertaistuesta ja sen merkityksesta heidén eldmassaan.
Opinnaytetydomme tutkimusongelmat:

1. Millaisia kokemuksia selkaydinvammapotilailla on vertaistuesta?

2. Miten selkaydinvammaiset kokevat saaneensa tietoa vertaistuesta?
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6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Tutkimusmenetelmén valintaan vaikuttaa paasiallisesti se, mitd tutkitaan ja mité halu-
taan saada selville. Koska halusimme kuvailla ja selvittdaa yksildiden omakohtaisia ko-
kemuksia, valitsimme tutkimusmenetelmaksemme kvalitatiivisen eli laadullisen meto-
dologian. Laadullinen tutkimus antaa tietoa kokemuksista, motivaatioista ja ndkemyk-
sistd ja silla saadaan selville tutkittavien ndkokulmasta merkityksellisié asioita ja tapah-
tumaketjuja. Tutkijan méaériteltavissa on, keskitytadnko laadullisessa tutkimuksessa sel-
vittdméaan kokemusten vai kasitysten merkitystd, jotka eivat vélttdmatta ole yhteydessa

toisiinsa saatika kuvaa samoja asioita. (Vilkka 2005. 97)

Kaikki laadullisen tutkimuksen eri tutkimusperinteet voidaan analysoida siséllonanalyy-
silld. Se voi joko ohjata tutkimuksen tekoa tai olla vain valine laadullisen tutkimuksen
loppuvaiheilla. (Tuomi ym. 2009. 91). Laadullinen analyysi voidaan jakaa joko induk-
tiivisen ja deduktiiviseen paattelytapaan tai aineistolahtoiseen, teoriasidonnaiseen ja teo-
rialdhtdiseen analyysiin. Kaytettavéd analysoinnin tapa riippuu siitd, mitd aineiston tul-
kinnassa halutaan painottaa, aiotaanko tutkittavasta asiasta aiemmin havaittuja ja tutkit-
tuja asioita huomioida omassa tutkimuksessa ja halutaanko jotakin tiettyd taustateoriaa

hyddyntaa analyysin teossa. (Tuomi ym. 2009. 95-98.)

Laadullinen tutkimus ei kata kaikkea, mitd tutkittavasta aiheesta voidaan saada selville.
Kysymyksen asettelua ja tutkimuskohteen tulkintaa sévyttaa tutkijan ymmarrys asiasta
sekd hanen oma tulkintansa, mink& vuoksi tutkimuksen tarkoitus ei olekaan 16ytaa eh-
dotonta totuutta tutkimisen kohteesta. Tarkedmpa& on tuoda esille tutkittavaa ilmi6té ja
sen merkitysta tutkittaville. (Vilkka 2005. 98)

Laadullisen tutkimuksen l&htokohtia eli erilaisia lahestymistapoja on kolme: kielta
kommunikaatiossa tarkasteleva, saannénmukaisuuksien l0ytdmiseen suuntautunut ja
merkityksiin keskittyva lahestymistapa. (Kankkunen ym. 2009. 50-51) Merkityksiin ja
ainutlaatuisuuden havainnoimiseen keskittynyt lahestymistapa on fenomenologinen,
mik& tarkoittaa ilmion ymmaértdmistd. Fenomenologia voidaan vield erotella kuvaile-

vaan ja tulkitsevaan menetelmaan. (Kankkunen ym. 2009. 54)
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Laadullisen tutkimuksen aineisto voidaan keréaté usealla eri tavalla, mutta koska haetaan
omakohtaisia kokemuksia, haastattelu on usein kéytetty tutkimusaineiston kerdysmuoto.
Haastattelu voidaan toteuttaa yksilo- tai ryhmahaastatteluna ja sen muodoksi voi valita
lomake-, teema- tai avoimen tutkimushaastattelun. Yleisimmin kaytetty on teemahaas-
tattelu eli puolistrukturoitu haastattelu. (Vilkka. 2005. 100-101)

