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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, miten -848ti vaikuttaa sairastuneen arki-
elamaan, minkalaisia apuvalineitd han tarvitseekalaisia palveluja hakokee tarvit-
sevansa seka millaista apua ja tukea MS-tautinasinut kokee tarvitsevansa.

Tutkimuksen tavoitteena oli saada uutta tietoa B8 sairastavien selviytymisesta
arjessa muille alan opiskelijoille, MS-potilaidemaisille ja tautiin sairastuneille, sosi-
aali- ja terveydenhuollossa tydskenteleville sekéllmasiasta kiinnostuneille.

Teoriaosuudessa esitetdan yleista tietoa MS-taydidB-taudin tautityyppeja seka oi-
reita, MS-potilaan hoitoty6ta ja kuntouttavaa htjitda seka MS-potilaan tukitoimia ja
palveluja. Palveluja ja tukia ovat muun muassaekugjpalvelut, henkilékohtainen apu,
palveluasuminen, eldkettd saavan hoitotuki sekawastuki.

Tutkimuksessa kaytettiin aineistonkeruumenetelmi@einahaastattelua. Tutkimuksen
aineisto koostuu neljan MS-tautia sairastavan Hénkiaastattelusta. Aineisto kasitel-
tiin induktiivisella sisallonanalyysilla.

Opinnaytetyon tulosten perusteella voidaan todsta, puolisolla ja muulla tukiverkos-
tolla on suuri merkitys MS-tautia sairastavan sgixmiseen arjessa. Kaikki haastatelta-
vat harrastivat sellaisia harrastuksia ja vapaavagétotapoja, jotka he olivat kokeneet
mielekkaiksi ja itselleen sopiviksi toimintakykyaajatellen. Suurin osa haastateltavista
oli jaanyt pois tybelamasta MS-taudin vuoksi jaesasuuruista elakettéa saavan hoitotu-
kea; heidan tulonsa olivat pienentyneet. Paasastibitukea ja tietoa hoitotyontekijoil-
ta koettiin saadun riittavasti. Haastatellut olivatvinneet melko vah&n kunnan tarjo-
amia palveluja. Voidaan todeta, ettéd he olivatdakin saaneet riittdvasti ja eri tahoilta
tietoa palveluista. Tulosten perusteella kaikiliskimukseen osallistuneilla henkil6illa
oli kaytdssaan tarvitsemansa apuvalineet. Voidasiiegtia, ettd haastatellut saivat kai-
ken tarvitsemansa avun. Paasaantoisesti haast&ediuollut suuria ongelmia kodin
ulkopuolella liikkumisessa.

Asiasanat: multippeliskleroosi, arjessa selviytyemntuet ja vammaispalvelut



ABSTRACT

Ahlgren, Marjut. Coping with Everyday Life. MS dese, Assistances and Services. 54
p., 1 appendix.
Language: Finnish. Pori, Spring 2013.

Diaconia University of Applied Sciences. Degree glamnme in Nursing, Option in
Nursing. Degree: Nurse.

The Purpose of the thesis was to find out how ipleltsclerosis affected the daily lives
of persons with MS, what kind of assistive devittesy needed, what kind of services
they needed as well as what kind of help and sugg@rsons with MS experienced they
needed.

The aim of this thesis was to get new informatitwowt multiple sclerosis in coping
with daily life for other students in the field, M&tients’ relatives and patients, work-
ers in social and health care as well as othersasbanterested in the disease.

The theory part deals with general information o8,Mypes and symptoms, nursing
and rehabilitative care as well as support measamesservices for MS patients. Ser-
vices and support measures are among other thiagspbortation services, personal
assistance, living in service housing, pensioneast allowance as well as disability
allowance.

The study used data collected by interviews. Thseaech material consists of inter-
views of four people with MS. The data were proedsssing inductive content analy-
Sis.

According to the results, spouses and other supgiwork bring a major input in cop-
ing in everyday life with multiple sclerosis. Altterviewees had hobbies they had expe-
rienced meaningful and suitable for their functiocegpacity. The Majority of the inter-
viewees had retired because of MS and therefomvest different amounts of pension-
ers’ care allowance; their income had decreasegh@tiand information by care work-
ers were experienced sufficiently received. Therinewees had needed only seldom
services provided by municipality. It may be notedwever, that they had received
sufficient information on services from various gees. The results show that all par-
ticipants had necessary assistive devices in tsgr It can be concluded that the inter-
viewees were given all necessary assistance. Terviewees did not have much trou-
bles moving outside the homes.

Keywords: multiple sclerosis, coping with everydig, support measures and services
for the disabled
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1JOHDANTO

MS-tautia sairastaa noin 7000 suomalaista. Se @m8sisa nuorten aikuisten yleisin
vakava neurologinen sairaus. (MS-liitto i.a. B).pNhuti on keskushermoston krooni-
nen tulehduksellinen sairaus (Multanen ym. 2012 Ddagnoosi tehddén yleensa noin
20—-40-vuotiaana. Sairastuminen alle 16 tai yli 60den idssa on harvinaista. MS-tauti
on yleisempi naisilla kuin miehilld, noin kaksi kwhsosaa sairastuneista on naisia.
(MS-liitto i.a. B).)

MS-tauti tunnetaan my6s multippeliskleroosi — nilieKansainvélisen tautiluokituksen
mukainen nimi on sclerosis multiplex eli pesdkektwveatauti. (Palo, Jokelainen, Kas-
te, Teravainen & Waltimo 1996, 402.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittdd miten M@t vaikuttaa sairastuneen arki-
elaméaan, minkalaisia apuvalineitd sairastunut tsee, minkalaisia palveluja sairastunut
kokee tarvitsevansa seka millaista apua ja tukeatdd@in sairastunut kokee tarvitse-

vansa.

Tutkimuksen tavoitteena on saada uutta tietoa MiBataairastavien arjen selviytymi-
sesta alan opiskelijoille, MS-potilaiden omaisijée tautiin sairastuneille, sosiaali- ja
terveydenhuollossa tydskenteleville seka asiastadstuneille. Tavoite on tarked, kos-
ka sairaudesta ja sen kanssa elamisestd on hyda gagaristblle lisaa tietoa, jotta
sairautta ja siitd koituvia muita ongelmia ymmaémsiin paremmin. Jokaisella MS-
tautia sairastavalla on oma yksil6llinen taudinkuses, jolloin heilla on myds omat kei-
nonsa selviytya arjen toiminnoista. Haastattelemnl#nkilokohtaisesti sairaudesta kar-
sivda on mahdollisuus saada arvokasta tietoa s@mnawaikutuksista jokapaivaiseen

elaméaan.

Tutkimuksen aihe on ajankohtainen, koska MS-tantiSmomessa nuorten aikuisten
yleisin vakava neurologinen sairaus, joka voi vi&a huomattavasti sairaudesta karsi-

van toimintakykyyn. (Atula 2012.)



Tauti on hiljalleen lisdantynyt. Sen perussyytéierleta, mutta sairauden syntyyn liitty-
via tekijoita kuitenkin tunnetaan. (Multanen y2012, 5.) MS-tauti on jatkuvasti tut-
kinnan alla, jota kautta sairaudesta saadaan tiefiba liséa ja néin sairauden ennustetta

voidaan parantaa ja se on jo kohentunutkin.



2 MS-TAUTI

2.1Yleistd MS-taudista

Maailmanlaajuisesti MS-tautia sairastavia on nojb @iljoonaa. MS-taudin esiinty-
vyystiheys vaihtelee. Suuri esiintyvyys on Pohjgig-oopan, Pohjois-Amerikan ja
Australian valkoihoisessa vaestossa. Sairaudeaaittuvuus on 2000-luvun alkupuo-
lella julkaistujen havaintojen mukaan maassammiellld{100000 asukastajika tar-

koittaa vahintaan yhta uutta diagnoosia paivittfihultanen ym. 2012, 5.) MS-tauti on
yleisinta rannikkoseudulla ja Etel&-Pohjanmaallar(f®erg 2005, 12). Vuosien varrella
uusien sairastapauksien maara on pikkuhiljaa ltyagt) mutta samalla kuitenkin sai-

rauden ennuste on parantunut (Multanen ym. 2012, 5)

MS-taudin perussyyta ei tiedetd. Sairauden syntygmvia tekijoitd kuitenkin tunne-
taan, kuten virukset, perimé ja ymparistotekijair&us ei johdu yksittdisesta syysta,

vaan on monien tekijéiden summa. (Multanen ym.22®1)

Sairastumisalttius on periytyva. Lahimmilla suksia (vanhemmat, sisarukset ja omat
lapset) sairastumisriski on noin 2-5 %. Muussa W#sé se on noin 10 kertaa pienempi.
(Multanen ym. 2012, 5.) Identtisilla kaksosillakiisoisen sairastuessa on noin 30 % ja

ei-identtisilla on noin 5 % (Tienari 2010).

Ymparistotekijoilla on myds oma osuutensa. Lapsjamsalinympaéristd vaikuttaa osal-
taan sairastumisalttiuteen ja auringonvalolla résittolevan tdhén yhdistyva suojavai-
kutus; suojan oletetaan valittyvan D-vitamiinin &au Infektiosairauksista erityisesti
rauhaskuumetta aiheuttavan Ebstein-Barr-virusindekin osoitettu lisdavan MS-taudin
riskid. Tupakointi lisaa myods alttiutta MS-tautiimutta se kuten muutkin yksittaiset
ymparistotekijat kohottavat sairastumisriskin kontaan kaksinkertaiseksi. (Multanen
ym. 2012, 5.)



2.2 MS-taudin oireet

MS-taudin keskeisia oireita ovat uupumus eli fédiilknako- ja silmaoireet, liikkumisen
hankaluudet, tuntomuutokset, virtsarakon ja sumtigbimintah&iriot, sukupuolielaman
ongelmat, psyykkiset ja tunne-elamén ongelmat sakigtin, keskittymisen ja ajattelun

hankaluudet.

Fatiikilla tarkoitetaan fyysisen tai henkisen suorituskyvymitptta, joka héairitsee toi-

mintakykya. Tutkimuksissa 80 % MS-tautia sairagvilmoittaa kokevansa poikkeuk-
sellista uupumusta. Puolet MS-potilaista pitda wmupsta rajoittavimpana oireenaan.
(Pirttila, Reunanen & Ruutiainen 2006, 111.)

Uupumus MS-taudissa on hyvin yksiléllista ja mohdssta. Se voi olla taudin ainoa

oire ja sairastunut voi tuntea sitd jo ennen sdgawarsinaista toteamista. Uupumusta
ei valttamatta ole paivittain eika se ole aina vaikuudeltaan samanlaista. Jotkut pai-
vat sairastuneella voivat olla hyvinkin energistgisina paivind sairastunut voi taas

tuntea olonsa uupuneeksi ja voimattomaksi. (Nienki&naldinen 2009, 5, 6.)

Tautiin liittyy kaksi tunnistettua uupumuksen muatdlama ovat yleisia ja huonontavat
huomattavasti toimintakykya ja elaménlaatua. Toinarodoista on jatkuva vasymys,
joka estaa tekemastéa helpoimpiakin tehtavia. Tessémas potilas tuntee yleensa olonsa
hyvaksi levossa, mutta vasyy kuitenkin jo muutamanuutin kestaneen fyysisen rasi-
tuksen jalkeen. Uupumus tuntuu yleensa jaloisds&jaaa lyhyen levon jalkeen. (MS-

maailmai.a. C).)

Fatiikki voi ilmeta jokapaivaisessa toiminnassallédasti koettuna vasymyksen tuntee-
na, esimerkiksi kesken kotitdiden tai lehtien luxaairastunut voi tuntea yhtakkia itsen-
sa taysin voimattomaksi. Uupumus voi tulla myosetekitta mitaan erityistd. Uupumus-
ta voivat lisata mm. kuume ja tulehdus, stressidita pahenemisvaihe seka lampo.
(Niemi & Hamalainen 2009, 7.) Esimerkiksi lepo ghion viilentdminen usein vahenta-

vat oireilua (Hallikainen ym. 2011, 14).
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MS-tautiin voi liittya myds erilaisiailméoireita, esimerkiksindén heikkenemista, ki-

pua silmien takana, katseen kohdistamisen vaikaujesikaksoiskuvia. Nakéhermon
tulehdus on yleinen MS-taudin ensioire. Tulehdukadsisessa tai molemmissa silmis-
sa ndko hamartyy lahes taysin tunneiksi tai muukamaivaksi. Yleensa nakd norma-

lisoituu viikkojen kuluessa. (Hallikainen ym. 20114.)

Lihasheikkous on yleensa ensimmainen liikuntaa ja toimintakyksggbittava oire. Li-
hasheikkous ilmenee usein ensimmaiseksi alaraajdidsutokset rajoittavat kavelya ja

askeleista tulee helposti laahaavia seké kavelyrsopelastuu. (Romberg 2005, 74.)

Spastisuuson epanormaalia lihasjaykkyytta, joka lisaantyikgaikaisessa rasituksessa
tai lihasta venytettdessa nopeasti. Lihasten hgikegsa lihaksiin tulee jaykkyytta.
Spastisuutta on usein alaraajoissa. Se hidastadykdea lisda kavelyn energiankulutus-
ta. Spastisuudesta voi kuitenkin olla joissakiratdqsissa hyotyd, koska se korvaa hei-
kentynytta lihasvoimaa. (Romberg 2005, 78,79.)

