KARELIA-AMMATTIKORKEAKOULU
Hoitoty6n koulutusohjelma

Henna-Riikka Multamaéki
Juuli Puustinen

MS-TAUTIA SAIRASTAVAN OHJAUS JA TUKEMINEN PAIVITTAI-
SISSA TOIMINNOISSA

Opinnaytetyo
Lokakuu 2016



OPINNAYTETYO
Lokakuu 2016

Ka relia Hoitotydn koulutusohjelma

A AMMATTIKORKEAKOULU Tikkarinne 9
80200 JOENSUU
p. 050 405 4816

Tekijat
Henna-Riikka Multamaéaki, Juuli Puustinen

Nimeke
MS-tautia sairastavan ohjaus ja tukeminen paivittaisissa toiminnoissa

Toimeksiantaja
Pohjois-Karjalan neuroyhdistys ry

Tiivistelma

MS-tauti eli multippeliskleroosi on keskushermoston autoimmuunisairaus. Se alkaa va-
hitellen heikentdd toimintakykya. MS-tauti voi aiheuttaa erilaisia oireita kuten fatiikkia,
lihasjaykkyyttd seka tuntopuutoksia. MS-tauti on naisilla kaksi kertaa yleisempi kuin
miehilla. Sairaanhoitaja tukee ja ohjaa MS-tautia sairastavaa paivittaisista toiminnoista
selviytymisessa. Sairaanhoitajan tulee ohjata MS-tautia sairastava tarvittaessa fysiote-
rapian seka vertaistuen piiriin.

Opinnaytetyd toteutettiin kayttamalla laadullista tutkimusmenetelmaa. Opinnaytetydn
tarkoituksena oli saada lisaa informaatiota siitd, miten MS-tauti vaikuttaa paivittaisiin
toimintoihin useamman vuoden sairastamisen jalkeen. Haastatteluilla selvitettiin, miten
MS-tautia sairastavat parjaavat paivittaisissa toiminnoissaan. Haastatteluilla selvitettiin
myos, millaisia oireita haastateltavilla on. Aineisto kerattiin yksiloteemahaastattelemalla
kuutta MS-tautia sairastavaa henkilda. Aineisto analysoitiin teemoittelun avulla.

Opinnaytetyon tuloksista ilmenee, ettd fatiikki on haastateltavien vaikein oire. Fatiikki
vaikuttaa oireista eniten paivittaisista toiminnoista selviytymiseen. Suurin osa haastatel-
tavista on jaanyt pois tyoelaméasta MS-taudin aiheuttamien oireiden takia. Haastatelta-
vat kertoivat vertaistuen olevan tarked osa heidan elamaansa. Jatkotutkimusaiheena
voisi olla MS-tautia sairastavien omaisten jaksaminen ja heidan saamansa tuki ja oh-
jaus.

Kieli Sivuja 43
suomi Liitteet 4
Asiasanat

MS-tauti, paivittaiset toiminnot, potilaan ohjaus




THESIS
November 2016

Degree Programme in Nursing
a re a Tikkarinne 9

A UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES F180200 JOENSUU
FINLAND

Tel. +358 50 405 4816

Authors
Henna-Riikka Multamaéki, Juuli Puustinen

Title
Education and Support in Activities of Daily Living Among Patients with Multiple Sclero-
sis

Commissioned by
North Karelia Neuro Society

Abstract

Multiple sclerosis (MS) is a central nervous system autoimmune disease. It gradually
begins to lower the ability to function. Multiple sclerosis can cause various symptoms,
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1 Johdanto

MS-tauti eli multippeliskleroosi on keskushermoston autoimmuunisairaus, joka
alkaa vahitellen heikentaa toimintakykya (Farkkila 2004, 245). Sairaanhoitajalla
tulee olla riittavasti tietoa MS-taudista (Strickland & Baguley 2015, 7). Sairaan-
hoitajan taytyy myds osata ohjata ja tukea MS-tautia sairastavaa selviytymaan
arjessa (Helminen, Tamminen & Tuovinen 2002, 117). MS-tauti on yleisin nuor-
ten aikuisten keskushermoston sairaus, joka vaikuttaa liikunta- ja toimintaky-
kyyn (Atula 2015). MS-tauti voi heikentéda toimintakykyd monin eri tavoin, kuten
aiheuttamalla fatiikkia eli uupumusta, spastisuutta eli lihasjaykkyytta ja koordi-
naatiovaikeuksia (Pirttild, Reunanen & Ruutiainen 2006, 111,113-114).

MS-tauti on naisilla kaksi kertaa yleisempé&é kuin miehilla, ja yleensa siihen sai-
rastutaan 20—40 vuoden iassa. MS-tautiin sairastuu Suomessa joka vuosi noin
300 ihmista. (Farkkila 2004, 245.) MS-tauti voi aiheuttaa esimerkiksi naén ha-
martymistd sekad tuntopuutoksia. Taudin aiheuttaja on tuntematon eika siihen
ole parantavaa laakehoitoa. (Tienari 2014.) MS-taudin esiintyvyys on esimerkik-
si Suomessa ja muissa skandinaavisissa maissa korkeampi verrattuna lahem-
pana paivantasaajaa oleviin maihin. Tata ilmiétd on selitetty auringonvalon
maaran vahyydella ja siitda saatavan D-vitamiinin puutteella. On tutkittu, etta D-
vitamiinilla saattaa olla positiivisia vaikutuksia MS-taudin ehk&isemisessa. (Tie-
nari 2006, 98-100.)

Tama opinnaytetyd on laadullinen, ja sen tarkoituksena on tuottaa lisaa tietoa
siitd, miten MS-tauti vaikuttaa arkielamaan jo useamman vuoden sairastamisen
jalkeen. Lisdksi opinnaytetydsséa kuvataan, miten tutkimukseen osallistuvat par-
jaavéat arjessa esimerkiksi kotitdiden ja harrastusten parissa. Haastatteluilla sel-
vitettiin myds, miten taudin oireet ndkyvat arjessa ja mista sairastavat henkilot
ovat saaneet ohjausta ja tietoa sairaudestaan. Opinnaytetydn toimeksiantajana
on Pohjois-Karjalan neuroyhdistys ry. Opinnéaytety0 toteutettiin laadullisella tut-

kimusmenetelmalla yksiloteemahaastattelua kayttaen.



2 Multippeliskleroosi

2.1 Patofysiologia

MS-tauti on pesakekovettumatauti, jossa krooninen tulehdus aiheuttaa keskus-
hermoston valkeassa aineessa muodostuvia pesdkemaisia vaurioita. Tulehdus-
reaktio vaurioittaa myeliinituppeja eli hermovaippoja sek& aksoneita. (Ruutiai-
nen & Tienari 2007, 379.) Valkean aineen vamma, yhdessa valkean aineen
kuorikerroksen vioittumisen kanssa, edistdd merkittavasti taudin kulkua. Har-
maan aineen alueella laajan myeliinikadon on todettu olevan suuri MS-taudin
aiheuttaja. Harmaan aineen vammat vaikuttavat enemman fyysiseen ja kognitii-

viseen heikkenemiseen kuin valkean aineen vammat. (Romberg 2013, 15.)

MS-taudin syntymekanismia ei viela tunneta, mutta lapsena sairastetun virusin-
fektion epailladn muodostaneen myeliinin rakenteita tunnistavia T-lymfosyytteja
eli valkosoluja, jotka ovat aktivoituneet myéhemmalla ialla sairastetusta infekti-
osta. Infektion seurauksena valkosolut aktivoituvat verenkierrossa ja sen avulla
voivat lapaista veri-aivoesteen. (Tienari 2010, 2525.) Veri-aivoesteen lapaisseet
valkosolut alkavat virheellisesti tunnistaa hermovaipassa omalle keholle vieraita
rakenteita ja ryhtyvat tuhoamaan niitd. Hermovaipan rikkoutuminen selittaa osit-
tain MS-taudin oireet, ja laaja hermovaipan vaurio aiheuttaa pysyvia oireita.
(Luhtasaari 2004, 17.)