Teemahaastattelussa ennen haastattelua teemoitetaan tutkimusongelman mukaan olen-
naiset aiheet ja valmistellaan sen perusteella haastattelu, joka voi edetd kysymysten puo-
lesta vapaassa jarjestyksessd. Haastattelussa pyritddn saamaan teemojen avulla vastaus
tutkimusongelmiin. Tutkijan vastuulla on, ettd asetetut teemat tulevat kasitellyksi ja etta
haastattelu pysyy teemoissa. Tarvittaessa haastateltaville voidaan esittaa tarkentavia ky-
symyksié tai lisakysymyksid viel& haastattelun jalkeen tai erikseen. (Vilkka. 2005. 101-
103 & Tuomi ym. 2009. 75)

Opinnaytetybhomme l6ysimme haastateltavat tammikuussa 2014 ja kesakuussa 2014.
Selvitimme ennen haastatteluja haastattelun kulkua, harjoittelimme nauhurin kéaytt6a
sek& varmistimme sen toimivuuden ja kdvimme yhdessa lapi haastattelun teemoja ja ky-

symyksia. Esihaastatteluja emme tehneet.

Opinndytetyossa kayttdmé&mme haastattelut toteutettiin kahtena eri pdivana haastatelta-
vien kotona. Ajattelimme, ettd kotona olisi luontevin vastata ehka arkaluontoisiinkin
kysymyksiin. Olimme haastateltaviin itse yhteydessa ennen haastatteluja haastattelu-

pyyntojen merkeissa seka sopiaksemme haastattelupdivat ja -paikat.

Haastateltavinamme oli kaksi selkdydinvammaista henkil6d. Haastateltavia etsimme
séhkdpostitse vertaistuen yhteyshenkilon kautta seka lumipalloefektilld. Pyrimme vali-
koimaan haastateltavamme niin, ettd he olisivat innokkaita kertomaan kokemastaan ver-
taistuesta ja etta heill& olisi siitd kokemusta. Haastateltaville kerrottiin haastattelun alus-
sa, ettd osallistuminen on vapaaehtoista. Kerroimme, misté opinndytetydssémme on ky-
se ja miksi heitd haastatellaan. Lupasimme késitell& haastattelumateriaalit anonymitee-
tin séilyttden ja hdvittdé haastattelumateriaalit heti kun ne on koostettu. Haastattelut kes-

tivat 1-2 tuntia.
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7 TULOKSET

Opinndytetydomme tutkimuksella pyrimme saamaan vastauksia kahteen tutkimuskysy-
mykseen: 1) Millaisia kokemuksia selkaydinvammaisilla on vertaistuesta? 2) Miten sel-
kaydinvammaiset kokevat saavansa tietoa vertaistuesta? Selvitimme tutkittaviltamme
vastauksia edelld mainittuihin tutkimusongelmiin haastattelun avulla, jonka jaoimme
erilaisiin teemoihin. Teemat késittelivat vertaistuen muotoja, positiivisia ja negatiivisia
kokemuksia vertaistuesta, saatua ja tarjottua vertaistukea, vertaistuesta saatua informaa-

tiota seka vertaistuen merkitystéa.

Tulokset vastasivat paapiirteittdin tietoperustan koostamisen aikana meille muodostu-
nutta kasitysta selkdydinvammaisen vertaistuen tarpeesta ja siitd, millaisiin asioihin tu-
kea erityisesti tarvitaan. Mydskin koettu tiedonsaanti vertaistuesta vastasi ennakko-
odotuksiamme. Pidimme kuitenkin ennen tutkimuksen tekoa vertaistuen merkittavim-
pané asiana keskusteluavun ja henkisen tukemisen antamista. Tutkimuksen myota eri-
tyisesti arjessa selviytyminen kuitenkin osoittautui merkittdvimmaksi vertaistuen osa-
alueeksi. Tutkimus myo6s nosti esiin vertaistukijan roolin mahdollisena tiedonantajana

sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkildstolle.

7.1 Selkaydinvammaisten kokemuksia vertaistuesta

Haastattelujen perusteella jaoimme aineiston kuuteen alateemaan: itsestd huolehtiminen,
ld&kehoito, tiedottaminen ja tiedonsaanti, arjen helpottaminen ja apuvalineet, kokemus-
ten jakaminen ja vammautuneen tukeminen sekd kaytannon kokemukset vertaistuesta.
N&ma aiheet nousivat keskeisiksi asioiksi keskustellessamme haastateltavien kanssa, ja

haastateltavien valilla oli osittaista yhtaldisyytta aiheisiin liittyen.