MS-tauti voi vaurioittagasapainon hallintaan vaikuttavia aistijarjestelmia nakoa, ta-

sapainoelimen toimintaa, pinta- ja syvatuntoa seka saatelevan ja koordinoivan kes-

kushermoston toimintaa. Yleensa vaurioita esiirkgikissa tasapainoon vaikuttavissa
aistijarjestelmissa. Heikentynyt tasapaino vailkeatasennon hallintaa, hidastaa kéve-
lya, lyhentaa askelia ja sotkee kavelyrytmia sed@él kaatumisriskia. (Romberg 2005,

78,79.)

Ataksia on koordinaatiohdirio, joka ilmenee liikkeiden hdpna ja haparointina. Atak-
siaan liittyy usein tasapainohairioita ja vapin@are ilmenee yleensd MS-tautia kau-
emmin sairastaneilla. Ataksiaa voi esiintya varEsé ja raajoissa. Vartaloataksiassa
kavely on holtitonta ja askeleet toksahtelevia.niRerg 2005, 84.)

Tuntomuutoksiin kuuluvat mm. tuntoaistin herkistyminen, kutina, isiply ja puutu-
minen (Hallikainen ym. 2011, 14). Ne esiintyvat yleensdraajoissa, mutta myos yla-
raajojen parestesioita eli tuntoelamyksia ja paviga vyomaista tunnetta rintakehan
ymparilla esiintyy(Pirttila ym. 2006, 112). Tunnon heikentymista msiy useimmiten

jalkaterissd ja sormenpaissa. Oireita esiintyylgensa sairauden alkuvuosina. Kol-



11

moishermoséarkyakin voi joskus esiintya, joka ilmekeuna kasvojen alueella. (Halli-
kainen ym. 2011, 14.)

MS-tauti voi aiheutta&irtsarakon ja suoliston toimintahairiéitd. Voi ilmeta virtsan-
pidatyksen ja rakon tyhjentamisen ongelmia. Tyigidl virtsanpidatyskyvyn ongelmas-
sa on tiuha ja voimakas virtsaamisen tarve. Vidisan tyhjentdmisen ongelmassa virt-
saamistarve on tihed, mutta virtsaamisen kaynnisgmon vaikeaa seka rakon tyhjen-
taminen kokonaan. Ummetustakin voi esiintyd. Sdulsiitd, ettd sairaus vahentaa
suolen supistelumé&aréda. Muita syitd ovat vahaimemta ja ladkkeiden haittavaikutuk-
set. (Luoto & Ruutiainen 2007, 21, 22.)

Sukupuolielaméan ongelmiasaattaa myos esiintyd. Niitd voivat olla, esimieskiva-
hentynyt kiihottuminen, impotenssi ja yhdyntakiviaisilla voi esiintyd myos tunto-
herkkyyden puutetta ja miehilla erektion yllapitdkeuksia. (MS-maailma 2009, 16.)

Psyykkisia ja tunne-elaman ongelmiavoi esiintyd joillakin MS-tautia sairastavilla.
Voi olla esim. masennusta tai sitten mieliala vaindella masentuneisuudesta riemun
tunteeseen. Oireita voivat olla esim. itkuisuusglralojen vaihtelu, artyneisyys ja eris-

taytyminen. (MS-maailma i.a. B).)

MS-tauti voi vaikuttaa erilaisiikognitiivisiin eli ajattelun ja tiedonka&sittelyn toimin-
toihin. Oireita voivat olla keskittymisvaikeudetarikala oppia uusia asioita, ajatustoi-
mintojen tavallista herkempi vasyminen ja sanantapérkea haittaavat oireet ovat

kuitenkin harvinaisia. (MS-liitto i.a. A).)

2.3 Tautityypit

Ms-tauti aiheuttaausein pahenemisvaiheita. Pahenemisvaiheessa tulga uoireita,
jotka kestavat enemman kuin vuorokauden, tai aienoirtaet, joita ei ole ainakaan

kuukauteen ollut, pahenevat huomattavasti. (MS-imaaii.a. A).)

Sairaudenaaltomaisesti etenevassé#autityypissa MS-potilas toipuu joko osittain tai
kokonaan pahenemisvaiheen jalkeen. Potilas voit&detisein normaalia, oireetonta

elaméaa pahenemisvaiheiden valilla. (MS-maailmai)3.
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Toissijaisesti etenevassinuodossa sairauden oireet jatkuvat tai pahenevetnganis-
vaiheiden valilla. Tasséa MS-tautityypissa saattdia pahenemisvaiheita tai sitten niita
ei tule ollenkaan. Noin 60 %:lle aaltomaista muotsai&rastaville kehittyy toissijaisesti

eteneva tauti, kun ensioireista on kulunut 15 \adi1S-maailmai.a. A).)

Ensisijaisesti etenevaautityyppi on harvinaisempi. Tassa tautimuoddg&apotilaan
toimintakyky heikkenee ja oireet pahenevat kokoaamauden puhkeamisesta lahtien

ilman pahenemis- ja paranemisvaiheiden vuorottéM&-maailma i.a. A).)

HyvéanlaatuisessaMS-taudissa tauti ei rajoita potilaan elamaa nigrkésti ainakaan
15 vuoteen diagnoosin saamisen jalkeen. Sairauéteamagheessa potilaalla on yksi tai
kaksi pahenemisvaihetta, joista han toipuu tayBiahenemisvaiheiden jalkeen tauti
enda pahene eika toimintakyky huonone pysyvastudHiatuinen MS-tauti voi olla
kyseessa vain silloin, jos 10-15 vuotta taudin rmikan jalkeen toimintakyky on edel-
leen hyvin vahan huonontunut ja sairaus oli alllskiteltu aaltomaisesti etenevaksi.
(MS-maailmai.a. A).)

2.4 MS-potilaan hoitoty6

Nykyajan hoitaja méaaritelladn monimuotoiseksi oaksij hoitajalla tulisi olla valmiuk-
sia toimia opettajana, kliinisen hoidon asiantami, konsulttina ja tutkijana. Hoitotyon
tavoitteena on tukea sairastuneen fyysista ja alistia toimintakykya, itsenéista paa-
toksentekoa ja elaméanlaatua. Hoitotydta toteutetaanissa erilaisissa ymparistoissa,
kuten vastasairastuneen ohjausta poliklinikalldhepg@misvaiheen hoitoa osastolla ja
sairauden edetessé kotisairaanhoidossa, vuodedsgsadvelukodeissa ja neurologisiin
sairauksiin perehtyneissé kuntoutuslaitoksissa.tdffi-etenevéana sairautena tuo haas-
teita hoitotyolle diagnoosin saamisvaiheesta alkasmkeavammaisen potilaan kohtaa-
miseen. (Luoto 2006, 174.)

Ohjaus on olennainen osa hoitotydta sairastumiiervaiheessa ja myos alkuvaiheen
jalkeen. Alkuvaiheessa ohjauksen tavoitteena daaapotilaalle ja hanen omaisilleen

ajankohtaista ja monipuolista tietoa MS-taudisém eireista, hoidosta, kuntoutuksesta
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ja tutkimuksesta. Ohjausta tulisi antaa niin, @itdilas pystyy parhaalla mahdollisella
tavalla sopeutumaan sairauden aiheuttamaan muetieee elamantilanteeseen. (Hel-

minen, Tamminen & Tuovinen 2002, 112.)

MS-taudin diagnosointi on nykyadn nopeaa kehitiyeeitutkimusmenetelmien, mm.
magneettikuvauksen ansiosta. Nopeutuneen diagnmosainy6ta potilaat saavat useasti
diagnoosinsa yllattden. Taman vuoksi sairastumasieeuttaman Kriisin eri vaiheet hoi-
tajan on osattava tunnistaa ja ottaa huomioongsatiijauksessa. Sokkivaiheessa potilas
ei valttAmatta pysty vastaanottamaan uutta tiel@doin hoitajan on tarkeaa olla lasna
ja kuunnella. Sokkivaihe kestaa yleensa lyhyen ,gjanka jalkeen reaktiovaiheessa
potilas alkaa vahitellen kasitella ja hahmottaa aitilannettaan seka esittaa kysymyksia
sairaudestaan. Tassa vaiheessa on vasta hyvaalgitsinainen potilasohjaus. (Helmi-
nen ym. 2002, 112.)

Sairastumisen alkuvaiheen jalkeen ohjauksen taoveskuu vaikean pahenemisvaiheen
yhteydessa seka myos silloin kun tauti alkaa mautisaisesti etenevaksi. Vuosien sai-
rastamisen aikana potilaille ja heidan omaisilleenvoinut kehittya ongelmia, joiden
selvittAmiseen tarvitaan erityista ammattitaitoananiammatillista osaamista. (Helmi-
nen ym. 2002, 113.)

MS-potilaiden hoitotyd on vaativaa ja monimuotoidtdhiomaiset kuuluvat automaat-
tisesti ohjauksen ja neuvonnan piiriin ja heidéketaisensa sairauden edetessa on tar-
keatd. Omainen on tarkeassa roolissa MS-potildassa kotihoidossa, jolloin omaisen
on tuettava potilasta paivittaisissa toiminnoigeata yksi on esimerkiksi ladkehoidon
toteuttaminen. Potilaan ja hénen laheistensa tuemiavoitteena ovat heidan selviy-

tymisensd muuttuvassa arjessa. (Luoto 2006, 175.)

Sairastuminen aiheuttaa pelkoa, turvattomuuttdghséusta, koska sairastuneella ei ole
varmuutta sairauden luonteesta, oireista ja tomkityn heikkenemisesta. Toivotto-
muuden tunne on tavallista. Merkkeja toivottomutaewsat potilaan energian puute ja
passiivisuus, mielenkiinnon puute seké negatiividsenne elamaan. Hoitajan tulisi
tunnistaa mielialaongelmat ja antaa ammattitait@esad kokemuksensa pohjalta sairas-
tavalle toivoa. Potilaat tarvitsevat tunteidensaitk@lyn avuksi emotionaalista tukea.

Tama lisda turvallisuuden tunnetta ja vahvistaaadklevaisuuteen. On tarkeaa tukea
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kuntoutujan omanarvontuntoa ja itsenaisyyttd sekkaista omatoimisuuteen ja kan-
nustaa ongelmista puhumiseen. Suuren osan hoitatgiisodostaa potilaan arkielaman

tukeminen ja itsehoitovalmiuksien lisdéaminen. (L2006, 175.)

Hoitajan tyonkuvaan kuuluu huolehtia potilaan kodstilanteen arvioinnista ja seu-
rannasta, ladkityksesta seka esimerkiksi ihon tstéddHoitotydn tavoitteina on tukea
potilaan kotona selviytymista, jolloin jarjestetéytaytyy olla myoés tukitoimia ja sosiaa-
lisia palveluja. Vaikeavammaisen kotihoitoon kuwdtikuntoutus-suunnitelma ja palve-
lusuunnitelma. (Luoto 2006, 175.)

2.5 Kuntouttava hoitoty6

Kuntoutuksella on tarkea tehtava monioireisen gnetan sairauden hoidossa. Lahto-
kohtana onnistuneeseen kuntoutukseen on hyva kussuunnitelma. Suunnitelmassa
hoitava laékari yndessd moniammatillisen tyéryhrkdnssa on perustellut kuntoutus-
tarpeen. (Hallikainen ym. 2011, 16.)

Kuntoutuksella pyritddn ehkaisemaan ja lievittdmiémdmtoksia, joita sairaus aiheuttaa.
Kuntoutuksen tarve vaihtelee MS-potilailla riipputaataudin kestosta, koska taudista
johtuvat haitat ovat yksilollisia. Tarkein kuntolksen onnistumisen edellytys on poti-
laan oma motivaatio. Hoitotyon tehtavana on karaagiotilasta kuntoutumisessa ja
auttaa hanta ymmartamaan kuntoutuksen hyodylliggustoutussuunnitelma tehdaan
potilaalle yhdessa potilaan kanssa. Kuntoutusstelnm sisaltda potilaan toimintaky-
vyn toteamisen, kuntoutuksen tavoitteen, kestgoejaistelut, potilaan elamantilanteen,
potilaan elinympariston kuvauksen seka seurantastaiman. (Helminen ym. 2002,
124))

Sairastuneen on mahdollisuus osallistua lahiomdiaessa erikoissairaanhoidon jarjes-
tamalle ensitietokurssille. Kurssilla annetaan rpanlista tietoa sairauteen liittyvista
kysymyksista. Avo- ja laitosmuotoisia kuntoutuslagg on myos tarjolla, joista saa
lisa tietoa ja voi jakaa kokemuksiaan muiden gaséirastavien kanssa. Kuntoutuksen
mahdollisuuksista saa tietoa mm. hoitavalta |a#k&amS-hoitajalta, kuntoutuksen oh-

jaajalta ja MS-liitosta. Kuntoutusta tukevaa towaa ovat MS-liiton ohjaus- ja neu-
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vontapalvelut, esim. tydllisyysneuvonta ja liikuméaivonta. (Hallikainen ym. 2011,
16.)