Sairastumiseen vaikuttavat sek& perinnélliset ettd ulkoiset tekijat. HenkilGilla,
joilla kuudennessa kromosomissa sijaitsee HLA-kompleksi, on 3-4-kertainen
riski sairastua MS-tautiin. TA&ma l6ydds kromosomissa on keskeisin perintoteki-
j&. MS-tautia sairastavan sisaruksella on 25-kertainen riski sairastua tautiin
muuhun vaestoon verrattuna. Lapsuusaikana vahaisen D-vitamiinin saanti seké
aikuisialla sairastettu mononukleoosi eli pusutauti lisddvat MS-taudin puhkea-
misen mahdollisuutta. (Tienari 2010, 2525.) Tutkijat ovat myds esittaneet diabe-

teksen olevan yksi MS-taudin puhkeamisen riskitekijoista (Nielsen, Wester-



gaard, Frisch, Rostgaard, Wohlfahrt, Koch-Henriksen, Melbye & Hjalgrim 2006,
1001).

2.2 MS-taudin pahenemisvaiheet ja sairauden eri muodot

MS-taudin luonne on yleensa alussa aaltomainen, jolloin potilaalla ilmenee ajoit-
tain neurologisia oirejaksoja eli pahenemisvaiheita (Kaypa hoito -suositus
2015). Aaltomaisuus tarkoittaa uusien oireiden syntymista ja niiden vaistymista
tai vanhojen oireiden palautumista (Atula 2015). Pahenemisvaiheita ovat tilan-
teet, joissa uusi neurologinen oireisto tai vanhat oireet alkavat selvasti pahentua
lyhyen ajan kuluessa. Pahenemisvaiheet ovat kestoltaan vahintaan 24 tuntia ja
enintdan nelja viikkoa. Potilas saattaa toipua aaltomaisen MS-taudin pahe-
nemisvaiheista kokonaan tai hénelle voi jddda jdannosoireita. (Kaypa hoito -
suositus 2015.) Stressi, infektiot tai synnytykset voivat esimerkiksi aiheuttaa
pahenemisvaiheita (Tienari 2010, 2526). Pahenemisvaiheita on eniten sairau-

den ensimmaisten vuosien aikana (Romberg 2009, 8).

Suurella osalla MS-tautiin sairastuneista taudin luonne muuttuu myéhemmin
aaltomaisesta toissijaisesti etenevaksi. Talldin toimintakyky heikkenee pysyvasti
pahenemisvaiheiden esiintyessa (Kaypa hoito -suositus 2015.) Toissijaisesti
etenevassa MS-taudissa keskushermostoperéiset oireet voivat lisaantya myos
pahenemisvaiheiden valissa (Romberg 2009, 8). MS-taudin harvinaisemmassa
muodossa eli ensisijaisesti etenevassa taudissa toimintakyky heikkenee ilman
pahenemisvaiheita heti alusta alkaen (Kaypa hoito -suositus 2015). Ensisijai-
sesti etenevassa MS-taudissa todetaan vahemman aivojen valkean aineen ja
selkadydinnesteen muutoksia kuin aaltomaisessa MS-taudissa. Geneettiset ris-
kitekijat ovat naissd molemmissa taudin muodoissa kuitenkin samanlaiset (Pirt-
tila ym. 2006, 117.) MS-taudista voidaan puhua myds hyvanlaatuisena, jos en-
simmaisesta pahenemisvaiheesta on kulunut 15-20 vuotta ja valilla oleva aika

on ollut taysin oireetonta (Luhtasaari 2004, 27).

Naisten hormonituotannon muutoksilla, kuten raskaudella, on vaikutuksia MS-

taudin aktiivisuuteen. Raskauden aikana pahenemisvaiheita esiintyy huomatta-



vasti vahemman kuin ennen raskautta, ja niiden maara pienenee raskauden
edetessa. (Elovaara & Kuusisto 2003.) MS-hoitojen kaytté raskauden aikana on
yleensa vahaista, koska viimeisen raskauskolmanneksen aikana mahdollisten
pahenemisvaiheiden ilmentyminen vahenee 70 % verrattuna raskautta edelta-
vaan aikaan (Kaypa hoito -suositus 2015). Synnytyksen jalkeen MS-taudin pa-
henemisvaiheiden maara ja vaikeus voivat kuitenkin lisdantyd ohimenevasti
(Elovaara & Kuusisto 2003).

2.3 Diagnosointi

MS-taudin diagnosoi neurologi kayttaen apunaan McDonaldin kriteereja, poti-
laan aiempaa terveyshistoriaa ja magneettikuvausta. Myos erilaiset neurologiset
testit ovat keskeisessa asemassa taudin diagnoosia tehtaessa. (MacLean 2009,
51.) McDonaldin kriteerien perusteella aaltomaisen MS-taudin diagnoosi asete-
taan likvorinaytteen, magneettikuvauksen ja Kkliinisen oirekuvan perusteella
(Tienari 2010, 2526).

McDonaldin kriteerissd on viisi eri luokkaa, joiden mukaan MS-tauti voidaan
diagnosoida. Luokat on jaettu sen mukaan, kuinka monta kliinista [6ydosta kes-
kushermoston vaurioista on l6ydetty ja kuinka monta oirejaksoa potilaalla on
ollut. Naista oirejaksojen ja keskushermoston vaurioiden maéarasta riippuen poti-
laalle tehdaan erilaisia lisdtutkimuksia diagnoosin vahvistamiseksi. Lisatutki-
muksina voidaan tehda magneettikuvaus, selkaydinnestetutkimus seka keskus-
hermostovaurioiden hajapeséakkeisyyden ajallinen ja paikallinen osoittaminen.

(Kaypa hoito -suositus 2015.)

Magneettikuvaus on ensisijainen lisatutkimus MS-tautia diagnosoidessa (Kaypa
hoito -suositus 2015). Magneettikuvaus kertoo tulehduspesakkeiden sijainnin
aivoissa ja selkaytimessé, sekd kuinka aktiivinen tauti on. Diagnoosi voidaan
asettaa, jos useassa perakkdisessa magneettikuvauksessa ilmenee ajallista
aktiivisuutta, vaikka potilaalla olisikin ollut vasta yksi oirejakso. (Tienari 2010,
2526.) Selkaydinnestetutkimusta kaytetaan sellaisissa tilanteissa, joissa mag-

neettikuvaus l6ydokset ovat epatyypillisia. Selkaydinnestetutkimus tukee myo6s



McDonaldin kriteerien mukaista MS-taudin diagnoosia. Selkaydinnestetutkimus
on keskeinen lisatutkimus, kun varmistetaan keskushermoston tulehduspatolo-
giaa tai tehdaéan erotusdiagnoosia. (Kaypa hoito -suositus 2015.)

Diagnoosia ei voida tehda pelkan yksittaisen oireen perusteella, vaan diagnoosi
muodostuu oireiden ja tutkimusléydosten kokonaisuudesta. MS-taudin diagnoo-
sin asettaminen vaatii, ettd muut sairaudet, kuten aivokasvaimet ja neuroborre-
lioosi, ovat poissuljettuja ja keskushermoston hajapesékkeisyys on osoitettu.
(Kaypa hoito -suositus 2015.) Esimerkiksi pelkka magneettikuvausléydos ilman
MS-taudin kliinisid oireita ei oikeuta tekemaan MS-taudin diagnoosia. Potilaalle
ei tule kertoa diagnoosista ennen sen varmistumista. (Tienari 2010, 2526.) Mo-
nille potilaille diagnoosi voi olla jarkytys, ja he tarvitsevat tukea ja aikaa sopeu-

tuakseen tilanteeseensa (MacLean 2009, 52).