Haastateltavillamme oli kokemusta vertaistuesta kasvotusten, internetin selkdydinvam-
maisille tarkoitetun foorumin ja sosiaalisen median keskusteluryhmén kautta, sel-
kéydinvammaisille tarkoitetun liikuntaryhman kautta, leiritoiminnasta seka yleisesti itse
internetisté etsimélla. Myds ryhméatapaamiset selkdydinvammaisten kesken mahdollis-

tavat keskustelun ja mieltd painavien asioiden purkamisen. Internet vertaistuen tarjoaja-
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na ei kuitenkaan ole ideaalein foorumi kaikille vertaistukea kaipaaville, mutta kuten

muunkin vertaistuen kanssa, my6s tassa on yksilollisié eroja.

Koska selkdaydinvamma vaikuttaa merkityksellisesti arkisiin asioihin, kuten erittami-
seen, hygieniasta huolehtimiseen, seksuaalisiin toimintoihin, liitkkumiseen ja mielialaan,
mya0s vertaistuen merkitys korostuu juuri néiden asioiden kohdalla ja naitd koskien. Oi-
kealla tiedolla ja sopivilla apuvélineilld selkdydinvammaisen arkea voidaan helpottaa

huomattavasti. Kokemuksen kautta saatu tieto on selkédydinvammaiselle ensiarvoista.

Vertaisilta selkdydinvammainen saa olennaista tietoa itsestd huolehtimisesta ja sen tar-
keydestd. Téhan kuuluvat ihon hoito ja asentohoito painehaavojen valttamiseksi, suolen
toimittaminen saanndollisesti suolen toimimattomuuteen liittyvien ongelmien estdmiseksi
(ummetus, vatsavaivat), liilkkuminen spastisuuden ehkaisemiseksi, fyysisen ja henkisen
hyvinvoinnin tueksi seka selkdydinvammaiselle sopiva ravitsemus. Koska vertaistukija
ymmartaa kaytannossa edellda mainittuihin osa-alueisiin liittyvat ongelmat, osaa han us-

kottavasti ohjata ja neuvoa tukijaa oikein.

Selkdaydinvammaisilla voi olla vaikeitakin kipuongelmia esimerkiksi spastisuuteen sek&
pitkdaikaiseen liikkumattomuuteen tai pydratuolissa istumiseen liittyen. Ladkkeettomis-
ta kivunlievitysmenetelmista vertaistukijalta on mahdollisuus saada kaytdnnon neuvoja.

Erityisesti liikunnan rooli kivunlievitysmenetelmané nousi esiin.

Arjen hallinta ja liikkuminen vaativat konkreettisia tukitoimia, kuten apuvalineiden
hankinta ja asunnonmuokkaustyo6t. Tilanteesta riippuen selkdydinvammainen voi tarvita
my0s henkilokohtaista avustajaa seké taloudellisia tukitoimia. Tietoa mahdollisista tuki-
toimista sekda omista oikeuksista niihin saa parhaiten vertaistukijalta. Haastatteluissa ké&-
vi ilmi, ettd aina tukitoimia myontavat viranomaisetkaan eivét tiedé selkdydinvammais-
ten tuen tarpeesta ja oikeuksista. Koska mydskaan esteettomyyttd lupaavat tahot eivat
aina ymmarra selkdydinvammaisen tarpeita, esimerkiksi matkaillessa selkdydinvammai-

sen on paras kaantya toisen selkdydinvammaisen puoleen.

Ennakko-odotustemme vastaisesti vertaisilta saatu keskusteluapu ja henkinen tuki osoit-
tautuivat vahemman keskeisiksi vertaistuen kokonaisuuden kannalta. Haastateltavamme

pitivat néita seikkoja kuitenkin tarkeind, mutta erityisesti akuuttivaiheessa tuettava tar-
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vitsee konkreettista apua el&man eri osa-alueilla eika varsinkaan alkuvaiheessa ole to-
denndakoisesti kykeneva kdymaan lapi tilannettaan. Kaikki vammautuneet eivét edes ha-
lua hakeutua vertaistuen piiriin, eivatkéd ole halukkaita hyddyntdmaan vertaistuesta saa-
tua apua. Voi myos olla, ettd tarve vertaistuelle ilmenee vasta useiden vuosien kuluttua
vammautumisesta, elamantilanteen muuttuessa (esimerkiksi lapsen syntyma@) tai eri iké-

vaiheessa.