MS-liitto jarjestaa sopeutumisvalmennus- ja kunigitirsseja. Niiden tavoitteena on
|0ytaa voimavaroja arkeen ja itsesta huolehtimis@amiskunnille tai perheille on myods
suunnattu kursseja, jotta potilaan omaisetkin gaisiietoa sairaudesta ja tilaisuuden

keskustella sen merkityksesta. (Hallikainen ym.122056.)

Fysioterapialla voi vaikuttaa lihaskireyteen, jayldeen sekd asentovirheiden ehkaise-
miseen. Oireiden ollessa lievia fysioterapeutti @bjata oikeisiin liikuntatottumuksiin.
Pysyvimmissa liikuntahaitoissa fysioterapian taovesdannollisempaa. (Helminen ym.
2002, 124, 125.)

Apuvalineiden kayton arvioi toimintaterapeutti seiqdettaa myos niiden kayton. Nai-
den avulla potilaan on helpompi selviytyd jokap#&issa toiminnoissa. Puheterapeutti
taas voi auttaa potilasta aantamishairidissa jeemisongelmissa. Neuropsykologista
kuntoutusta on mahdollisuus saada muisti- ja kskisongelmissa. (Helminen ym.
2002, 125.)

Tutkimuksissa sairaanhoitajat ovat kokeneet kutawan hoitotyén moniammatillisek-
si tyoksi ja toiminnaksi, jossa tarvitaan kokemudtarsivallisyyttd ja luovuutta yhta
paljon kuin kadentaitoja. Kuntoutujan tarpeiderogotusten huomioiminen sekéa poti-
laan oleminen itse aktiivisesti mukana tilanteerantéelyssa ja tavoitteiden asettelussa

johtaa parempaan tulokseen hoitotydssa. (Luoto ,2008.)
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3 MS-POTILAAN TUKITOIMET JA PALVELUT

MS-tautia sairastavalla henkilolla on mahdollissasda tukitoimia ja palveluja vam-

maispalvelulain perusteella.

Vammaisuuden perusteella jarjestettavien tukitamjee palvelujen lain tarkoituksena
on edistdd vammaisen henkilon edellytyksia el&#ijaia muiden kanssa yhdenvertai-
sena yhteiskunnan jasenend. Lain tarkoituksena yiis rahkéistéa ja poistaa vammai-
suuden aiheuttamia esteita ja haittoja. (Laki vammmalen perusteella jarjestettavista
palveluista ja tukitoimista 380/1987, 1 § 3.4.1987.

Laissa vammaisella henkil6lla tarkoitetaan henkijoda vamman tai sairauden vuoksi
on pitkaaikaisesti erityisid vaikeuksia suoriutuwkgpaivaisissa elaman toiminnoissa
(Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavist&giaista ja tukitoimista 380/1987, 2

§ 3.4.1987).

Kunnan pitdd ehkaista ja poistaa vammaisten hadkidtoimintamahdollisuuksia ra-
joittavia haittoja ja esteita niin, ettd he voiwaimia yhteiskunnan tasavertaisina jaseni-
na. Vammaisten henkildiden tarvitsemat tukitoinaepalvelut on jarjestettava siten, etta
ne tukevat heidan omatoimista suoriutumistaan. tssseammaisuuden perusteella jar-
jestettavista palveluista ja tukitoimista 759/1988 18.9.1987.)

Kunnilla on vastuu palvelujen ja tukitoimien jat@sisesta. Kunnan on huolehdittava
siita, ettd vammaisille tarkoitettujen palvelujentyikitoimien sisélto ja laajuus jarjeste-

tdan kunnassa olevan tarpeen mukaan. (Laki vamodesuperusteella jarjestettavista
palveluista ja tukitoimista 380/1987, 3 § 3.4.198%alveluja ja tukitoimia jarjestettaes-

sa on otettava huomioon asiakkaan yksiléllinen aauve (Laki vammaisuuden perus-

teella jarjestettavista palveluista ja tukitoimiatanetun lain muuttamisesta 981/2008, 3
§19.12.2008).

Vammaiselle henkildlle on lain mukaan annettavatéutusohjausta ja sopeutumisval-
mennusta sek& muita tarpeellisia palveluja. Na#gtuja voidaan antaa my6s vam-
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maisen henkildn lahiomaiselle, hanesta huolehtwvall hanelle muulla tavoin laheiselle
henkilolle. (Laki vammaisuuden perusteella jarjgétesta palveluista ja tukitoimista
380/1987, 8 § 3.4.1987.)

Kunnan on jarjestettdva vaikeavammaiselle henkilklljetuspalvelut ja niihin liittyvia
saattajapalveluja, paivatoimintaa, henkil6kohtaggiaa ja palveluasuminen, jos henkild
vammansa tai sairautensa vuoksi tarvitsee pah&loautuakseen tavanomaisista ela-
man toiminnoista. Kunnalla ei kuitenkaan ole esitdi velvollisuutta palveluasumisen
eika henkilokohtaisen avun jarjestamiseen, jos agthbn toimenpitein ei voida turvata
vaikeavammaisen henkilon riittavaa huolenpitoak{hammaisuuden perusteella jar-
jestettavista palveluista ja tukitoimista 380/1983 3.4.1987.)

Palvelusuunnitelma on laadittava vammaisen henkédwitsemien palvelujen ja tuki-
toimien selvittamiseksi. Sosiaalihuoltoa toteutetta on laadittava, esimerkiksi palve-
lu-, kuntoutus- tai hoitosuunnitelma, jos kyseessale tilapainen neuvonta ja ohjaus.
(Raty 2010, 95, 96.)

Vammaiselle henkildlle on annettava mahdollisualissua ja vaikuttaa siihen, millai-
sia tukitoimia ja palveluja hanelle jarjestetaammien ne toteutetaan siten, ettad ne par-
haiten edistavat hanen itsemaaraamisoikeutensauaotesta ja lisdavat hanen mahdolli-

suuksiaan toimia ja osallistua yhdenvertaisenaigkienan jasenena (Raty 2010, 96).

3.1 Kuljetuspalvelut

Kuljetuspalveluihin ja niihin liittyviin saattajapaeluihin kuuluvat vaikeavammaisen
henkilon tydssa kaymisen, opiskelun, asioimiseneigkunnallisen osallistumisen, vir-
kistyksen tai jonkun muun syyn vuoksi tarpeelliggtivittaiseen elamaan kuuluvat kul-
jetukset. Vaikeavammaisen henkilon asuinkunnanefludai lahikuntiin tapahtuvat
kuljetukset ovat paivittaiseen elamaan kuuluviajdtuksia. (Asetus vammaisuuden
perusteella jarjestettavista palveluista ja tukmista 759/1987, 4 § 18.9.1987.)

Kuljetuspalveluja jarjestettdessa vaikeavammaiggahetaan henkiléa, jolla on erityisia

vaikeuksia liikkumisessa ja jonka sairaus tai vanaih@uttaa suuria vaikeuksia kayttaa
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julkisia joukkoliikennevalineita (Raty 2010, 15&unta voi korvata vaikeavammaiselle

henkildlle taksilla, invataksilla tai vastaavallgo@euvolla tapahtuvasta kuljetuksesta
aiheutuvia kustannuksia (Asetus vammaisuuden pilsjarjestettavista palveluista ja

tukitoimista 759/1987, 4 § 18.9.1987). Vaikeavanseba on mahdollisuus kayttaa

valttamattomien tyohon ja opiskeluun liittyvien rkejen lisdksi vahintddn 18 yhden-

suuntaista paivittaiseen elamaan kuuluvaa matka&akdessa (Asetus vammaisuuden
perusteella jarjestettavista palveluista ja tukiista 759/1987, 6 § 18.9.1987).

3.2 Henkilékohtainen apu

Henkilokohtaisella avulla tarkoitetaan vaikeavanmseai henkilon valttamatonta avus-
tamista kotona ja kodin ulkopuolella paivittaisigséminnoissa, harrastuksissa, tyossa
ja opiskelussa, sosiaalisen vuorovaikutuksen yH#@pisessa tai yhteiskunnallisessa
osallistumisessa. Paivittaiset toiminnot ovat asjojotka kuuluvat yleisesti elaméssa
tapahtuviin toimintoihin, joita ovat esim. henkitifktainen hygienia ja sen hoito, liik-
kuminen, pukeutuminen, vaate- ja ruokahuolto, simmen ja kaupassa asiointi. (Raty
2010, 234.) Henkilokohtaisen avun tarkoitus on auttaikeavammaista henkil6a to-
teuttamaan omia valintojaan edelld mainituissa itmmissa (Laki vammaisuuden pe-
rusteella jarjestettavista palveluista ja tukit@taiannetun lain muuttamisesta 981/2008
8 ¢ § 19.12.2008).

Henkil6kohtaista apua jarjestettaessa vaikeavanamaipidetaan henkil6a, joka tarvit-
see pitkaaikaisen tai etenevan sairauden tai vammaksi valttamatta ja toistuvasti
toisen henkilén apua suoriutuakseen edellda mastéuioiminnoista eikd avun tarve
johdu paaasiassa ikaantymiseen liittyvista toimmajtatteista ja sairauksista (Raty 2010,
241).

Henkilokohtaisen avun jarjestamistavoista paatsti@iga henkilokohtaista apua jarjes-
tettdessé kunnan on otettava huomioon vaikeavaram&s/omukset ja oma mielipide

sekad palvelusuunnitelmassa maaritelty yksilollirsamun tarve ja koko elamantilanne
(Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistagdaista ja tukitoimista annetun lain

muuttamisesta 981/2008 8 d § 19.12.2008).
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Kunta voi jarjestaa henkilékohtaista apua korvasmahikeavammaiselle henkilékoh-
taisen avustajan palkkaamisesta aiheutuvat kuskaehiutyonantajan maksettavaksi,
johon kuuluvat lakisdateiset maksut ja korvaukekisnmuut avustajasta aiheutuvat valt-
tamattomat kulut, antamalla vaikeavammaiselle ajagalveluiden hankkimista varten
palvelusetelin, josta on séadetty sosiaalihuoloRf a §:ssa tai hankkimalla avustaja-
palveluita yksityiseltd tai julkiselta palvelujencttajalta, jarjestamalla palvelun itse tai
sopimuksin yhdessa muun kunnan tai muiden kunterssa. (Laki vammaisuuden pe-
rusteella jarjestettavista palveluista ja tukit@taiannetun lain muuttamisesta 981/2008
8d §19.12.2008.)

3.3 Palveluasuminen

Palveluasumista jarjestettdessa vaikeavammaiseksotkan henkild, joka vammansa
tai sairautensa vuoksi tarvitsee toisen henkilGumgptkuvasti paivittaisista toiminnois-

ta suoriutumisessa, vuorokauden eri aikoina taitetuerityisen paljon (Asetus vam-
maisuuden perusteella jarjestettavista palvelujstatukitoimista 371/2009, 11 8§

28.5.2009).

Palveluasumiseen kuuluvat asunto ja asumiseeywvdéittpalvelut, jotka ovat valttdmaét-
tomid asukkaan suoriutumiselle jokapaivaisissa ituimissa. Naitd palveluita voivat
olla esim. avustaminen pukeutumisessa, liikkumeelsnkilokohtaisessa hygieniassa,
asunnon siivouksessa ja ruokataloudessa seké milasia palveluita, joita tarvitaan
asukkaan terveyden, kuntoutuksen ja viihtyvyydeistathiseksi. (Asetus vammaisuu-
den perusteella jarjestettavista palveluista jadukista 759/1987, 10 § 18.9.1987.)

3.4 Muita tukia ja palveluja

MS-potilaille voidaan jarjestdd mm. paivatoimint&arvata asunnon muutostoitd seka
laitteita ja valineita, jarjestdd apuvalineita ygkkauspalveluita. He voivat saada myos
erilaisia tukia, esim. eldketta saavan hoitotuleeagmmaistukea sekéa omaishoidon tu-

kea.
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Vammaisten henkil6idepéaivatoimintaan kuuluu kodin ulkopuolella jarjestettya itse-
naisessa elamassa selviytymista tukevaa ja satméiinssakaymista edistavaa toimin-
taa. Paivatoiminta on tavoitteellista toimintadllgoon tarkoituksena vahvistaa taitoja,
joita kaikkein vaikeimmin vammaiset henkil6t tapgtat selviytyakseen mahdollisim-
man omatoimisesti arkielaman toiminnoista. Paivaionan jarjestaminen voi edesaut-

taa siirtymista ty6toimintaan ja sita kautta edstléydelamaan. (Raty 2010, 214, 215.)

Paivatoimintaa jarjestettdaessa vaikeavammaiseretgaid tyokyvytonta henkil6d, joka
vamman tai sairauden aiheuttaman erityisen vaikeamintarajoitteen vuoksi ei voi

osallistua tyotoimintaan, josta on saadetty erikgagonka toimeentulo perustuu suuril-
taosin tyokyvyttdomyyden tai sairauden perusteeli@mmettaviin etuuksiin. Paivatoi-
minta voi siséltaa, esim. keskustelua, retkeilijiéumtaa ruuanlaittoa, luovaa toimintaa
seka sosiaalisten taitojen harjaannuttamista. Tiydtda sisaltdd toimintakykya yllapi-

tavaa ja edistavaa tyonkaltaista toimintaa. (Raty02 215.)