2.4 Oireet

MS-tautia sairastavat henkilot kokevat uusiutuvia ja etenevia oireita, jotka vai-
kuttavat heidan elamanlaatuunsa huomattavasti (Newland, Riley, Foerster &
Thomas 2015, 336). MS-taudin oireet johtuvat suoranaisesta hermokudoksen
vauriosta tai tulehdusvalittdjaaineiden vaikutuksesta hermosoluihin. Oirekuvat
vaihtelevat suuresti yksilgittain johtuen siitd, mitk& aivoalueet ovat vaurioituneet.
(Saunamaéki, Hanninen & Suhonen 2005, 537.) Ensioireina MS-taudissa ovat
naon hamartyminen toisesta silmasta ja raajojen puutuminen tai oudot tunte-
mukset niissa. Liséksi voi ilmeta yleista fatiikkia, puhehairi6ita, huimausta seka
suolen tai rakon toiminnan hairigita. (Atula 2015.) Liikeratojen vaurioista johtuen
voi my0s esiintya raajojen lihasheikkoutta ja spastisuutta sekéa tuntoratojen vau-

rioiden aiheuttamaa hermosarkya (Kaypa hoito -suositus 2015).

Oireille tyypillistda on aaltomaisuus, joka johtuu uusien tulehduspesakkeiden
syntymisesta tai vanhojen sammumisesta (Atula 2015). Oireet voivat olla neuro-
logisia tai fyysisen ja psyykkisen toimintakyvyn muutoksia. Kognitiiviset ja neu-

ropsykologiset oireet voivat vaikuttaa MS-tautia sairastavan tyo- ja toimintaky-
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kyyn, ja ovat siten hankalimpia oireita MS-taudissa. (Saunaméaki ym. 2005,
537.)

MS-tautia sairastavista henkildistd 70-90 % kokee fatiikkia paivittdin. Sen koe-
taan vaikuttavan kokonaisvaltaisesti elaméanlaatuun, kuten ihmissuhteisiin ja
tydelamaan. Fatiikki onkin yksi merkittavimmisté oireista MS-taudissa, mika joh-
taa tyokyvyttomyyselakkeelle jaamiseen. (D’Arcy 2012, 406.) Fatiikki lisaantyy
paivan kuluessa, ja sita lisaavat stressi ja lampd. Kehon viilentaminen ja tyon
tauottaminen helpottavat fatiikkia. (Tienari 2010, 2527.) Fatiikkia on vaikea tun-
nistaa, koska se sekoitetaan helposti fyysiseen vasymiseen, motivaation puut-
teeseen tai unihairigihin. Fatiikin maarittelysta ja mittaamisesta tekee hankalaa
oireen voimakkuuden vaihtelu seka fatiikin syntyperan epaselvyys. (Romberg
2009, 16,21.) Fatiikki voi olla joissakin tilanteissa ainoa oire MS-taudin pahe-

nemisvaiheessa (Flachenecker & Meissner 2008, 276).

Kognitiivisia oireita esiintyy taudin jokaisessa muodossa, ja ne ovat aina hyvin
yksil6llisia, joten yleista kognitiivisten muutosten mallia ei voida kuvata. Kognitii-
viset oireet ovat yleensa lievid, ja osa kognitiivisista toiminnoista heikkenee, kun
taas osa pysyy ennallaan. Kognitiiviset oireet ilmenevat muistiongelmina, infor-
maation prosessoinnin hairibna seka tarkkaavuuden ongelmina. Kognitiivisia
oireita tunnistetaan nykyisin paremmin ja tiedetadn, etta ne voivat ilmaantua jo

sairauden varhaisessa vaiheessa. (Saunamaki ym. 2005, 537-538.)

MS-tautia sairastavilla ilmenee myds usein virtsaamisen ja ulostamisen ongel-
mia. Virtsarakon toiminnanhairiéina ilmenee esimerkiksi tihentynytta virtsaami-
sen tarvetta ja virtsankarkailua. (D’Arcy 2012, 408.) Oireita voidaan helpottaa
ladkkeilla, katetroinnilla ja lantionpohjan lihasten harjoittamisella. Selkéaytimen
toimintahairion takia suolen motoriikka on hidastunut ja se aiheuttaa hairi6ita
suolen toimintaan. (Ruutiainen & Tienari 2007, 389, 390.) Suoliston toiminnan-
hairidina voi esiintya ulosteen karkaamista ja ummetusta. MS-tautia sairasta-
vien tulisikin kiinnittda huomiota ruokavalion Kkuitupitoisuuteen ja juoda riittdva
maara nesteitad paivan aikana. (D’Arcy 2012, 408.) Liikunta sek& ulostemassaa

lisdavat ja suolen toimintaa nopeuttavat laksatiivit voivat olla avuksi ummetuk-
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sen hoidossa. Lantionpohjan lihasten harjoittaminen on tarkeaa myos ulosteen-

karkaamisen hoidossa. (Ruutiainen & Tienari 2007, 390.)

Nakohermontulehdukset ovat tyypillisia MS-taudin alkuvaiheessa, ja ne voivat
vahvistaa diagnosointia. Nakoon liittyvat ongelmat yleensa haviavat muutamas-
sa viikossa, mutta voivat palata pahenemisvaiheen aikana ja niistd voi syntya
pysyvia muutoksia nakokykyyn. Nakéhermon tulehdus voi hetkellisesti aiheuttaa
kaksoiskuvia sekd nddn sumentumista ja heikentdd nakokykya. Kaksoiskuviin
voi liittyd myos pahoinvointia ja huimausta. Silmalapun pitaminen voi esimerkik-
si helpottaa kaksoiskuvista aiheutuvia haittoja. (D’Arcy 2012, 406-407.)

Lihasheikkous ja huono rasituksen kesto ovat usein ensimmaisia oireita vasta-
sairastuneilla ja tavallisia jo pidempaéan sairastaneilla. MS-tauti aiheuttaa myos
spastisuutta, jota voidaan hoitaa ladkkeilla. Alaraajojen spastisuus vaikeuttaa
eniten toimintakykya. Joillakin potilailla spastisuus voi kuitenkin helpottaa liik-
kumista, silla se kompensoi raajoista puuttuvaa voimaa. Lihasten voimaa ja
yleistd toimintakykya voidaan yllapitaa erilaisilla harjoitteilla ja fysioterapian
avulla. (Ruutiainen & Tienari 2007, 388.) Tasapaino-ongelmat ovat myds ylei-
nen oire MS-tautia sairastavilla, ja niiden esiintyminen vaihtelee paljon henkilos-
ta riippuen. Tasapaino-ongelmat nakyvat esimerkiksi kdvelyn horjumisena ja
huimauksena. Muut oireet, kuten fatiikki, voivat lisatd tasapaino-ongelmia het-
kellisesti. Monet MS-tautia sairastavat kayttavat apuvalineitd, kuten kavelykep-
pid tai rollaattoria, kdvelemisen tukena. Apuvélineet lisdévat tukipinta-alaa ja
tasapainottavat liikkumista. (Leigh 2012, 34-35, 37.)

Suurella osalla potilaista MS-tauti on vahaoireinen, eikd nain vaikuta normaa-
lielAm&&n moniin vuosiin sairastumisen jalkeen (Atula 2015). MS-tautiin sairas-
tuneita tulee tukea hyvin taudin toteamisen jalkeen. Tallainen elamanmuutos voi
johtaa joillakin potilailla masennukseen. Masennuksen hoito on tarkeaa, silla se

parantaa taudin ennustetta. (Tienari 2010, 2527.)
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2.5 MS-tauti ja paivittaiset toiminnot

Activities of daily living (ADL) eli paivittaiset toiminnot ovat esimerkiksi peseyty-
mista, pukeutumista ja syomista. Joillekin ihmisille ndma voivat olla haasteellisia
ja he saattavat tarvita hoitohenkilokunnan apua niissé suoriutumiseen. (White-
head, Worthington, Parry, Walker & Drummond 2015, 1064-1076.) Instrumental
activities of daily living (IADL) taas kuvaa avun tarvetta valineellisista arkitoimis-
ta selviytymisesta. Naitd toimintoja ovat esimerkiksi pyykinpesu seka ruuan
valmistus. (Kaypa hoito 2006.) Advanced activities of daily living (AADL) eli vaa-
tivat paivittaiset toiminnot tarkoittavat muun muassa toissa kaymista ja kutsujen
jarjestamista (llvesmaki 2016, 1). AADL-toiminnot ovat tahdonalaisia, ja niihin
vaikuttavat esimerkiksi kulttuurilliset tekijat (Vriendt, Gorus, Cornelis, Velghe,
Petrovic & Mets 2012, 4). Paivittaisista toiminnoista suoriutumista voidaan hel-
pottaa myo6s apuvalineilla, kuten erilaisilla avaajilla ja tukikahvoilla seka ruokai-
luvalineiden varsien muotoilulla. Usein paivittaisista toiminnoista selviytymista
voi helpottaa tekemisen uudelleen jarjestelylla tai esimerkiksi suorittamalla toi-

minnot istuen. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014.)