Keskusteluapu koettiin hyddylliseksi, koska vammautumisesta ja sen seurauksista on
helpompi puhua toisen saman kokeneen kanssa. Keskustellessa tulee kiinnittd4d huomio-
ta siihen, ettd keskustelut aiheeseen liittyen kdyd&an kahden kesken, sellaisessa paikassa
jossa asioista voidaan puhua suoraan ja ilman pelkoa siitd, ettd ulkopuolisia on kuule-
massa. Keskusteluavun merkitys nékyy erityisesti henkisen puolen tukena. Se ei kuiten-
kaan korvaa terapiaa eiké vertaistukijan tarkoitus olekaan toimia terapeuttina. Haastatel-
tavat kokivat, ettd vain vertainen ymmartaé vertaistaan. Vertaistuessa on tarke&é seka
tukijan etta tuettavan ehdoton luottamus toisiinsa. Yhteiset pelisaannot ja yhteiset sopi-
mukset on hyva luoda, jotta paras mahdollinen vertaistuki mahdollistuisi. Ellei yhteisis-

t& séannoistd paésta sopuun tai yhteistyo ei suju, on tukijaa vaihdettava.

7.2 Tiedonsaanti vertaistuesta

Tutkimuksemme mukaan vertaistuesta voitaisi tiedottaa aktiivisemmin. Pienemmissa
kaupungeissa ja kunnissa tiedotus vertaistuesta on heikompaa verrattuna suurempiin
keskuksiin ja kaupunkeihin. Parhaana tiedonsaantikanavana vertaistuesta ja hoitomah-
dollisuuksista haastateltavat pitivét “puskaradiota”; selkdydinvammaiset ovat aktiivises-
ti yhteydessa toisiinsa ja nain tieto kulkee erinomaisesti myds perinteisin keinoin. Ver-
taistukea tarjotaan pitkalti osana akuuttivaiheen hoitoa. Vertaistukea tulisi tarjota tai sen
tarpeesta kysya terveydenhuollon ammattilaisten taholta myds siiné tapauksessa, etté

vammautumisesta on jo kulunut aikaa sek& eldamantilanteiden muuttuessa.

Haastateltaviemme kokemus oli, ettei terveydenhuollon ammattilaisella ole riittdvaa tie-
toa ja kokemusta vertaistukeen liittyvissé asioissa. Sairaaloissa vertaistuesta ei tiedoteta
riittavasti tai kasitykset vertaistuesta ovat poikkeavia. Toiveena oli, ettd sairaaloissa
hyoddynnettéisiin koulutettujen vertaistukihenkildiden tarjoamaa tietoa esimerkiksi apu-

valineista.
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8 POHDINTA

8.1 Johtopaatokset

Opinnaytetyéomme tarkoituksena oli selvittad, millainen merkitys vertaistuella on sel-
kaydinvammaiselle ja millaisia eri muotoja vertaistuki pitédé sisallaan. Pyrimme opin-
naytetydssamme saamaan tietoa myos erilaisista vertaistuen mahdollisuuksista seké sii-
t4, miten haastateltavamme olivat kokeneet saavansa tietoa vertaistuesta. Tutkimuk-
semme perustui kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen periaatteisiin ja se toteutettiin
teemahaastattelulla sisallénanalyysia kayttaméalla. Teoriatiedon kautta saatu kasitys sel-
kaydinvammaisen arjen haasteista ja ongelmista vastaavat pitkélti ndkemystd, mihin
selkdydinvammaiset kokevat vertaistukea tarvitsevansa. Tutkimuksen myota kavi ilmi,

etta tutkittavien kokemukset vertaistuesta ovat padosin positiivisia.