Paivatoimintaa on jarjestettavd mahdollisuuksierkaan siten, ettéd vaikeavammainen
henkil6 voi osallistua toimintaan viitena paivanikoessa. Vaikeavammainen henkild
voi osallistua paivatoimintaan myds harvemmin kwitené paivana viikossa, esim. jos
han kykenee osallistumaan ty6toimintaan osa-aikisa& jostain muusta hanesté joh-
tuvasta syysta. (Laki vammaisuuden perusteellagtgjtavista palveluista ja tukitoimis-
ta 1267/2006, 8 b § 22.12.2006.)

Korvattaviaasunnon muutostoitdovat henkilon vamman tai sairauden johdosta suori-
tettavia valttamattomid rakennustoitd esim. ovrehtaminen, luiskien rakentaminen,
kylpyhuoneen, WC:n ja vesijohdon asentaminen, éiden kalusteiden ja rakennus- ja
sisustusmateriaalien muuttaminen seké& muita vastaakennustoita henkilon vakitui-
sessa asunnossa. Muutostyoksi katsotaan myos miidess suunnittelu ja esteiden
poistaminen asunnon valittdmasta lahiymparistggtéetus vammaisuuden perusteella
jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 75987912 § 18.9.1987.)

Asuntoon kuuluvia korvattavikitteita ja valineita ovat nostolaitteet, halytyslaitteet tai
muita vastaavia asuntoon kiinteasti asennettavigeita ja valineitd. Kunta voi myds

antaa asuntoon kuuluvia laitteita ja valineita lauksetta vaikeavammaisen henkilon
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kaytettavaksi. (Asetus vammaisuuden perusteeljasj@ttavista palveluista ja tukitoi-
mista 759/1987, 12 § 18.9.1987.)

Paivittaisista toiminnoista suoriutumisessa taavittn koneiden, laitteiden ja valineiden
hankkimisesta aiheutuvia kustannuksia korvataataiselle vammaiselle henkildlle,
joka tarvitsee niitd vammansa tai sairautensa vdokisumisessa, viestinnassa, henki-
|6kohtaisessa suoriutumisessa kotona tai vapaatajaninnoissa. Laakinnallisen kun-
toutuksen piiriin kuuluvista koneista, laitteistayalineista ei saa korvausta. Kunta voi
my0s antaa koneita, laitteita tai valineita korvsetka vammaisen henkilon kaytettavak-
si. (Asetus vammaisuuden perusteella jarjestet@vigalveluista ja tukitoimista
759/1987, 17 § 18.9.1987.)

Terveydenhuolto vastaa padasiaagavalinepalveluista Terveydenhuollon apuvéli-
neet jarjestetddn osana ladkinnallistd kuntoutdtausapuvalineistd vastaa peruster-
veydenhuolto ja erikoissairaanhoito vastaa vaatpaamerityisosaamista edellyttavista
apuvalineista. Erikoissairaanhoidon vastuulla esitn. kuulon, ndon, hengityksen ja
kommunikoinnin apuvélineet ja liikkumisen apuvalsié sahkopydratuolit ja sdhko-

mopot. (Sosiaaliportti i.a.)

Erikoissairaanhoidon apuvalinepalveluun vaaditagikérin |&hete, jossa on kerrottu
henkilon toimintakyky, toimintakyvyn rajoituksetih@utuvat haitat sek&a henkilon muut

apuvalineet ja palvelut (Sosiaaliportti i.a.).

Kansanterveyslain ja erikoissairaanhoitolain muiaiterveydenhuollon apuvélineet,
niiden sovitus, uusiminen ja huolto ovat terveydesilon asiakasmaksulain mukaan

kayttajalleen maksuttomia (Sosiaaliportti i.a.).

Vammaistentulkkauspalvelut on tarkoitettu henkildlle, jolla on puhevamma, kau
vamma tai kuulondkévamma ja joka vammansa vuokeitsae tulkkausta tyossa kay-
miseen, asiointiin, opiskeluun perusopintojen jéatkeyhteiskunnalliseen osallistumi-

seen tai harrastamiseen ja virkistykseen (Kela.2Q1® m).
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Tulkkauspalvelun kaytto edellyttdd myos, etta talkgpalvelujen kayttaja kykenee il-
maisemaan itseddn tulkkauksen avulla ja kayttaginjokommunikointimenetelmaa,
esim. viitottu puhe, viittomakieli, kirjoitustulkkes, puhetulkkaus tai etatulkkaus. Tulk-

kauspalvelu on maksutonta. (Kela 5.10.2012 m).)

Elaketta saavan hoitotukion tarkoitettu vammaiselle tai pitkdaikaisestraalie eléke-
laiselle, jonka toimintakyky on heikentynyt yhtégaksesti vahintdan vuoden ajan ja
sairaus tai vamma aiheuttaa joka viikko avuntaavathjauksen ja valvonnan tarvetta
tai erityiskustannuksia, esim. sairaanhoito- jekékalut ja ylimaaraiset matkakustan-
nukset. Hoitotuen tarkoitus on tukea pitkaaikaisegitaan tai vammaisen elakkeensaa-
jan selviytymista jokapaivaisessa elamassa ja htoerintakykynsa yllapitamista, kun-
toutustaan ja hoitoaan. Toimintakyvyn katsotaanameheikentynyt myds sairauden tai
vamman heikentdessa kykya huolehtia itsestaan, gaseytyminen ja pukeutuminen,
kotitaloustdiden tekemista tai kodin ulkopuolelfacamista. (Kela 5.6.2012 f).)

Elaketta saavan hoitotuki maksetaan kolmeen ryhrpaémstettuna avuntarpeen, ohja-
uksen ja valvonnan tarpeen seka erityiskustannusi@gran perusteella. Elaketta voi
saada taytettydan 16 vuotta ja on siirtynyt esiamhwuuselakkeelle, taydelle tyokyvyt-
tomyyselékkeelle, kuntoutustuelle (maaraaikaingikyyyttomyyselake) tai varhenne-
tulle vanhuuselakkeelle. (Kela 5.6.2012 f).)

Vammaistuen tarkoitus on helpottaa selviytymista jokapaivasseslamassa, tydssa ja
opiskelussa. Vammaistukea maksetaan 16 vuottatigdtie sairaalle tai vammaiselle
henkilolle, jonka toimintakyky on heikentynyt vatdaan vuoden ajan. Toimintakyvyn
katsotaan heikentyneen, kun sairaus tai vamma mgiiekykya huolehtia itsestaan,
selviytya kotitaloustoista tai selviytya tyostagpiskelusta. Sairauden tai vamman tulee
aiheuttaa myos haittaa, joka arvioidaan usein kgtieellisin perustein, avuntarvetta,
ohjauksen ja valvonnan tarvetta ja/tai erityiskost&ksia. Vammaistuki on porrastettu
kolmeen ryhm&&n haitan, avuntarpeen, ohjauksealy@rnnan tarpeen seka erityiskus-
tannusten maaran perusteella. Vammaistukea ei yontéa jos saa esim. vanhuusela-
kettd, varhennettua vanhuuseléketta, taytta tydk§myyselakettd, kuntoutustukea tai

yksilollista varhaiselaketta tai vastaavaa etuulitamailta. (Kela 2.11.2011 k).)
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Omaishoidon tuellatarkoitetaan vammaisen, vanhuksen tai sairaanildantoidon ja

huolenpidon jarjestamista kotioloissa omaisen dakyn muun hoidettavalle |&heisen
henkilon avulla. Hoito tapahtuu yleensa hoidettawanassa kodissa. Omaisella tai
muulla laheisella henkil6lla tarkoitetaan avio- éaiopuolisoa, lapsia, jotain muuta l&-

heistd elaméankumppania tai ystavaa. (Raty 2010, 382 394.)

Omaishoidon tukea voidaan myéntaa muun muassaejokili sairauden, vamman tai
alentuneen toimintakyvyn vuoksi tarvitsee kotonakt#ioloissa, esimerkiksi kesamo-
killa tai ulkomaanmatkalla hoitoa tai muuta huoléo@ (Raty 2010, 394).

Omaishoidon tuen saajana on hoidettava ja omaishditkea maksetaan henkilén hoi-
tajalle hoitajan ja hoidon jarjestamisesta vastaakannan valisen toimeksiantosopi-
muksen mukaisesti (Raty 2010, 393).

3.5 Kuntoutuskurssit

Vammaisetuudet tukevat vammaisten ja pitkaaikadisestaiden henkildiden elaman-
laatua ja itsendista selviytymista. Vaikeasti vanmma tai sairas voi saada Kelan tuke-
maa kuntoutusta. (Kela 4.1.2013 1).) Kelan kunt&sé&na jarjestettavia kursseja voi-
daan myontaa vaikeavammaisen laéakinnallisend, aifhgeata tai harkinnanvaraisena
kuntoutuksena. Kursseihin kuuluvat kuntoutuskurgsitsopeutumisvalmennuskurssit,
joiden tavoitteet eroavat hieman toisistaan. Kunitskurssien tavoitteena on fyysisen,
psyykkisen ja sosiaalisen ty0- ja toimintakyvyngrdaminen tai sailyttaminen. Kurssi-
en tarkoituksena on ohjata omatoimiseen kunnorpiydlfniseen. Sopeutumisvalmen-
nuskurssien tavoitteena on tukea valmiuksia matsitoinan taysipainoiseen elaméaan
sairaudesta tai vammasta huolimatta. Kurssilla @mametietoa mm. sairaudesta ja sen
vaikutuksista ja tuetaan selviytymista sairaudemska. Kuntoutujan perheen jasenet tai
muu laheinen voi myds osallistua sairausryhmékebtaikurssin omaisten jaksolle.
Perhekurssit tukevat perheiden selviytymista jakaislaméanvaiheen ja tarpeen mukai-
sesti. Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssigestajat ovat esim. kuntoutuslai-

toksia ja vammaisjarjestoja. Kuntoutus on kuntaltejmaksuton. (Kela 11.10.2011 i).)



24

3.5.1 Laakinnallinen ja ammatillinen kuntoutus

Kela jarjestaa alle 65-vuotiaille vaikeavammaistienkildille laékinnallista kuntou-

tusta ja korvaa kuntoutuksesta aiheutuneita kustannuRsi@oitteena on, ettd kuntou-
tuksen avulla henkild pystyisi tydskentelemaars&viytymaan arkielaman toiminnois-
ta paremmin sairaudesta tai vammasta huolimattatdtiuksen tavoitteena on myos
tyo- tai toimintakyvyn turvaaminen tai parantamineaakinnallinen kuntoutus voidaan

jarjestaa kuntoutuslaitoksessa tai avoterapianaa(B.12.2011 j).)

Kuntoutuslaitoksessa jarjestettavat kuntoutusjagsannitellaan yndessd moniammatil-
lisen tydryhman kanssa vastaamaan kuntoutujan kumtoutustarpeita. Kuntoutusjak-
sot ovat tehostettuja ja yksilollisesti suunnitgltuyksildlliset jaksot kestavat vahintaan
18 arkipdivaa. Ne voidaan toteuttaa yhtena pitkakaona tai lyhyempiné jaksoina,
yksilollisen tarpeen mukaan. (Kela 2.11.2011 h).)

Avoterapioihin, jotka toteutuvat avohoidossa kualuerilaiset yksilollisesti suunnitel-

lut terapiat, mm. fysioterapia, toimintaterapiahpterapia, psykoterapia, musiikkitera-
pia, neuropsykologinen kuntoutus, monimuototergpipaivakuntoutus. Terapia myon-
netaan useimmiten vuodeksi tai enintdan kolmekedelssi kerrallaan. Terapiat voivat

olla yksilo- tai ryhnmaterapiaa. (Kela 10.10.20)3 e

Edellytyksendajaakuntoisemmmatillisen kuntoutuksen saamiseksi on, ettd henkilon
tyokyky ja ansiomahdollisuudet ovat vamman, saieauthi vian johdosta olennaisesti
heikentyneet. Vajaakuntoisuus arvioidaan aina §Ksten olosuhteiden perusteella
ottaen huomioon henkilén tydn ja toimintakyvyn #setat vaatimukset. (Raty 2010,
391.) Ammatillista kuntoutusta voi saada, esimeskidirtyessa tydelamaan vajaakun-
toisuudesta huolimatta, tyokyvyn parantamiseksiajoydelamassa jaksaisi paremmin
tai palatessa tyohon, oltuaan pitkaan poissa tyisséa (Kela 13.2.2013 a). Kelan jar-
jestama ammatillinen kuntoutus voi olla mm. apuwgit, jos tydssa tai opinnoissa ei
voi selviytya ilman vaativia apuvélineitd sairaudanvamman vuoksi, jolloin niitd voi
hakea ammatillisena kuntoutuksena (Kela 10.10.2§)1 koulutus, esimerkiksi amma-
tillinen uudelleen- ja jatkokoulutus, joissa voada uuden ammatin, jos ei enda selviy-
dy ammatissa sairauden tai vamman vuoksi (Kela. Z01Q c) seka tyokykya yllapitava

kuntoutus (TYK), jolloin voi saada tukea tyokykyHapitdvan ja parantavan valmen-
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nuksen eli TYK- kuntoutuksen avulla, jotta voisikiaa nykyisessa tai sita vastaavassa
tyossa. TYK- kuntoutuksella yritetddn parantaa sBk@ista ettd psyykkista tyo- ja
toimintakykya. Kuntoutuksessa kiinnitetddn huomiwtgds tydymparistéon ja olosuh-
teisiin tyopaikalla. (Kela 13.7.2012 d).)