MS-taudin oireet luovat haasteita paivittaisiin toimintoihin. Lihasten heikentymi-
nen ja spastisuus seké tasapainovaikeudet hankaloittavat MS-tautia sairastavan
henkilon osallistumista tavallisiin elamantilanteisiin. (Wynia, Middel, Dijk, Ruiter,
Keyser & Reijneveld 2008, 261-262.) Eteneva lihasheikkous ja fatiikki ovat kes-
keisimmat oireet, jotka johtavat MS-potilaiden toimintakyvyn heikkenemiseen
(Bisht, Darling, Grossmann, Shivapour, Lutgendorf, Snetselaar, Hall, Zimmer-
man & Wahls 2014, 348).

MS-tauti vaikuttaa laaja-alaisesti potilaan toimintakykyyn. On kuitenkin todettu,
ettd noin 50 % potilaista pystyy kdvelemé&an yli sadan metrin matkan, kun he
ovat sairastaneet tautia jo 15 vuotta. Kolmasosa potilaista on yha mukana tyo-

elamassa sairastettuaan MS-tautia jo 25 vuotta. (Farkkila 2004, 246.)

Liikunta on keskeinen keino yllapitaa toimintakykya, vaikka se ei parannakaan

MS-tautia. Keskushermoston sairauksia sairastavilla toimintakyvyn sailymista
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optimaalisella tasolla, niin pitkdan kuin mahdollista, pidetaan paamaarista tar-
keimpana. Kotitbiden tekeminen, kavely seka harrastaminen onnistuvat pa-
remmin hyvakuntoiselta henkiloltd. S&anndllinen liikunta vaikuttaa mielialaan
positiivisesti, ja sen avulla voidaan ehkaista esimerkiksi masennusta ja helpot-
taa MS-taudille ominaista fatiikkia. Tulee kuitenkin muistaa, ettei likkumisesta
pida tulla ajatuksena pakollista, koska silloin siitd voi tulla epamiellyttavaa, eika
se enaa tuota mielihyvaa tai auta yllapitamaan toimintakykya oikealla tavalla.
(Romberg 2005, 25, 27, 30, 72.)

2.6 Hoito

MS-tautia sairastavaa hoitaa ja kuntouttaa moniammatillinen tyéryhma, johon
kuuluvat esimerkiksi neurologi, sairaanhoitaja, fysioterapeutti, sosiaalitytntekija
sekd puheterapeutti. Sairastuneille jarjestetdédn yhdistystoimintaa ympéari Suo-
mea, ja suuremmilla paikkakunnilla toimii myés MS-neuvoloita. (Ruutiainen &
Tienari 2007, 393.) Ammatillisessa kuntoutuksessa tyoterveyshuollon ja erikois-
sairaanhoidon tulee tehda yhteisty6ta kartoittaessaan tytsséakayvien MS-tautia
sairastavien tyokykya. Tyon mukauttaminen sairauden vaatimiin olosuhteisiin,
kuten kulkemisen esteettbmyyteen ja tyétilojen viileyteen, voi auttaa tyokyvyn

yllapitoa. (Kaypa hoito -suositus 2015.)

MS-taudin hoidossa tulee muistaa fysioterapian tarkeys. Fysioterapian tarkoi-
tuksena on ohjeistaa potilasta oikeanlaiseen lihasvenyttelyyn seka alkavan li-
hasjaykkyyden itsehoitoon. On tarkedad saada potilas pitimé&éan huolta fyysisesta
kunnostaan, ja taman takia fysioterapiassa opetetaan lihaskuntoa kohentava
harjoitteluohjelma. Liikuntaongelmien ilmaannuttua aloitetaan sdanndéllinen fy-
sioterapia. Pitkakestoisia tahdosta riippumattomia lihassupistuksia ja kutistusti-
loja pyritdan ehkdisemaan fysioterapialla. Fysioterapeutti pystyy huolehtimaan,
ettd potilas saa ajoissa tarvitsemansa apuvalineet kayttbonsa. (Ruutiainen &
Tienari 2007, 393.)

Jokaisella MS-tautia sairastavalla on oikeus saada kuntoutussuunnitelma. Kun-

toutuksessa tulisi ottaa huomioon sairauden erityispiirteet, ja kuntoutuksen
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kuormittavuus tulee huomioida ndiden mukaisesti. Kuntoutuksen tulee perustua
hoidon porrastukseen ja yksil6lliseen, tarpeeksi pitkaaikaiseen kuntoutussuunni-
telmaan, jonka laatimiseen otetaan moniammatillisen tiimin ja kuntoutujan lisak-
si huomioon myds hanen laheisensa. Kuntoutusta voidaan toteuttaa yksilo- tai
ryhmakuntoutuksena, seké kuntoutukseen soveltuvia terapioita ovat esimerkiksi

ratsastus-, musiikki-, nielemis- ja toimintaterapiat. (K&ypa hoito -suositus 2015.)

Laakehoito pyritdaan aloittamaan mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, silla
ladkkeilla on todettu olevan hyva vaste taudin alkuvaiheen tulehduksen hoitami-
sessa (Remes 2014,18). MS-taudin hoidossa kaytettavia laakkeitd annostellaan
paasaantoisesti ihon alaisilla injektiolla. Laakehoidolla pyritaan vaikuttamaan
pahenemisvaiheisiin ja taudin etenemiseen. (Ruutiainen & Tienari 2007, 391—
392.) Laakehoitoa voidaan kayttaa myos yksittaisten oireiden, kuten spastisuu-
den ja fatiikin, lievittdmisessa (Tienari 2010, 2527). Ladkehoidon sivuvaikutuk-
sina voi esiintya flunssan kaltaisia oireita, valkosoluvajetta ja muutoksia maksan
toiminnassa. Injektiot voivat myds arsyttda ihoa paikallisesti pistoskohdista.
(Ruutiainen & Tienari 2007, 392.)

Metyyliprednisolonia kaytetaan MS-taudin pahenemisvaiheiden hoidossa silloin,
jos pahenemisvaihe aiheuttaa toimintakyvyn muutoksia. Laakettd annetaan las-
kimoon infuusiona, mutta joillakin potilailla hoito voidaan toteuttaa myds suun
kautta tabletti ladkityksena. Beetainterferonit ja Glatirameeriasetaatti vahentavat
MS-taudin pahenemisvaiheita, seké& mahdollisesti my6s hidastavat toimintaky-
vyn heikkenemista (Tienari 2010, 2526—-2527.) Jos beetainterferonin teho heik-
kenee eika silla ole enda vastetta, on syyta harkita ladkevalmisteen vaihtoa
(Ruutiainen & Tienari 2007, 392). Beetainterferoneita ja glatirameeriasetaatteja
kaytetddn paaasiassa aaltomaisen MS-taudin hoidossa, eikd niilla valttamatta
saada tarvittavaa vastetta erittdin aktiivisen taudin hoidossa. Fingolimodi-
nimisella ladkeaineella on saatu vaste MS-taudin hoidossa. (Atula, Sairanen &
Farkkila 2014, 1574.)

MS-taudin hoidossa on lisdantynytta kiinnostusta kehittda yhdistelma laakehoi-
toa, jolla lisattaisiin lihasten kasvua ja positiivista aivotoimintaa. Naiden laakkei-

den valitseminen on haastavaa sivuvaikutusten takia ja siksi yhdistettavien
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ladkkeiden lukuméaara jaa pieneksi. Erilaiset harjoitteet, joilla lihasten kasvua
pystytddn tukemaan, taas tarjoavat vaihtoehtoisen hoitomuodon MS-potilaille.
(Bisht ym. 2014, 347-348.)