Tutkittavien mielesté tiedonsaanti vertaistuesta ei ole talla hetkella riittavaa eika heidéan
mielestddn ammattilaisilla ole tarpeeksi tietoa selkdydinvammaisille tarkoitetusta ver-
taistuesta. Ja jos onkin, niin sitd ei osata markkinoida oikein. Haastattelujen myo6ta ym-
marsimme, ettd terveydenhuollon ammattihenkiloston keskuudessa tarvittaisiin enem-
man tietoa vertaistuesta ja siitd, miksi se on tarked osa selkdydinvammaisten hoitoa.
Vertaistuen tarve ilmenee erityisesti arkielaman asioissa ja perusasioiden kohdalla, ku-
ten hygieniasta huolehtimisessa, terveellisen ruokavalion oikeaoppisessa toteuttamisessa
seka liikkuvuuteen liittyvissé asioissa. Myos keskusteluavun ja henkisen tuen merkitys-
t& pidettiin tarkeind, mutta ndiden merkitys korostuu vasta myohemmassa vaiheessa uu-

den eldmanvaiheen omaksumisessa.

8.2 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa ei yleensé kéytetd mitédan yksiselit-
teistd ohjetta, vaan luotettavuuden arviointi keskittyy kokonaisuuden arviointiin, jolloin

painotetaan sen sisdista koherenssia eli johdonmukaisuutta. Arvioimme oman tyémme

luotettavuutta seuraavan listan mukaan: tutkimuksen kohde ja tarkoitus, omat sitoumuk-
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seni tutkijana tassa tutkimuksessa, aineiston keruu, tutkimuksen tiedonantajat, tutkija-
tiedonantaja-suhde, tutkimuksen kesto, tutkimuksen luotettavuus ja tutkimuksen rapor-
tointi (Tuomi ym. 2009. 140-141).

Valitsimme haastateltaviksi selkdydinvammaisia, joilla on kokemusta vertaistuesta.
Nain saimme haastatteluun oikeat ihmiset kertomaan aiheesta. Vaikka laadullisen tut-
kimuksen kohteena ovat henkilokohtaiset kokemukset, olisi tutkimuksemme voinut
hyotyd laajemmasta otannasta. Mielestamme tutkimuksella on kysyntaa, koska vaikka
vertaistuesta on tehty aiempiakin tutkimuksia ja toit4, ei nimenomaan selkdydinvam-
maisille 16ytynyt vastaavaa jo tehtyd tutkimusta. Ennakko-odotuksiemme vastaisesti
haastattelujen myo6té kavi ilmi, ettei keskusteluapu ole olennaisin osa vertaistukea. Em-
me myodskaan aiemmin osanneet ajatella vertaistukijan roolia mahdollisena tiedonanta-

jana hoitohenkil6stolle.

Esitimme avoimia kysymyksida, emmeké pyrkineet kysymyksillamme johdattelemaan
haastateltavia tietynlaisiin vastauksiin. Haastatteluille varasimme reilusti aikaa, jotta eh-
tisimme esittéa tarkentavia kysymyksia. Halusimme myos tehdd haastattelutilanteesta
luontevan ja rauhallisen ja mahdollistaa sen, ettd4 haastateltava saisi sanottua aiheesta

kaiken mielestdan olennaisen.

Jatimme litteroimatta mm. erilaiset adnnahdykset sek& epdolennaiset, aiheeseen liitty-
mattdmat puheenvuorot. Haastatteluja analysoidessamme pyrimme sdilyttdmaén haas-
tatteluista saadun informaation sellaisenaan sisaltéd muuttamatta. Tutkimuksemme luo-
tettavuutta olisi voitu kuitenkin lisatd tekemalla ensin analysointi erikseen ja vertaamal-
la sitten keskendan saatuja tuloksia. Ajan puolesta tdhan ei kuitenkaan ollut mahdolli-

suutta.