3.5.2 Harkinnanvarainen kuntoutus

Harkinnanvarainen kuntoutus on tarkoitettu p&aaaiayoikaisille, joilla sairaus tai
vamma haittaa tyokykya. Harkinnanvaraisen kuntoggukiarkein tavoite on tukea kun-
toutujien tyo-, opiskelu- ja toimintakykya. Kelaj@staa harkinnanvaraisena kuntoutuk-
sena erilaisia palveluja, esim. neuropsykologinemtdutus, yksildlliset kuntoutusjaksot
ja ASLAK-kursseja, joka on ryhmémuotoista kuntotaugKela 23.2.2012 g).)

Maskun neurologinen kuntoutuskeskus on erikoistunut neurologisten sairauksien ja
vammojen kuntoutukseen. Kuntoutuskeskuksen paleglutrkoitettu seka vastasairas-
tuneille etta pidempaan sairastaneille. Erityisogaan piiriin kuuluu esim. MS-tauti,
aivo- ja selkaydinvammat ja Parkinsonin tauti. alihin kuuluvat kuntoutuskurssit,
sopeutumisvalmennuskurssit, yksilollinen laitoskwriis ja avoterapiat, joista olen

edella kertonut. (Maskun neurologinen kuntoutuskesia.)

MS-tauti vaikuttaa arkeen monin tavoin. Kuntoutustarkeda tuki, kun sairastunut tar-
vitsee keinoja arjessa selviytymiseen ja elamaniaaghilyttamiseen. Moniammatilli-

nen ja pitkjanteinen kuntoutus etenevissa sairssk®n tarpeellista sairauden muka-
naan tuomiin muutoksiin sopeutumisessa. Sairastarm mahdollisuus saada vertais-

tukea yhdessa tekemisen kautta. (Maskun neurolodinetoutuskeskus i.a.)
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tarkoitus ja tavoitteet seké tutkimuskysymykset

Opinnaytetyoni tarkoituksena on selvittdéa miten M8t vaikuttaa sairastuneen arki-
elamaan, minkalaisia apuvalineitd sairastunut teee, minkalaisia palveluja sairastunut
kokee tarvitsevansa seka millaista apua ja tukeatddfin sairastunut kokee tarvitse-
vansa. Tavoitteena on saada uutta tietoa MS-taaii@astavien arjen selviytymisesta
mm. muille alan opiskelijoille, MS-potilaiden omdiis ja tautiin sairastuneille, sosiaali-
ja terveydenhuollossa tyoskenteleville seka asikstmostuneille. Tavoite on tarkea,
koska sairaudesta ja sen kanssa elamisesta or@dasieada ymparistolle lisaa tietoa,

jotta sairautta ja sairaudesta koituvia muita omgglymmarrettaisiin paremmin.
Tutkimuskysymykset:
Miten MS-tauti vaikuttaa tautia sairastavan arliei@n?

Minkélaisia apuvdlineitda MS-tautia sairastavat itsevat arjen toiminnoissa?

Minkalaisia palveluja MS-tautia sairastavat koketaavitsevansa?

w0 NP

Millaista apua ja tukea MS-tautia sairastavat kaitearvitsevansa?
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4.2 Tutkimusmenetelma

Lahtokohtana laadullisessa eli kvalitatiivisesskituksessa on todellisen elaman ku-
vaaminen, jolloin todellisuutta ajatellaan moniesais. Tutkimuksessa todellisuutta ei
voi kuitenkaan pirstoa osiin. Tapahtumat muovaghéh aikaa toinen toistaan ja onkin
mahdollista 16ytd& monensuuntaisia suhteita. Ld@sdgka tutkimuksessa on tarkoitus
tutkia kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaiseftlirsjarvi, Remes & Sajavaara
2004, 152.)

Tutkimuksessa tutkija luottaa enemman omiin hawdimsa ja keskusteluihin tutkitta-
vien kanssa kuin mittausvalineilla hankittavaarioo®. Tyypillisesti kvalitatiivisessa
tutkimuksessa kéaytetdan induktiivista analyysiatkijan on tarkoitus paljastaa odotta-
mattomia seikkoja. Lahtokohtana ei ole teorianolaitamuksien testaaminen vaan ai-
neiston monitahoinen ja yksityiskohtainen tarkastélutkija ei maaraa, mika on tarke-
aa. Aineiston hankinnassa kaytetaan laadullisiaodegh. Tutkimuksessa kaytetaan ta-
vallisesti metodeja, joissa tutkittavien nakokulrjaataani” paasevat esille. Naitd meto-
deja ovat mm. teemahaastattelu, osallistuva hagaitinryhméahaastattelut ja erilaisten
dokumenttien ja tekstien diskursiiviset analyysibhdejoukko tutkimukseen valitaan
tarkoituksenmukaisesti, ei satunnaisotoksen meanételkayttdaen. Tutkimussuunnitel-
ma muokkaantuu tutkimuksen edetessa, suunnitelrigataan tarpeen niin vaatiessa.
Tutkittavia tapauksia kasitelladn ainutlaatuisimaajneistoa tulkitaan sen mukaisesti.
(Hirsjarvi ym. 2004, 155.)

4.3 Aineiston keruu

Tutkimukseni aineistonkeruumenetelméanéd kaytin tderastattelua. Sain laheiseni
kautta kolmen MS-tautia sairastavan yhteystiedukaj olivat ilmaisseet halunsa osal-
listua tutkimukseen, neljdnnen haastateltavan @aiien suhteideni kautta. Heista kaik-

ki ovat sairastaneet MS-tautia vuosia.

Tutkimuksen aineisto koostuu neljan henkilon hatdtasta. Haastateltavien ikaja-
kauma oli 40 vuotiaasta 76 vuotiaaseen. Haastaistliakolme oli naisia ja yksi mies.

Vanhimmalla haastateltavista MS-taudin ensimmaéoagi@ita oli ilmaantunut noin 50 -
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vuotta sitten, muilla oireita oli ilmaantunut 20—@0otta sitten. Haastateltavien toimin-
takyvyissa oli eroavaisuuksia, yksi heista oli ni&sesti toimeen tuleva, kolme muuta
tarvitsivat enemman tai vahemman apua paivittasissninnoissa, joko sukulaisiltaan
tai ulkopuolista apua. Kaikki haastateltavista ali%atakunnasta. Haastateltavista kaik-
ki asuivat puolison kanssa. Tutkijana minulla et olkeutta kertoa tarkemmin haasta-
teltavien asuinkunnista tai kaupungeista, eik& tadalsavien henkilttietoja heidan

anonymiteettinsa sailyttamiseksi.

Otin haastateltaviin yhteytta puhelimitse. Kerrbigille tekemastani opinnaytetyosta ja
kysyin heidan kiinnostuksesta ja suostumusta esadlihaastateltaviksi. Suostumuksen
saatua sovimme haastattelun ajankohdan ja paikasstbkteltavat saivat valita haastat-
telupaikan. Suoritin kolme haastattelua haastateltakotona ja neljannen haastattelun
haastateltavan tyopaikan tiloissa. Saavuttuanitatakipaikalle esittelin itseni ja ker-
roin viela tutkimuksen tarkoituksesta ja haastatik@nteen etenemisesta. Ennen haas-
tattelun aloittamista kerroin heille vield, ettegitén henkildtietonsa tulisi mihinkaan
nakyviin. Haastatteluissa kdvimme ensin lapi hdeltavan taustatiedot, heidan tarvit-
semiaan apuja, tukia ja palveluja sekd apuvélinsitten arkielamaan liittyvia asioita,
esim. paivittaisia toimintoja ja harrastuksia spkéhe-elamaan liittyvia asioita. Haasta-
teltava sai vapaasti kertoa edellda mainituistaistsioPyrin puuttumaan puheeseen mah-
dollisimman vahan. Puutuin puheeseen esittdesaié@rtavia kysymyksia, siirryttdes-

sa seuraavaan aiheeseen tai puheen kaantyessithaisen aiheen.

Teemahaastattelua voidaan kayttad yhta hyvin lataiisen (laadullisen) ja kvantitatii-
visen (méaarallisen) tutkimuksen menetelmand (HwgjdRemes & Sajavaara 2004,
197). Teemahaastattelussa eli puolistrukturoidbhssstattelussa edetdan tiettyjen kes-
keisten etukateen valittujen teemojen ja niihitiyNiien tarkentavien kysymysten varas-
sa(Tuomi & Sarajarvi 2009, 75). Teemahaastatteluandke- ja avoimen haastattelun
valimuoto (Hirsjarvi ym. 2004, 197). Teemahaastattelusta puustrukturoidulle loma-
kehaastattelulle kuuluva kysymysten tarkka muotgajgestys, mutta se ei ole taysin
vapaa niin kuin syvahaastattelu. Se on kuitenkimetdpana strukturoimatonta kuin
strukturoitua haastattelua (Hirsjarvi & Hurme 2088). Teemahaastattelussa kysymyk-
sid ei valttamatta tarvitse esittaa tietyssa jfrfesessa eikd sanamuotojen tarvitse olla
jokaisessa haastattelussa sama, myoskaan kai&distdteltaville ei tarvitse valttamatta

esittda samoja kysymyksf@auomi & Sarajarvi 2009, 75.) Tiettyjen keskeisteemojen
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varassa eteneva haastattelu vapauttaa padosiathelast tutkijan nakokulmasta ja tuo
tutkittavien aanen kuuluviin. Teemahaastattelubsaisten tulkinnat asioista ja heidan
asioille antamansa merkitykset ovat keskeisia ijgasinyds merkitykset syntyvat vuo-

rovaikutuksessa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 48.)

Valitsin opinnaytety6honi aineistonkeruumenetelnéieemahaastattelun, koska sen
avulla voi saada arvokasta ja monipuolista tiejossa haastateltavat voivat itse kertoa
kokemuksistaan omin sanoin melko vapaamuotoisastamalla kuitenkin haastattelu-
kysymykset ovat rajattu tiettyihin teemoihin, joinpyritddn saamaan vastauksia tutki-
muskysymysten mukaisesti. Teemahaastattelu tuntGsmielekkaalta, koska siiné voi

muokata ja tehda tarkentavia kysymyksia haastateiteessa.

Aihevalinnan ja tutkimuksen toteuttamistavan vaétti laadin teemahaastattelurungon.
Pyrin tekem&an teemahaastattelurungon sen muktanvasin tehda tarkentavia ky-

symyksia tarvittaessa keskustelun kulun mukaan std#elutilanteessa onnistuin jos-
sain maarin kayttamaan tarkentavia kysymyksia. ta#tetun keskeiset teemat ovat

taustatiedot, avut ja tuet seka palvelut, arkigenp-elamdLiite 1).

4.4 Aineiston analyysi

Saatu haastatteluaineisto analysoidaan sisalloyymiléh. Haastattelut litteroidaan el
puhtaaksikirjoitetaan kirjalliseen muotoon. Sisafldalyysilla pyritddn saamaan tutkit-
tavasta ilmidsta kuvaus tiivistetyssa ja yleisess@édossa ja sen avulla tehda aineistos-
ta johtopaatoksia. Monia tutkimuksia on kuitenkitikoitu johtopaatoksien puutteesta,
joissa tutkija esittelee saadun aineiston pelkasté@én tuloksina. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 103.)

Tutkimuksen aineisto kuvaa tutkittavaa ilmiota jakysoinnin tarkoituksena on luoda
sanallinen ja selkea kuvaus tutkittavasta ilmiéStgaallénanalyysilla on tarkoitus jarjes-
taa aineisto tiiviiseen ja selkeddn muotoon kaduitta sen sisdltamaa tietoa. Analyysin
avulla saadaan selkeytta aineistoon, jotta voidahda selkeitd ja luotettavia johtopaa-
toksia tutkittavasta ilmiosta. Aineiston laadudimkasittely perustuu loogiseen paatte-

lyyn ja tulkintaan, jossa aineisto ensiksi hajaetasiin, kasitteellistetdaan ja kootaan
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uudestaan erilaisella tavalla loogiseksi kokonaigksi. Laadullisessa aineistossa ana-
lyysia tehdaéan tutkimusprosessin kaikissa vaihe{3semi & Sarajarvi 2009, 108.)

Aineistolahtdisen eli induktiivisen aineiston sléakanalyysi on kolmivaiheinen. En-
simmainen on aineiston redusointi eli pelkistdmjrtemen on aineiston klusterointi eli
ryhmittely ja kolmas abstrahointi eli teoreettistdisitteiden luominen. (Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 108.)

Tutkimusaineiston analysointi aloitetaan kuunteldkgnbaastattelut, jotka kirjoitetaan
puhtaaksi sana sanalta, sen jalkeen haastattetdalu ja perehdytddn sen sisaltoon.
Kirjoitetusta tekstista karsitaan tutkimukselle @jg@nainen tieto pois ja etsitdan tutki-
mustehtavan kannalta olennaista tietoa, jotkalkdte saadusta aineistosta. Taman jal-
keen eritelty tieto listataan, josta etsitddn sdmbaisuuksia ja erilaisuuksia. Samaa
asiaa tarkoittavat kasitteet ryhmitellaan ja yretésdin luokaksi. Luokat nimetéan luokan
siséltod kuvaavalla kasitteella. Ensimmaiseksissittalaluokat, jonka jalkeen alaluo-
kat ryhmitellaén ja kuvataan ylaluokkina, ylaluodkiyhdistamisesta muodostuu paa-
luokat. Paaluokista muodostuu yhdistava luokka.tk& yhdistelemalla saadaan vas-
taus tutkimustehtavaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009,100, 112.)