3 MS-tautia sairastavan kohtaaminen hoitotydsséa

MS-potilaan kanssa tyoskentelevélla tulee olla paljon tietoa sairaudesta. Hoidon
tulee olla asiakaslahtoisté ja sairaanhoitajan tulee ennakoida hoidontarve seka
osata tunnistaa pahenemisvaiheet. (Strickland & Baguley 2015, 7.) MS-taudin
diagnosointi aiheuttaa useasti sokkivaiheen potilaalle, jolloin sairaanhoitajan
tarkein tehtava on kuunnella ja olla lasna. Sokkivaiheessa potilaan voi olla vai-
keaa sisaistaa uutta tietoa, joten varsinainen ohjaus kannattaa aloittaa vasta
sitten, kun henkild kykenee kasittdmaén oman sairastumisensa. (Helminen ym.
2002, 112-113.)

Ohjauksen tarkoituksena on potilaan oman aloitteellisuuden edistdminen ela-
manlaadun parantamisessa. Hoitaja tukee potilasta paatdoksenteossa, mutta ei
esitd valmiita ratkaisuja. Ohjauksessa on tarkead huomioida, ettéd potilas on
oman elamansa asiantuntija, kun taas hoitaja on ohjauksen asiantuntija. Hoita-
jan tehtdvana on tunnistaa potilaan ohjaustarpeet ja arvioida niitd yhdessa poti-
laan kanssa. (Kyngas, Kaaridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors
2007, 25-26.)

Vastasairastuneella olisi hyva olla mukanaan joku laheinen kuuntelemassa en-
sitietoa MS-taudista, sen oireista seka hoidosta (Kassinen 2013). Sairaanhoita-
jan tulee huomioida potilaan tarpeet ja se, mika potilaalle on tarkeda. Sairaan-
hoitajan on tarkea luoda luottamuksellinen, avoin ja kunnioittava suhde MS-
potilaaseen jo sairauden alkuvaiheessa. Sairaanhoitajan tulee huomioida myds

potilaan psyykkinen hyvinvointi. (Strickland & Baguley 2015, 8.)

Sairaanhoitajan ohjausta tukevat MS-liiton ja sairaaloiden yhteistydssa jarjeste-

tyt alueelliset ensitietokurssit potilaille sek& heidan omaisilleen. Ensitietokurs-



16

seilla on puhumassa esimerkiksi sairaanhoitajia, sosiaalitydntekij6ita seka neu-
rologeja. (Helminen ym. 2002, 113.) Sairaanhoitajan tulee antaa tietoa MS-
litosta sekéa paikallisyhdistyksista (Kassinen 2013). MS-tautia sairastaville jar-
jestetdan muutaman viikon kestévia sopeutumisvalmennuskursseja, joihin sai-
raanhoitajan kannattaa ohjata potilasta osallistumaan aikaisintaan puolen vuo-
den kuluttua sairastumisesta. Kursseille voi myds osallistua, vaikka olisi sairas-
tanut MS-tautia jo monta vuotta. Kurssin tavoitteena on auttaa sairastunutta
sekd hanen omaisiaan sopeutumaan ja elamaan taudin kanssa. Kursseilla on
mahdollista osallistua ryhmamuotoiseen fysioterapiaan seka siella saa erityis-

alojen asiantuntijoiden tukea ja opastusta. (Helminen ym. 2002, 113-114.)

MS-tautia sairastavalle seka hanen omaisilleen ohjaus on tarkead myds sairas-
tumisen alkuvaiheen jalkeen. Ohjauksen tarpeellisuus korostuu yleensa vaikean
pahenemisvaiheen yhteydessa ja taudin muuttuessa tasaisesti etenevaksi.
Omaisten ohjaaminen ja tukeminen on tarkeaa, etta he jaksaisivat olla tukena ja
apuna sairastuneen jokapaivaisessa arkielaméssa. Jos potilaalla on paljon on-
gelmia sairautensa kanssa, olisi osastohoitojakso hyva vaihtoehto, koska osas-
tojakson aikana voidaan moniammatillisesti seké perusteellisesti keskittya ja
tarkastella potilaan kokonaistilannetta. Osastojakson aikana potilaalle suunnitel-
laan henkilokohtainen tavoiteohjelma, jota potilaan hoitoon osallistuvat asian-
tuntijat viikoittain arvioivat yhteisessa kokouksessa. (Helminen ym. 2002, 113.)
MS-tautia sairastavan henkilén tukemisella ja informoinnilla on suuri vaikutus
hanen mydhempé&éan jaksamiseensa. Tiedon hankinnan ohjaus ja hoitosuunni-
telman laatiminen lisdavat potilaan tunnetta itsenaisesta parjaamisesta MS-
taudin kanssa. (D’Arcy 2012, 405.)

Vertaistuki tarkoittaa samassa elamantilanteessa olevien tai samanlaisten ko-
kemuksien kokeneiden henkildiden keskinaista tukea seka kokemuksien jaka-
mista. Vertaistuen avulla yksilo saa paivittaisessa elamassa tarvittavaa tietoa,
tukea sekéa voimavaroja. Vertaistuki voi ehkaista syrjaytymista ja mielenterveys-
ongelmia. Vertaistukea ei kuitenkaan tule pitaa terapiana, eika se poista amma-
tillisen ohjauksen tarvetta. Vertaistukea voivat jarjestda esimerkiksi koulutetut
vapaaehtoiset. (Yli-Pirila 2014.) Hoitotydn tavoitteena on tukea MS-tautia sai-

rastavaa ja h&nen perhettaan, ettéd he selviytyvat arkielaméasta. Hoitajan kautta
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valittyy tietoa esimerkiksi vertaistuesta. Useat MS-tautia sairastavat kokevat
saavansa suurimman tuen vertaisryhmilta. Vertaistuen kautta perhe saa tukea
samanlaisessa tilanteessa olevilta henkildiltd, ja tautia sairastava saa tietoa sel-

laiselta henkil6lta, joka on kokenut samat tilanteet. (Helminen ym. 2002, 126.)

Sairaanhoitajan on my0s tarke&a tukea ja ohjata MS-tautia sairastavaa paivit-
taisissa toiminnoissa selviytymisessa. Tautia sairastavaa voi ohjata jaksotta-
maan paivarytminsa niin, ettad oireet vaikuttavat mahdollisimman vahan paivit-
taiseen toimintaan, esimerkiksi pienet lepotauot téiden lomassa helpottavat fa-
tilkkia. Sairaanhoitajan tulee kannustaa MS-tautia sairastavaa myds pyytamaan
apua laheisilta, jos esimerkiksi kotity6t tuntuvat liian raskailta. (Helminen ym.
2002, 117.) Sairaanhoitajan tulee ohjata MS-tautia sairastava tarvittaessa fy-
sioterapiaan, jossa fysioterapeutti ohjeistaa oikeiden apuvdlineiden kayttéon.
Apuvélineet, kuten kavelykeppi tai kyyndrsauva, helpottavat paivittaisista toi-
minnoista selviytymista. (Rautava-Nurmi, Westergard, Henttonen, Ojala & Vuo-
rinen 2012, 219-220.) Nako- ja tasapaino-ongelmat voivat vaikeuttaa kotona
likkumista. Sairaanhoitajan tulisikin yhdessa MS-tautia sairastavan kanssa sel-
vittdd, kuinka kodista saataisiin mahdollisimman esteetdn ja turvallinen asua.
(Helminen ym. 2002, 118-121.)