Olemme pyrkineet 1&pi opinndytetydn teon kyseenalaistamaan ja varmistamaan tydmme
patevyyttd ja totuudenmukaisuutta. Olemme kéayneet kriittista keskustelua keskendmme
ja tuoneet esille omia ajatuksiamme verrattuna esimerkiksi haastateltaviemme mielipi-
teisiin. Tutkimuksemme ei kuitenkaan ole yleistettava, silla otanta on pieni ja kokemuk-
set ovat aina yksilollisia. Keskeisiksi nousseet kokonaisuudet voivat kuitenkin vastata
yleistd mielipidettd niista asioista, jotka vertaistuessa ovat selkdydinvammaiselle olen-

naisia.
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8.3 Jatkotutkimusehdotuksia

Koska tutkimuksessa kavi ilmi, ettd selkdydinvammaiset kokivat hoitohenkildston tie-
tamyksen vertaistuen mahdollisuuksista riittaméattdming, olisi hyva jatkossa tutkia hoi-
tohenkil6ston omaa kasitysta asiasta. Tutkimus voisi kartoittaa sitd, millaista tietoa hoi-
tohenkilostd saa selkdydinvammaisten vertaistuesta. Jatkotutkimuksessa voitaisi myos
tutkia sitd, miten térkednd hoitohenkildstd kokee vertaistuen merkityksen selkaydin-

vammapotilaalle ja kuinka he mielestaén tarjoavat tietoa vertaistuesta.

Haastatteluistamme ilmeni sekin seikka, ettd vertaistukijoina toimivien henkiliden tie-
totaitoa ei osata huomioida terveyspalveluita tuottavissa yksikoissa. Jatkossa voitaisiin
tutkia, miten vertaistukijoiden tietotaitoa voitaisiin hyodyntédd selkéydinvammaisten
hoidossa ja tukemisessa. Voisiko vertaistukijan palvelua hyddyntda esimerkiksi osana

hoitotyota?

8.4 Omia pohdintoja opinnaytetyosta

Aloitimme opinnaytetyon tekemisen vuoden 2013 kevaalla. Aiheen tyollemme saimme
koulun kautta, joka alun perin kasitteli selkaydinvammaisen hoitoa ja kuntoutusta.
Aluksi tavoitteenamme oli tehdd yhteistyota kahden toimintaterapiaopiskelijan kanssa,
meidan keskittyessd hoitoon ja heidan keskittyessé kuntoutukseen. Tamé ratkaisu kui-
tenkin aikataulullisista ja ndkemyksellisista eroista johtuen koitui hankalaksi ja paatim-
me Yyhteisty0ssd jatkaa erillisten opinndytetdiden tekemiselld. Yhteistyokumppanina
meilla oli alusta alkaen Oulun yliopistollisen sairaalan selkdydinvammapoliklinikka,
jonka edustusta tapasimmekin opinndytetyon tiimoilta jo tekemisen alkuvaiheessa. Heil-
t4 saimme idean keskittyd enemman nimenomaan selkdydinvammapotilaan vertaistu-
keen ja mahdollisuuksiin, joita selkdydinvammaisille vertaistukeen liittyen Oulun seu-
dulla on. Ennen t4t4 olimme saaneet idean paneutua tarkemmin selkdydinvammaisen
eldménlaadun tutkimiseen, mutta koska siihen liittyvaa tutkimusta oltiin jo poliklinikan
taholta tekemadssd, oli meidéan jarkevdmpaa keskittya aiheeseen, joka ei menisi péallek-
kéin yhteistyotahon suunnitelmien kanssa, mutta joka kuitenkin hyodyttéisi heidan toi-
mintaa. Paatimme siis keskittyd vertaistukeen ja valitsimme tutkimismuodoksemme

laadullisen tutkimuksen.
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Opinnaytetyon tekeminen on perehdyttdnyt meidat tutkimuksen tekoon ja sen eri vai-
heisiin. Opinndytetyon valmiiksi saaminen ajallaan on vaatinut ajanhallintakykyé.
Olemme pysyneet omassa aikataulussamme ja luodussa suunnitelmassa, ja opinnéyte-
tyon tekijakokoonpanon sek& aiheen muutosten aiheuttamista viivastyksistd huolimatta
opinnaytetyon tekeminen ei ole venynyt. Aikataulujen yhteensovittaminen on vaatinut
molemmilta my0s joustavuutta, silld opinnaytety6té on tehty toiden ja opintojen ohella.
Jos kuitenkin aikaa olisi ollut enemman, olisimme voineet saada aikaan laajemman ja

laadullisesti patevamman tutkimuksen.