Opinnaytetyoni haastattelut nauhoitettiin haasiatedn luvalla ja ne kestivat alle puo-
lesta tunnista yli tuntiin. Kaikki haastattelut tgdni litteroin ne aaninauhalta sana sa-
nalta tekstimuotoon. Haastattelumateriaalia keyyieensd 20 sivua. Haastattelujen
litteroidusta tekstista etsin ja alleviivasin olesdt asiat, joista I6ytyi vastaukset tutki-
muskysymyksiin. Litteroidusta tekstista teemoitieivastaukset tiettyjen aihepiirien
mukaan helpottaakseni tulosten lukemista ja niid#kintaa. Luin litteroitua aineistoa
l&pi useita kertoja asioiden tarkisteluun ja kagin tarkentamiseen koko tutkimuksen

analysoinnin ajan.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Haastateltavien taustatiedot

Opinnaytetyoni tutkimukseen haastatellut MS-tagtgastavat henkilot olivat idltaan
40-76-vuotiaita. Haastatelluista kolme oli naisiayksi mies. Kaikilla heista oli avio-
tai avopuoliso. Heilla kaikilla oli lapsia. Yhdelldeista lapset asuivat viela kotona.
Haastatelluista yhdella ensimmaiset oireet oliudieét 22-vuotiaana, toisella noin 35-
vuotiaana, kolmannella 30-vuotiaana ja neljannglfavuotiaana. Niilla, joidemireet
olivat tulleet 22-vuotiaana ja noin 35-vuotiaar@ldttiin MS-tauti samana vuonna kuin
oireet olivat heille tulleet; ne joilla oireet o#iv tulleet 30-vuotiaana ja 17-vuotiaana,
todettiin MS-tauti molemmilla 44-vuotiaana. Kolrreelheista tauti oli tyypiltddn aalto-

maisesti eteneva, yhdeb&oli muuttunut aaltomaisesta tasaisesti etenevaksi.

5.2 MS-taudin vaikutus perhe-elamaan

Kaksi opinnaytety6honi haastatelluista kertoi, ieft@raus ndy oikeastaan lainkaan hei-
dan perheensa arjessa. Heista toinen kertoi, ettdfepon tottunut ja mukautunut ela-
maan sairauden kanssa, mutta arki olisi tietenkiaigta, jos han olisi terve.

Siihen on nii tottunu, et ei se ndy milldan latl sin mieles, ihmine mu-
kautuu ain siihe, mik& se sillon o, mut ei se raildaval sammaa ole, ko
terveena se, se o iha selva...

Kolmas haastatelluista kertoi sairauden vaikuttgeiapaivaiseen elamaan, esimerkik-
si niin etteivat he matkustele puolisonsa kanssapaljon kuin jos han olisi terve, eiké

han pysty tekemaan ruokia hellalla, koska voisutsad itsensa siind. Haastatelluista
neljas kertoi yrittdvansa tehda kaiken itse niitkgdle kuin mahdollista, mutta saa apua
esimerkiksi ruuanlaitossa. Han ei osannut sanodaarsiinen miten sairaus nakyy per-

heen arjessa.
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Kaikilla haastatelluilla lapset ja puoliso olivatrgautuneehyvin sairauteen. Yksi heista
kertoi, etteivat lapset ja puoliso voi kuitenkahan tarkalleen tietaa milta h&nesta tun-

tuu.

Kyl he ovat ihan hyvin, mut tottakai he ei nyt iHarkalleen osaa minun
"housuihini hypata”... mut tottakai auttavat hyvintighlle, mutta se on nii
vaikee just, ko ei itte tieda iha tarkallee milt sbisesta tuntuu.

Yksi haastatelluista kertoi, etta aluksi sairausttiga ettei puolisolla ollut oikein tietoa
sairaudesta ja ettd puoliso oli miettinyt olisikénksta lykkdamaan vaimoaan pyoratuo-
lissa, mutta péaatti kuitenkin olla tukena. Haadtatei ole kuitenkaan joutunut pyora-

tuoliin.

Kysyttaessd mahdollisten pahenemisvaiheiden vaskaituhaastateltavien perhe-
elamaan, heista kolme kertoi, ettei heilla ole topitkdan aikaan pahenemisvaihetta.
Yksi heistd kertoi pahenemisvaiheen olleen viimeRsipari vuotta sitten, eikd han
osannut sanoa, miten se nyt vaikuttaisi, kun ®iitéle ollut. Han kertoi niiden vahenty-

neen uuden MS-laakkeen aloituksen myota.

Haastatelluista toinen kertoi, ettei pahenemisvtatae ollut sen jalkeen, kun han oli
aloittanut vuonna 2008 eraan MS-laékityksen. Enaékitysta hanella oli pahenemis-
vaiheita, hanen nékdkykynsa meni, muttaksggenkin palautui, ja nieleminen oli ollut
huonoa, mutta sekipalautui. Nyt pahenemisvaiheeivat ole vaikuttaneet lainkaan,

koska niita ei ole ollut.

...Tan laékkeen ansiosta on tullu tama tilanne, atten pahene kuin-
kaa...

Kolmas haastatelluista kertoi, ettei pahenemisviahae ollut pitkaan aikaan. Haasta-
telluista neljas kertoi, ettei hanella ole olluinkaan pahenemisvaiheita, ettd jos niita

tulee, hanelld on mahdollisuus saada apua ja ynystarr
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5.2.1 MS-taudin vaikutus parisuhteeseen

Kaikki haastatellut kertoivat sairauden vaikuttan@arisuhteeseen. Yksi heista kertoi,
ettd he kulkisivat enemman puolisonsa kanssa, §os dlisi terve, mutta nyt taytyy
menna siind maarin kuin pystyy. Haastatelluistnen kertoi, ettei kumpikaan puo-
lisoistatulisi toimeen ilman toista. Han kertoi, ettd sagan muuttanut parisuhdetta,
mutta he ovat mukautuneet siihen. Kolmas haastiettdl kertoi, etta sairaus on muutta-
nut parisuhdetta niin, etta se on tehnyt olonitiwaksi. Han kertoi sairauden yhdista-
van heitéa, koska puolisolla on myds jokin sairgaloin kumpikin tarvitsee toisiansa.
Haastatelluista neljas kertoi sairauden vaikuttarggisuhteeseen hieman seksielaman
kautta. Han kertoi karsivanséa tuntopuutoksista rjaustoksista, jolloin valilla han ei

tunne mitaan tai sitten on niin herkka, ettei kdssketusta.

Emma tie, se o jotenki, se o vaa niinku tehny blenon tiiviiks, etta niin-
ku kumpikin tarttee toistansa...

No onha se tietenki, et tottakai, jos olis sellagtegpaésis...mentas ehka
enemman, mutta sit taytyy menna sen mukaa mitgt s net varmasti on
se vaikuttanu.
Kaikille haastatelluille puolison tuella oli menk#tta. Heisté yksi kertoi olevan hyva
asia, kun puoliso on mukana auttamassa ja tukemasseen haastatelluista kertoi ole-
van ihanaa, kun puoliso jakaa arjen hanen kansséasta kolmas kertoi tuella olevan
suuri merkitys, vaikkei sité ollut ennen ajatellagk. Neljas haastatelluista kertoi, ettei

kumpikaan tulisi yksindnsa toimeen.

Tottakai se on niinku, et han on niinku mukanay#aa ja tukee, ni se on
hyva juttu.

Se on ihana juttu, ettd elaa tas munki arjes.
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5.3 Sukulaisuus- ja ystavyyssuhteet MS-taudin a@kan

Kaikki opinnaytetyohdnhaastatelluista olivat yhteydessa sukulaisiinsa/geiviinsa.
Yksi haastatelluista kertoi, ettd hanellapaijon tateja ja setid, jotka kayvat aina valilla
kylassa ja ovat hyvin pitdneet yhteyksia ja tukénideista toinen kertoi pitavansa yhte-
ytta sukulaisiinsa ja ystaviinsa puhelimitse j&kjoskayvansa kylailemassa. Han kertoi
kuitenkin ennemmin heidan kayvan kylassa, koskahatisi hankala ottaa aina apuva-
lineitd mukaansa. Kolmas haastatelluista kertovkaga kyldilemassa ja olevansa pu-
helimitse yhteydessa sukulaisiinsa ja ystaviinshteydenpidossa ei ollut ongelmia.
Haastatelluista neljas kertoi soittelevansa usetn& pois muuttaneiden lastensa kans-
sa, mutta kertoi ndkevansa heita ja heidan pedreitérvemmin valimatkojen ja per-
heiden kiireiden vuoksi. Han kertoi joskus kyla#ega ja olevansa yhteydessa puheli-

mitse my0s muihin sukulaisiinsa ja ystaviinsa.

Haastatelluista kolme kertoi, etteivat sukulaisujasystavyyssuhteet ole muuttuneet
sairastumisen jalkeen. Yksi heista kertoi, ettdufaikuus- ja ystavyyssuhteet ovat py-
syneet samanlaisina kuin mité ne olivat ennen Sainaista. Heisté toinen kertoi, ettei-
vat ne ole muuttuneet mitenkdan, han kertoi niidsvan samanlaisia kuin ennenkin.
Kolmas kertoi, etteivat ole muuttuneet, ettd ihamanlaisina ovat pysyneet. Han kertoi

sukulaisuus- ja ystavyyssuhteensa olleen hyvatjaikaskaan riitoja ei ole ollut.

No ei ne siitta ny sitte kummemmaks muuttununettfokka on ollu kave-
ria ni on viaki.

Ei oo muuttunu mitenkaa, iha samanlaista, ko ennétlse oo muuttanu
sitd mikskaa.
Haastatelluista neljas kertoi sukulaistensa javwystégad auttavan eteenpdin arjessa. Ha-
nesté on kiva, kun sukulaiset ja ystavat pitavéeytté. Han kertoi, ettei ole ollut aitinsa

kanssa missdan tekemisissa pitkaan aikaan, jookulaisuussuhteet ovat nousseet

isom paan arvoon.
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5.4 Harrastukset ja vapaa-ajan vietto

Kaikilla haastatelluilla oli harrastuksia. Yksi B&i harrasti askartelua, esim. erilaisten
korttien tekoa ja pienta napertelya. Toinen hdistdasti raveja, ravien katselua ja tele-
vision katselua. Kolmas kévi koirien kanssa kavalyinutta kertoi myos harrastaneensa
lentopalloa, joka oli jaanyt sairauden aiheuttannapumuksen vuoksi. Neljas kertoi

kayvansa seurakunnan kerhoissa ja joskus MS-yhdissga. Muutama vuosi sitten han

oli kaynyt tansseissakin, mutta ei kdy enaa musgirauksiensa vuoksi.

No lahinna tata askarteluu, kaikenndkdsta, halua kakeilla ja tekee
joulukortteja ja kaikennakdsii kortteja, tammogiékku népertelya.

Haastatelluista kaikilla olerilaisia vapaa-ajanviettotapoja. Heistd yksi kekapaa-

ajanviettotavakseen perheen kanssa yhdessa olemikena olemisen kesalla ja kuk-
kapenkkien hoitamisen. Toinen heista kertoi vagaavéettotavakseen television katse-
lun ja kayvéan puolisonsa kanssa joskus juhlissdmidse kertoi vapaa-aikansa olevan
vain olemista, ei mitdan ihmeellistd. Neljas ketekevansa halkoja pikkuhiljaa ja sau-

novansa.

Television kattelu. Joskus josain riennois ollahaytta kylla vuodes ei
montaa 00 semmosta tilaisuutta mihkd mennaa. Kotd@ainen on kai-
ken Aja O.

Saunaa ja maate. M& ole kyl ihmeellinen MS-tautinen ma ole koko
ikani ottanu kovaa loylyy ja vielaki ma pystysitaataan...

5.5 Tybeldméssa olo ja toimeentulo

Haastatelluista kolme oli jaanyt pois tdistd MSdiauvuoksi. Kaksi heista oli jaanyt
pois toistd 2000-luvulla ja yksi 1980-luvulla. Heaslluista neljas oli tydelaméssa,
mutta ollut sairaslomalla uupumuksen ja sairaudsmepemisvaiheiden vuoksi muuta-

mia vuosia sitten.

Haastatelluista kolme kertoi tulojensa vahentynd&ekki heisté saivat eldketta saavan

hoitotukea, yksi alinta hoitotukea, toinen koratathoitotukea ja kolmas ylinta hoitotu-
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kea. Haastatelluista se, joka oli tydelamassapkesttei sairastuminen ollut vaikuttanut

tuloihin.

No tulothan ny on tietenki tottakai melkei sangpamlittunu, mutta nailla
on pakko parjata mita tulee...