4 Opinnaytetyon tarkoitus ja tehtava

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli saada lisaa informaatiota siitd, miten
MS-tauti vaikuttaa paivittaisiin toimintoihin, jo useamman vuoden sairastamisen
jalkeen. Tehtavana oli haastatteluiden avulla selvittda, miten tutkimukseen osal-
listuvat parjadvat paivittaisten toimintojen, esimerkiksi kotitdiden ja harrastusten,
parissa. Liséksi haastatteluilla selvitettiin, miten MS-taudin oireet nakyvat péaivit-
taisissa toiminnoissa ja mista tautia sairastavat henkilét ovat saaneet tietoa sai-

raudestaan.
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Tutkimuskysymykset olivat

1. Miten MS-tauti vaikuttaa paivittaisiin toimintoihin?
2. Miten MS-tautia sairastavaa ohjataan ja tuetaan paivittaisissa toiminnois-

sa selviytymiseen?

5 Opinnaytetyodn toteutus

5.1 Laadullinen opinnaytetyd

Laadullisessa eli kvalitatiivisessa tutkimuksessa kuvataan todellista elaméaé se-
k& tutkitaan kohdetta kokonaisvaltaisesti. Laadullisessa tutkimuksessa kohde-
joukko valitaan tarkoituksenmukaisesti ja tapauksia kasitellaan ainutlaatuisina.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 157,160.) Laadullisessa tutkimuksessa on
tarkoituksena tuottaa uutta tietoa, ja siksi laadullinen tutkimusmenetelma vali-
taan usein, kun ilmiésta on vahan tutkimustietoa (Kylma & Juvakka 2007, 30).
Opinnaytetyohon valittiin laadullinen tutkimusote, silla aiheesta haluttiin tuottaa

uutta tietoa ja kuvata aihetta tutkimukseen osallistuvien nakdkulmasta.

Tutkittavaa ilmiota tarkastellaan tutkimukseen osallistuvien henkildiden nako-
kulmasta (Kylma & Juvakka 2007,23) ja tutkimusaineisto kootaan luonnollisissa,
seka todellisissa tilanteissa. Laadullisessa tutkimuksessa kaytetaan mieluiten
ihmista tiedon keruun apuvalineend, jolloin tutkija luottaa ennemmin omiin ha-

vaintoihinsa kuin mittausvalineisiin. (Hirsjarvi ym. 2007, 160.)

Laadullisessa tutkimuksessa kaytetaan lauseita lukujen sijaan, ja tarkoituksena
on kuvata seka tulkita ilmiota. Laadullinen tutkimus mahdollistaa ilmion syvalli-
sen tarkastelun, ja siina ollaan kiinnostuneita, kuinka tutkimukseen osallistuvat
henkilot kokevat tutkittavan asian. (Kananen 2008, 24-25.) Tutkimuksen kes-
keisimpiéa kysymyksié ovat mita-, miksi- ja miten-kysymykset. Tutkimuksen koh-

teena olevasta ilmiosta kysytaan, mita siina tapahtuu, miksi ja miten, juuri osal-
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listujien nakokulmasta. Laadulliselle tutkimukselle on myds ominaista, etta tut-
kimustehtava tarkentuu vield tutkimusprosessin aikana ja tutkimustehtava saat-
taa muuttua kokonaan. (Kylm& & Juvakka 2007, 26.) Tassa opinnaytetydssa
tutkimustehtavana oli selvittad, miten MS-tautia sairastavat parjaavat arjessa ja
miten heidan oireensa vaikuttavat arkeen. Liséksi selvitettiin, mista haastatelta-

vat ovat saaneet tukea ja tietoa sairaudestaan.

Laadullisen tutkimuksen osallistujat valitaan siten, ettéa heilla on kokemusta ja
tietoa tutkittavasta ilmiosta. Osallistujien lukumaara on usein pieni verrattuna
esimerkiksi mé&aralliseen tutkimukseen. Osallistujien méaaran vahyys lisda ai-
neiston rikkautta ja mahdollistaa tarkempaa ilmion tutkimista. N&ain aineistosta
saadaan laaja, vaikka osallistujia olisi lukumaaraltdan vahan. (Kylma & Juvakka
2007, 26-27.) Opinnaytetydntekijoiden oli helppo tutkia aineistoa, koska haas-
tatteluja oli vain kuusi kappaletta. Vaikka haastattelujen lukumé&ara oli pieni, ai-

neistoa saatiin silti runsaasti ja tutkimuskysymyksiin saatiin vastaukset.

5.2 Kohderyhma ja aineiston keruu

Haastattelu on yksi aineiston keruumenetelmistd, ja haastattelut jaetaan kol-
meen eri haastattelutyyppiin. Haastattelutyypit ovat strukturoitu haastattelu,
avoin haastattelu ja teemahaastattelu. Strukturoidussa haastattelussa haastat-
telu tapahtuu lomakkeen avulla, jossa kysymykset ja vaitteet on tarkkaan méaari-
telty. Avoin haastattelu eli vapaa haastattelu antaa tutkijalle mahdollisuuden
tutkia esimerkiksi haastateltavan mielipiteitd, tunteita ja ajatuksia. Avoin haas-
tattelu vastaakin enemmaéan keskustelua. Teemahaastattelussa aihealueet ovat
jo ennalta tiedossa, mutta kysymysten tarkkaa muotoa ei ole maaritelty. Tee-
mahaastattelulla saatuja tuloksia voidaan analysoida ja tulkita monin tavoin
(Hirsjarvi ym. 2007, 203-204.) Tassa opinnaytetytssa kaytettiin haastattelu-
tyyppind teemahaastattelua, jonka aihealueet olivat oireet, paivittaisissa toimin-

noissa selviytyminen seka tuen ja tiedon saanti MS-taudista.

Haastattelut voidaan toteuttaa yksildhaastatteluna, parihaastatteluna tai ryhma-
haastatteluna. Yksilohaastattelussa haastatellaan yhtad osallistujaa kerrallaan,

parihaastattelu kuuluu ryhméhaastattelujen alamuotoon, jolloin parihaastatte-
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lussa on samat saannoét ja ohjeet kuin ryhméhaastattelussa. Ryhmahaastatte-
lussa on useampi kuin kaksi haastateltavaa, ja se on todettu tehokkaaksi tie-
donkeruun keinoksi, koska useampi henkild antaa tietoa yhta aikaa. Tutkijan
tulee itse miettia, mikd haastattelumuodoista sopii tutkimukseen parhaiten ja
minka avulla saa eniten luotettavinta tietoa haastateltavilta. (Hirsjarvi ym. 2007,
205.) Tutkija ei saa tutkimuksen missdan vaiheessa tuoda omia mielipiteitaan
tai ajatuksiaan esille, silla se voi vaikuttaa tutkimustulokseen (Kylma & Juvakka
2007, 78). Tassa opinnaytetytssa kaytettiin yksilbhaastatteluja anonymiteetin
suojaamiseksi. Lisdksi opinnaytetydntekijat ajattelivat, etta haastateltavat pysty-
vat kertomaan avoimemmin ja laajemmin omakohtaisista kokemuksistaan yksi-

I6haastattelun avulla.

Opinnaytetyon tutkimusaineisto keréattiin haastattelemalla kuutta MS-tautia sai-
rastavaa henkildd. Haastateltaviin saatiin yhteys Pohjois-Karjalan neuroyhdis-
tyksen kautta. Yhdistys informoi liiton jasenia séahkodpostitse halukkuudesta osal-
listua opinnaytetydhon. Haastatteluun halukkaat osallistujat ottivat yhteytta

opinnaytetyon tekijoihin sahkopostin valityksella.