Koska olemme tydskennelleet opinnaytetyémme parissa yhteensa puolentoista vuoden
ajan, on opinndytetyon tekeminen kehittdnyt paineenhallintakykyé ja ennen kaikkea pit-
kajanteisyyttd. Olemme kokeneet opinndytetyon haasteelliseksi, muttemme ylivoimai-
seksi missééan vaiheessa. Toimimme ensimmaistd kertaa tutkijoina, joten tutkimuksen
vaiheista ja sen toteuttamiseen liittyvista asioista meilla ei ollut aiempaa kokemusta.
Koimme, ettd kehityimme tutkijoina ja tulevaisuudessa tutkimuksen toteuttaminen olisi

hieman tutumpaa opinndytetyon tekemisen kautta muodostuneen kokemuksen myota.

Opinnaytetyon kannattaa aloittaa ajoissa. Jotkin tyOvaiheet voivat kestaa oletettua pi-
dempéan ja olennaiset seikat opinndytetydhon liittyen voivat muuttua, joten liian tiukan
aikataulun puitteissa mahdollisia muutoksia on vaikeampi tai mahdotonta tehda. Opis-
kelijan on tiedostettava, mitd opinndytetyén tekeminen vaatii ja sitouduttava siihen.
Koimme, ettd kahdestaan tehdessa opinnaytetyo on tullut tehdyksi aikataulussaan ilman
suurempia viivastyksia. Yhdessa tyoskennellessa toinen paitsi motivoi, myos haastaa ja
laajentaa omaa nédkemystd. Myods opinndytetyohon liittyvét vaiheet ja haasteet on hel-

pompi kdydé 1api kaverin kanssa.

Tiedonhakutaitomme ovat kehittyneet huomattavasti tyota tehdessa. Olemme joutuneet
etsiméan paljon tietoa selkdydinvammaisista, heidan hoidostaan ja tutkimuksen teosta.
Opinnaytetyon myo6ta olemme oppineet suodattamaan ja hyddyntdmaan vain luotettavia
l&hteitd sekd hakemaan tietoa laajemmin.

Kaiken kaikkiaan opinndytetyén tekeminen oli opettavainen kokemus. Sen valmiiksi

saaminen on ollut erittdin palkitsevaa. Opinndytetydmme on pienesti toteutettu tutki-

29



mus, eika se ole yleistettavissa kaikkia selkdydinvammaisia koskevaksi, mutta se on an-
tanut meille uusia oppimiskokemuksia ja laajentanut ymmarrystdimme terveydenhuolto-
alan tulevina ammattilaisina. Uskomme, ettd paljon mielenkiintoisia ndkokohtia ja mie-
lipiteitd on jaanyt tdaman opinnadytetydn ulkopuolelle, mutta pienen osan tasta saimme

tuotua esiin.

30



LAHTEET

Asetus ladkinnallisesta kuntoutuksesta (1015/1991)

Alaranta, H. Kannisto, M. Ahoniemi, E. 2003. Selkdydinvammat. Alaranta, H. Pohjo-
lainen, T. Salminen, J. Viikari-Juntura, E (toim.) Fysiatria. 3. uudistettu painos. Helsin-
ki: Kustannus Oy Duodecim, 237-252.

Janhonen, S. Nikkonen, M. 2001. Laadulliset tutkimusmenetelmét hoitotieteessa. Hel-

sinki : Werner
Kallinen, M. 2012. Selkdydinvammapotilaiden hoidon keskittdminen OYS:n, TAYS:iin
ja HYKS:iin. Power point —esitys. Hakupaiva 14.10.2014

(https://www.ppshp.fi/instancedata/prime_product_julkaisu/npp/embeds/29156 181012
_Mauri_Kallinen_Selkaydinvammapotilaiden_hoidon_keskittaminen_OYS _internet.pdf

)

Kankkunen, P., Vehvildinen-Julkunen, K. 2009. Tutkimus hoitotieteessa. Helsinki :
WSOQY pro

Kannisto, M. Alaranta, H. 2006. Selkaydinvammat. Soinila, S. Kaste, M. Somer, H
(toim.) Neurologia. 2. uudistettu painos. Helsinki: Kustannus Oy Duodecim, 447-458.