5.6 Avun, tuen ja palvelujen seké apuvalineiderttkgg tarve

Haastatelluista yhdella odpunaan henkilokohtainen avustaja. Toisella puoliso toimi
omaishoitajana ja apuna oli myds aikuinen lapsiadtiaelluista kolmas ei oikeastaan

tarvinnut apua, mutta tarvittaessa kuitenkin sailigalta apua.

Haastatelluista neljannella oli puoliso apuna.

...Vaimo on taysin niinko omaishoitaja, vaikkei oheasshoitaja. Varmaa
kuulus...

Hoitotyontekijoilta tukea ja tietoa sairauden kanssa elamiseen haastatelluista kaksi
koki saaneensa tarpeeksi. Toinen heista kertei, @ oikein tarvinnut ja toinen kertoi

itse tietdvansa asiansa ja kysyvansa tarvittae=sszoa.

Haastatelluista yksi koki saaneensa aika hyvin duketietoa, mutta kertoi kuitenkin

ajan vahyydesta hoitajilla ja ladkareilla.

No aika hyvin, mutta nykyaan ny ei ole sairaalokssaoikeastaa aikaa
laékareil eikd hoitajilla. Et se on niinku aika \dhe se aika kuitenki. No
joskus olis niinku semmosii kysymyksii mitd haldkgsyy, ni tuntuu ettei
niihi oikee 16ydy vaa aikaa, ei oo ladkaril ei cdékaa eika sit ehkd muut
tieda vaa niista. Et se laakari o niin kiireinen.

Yksi haastatelluista kertoi saaneensa oikein hyukea ja tietoa muun muassa MS-

hoitajalta.

Iha oikein hyvin, et tost neurologian osastoltkyi, sielt sitte he ja siel ma
oo kaynykki, et jos mul tulee jotai semmost, etténoikee tieda, ni sitte
ma oo kayny siel MS-hoitajan luona kysymas, et nytdehdaa ja tarttis-
ko tehd jotai tai...
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Palveluista haastateltavista kolmella oli kaytossaan kuljethisda. Heista yhdella oli
my0Os henkilokohtainen avustaja. Yksi heistad ei &ednsa mukaan kuitenkaan juuri-
kaan kayttanyt kuljetuspalvelua. Haastatelluistjanaeella ei ollut mitddn palveluja

kaytossaan.

Tietoa palveluista haastatelluista kaksi oli saamasta kunnasta. Haastatelluista kol-
mas oli saanut kuntoutuskeskuksesta ja MS-hoitajieljas oli saanut muilta MS-

tautia sairastavilta ja ottamalla itse selvaa.

Haastatelluista kolmella oli kaytossaan erilasgpavalineitd. Yhdella heistéa oli rollaat-
tori ja kavelykepit, toisella rollaattori, pyoratuosuihkutuoli, tukikahvoja seinissa ja
sahkdmopo seka kolmannella heista keppi. Heistfoba,oli eniten apuvalineitd kay-
tettdvanaan, kertoi reisiluunsa murtuneen kaadatvaonna 2008 ja sen seurauksena
joutuneensa pyoratuoliin, MS-tauti hanella oli twdel990-luvulla. Neljgnnelld heista

oli kaytossaan purkkien ja korkkien avaamiseen apidtytettava liina.

Kolme haastateltavaa oli hankkinut apuvélineenséetskeskuksen apuvalinelainaa-
mosta pitk&aikaislainana. Heista yhdella oli my&siyma apuvéline kaytbéssaan. Nel-
jas haastatelluista oli hankkinut purkkien ja koekk avaamiseen apuna kaytettavan

linan kaupasta.

5.6.1 Paivittaiset toiminnot ja liikkuminen

Paivittaisissa askareissa yhdelld haastatellulsteenkilokohtainen avustaja, joka auttoi
jokapaivaisessa tekemisessa, esim. ruuan laitéssgassa kaymisessa, ulkoilussa ja
siivoamisessa. Toisella heista puoliso toimi omaitstiana, joka teki ruuat. Han kertoi
itse siivoavansa ja he kavivat yhdessa ostoksikkka- ja vaatekaupassa. Kolmannella
haastatelluista puoliso siivosi, teki ruuan, haitbkaostokset, teki lumity6t ja toi puita
sisélle uunin lammitysta varten. Haastateltu kemoiden sairauksien kuin MS-taudin
haittaavan puiden tuomista sisdlle. Haastatelluigtifs, joka oli tydelamassa, kertoi

hoitavansa paivittaisia askareita normaalisti,gaisi ole kokenut olevan ongelmia.



38

Haastatelluista kolme hoiti itse vaate- ja tavanknretoja. Yksi heistd kertoi sovitta-
vansa vaatteita vasta kotona, koska sovituskopeissahdasta. Neljds haastatelluista

kertoi puolisonsa hankkivan hanelle vaatteita.

Kaksi haastatelluista liikkui kodin ulkopuolellek&lla tai autolla jonkun muun kyydis-
sa. Haastatelluista kolmas liikkui padasiassa @mallalidiautolla, tarvittaessa han liik-
kui taksilla. Neljas liikkui kokonaan omalla autmlja oli vahentanyt polkupydrailya

MS-taudista johtuvan tasapainon heikentymisen viuoks

5.7 Vertaistuki ja muu sosiaalinen vuorovaikutus

Opinnaytetyohoni haastatelluista kolnoé tutustunut muihin MS-tautia sairastaviin
kuntoutuskeskuksessa. Heista yksi oli tutustunuhmumyés MS-yhdistyksessa ja |aa-
kityksen myota sairaalassa seka toinen heistalamésséa. Neljas oli tutustunut muihin
tautia sairastaviin pelkastddn MS-yhdistyksessa.

Kaikki haastatellut kokivat yhteydenpidon muihin Megitia sairastaviin hyvana asiana.
Haastatelluista yksi kertoi pitdvansa joihinkin NgHia sairastaviin enemman yhteyk-
sid kuin toisiin. Toinen haastatelluista ei pitaojeastaan lainkaan yhteyksia muihin
tautia sairastaviin.

Yhdella haastatelluista oli yksi hyva MS-tautiarasiava ystava, jonka kanssa yhtey-
denpito riitti hanelle, muita tautia sairastavia mékee joskus kuntoutuksessa.

No emma tiedd, emma sita niin kauheasti kylla, s¢taiittdd kun hyvan
ystavan kanssa keskustellaan, joka sairastaa my®4autia. No tottakai
se on mukava, mutta niinku viimeksiki, etta siatdni sano, olis jattany
osotteet ja puhelinnumerot ja mun olis pitdany anta@ani, mutta emmaa
siihen ruvennu... Ma ajatteli, etta nahraha sitteni@nraa.

Haastatelluista yksi on joskus ollut enemman yhdéesgé muihin MS-tautia sairastaviin

kuin nykyaan.
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Kyl se varmaa, se o iha ittest kii kyl se asiaysét Kyl se hyvéki asia,
meil oli joskus sillai, et oli oikee se kerho-pokakkaikki taallaki, meilla-
ki, mut siit o jo ny aikaa lahemmaés kymmene vuat...

Yksi haastatelluista koki keskusteluavun tarpeeketiksi myds muiden kuin tautia
sairastavien kanssa, mutta erityisen tarkedksi M@ea sairastavan hyvan ystavansa
kanssa. Toinen koki keskusteluavun tarkeéksi, josadlainen olo, mutta hanella itsel-
laan ei oikein ole ollut sellaista tarvetta. Kurttekeskuksessa ollessaan han huomasi,
ettd se on todella tarkeaa ja kertoi, etta taestsa voi mennd MS-yhdistykseen. Haasta-
telluista kolmas kertoi, etté silloin talléin onvki jutella ja varsinkin niiden kanssa, jot-

ka tietavat sairaudesta jotain.

Neljas haastatelluista kertoi keskustelevansa goskus seurakunnan tyontekijan ja

kaupassa muiden ihmisten kanssa odottaessaanqaaslisstoksilta.

...Kaupas voi joskus, ko siel istuskelee, ni jokleeuloli se sit mies tai
naine, joku mummu, ni tulee juttelemaa aikas kyliytkstuu odottamaa
kyytiis tai mita sit vartooki. Ei ne oo MS-tautjssiin on sit nii monipuoli-

ne se sarja kene kans jutellaa. Mut tavallisegttitgiin mennee aikaa, ko
vaimo kauppareissu siel kiertéda, ni jos siin isellde, ni siin o jonku ver-
ra aikaa kyl.

5.8 Laakehoidot MS-tautiin

Kahdella opinnaytetyohorhaastatelluista oli ladke MS-tautiin. He kertoikalyvansa
ladketiputuksessa sairaalassa kerran kuukaudessenTheista kulki valilla taksilla ja
valilla puolisonsa kyydilla ja kertoi taman jarjelsin toimivan ihan hyvin seka toinen
kertoi kulkevansa pelkastaan taksilla. Se joka ikoghtkastaan taksilla laaketiputukseen,
kertoi my0s saavansa MS-taudin oireiden helpotteemdadkkeita. Haastatelluista kah-
della ei ollut laakitysta MS-tautiin. Toisella hgisoli loppunut MS-tautiin kuuluva |84-
kitys vuonna 2008 ja toiselle oli kokeiltu vuonr280D yhté ladkekuuria, samana vuonna
kuin MS-tauti oli todettu. Laakekuuri ei kuitenkasopinut héanelle ja se lopetettiin. Se,
jolla oli loppunut ladkitys vuonna 2008, kertoi ki@iyansa MS-taudin oireiden helpot-

tamiseen laakkeita.
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Laakekustannuksista kaksi haastatelluista maksoi MS-ladkkeestaan ostavasuu-
den, joka oli pieni maaréa. Heista toinen, joka kaytydts MS-taudin oireisiin |&dkkeita,
kertoi niiden olevan halpoja. Kolmannella, jolla loppunut laéakitys vuonna 2008, ker-
toi maksaneensa ladkkeesta omavastuuosuuden,ljakbuppieni hinta. Neljannella ei

ollut MS-tautiin liittyvia la&kekustannuksia.



41

6 JOHTOPAATOKSET JA YHTEENVETO

Opinnaytetyon tutkimuksen tarkoituksena oli sefiatmiten MS-tauti vaikuttaa sairas-
tuneen arkielamaan, minkalaisia apuvalineitd héantsee, minkalaisia palveluja han
kokee tarvitsevansa seka millaista apua ja tukedddftin sairastunut kokee tarvitse-

vansa.

Tutkimuksen perusteella puolella sairastunegsaaus ei nakynyt perheen arjessa ja
puolella se nékyi jokapdaivaisessa elamassa. Voi#taaankin olettaa, ettd sairaudella
on vaikutusta perheen arkielam&an niillakin, joskraus ei oikeastaan nakynyt joka-
paivaisessa elamassa. Niilla, joilla sairaus ngleyheen arkielamassa, voidaan todeta
sairauden vaikuttavan rajoittavana tekijana jokafidessa elamassa. Kaikilla tutki-
mukseen osallistuneista puoliso ja lapset olivatautuneet heidén sairauteensa hyvin.
Haastatelluista kolmella ei ole ollut pitkdan aikgshenemisvaihetta, eika yksi heista
osannut sanoa miten se talla hetkella vaikuttaash@-elamaan, jos sellainen tulisi ja
yhdella ei ole koskaan ollut pahenemisvaihettadgan todeta, ettei pahenemisvaiheil-
la ole ollut vaikutusta perhe-elamaan lahiaikoikahdella haastatelluista MS-laékkeen
aloitus on vaikuttanut positiivisesti pahenemisesshn, koska pahenemisvaiheet ovat

vahentyneet tai niita ei ole ollut l&dkityksen aika

Lepistdn (1997, 59) tutkimuksessa ilmeni, ettd MStpat seka heidan perheensa koki-

vat jaksamisen kannalta tarkeaksi sopeutumisen melaméantilanteeseensa.

Kaikki kertoivat sairauden vaikuttaneen parisuhteeseri tavalla. Voidaan paatella,
ettd sairaus vaikuttaa parisuhteeseen rajoittatekiginé ja sitdyhdistavana tekijana.

Kaikki kertoivat puolison tuella olevan merkitysta.

Tulosten perusteella kaikki olivat yhteydessa saisiihsa ja ystaviinsa. Suurimmalla
osalla sukulais- ja ystavyyssuhteet eivat olleeuttumeet sairastumisen jalkeen; he
kertoivat niiden pysyneen samanlaisina kuin enmenliaastateltujen mielesta yhtey-
denpidolla sukulaisten ja ystavien kanssa oli nigskd muun muassa elaménlaadun ja -

sisallon yllapitajana.
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Kaikilla opinnaytetyon kohderyhmassa oli erilaisiharrastuksia ja vapaa-
ajanviettotapoja. Yksi tutkimukseen osallistuneigtatoi yhden harrastuksensa jaéaneen
pois MS-taudista johtuvan oireen vuoksi. Kaikkirastivat sellaisia harrastuksia, jotka
olivat kokeneet mielekkaiksi ja itselleen sopiviksnaa toimintakykyaan ajatellen, mi-

k& tuli ilmi my6s vapaa-ajan vietossa.

Tutkimuksessa ilmeni kaikkien muiden paitsi yhdé@neen pois tydelamastd MS-
taudin vuoksi; heidan tulonsa olivat myds vahenggnKaikki heista saivat erisuuruista
elaketta saavan hoitotukea. Voidaan paatella, heditbtuesta saatu rahamaara ei ylla

heidéan aikaisemmisaamiinsa palkkatuloihin.