Saatekirjeen tehtavana on motivoida tutkittava osallistumaan tutkimukseen seka
vakuuttaa hanet tutkimuksesta (Vilkka 2005, 152). Haastatteluihin osallistuville
lahetettiin saatekirje (lite 1), jossa kerrottiin opinnaytetyon tarkoituksesta ja tut-
kimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta. Kuusi henkildd otti opinnayte-
tyon tekijoihin yhteyttd, ja sen jalkeen sovittiin haastatteluiden ajankohdat.
Haastattelut toteutettiin maaliskuun 2016 aikana yksildhaastatteluina, joko pu-
helimitse tai kasvotusten. Puhelinhaastattelua varten haastattelukysymykset
(lite 2) lahetettiin paivda ennen haastateltaville sahkopostitse, jotta heilla oli
aikaa tutustua kysymyksiin. Kasvotusten tehdyissa haastatteluissa haastatelta-
villa oli aikaa tutustua kysymyksiin ennen haastattelun alkua. Haastatteluiden
alussa haastatteluun osallistuville annettiin suostumuslomake (liite 3) allekirjoi-
tettavaksi. Puhelinhaastatteluissa suostumuslomake kaytiin suullisesti l&pi. Pu-
helinhaastatteluiden ja kasvotusten tehtyjen haastatteluiden valilla ei ilmennyt
eroja. Kysymyksiin saatiin vastaukset selkeasti myos puhelimitse tehdyisséa

haastatteluissa.
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Esihaastattelu on tarkea osa teemahaastattelua, ja silla halutaan testata haas-
tattelurunkoa ja kysymysten muotoilua. Varsinaiset haastattelut ovat helpompi
toteuttaa esihaastattelun jalkeen, silla mahdolliset virheet on voitu poistaa haas-
tattelurungosta. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 72—73.) Esihaastattelu suoritettiin yh-
delle opinnaytetydn tutkimukseen osallistuneelle henkildlle. Esihaastattelun pe-
rusteella todettiin, ettéd haastattelukysymykset olivat helposti ymmarrettavia ja
aiheeseen sopivia, eikd kysymyksia tarvinnut muokata seuraavia haastatteluita
varten. Esihaastattelusta saatua materiaalia saatiin hydodynnettyd opinnaytetyon
aineistossa. Haastattelut kestivat noin 20—60 minuuttia, ja ne toteutettiin Kare-
lia-ammattikorkeakoulun luokkatilassa. Luokkatila valittiin niin, ettei sinne paas-
syt ulkopuolisia kesken haastattelun.

5.3 Aineiston analyysi

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston runsaus tekee analysoinnista mielenkiin-
toista, mutta myos haastavaa. Aineiston analysointitekniikka valitaan siten, etta
se tuo vastauksen ongelmaan tai tutkimustehtavaan. (Hirsjarvi ym. 2007, 219—
220.) Nauhoitetut haastattelut on hyva purkaa litteroimalla eli kirjoittamalla puh-
taaksi sanatarkasti. Koko aineistoa ei ole valttaméaton litteroida, jos aineisto on
jaoteltu esimerkiksi teema-alueiden mukaisesti. (Hirsjarvi ym. 2007, 217.) Haas-
tateltavien puhetta ei saa litteroinnissa muokata. Lauseet tulee olla kirjoitettu
puhtaaksi juuri niin kuin haastateltava on ne sanonut. (Vilkka 2005, 116.) Ai-
neiston analyysi on hyva aloittaa mahdollisimman pian, kun aineisto on kerétty.
Nain tutkijalla on mahdollisuus selventaa ja taydentda aineistoa, kun aineisto on
vield tuore. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 135.) Opinnadytetydn aineisto nauhoitettiin
ja litteroitiin mahdollisimman pian haastatteluiden jalkeen. Litteroitava materiaali
jaettiin puoliksi, jolloin litteroitavaa materiaalia oli kolme haastattelua kummalle-
kin opinnaytetyontekijalle. Molemmat litteroivat ne haastattelut, joissa toimi itse
haastattelijana. Yhden haastattelun litterointiin kului aikaa 1-3 tuntia, haastatte-
lun pituudesta riippuen. Aineiston litteroinnissa kaytettiin Microsoft Office Word
— ohjelmaa, ja litteroitua aineistoa muodostui 34 sivua. Fonttina kaytettiin Arialia

fonttikokona 12, ja rivivéli oli 1,5.
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Aineistoa voidaan analysoida monin eri tavoin, ja analysointi voidaan jakaa kah-
teen lahestymistapaan. Selittdmiseen pyrkivassa lahestymistavassa kaytetaan
paatelmien tekoa ja tilastollista analyysia. Ymmartamiseen pyrkivassa lahesty-
mistavassa kaytetaan myos paatelmien tekoa ja lisaksi laadullista analyysia.
Laadullisen aineiston analysoinnissa kaytetdan usein teemoittelua ja sisallon
erittelyd. (Hirsjarvi ym. 2007, 219.)

Tassa opinnaytetydssa aineisto analysoitiin teemoittelun avulla. Aineisto jaettiin
tutkimuskysymysten perusteella teema-alueisiin ja siita ala- ja ylateemoihin.
Aineiston teemoittelussa kaytettiin varikoodeja, joiden avulla ala- ja ylateemat
olivat helpommin luokiteltavissa. Muodostuneet ala- ja ylateemat nimettiin, ja
niistd muodostui yhteensa 43 alateemaa ja 15 ylateemaa. Ylateemoiksi muo-
dostuivat esimerkiksi kotity6t, harrastukset, perhe- ja ystavyyssuhteet seka tyo-
elama. Nama jakautuivat 13 alateemaan, kuten vertaistuki, hyotyliikunta ja toi-
den jaksottaminen. (Liite 4.)

6 Tutkimustulokset

6.1 Taustatiedot

Haastatteluun osallistuneet kuusi henkil6a olivat 45—-70-vuotiaita, jotka ovat sai-
rastaneet MS-tautia 5-30 vuotta. Osa heista on tyokyvyttomyyselakkeella tau-
dista johtuen. Joillakin haastateltavista oli oireita, kuten raajojen puutumista,
jotka aiheuttivat MS-tautiepéailyn muutamia vuosia ennen varsinaisen diagnoo-

sin varmistumista.

Haastateltavat eivat olleet varmoja omasta MS-taudin etenemismuodostaan,
koska se ei ole tullut esille miss&én tai he eivat muistaneet diagnoosiaan. Kaikki
haastateltavat kokevat kuitenkin MS-tautinsa olevan aaltomainen, koska pahe-

nemisvaiheita on ollut vain muutamia.
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6.2 Oireet MS-taudin eri vaiheissa

Haastatteluun osallistuneista viidella MS-tauti oli alkanut tuntopuutoksina eri
kehonosissa, kuten raajoissa ja kasvoissa. Suurimmalla osalla tuntopuutokset
olivat olleet paikallisia, mutta kaksi haastateltavista kuvasi puutumisen alkaneen
alaraajoista ja siirtyneen vahitellen koko kehon alueelle. Haastatteluissa kavi
ilmi, ettd MS-tauti oli alkuvaiheessa aiheuttanut myos kaksoiskuvia, nakdher-

montulehduksia sek& motoriikan ja raajojen heikkoutta.

Nykyoireista suurimpana haastateltavat toivat esille fatiikin, joka ilmenee vah-
vimpana loppupaivasta. Taman takia osa MS-tautia sairastavista henkiloista
jaksottaa paivan kotityot niin, etta he tekevat suurimman osan aamupaivalla.
Yksi haastatteluun osallistuneista toi esille, ettei voi saunoa, ja toinen kertoi,
ettd kesalla pihatdiden tekeminen on vaikeaa kuuman ilman takia. Puolet osal-
listuneista sanoi fatiikin aiheuttavan kompelyytta, joka heikentda tasapainoa
esimerkiksi kavellessa nopeasti tai likkuessa epéatasaisella maalla. Osalla haas-
tateltavista onkin kaytdssaan liikkumisen helpottamiseksi apuvalineitda, kuten
erilaisia kavelykeppeja. Kompelyys nékyy myos kasien voimattomuutena, esi-
merkiksi leipaa leikatessa, ja osa kayttaakin joitakin pienapuvalineitd, kuten

kulmaveitsia ja kumisia purkinavaajia.

”... kaikkein suurin oire on kylla varmaan vasymys...”

Kaikki haastatteluun osallistuneista kokivat fatiikin, tasapainon heikkenemisen
seka tuntopuutokset vaikeimpina oireina talla hetkella. Haastateltavat kuvasivat
fatiikin vaihtelun hankalaksi oireeksi, koska yhdessa hetkessa olon voi tuntea
virkeaksi ja vahan ajan paasta voikin olla tosi voimaton olo. Tama hankaloittaa

esimerkiksi seuraavan paivan suunnittelua.