Kéypa hoito. 2012. Selkaydinvamma. Hakupaiva 26.9.2013
(http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/naytaartikkeli/.../hoi36098)

Laki kansanelékelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista (566/2005)

Laki liikennevakuutuslain perusteella korvattavasta kuntoutuksesta (626/1991)

Laki tapaturmavakuutuslain perusteella korvattavasta kuntoutuksesta (625/1991)

31



Lonnqvist, J. Heikkinen, M. Henriksson, M. Marttunen, M. Partonen, T (toim.) Psykiat-
ria.5. uudistettu painos. Helsinki. Kustannus Oy Duodecim.

Mikkonen, 1. 2009. Sairastuneen vertaistuki. Kuopio: Kuopion yliopisto. 28-30, 46-48.

Nienstedt, W., Hanninen, O., Arstila, O. & Bjorkqvist, S-E. 1999. Ihmisen fysiologia ja

anatomia. 12.uudistettu painos. Porvoo: WSQY.

Salo, M. S. 1999. Neurologisen potilaan anestesia. Rosenberg, P. Alahuhta, S. Kanto, J.
Takala, J (toim.) Anestesiologia ja tehohoito. Helsinki: Kustannus Oy Duodecim, 730-
731.

Salo, J. 2010. Selké&rangan ja selkdytimen vammat. Kroéger, H. Aro, H. Bostman, O.
Lassus, J. Salo, J (toim.) Traumatologia. 7. taysin uudistettu painos. Helsinki: Kandi-
daattikustannus Oy, 411-430.

Spinal Hub Collaborators. 2014. Peer support. Hakupdéiva 16.10.2014
(http://www.spinalhub.com.au/support-equipment-funding/support-
counselling/article/Peer_Support)

Suomalainen ladkariseura Duodecim. 2012. Selkdydinvamma. Hakupdiva 25.4.2013.
(http://www.terveysportti.fi/dtk/ltk/koti?p_artikkeli=ykt00915&p _haku=selkaydinvam

ma)

Terveyskirjasto. 2013. Selkdydinvamma. Hakupdiva 12.6.2013.
(http://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_artikkeli=khp00028#s6)

Tuomi, J. Sarajérvi, A. Laadullinen tutkimus ja siséllonanalyysi. 2009. Helsinki : Tam-

mi.

Vilkka H. 2005. Tutki ja kehitd. Helsinki : Tammi

32



LITTEET

Liite 1.

Teemahaastattelu, Selkdydinvammapotilaiden kokemuksia vertaistuesta
Ville Parkkinen ja Noora Vahala
Sailsnb

Vertaistuen muodot:

Millaisia vertaistukimuotoja haastateltavat ovat hyddyntaneet?
Mité vertaistukimuotoja on kaytossa selkaydinvammapotilaille?
Toimivatko haastateltavamme vertaistukena itse?

Millaisen vertaistuen haastateltavat itse kokevat hyddyllisimpana?

Vertaistuen merkitys/hyodyt:

Millaisia positiivisia ja negatiivisia kokemuksia haastateltavilla on kokemastaan vertais-
tuesta?

Miten vertaistuki on vaikuttanyt kdytannon elamaan, psyykkiseen jaksamiseen, sosiaali-
seen ulottuvuuteen, fyysiseen vointiin, toipumiseen ja kuntoutumiseen?

Millaisissa asioissa vertaistuki on erityisesti tarpeen?

Miten tarkednd haastateltavat itse pitavat vertaistukea?

Vertaistuki kaytannossa:

Millaisiin asioihin selkdydinvammapotilaiden vertaistuki on keskittynyt?
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Liite 2.

26.6.2014 Haastattelusuostumus

Haastattelu koskee Oulun ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijoiden Ville
Parkkisen ja Noora Véhalan opinnédytetydhon liittyvaa laadullista tutkimusta aiheesta
”Vertaistuen merkitys selkdydinvammapotilaan hoidossa.”

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista. Haastattelijat kasittelevat aineistoa luot-

tamuksellisesti ja anonyymisti, ainoastaan kyseessa olevaa opinndytetyota varten.

Annan luvan kéyttéa tat4 haastatteluaineistoa yllamainittuun tarkoitukseen.

Oulussa, 26.6.2014

Haastateltavan allekirjoitus ja nimenselvennys
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