Yhdella tutkimukseen osallistuneista oli apunaadikailkopuolelta oleva henkil6, kai-
killa muilla oli apunaan puoliso tai l&hisukulainefhdella haastatelluista puoliso toimi
apuna samalla tavallain omaishoitaja, mutta ei kuitenkaan virallisegdtut omaishoi-

taja. Tutkimus tuo esille tarpeen omaishoitajuuteen

Kaksi haastatelluista koki saaneensa hoitotyorid#édjtukea ja tietoa tarpeeksi sairau-
den kanssa elamiseen. Kahdesta muusta haastaedirstn koki aika hyvin saaneensa
tukea ja tietoa, mutta koki kuitenkin hoitohenkilian kiireiseksi, minka vuoksi han
ei ollut saanut vastauksia kaikkiin kysymyksiingdytta toinen heistd koki saaneensa
oikein hyvin tukea ja tietoa. Paasaantoisesti tyketetoa hoitotydntekijoiltd koettiin

saadun riittavasti.

Lepiston (1997, 39) tutkimuksessa ilmeni, etta Mfitpat ja heiddn perheensa olivat
padasiassa tyytyvaisia neurologisen osaston haoikilb&untaan, heitéa pidettiin ammat-
titaitoisina ja hyvina keskustelemaan.

Knuuttilan (2006, 29) tutkimuksessa todetaan, Bl&ttautia sairastavat olivat saaneet
niukasti tietoa sairauden tuomista muutoksista akmhoitotyontekij6ilta. Hoitajien
asiantuntemus vaihteli paljolti siitd, missa lageksa hoitoa annettiin.
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Tutkimuksen perusteella suurimmalla osalla oli kagéan ainakin yksi palvelu. Haas-
tatelluista puolet oli saanut tietoa palveluistaasta kunnasta ja puolet kuntoutuskes-
kuksesta, MS-hoitajalta, muilta MS-tautia sairagtaseka ottamalla itse selvdd. Haas-
tatellut olivat tarvinneet melko vahan kunnan tanoa palveluja. Voidaan todeta, etta

he olivat kuitenkin saaneet riittavasti ja eri tdlactietoa palveluista.

Kaikilla haastatelluista oli kaytdssaan erilaismueélineita, jotka suurin osa oli hankki-
nut terveyskeskuksen apuvdlinelainaamosta. Voida@deta, ettd kaikilla tutkimukseen

osallistuneilla henkil6illa oli kaytossaan tarvitsansa apuvalineet.

Paivittaisissa askareissa kolme neljasta tarvitsaaesimerkiksi ruuan laitossa, kaupas-
sa kadymisessa ja siivoamisessa. Tulosten perwstegkimukseen osallistuneet yhta
lukuun ottamatta huolehtivat vaate- ja tavarahaakisa itse. Voidaan paatelld, etta

haastatellut saivat kaiken tarvitsemansa avun.

Puolet haastatelluista tarvitsi muiden apua kukgiin. Yksi haastatelluista kertoi suku-

laistensa ja ystaviensa kayvan ennemmin hanen dumokyassa, koska hanen olisi han-
kala ottaa aina apuvalineitd mukaan. Toinen hagktsta kertoi vahentadneensa polku-
pyorailyd MS-taudista johtuvan tasapainon heikemggm vuoksi. Paasaantoisesti haas-

tatelluilla ei ollut suurempia ongelmia kodin ulkapgelle liikkumisessa.

Suurin osa tutkimuksessa olleista oli tutustunuthmuMS-tautia sairastaviin kuntou-
tuskeskuksessa. Yhteydenpito muihin tautia savast&oettiin hyvana asiana. Kolme
neljastapiti jonkinlaista yhteyttd muihin tautia sairasiaviKeskustelu MS-tautia sai-
rastavien seka muiden ihmisten kanssa koettiiretdlipeksi. Tutkimuksen perusteella
voidaan todeta vertaistuella olevan merkitysta tad@luille muun muassa kokemusten
jakamisella muiden MS-tautia sairastavien kanssaiadlisen vuorovaikutuksen mui-

den ihmisten kanssa voidaan olettaa virkistavantaie

Peltosen (2003, 32, 39) tutkimuksessa todetaa#, M8-potilaat kokivat vertaistuen
todella tarkeadksi. Kuntoutus koettiin hyvana asjdtaska haastatellut tapasivat siella
muita MS-tautia sairastavia joiden kanssa voi jakakemuksia. Keskustelu muiden

kanssa toi haastatelluille lisavoimia elaméaan.
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Peltosen (2003, 32) tutkimuksen mukaan sosiaaigeklla on suuri merkitys MS-
potilaiden jaksamiseen. Puhuminen, toisten ymman@&mja |laheisten tuki koettiin

tarkeaksi vaikeuksista selviytymisessa elamassa.

Puolet kaytti laakitysta MS-tautiin. Tulosten peagdla voidaan paatella, etta MS-tautia
sairastava ei valttamatta aina tarvitse MS-tad#ikitysta eika siitd valttdmatta koidu

sellaisia oireita, joihin tarvitsisi ladkitysta. &léekustannukset olivat maaraltaan pienia.
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7 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimusaineiston luotettavuuden perusta on tutkién yhteistyohalu. Tutkittavia ih-

misia on kohdeltava kunnioittavasti ja rehellise$uitkittavalta on pyydettdva suostu-
mus tutkimukseen osallistumiseen, joka kuuluu ttakan ihmisen kunnioitukseen.
Tutkimusaineiston keruussa on otettava huomiodittavien ihmisten oikeudet ja koh-

telu, joista sdadetdaéan useissa eettisissa koodaisstkimustoimintaa koskevissa laeis-
sa. (Leino-Kilpi2009, 367.)

Tutkimukseen suostuminen vaatii, etta tutkittavitlerrotaan tutkimuksesta etukateen
mahdollisimman monipuolisesti ja heidan oikeuksigarnvelvollisuuksiaan kuvattaan
mahdollisimman totuudenmukaisesti ja rehelliseBtitkittavien on myds mahdollista
kieltaytya tutkimuksesta ja keskeyttaa se. Tutkila on taattava anonymiteetti, joka

367.)

Tutkimustulosten raportoinnin luotettavuuteen voivaikuttaa tutkijan ennakkoasen-
teet, odotukset tai epailyt tutkimaansa asiaa kohtplloin tutkija voi esittda vaaristy-
neité tutkimustuloksia. Luotettavuuteen voi vaikuthyds tulosten suora tietoinen vaa-
renn®s, esim. jos tutkija tietoisesti muuttaa telakai aineistoja, kasittelee niita tuotos-
hakuisesti tai vaarentaad niitd. Tietoinen vaarenvdisolla myds aikaisemman tutki-
muksen plagiointia eli aikaisemmin julkaistun tekdiittAminen, esimerkiksi opinnay-
tetydhon tai alkuperdisen lahteen mainitsemattarjibhen. Tutkimustulosten virheelli-
sesta raportoinnista ja julkistamisesta on kydeisjlkun tuloksia jatetaan raportoimat-
ta, niitd raportoidaan valikoidusti tai tuloksia ntetaan. (Leino-Kilpi 2009, 370.)

Olen pyrkinyt tuomaan opinnaytetyomutkimuksen tulokset esille mahdollisimman
tarkasti ja totuudenmukaisesti, mikgéda tutkimuksen luotettavuutta. Kahdella haasta-
tellulla oli haastattelutilanteessa puoliso lagoka voi vaikuttaa tutkimuksen luotetta-
vuuteen. Tutkimuksen luotettavuutta voi lisdtd ettd haastatelluista suurin osa oli 1a-
heiseni tuttuja seka yksi heista oli minun tuttyoien tiesin hieman heidan taustoistaan.

Toisaalta haastatellut eivat valttAmaéatta pystypedtumaan asioistaan avoimesti, koska
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haastattelussa oli arkaluontoisiakin kysymyksifigesta suurin osa oli liséksi laheiseni

tuttuja seka yksi heistd minun tuttuni.

Haastattelujen teemojen ja kysymysten laatiminemelko hankalaa, koska kysymyk-
set eivat saisi olla liian laajoja, mutta eivaatii yksityiskohtaisiakaan. Haastattelussa
olisin voinut esittdd hieman enemman tarkentaveykyksia, jolloin olisi saanut oleel-
lisempaa tietoa tutkimuksen kannalta. Osassa htasista puhe kaantyi valilla ohi
varsinaisen aiheen, jolloin joudun palauttamaarkkstelua oikeille raiteilleen, mikéa
voi osaltaan vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuté@ska sen aikana voi unohtua muun

muassa tarkentavia kysymyksia tai haastateltavamnantaa mitd ovastaamassa.
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8 POHDINTA

Opinnaytetyoprosessini kesti noin vuoden. Idea Bi8iHn liittyvasta tutkimuksesta
lahti liikkeelle siita, ettd lahipiirissani on M&dtia sairastava henkild. Halusin myds
saada MS-taudista ja siihen liittyvista asioist#di tietoa, koska aihetta on tutkittu ai-
emmin melko vahan. Halusin my6s tuoda MS-tautiaastavan "&énen kuuluville”
haastattelemalla hank@nkilokohtaisesti, jolloin han voisi tuoda esiimia tarpeitaan

ja kokemuksiaan.

Koin opinnaytetytrtekemisen haasteelliseksi, koska en ole ennen tehimkaanlaista
tutkimusta. Sertekeminen oli mielekastakin, koska koin aiheen emkiintoiseksi.
Opinnaytetyd opetti tutkimuksen tekemisesta jagydhteisyyttd seka antoi hyvaa poh-
jaa mahdollisten tulevien tutkimusten tekoa varsmmatillisesti sain lisaa tietoa MS-
taudista, sen hoitotydsta ja kuntouttavasta haitity sekd MS-potilaan oikeuksista ja
mahdollisuuksista saada erilaisia tukia ja paltaluiSairaanhoitajan tydssa olisi tarkeaa
ottaa MS-potilas kokonaisvaltaisesti huomioon tampen ja kokemuksineen.

Jatkotutkimushaasteita voisivat olla MS-tautiaastavien puolison ja lasten seka mui-
den laheisten kokemusten tutkiminen arjessa sgivigiesta ja seminkalaisia koke-
muksia MS-tautia sairastavilla on muiden ihmistertotsuudesta ja ymmartamisesta
MS-taudista tai minkalaista tietoa ja kuinka paljpetoa muilla ihmisilla on MS-

taudista.

Taméan tutkimuksen kautta sain paljon uutta ja a@gtk tietoa MS-tautia sairastavan
oikeuksista palveluihin ja tukiin sekad heidan asgeselviytymisestdan. MS-tauti on
henkisesti ja fyysisesti raskas sairaus, joka utakusekd sairastuneeseen ettd hénen
l&heisiinsa. Koin kuitenkin, etta tutkimukseen ésalneilla henkil6illa onmydnteinen
elaméanasenne, mikértoo siitd, ettd elama voi jatkua mielekkaan&emaksista huoli-

matta. Toivon opinnaytetyostani olevan hyotya KeakilS-taudista kiinnostuneille.
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LITTEET

Liite 1

Teemahaastattelurunko

Taustatiedot:

- ika

- sukupuoli

- Onko teilld avo/aviopuolisoa?

- Onko teilla lapsia?

- Milloin tulivat ensimmaiset oireet?
- Milloin MS-tauti diagnosoitiin?

- Minka tyyppinen MS-tauti teilla on etenemiseltadn?

Avut ja tuet seka palvelut

- Minkélaisia apuvalineita teilla on kaytdéssanne?

- Mistéd apuvdlineitéd on mahdollisuus saada?

- Minkéalaista apua saatte?

- Milla tavoin liikutte kodin ulkopuolelle?

- Miten olette tutustuneet muihin MS-tautia sairastav

- Minkaélaiseksi koette yhteydenpidon muihin MS-tazarastaviin?

- Minkalaiseksi koette keskusteluavun tarpeen?

- Miten koette saaneenne hoitotyontekijoilta tukeai¢doa sairautenne kanssa
elamiseen?

- Millaisia palveluja teilla on kaytossanne?

- Misté olette saaneet tietoa palveluista?
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Arki:

Miten sairastuminen on vaikuttanut tyéelamaannsiaduunne?

Miten hoidatte paivittaisia askareita, esimerkigsvous, ruuanlaitto, ruokaos-

tokset?

Miten toteutatte mm. vaate — ja tavarahankintoja?

Minkéalaisia harrastuksia teilla on?

Mitk&a ovat mieluisimpia vapaa-ajan viettotapojanne?

Miten laakehoito on jarjestetty?

Minkalaisia ladkekustannuksia teilla on?

Miten sairastuminen on vaikuttanut tuloihinne?

Perhe-elama:

Miten sairaus nakyy perheenne arjessa?

Milla tavoin lapset/puoliso ovat suhtautuneet saganne?

Miten koette sairauden vaikuttaneen parisuhteesgenn

Mink&lainen on puolisonne tuen merkitys?

Miten mahdolliset pahenemisvaiheet vaikuttavat peglamaanne?

Milla tavoin olette yhteydessa sukulaisiinne/ysitéve?

Minkélaiseksi koette sukulaisuus/ystavyyssuhteeamastuttuanne?