”... pitéaa tiukkaan ja tarkkaan pdaivarytminsa suunnitella ettd, nyt

teen sita ja sit lepotauko ja sitte jatkan jos jaksan.”
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6.3 MS-taudin vaikutukset paivittaisiin toimintoihin

Haastatteluun osallistuvilta kysyttiin, miten MS-tauti nakyy Kkotitissa, tyoela-
massa, perhe- ja ystavyyssuhteissa sekd harrastuksissa. Kotitdissa MS-tauti
nakyy tasapainon heikkenemisena ja vasymyksesta johtuvana tdiden jaksotta-
misena. Moni jaksottaa kotitditéan aamupaivélle, koska kokee olevansa tuolloin
virkedmpi. Suurin osa haastateltavista kertoi, ettei jaksa tehda fyysisesti raskai-
ta kotitoita, kuten lammittaa taloa tai tehda lumitoita. Useampien haastateltavien
puolisot ovat auttaneet kotitdiden tekemisessa ja ovat ymmartadneet MS-taudin

tuomat fyysiset rajoitteet arjessa.

Kotityot teen silleen ettd, pikku patkissa. Et sittenku alkaa kroppa

sanomaa et nyt pitéé huilata nii sillon pitaéa huilata.”

Suurin osa haastatteluun osallistuneista on tyokyvyttomyyselakkeella MS-
taudista johtuen. Toissa ollessa esiintyi tuntopuutoksia raajoissa, mika nakyi
esimerkiksi kirjoittamisen hankaloitumisena. Tydelamassa tauti nakyi myos fa-
tilkkina tyopaivan lopussa, ja se oli todella voimakasta vieléa tydvuoron jalkeen
kotona. Haastateltavat kuvasivat, ettd vapaa-aika meni toipuessa tyopaivan ai-
heuttamasta vasymyksesta. Jotkut kokeilivat osa-aikaty6td, mutta sekaan ei
soveltunut kaikille fatiikista johtuen. Suurin osa kokee toista pois jaannin harmil-
lisena asiana. TyoOpaikoilla esimiehet ja tyokaverit suhtautuivat yleensa hyvin
haastateltavien MS-tautiin.

”...muutamalle tybkaverille kerroin ja ne suhtautu ihan positiivises-
ti...”

Haastatteluissa kavi ilmi, ettd ystavien ja perheen suhtautuminen MS-tautiin on
ollut vaihtelevaa, mutta yleensa kuitenkin positiivista. Suurin osa osallistuneista
koki, ettd on saanut ystavien ja perheen tukea taudin diagnosoinnin jalkeen.
Haastateltavat kertoivat myds Neuroliiton tuoneen uusia ystavia, joita tapaavat
saanndllisesti. Neuroliiton kautta saadut ystavat sairastavat itsekin MS-tautia,

joten haastateltavat kokevat heidat hyvana vertaistukena.
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Haastateltavat kokivat harrastukset ja etenkin likunnalliset harrastukset tarkea-
na osana fyysisen toimintakyvyn yllapitamisessa. Kaikki haastatteluun osallistu-
neet harrastavat jotakin fyysisesti rasittavaa urheilulajia, kuten melontaa, ratsas-
tusta, lenkkeilya ja kuntosalilla kayntia. Haastatteluissa nousi esille, etta MS-
taudin vuoksi haastateltavat ovat joutuneet luopumaan joistakin harrastuksis-
taan, kuten kasitoistd, toimintakyvyn heikkenemisen takia. Joillakin MS-tauti on
vaikuttanut harrastuksiin esimerkiksi lyhentamalla kavelylenkkien pituutta. Osal-
le tauti on tuonut kuitenkin kokonaan uusia harrastuksia, kuten keilaamisen ja

valokuvauksen.

”MS-taudin my6ta oon lyéttaytynyt niiku ihan uusiin asioihin...”

6.4 MS-tautia sairastavan ohjaus ja tukeminen

Haastateltavilta kysyttiin, mista he ovat saaneet tietoa MS-taudista diagnosoin-
nin jalkeen. Suurin osa kertoi, ettd sai tietoa aluksi neurologilta ja sairaanhoitajil-
ta. Sairaanhoitajan rooli koettiin hyvin merkitykselliseksi varsinkin sairauden
alkuvaiheessa, silla sairaanhoitaja antoi tietoa sairaudesta ja ohjasi muun mu-
assa laakehoidon aloituksen. Osa haastateltavista kertoi osallistuneensa kes-
kussairaalassa jarjestettdvaan ensitietopaivaan, jossa eri alojen asiantuntijat
sekd MS-yhdistys, nykyinen Neuroliitto, kertoivat informaatiota MS-tautiin liitty-
vista asioista. Haastateltavien mukaan siella olivat puhumassa esimerkiksi neu-
rologi, sosiaalityontekija seka kuntoutusohjaaja. Moni kertoi hakeneensa tietoa
MS-taudista my6s kirjallisuudesta seka internetista.

Haastateltavat kokivat vertaistuen tarkeand tukena arjessa selviytymisessa.
Haastateltavat korostivat vertaistuen merkitysté ja kokevat sen tarkeédksi, koska
vertaistukiryhm& ymmartaa heidan sairautensa paremmin kuin muut ystavat.

”...tdé on hirveen tarkeeta taa vertaistuki, etta voin puhuu kaikesta...”

”... tdmmadset sairastuneet voi puhuu terveille ihmisille vaikka mita,

mutta ei ne ymmérrd mik4 se tunne on...”
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Haastateltavat ovat kokeneet MS-taudin huomioimisen terveydenhuollossa
vaihtelevana. Haastatteluun osallistuneilta kysyttiin, kuinka tautia on huomioitu,
jos he ovat olleet jonkin muun syyn kuin MS-taudin takia terveyskeskus- tai sai-
raalahoidossa. Vastauksista nousi esille laékareiden erilainen suhtautuminen
MS-tautiin. Toisten yleislaékareiden koettiin laittavan kaikki oireet MS-taudin
syyksi, ja toisten taas ei koettu huomioineen ollenkaan MS-tautia, vaikka oireet

olisivatkin voineet johtua siita.

7 Pohdinta

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

MS-taudin aiheuttajaa ei tiedetda, eika siihen ole parantavaa laakehoitokeinoa
(Tienari 2014). Sen tyypillisimpia ensioireita ovat ndén hamartyminen, raajojen
puutuminen seka fatiikki (Atula 2015). Ensioireina voi ilmetd myos spastisuutta
ja raajojen lihasheikkoutta (Kaypé hoito- suositus 2014). Tassé opinnaytetytssa
haastateltavien yleisimmaét ensioireet olivat tunnottomuus ja raajojen puutumi-
nen. Haastateltavilla oli ollut myods kaksoiskuvia, ndén hamartymista seka na-

kéhermontulehduksia MS-taudin alkuvaiheessa.

Fatiikkia kokee 70-90 % MS-tautia sairastavista henkildista paivittain (D’Arcy
2012, 406). Haastateltavilla viidella kuudesta fatiikki oli suurin oire talla hetkella,
ja he kokivat sen vaikeimpana oireena. Kehon viilentdminen ja tydn tauottami-
nen helpottavat fatiikkia (Tienari 2010, 2527). Haastateltavat kertoivat jaksotta-
vansa esimerkiksi kotitdiden tekemistd aamupaéivélle, jolloin he kokivat fatiikin
olevan vahaisempaa. Fatiikki on yksi keskeisimmista syista, mika johtaa tyoky-
vyttomyyselakkeelle jadmiseen (D’Arcy 2012, 406). Suurin osa haastateltavista
oli jaanyt pois tydelamasta. Syina olivat fatiikki ja kdmpelyys, mikd nakyi tasa-
painossa seka kasien voimattomuutena. Fatiikkia esiintyi jo tyOpaivan aikana
seka varsinkin toiden jalkeen kotona. Haastateltavat kokivat, etta toiden jalkei-
nen aika kului kotona vain levatessa, eivatka he jaksaneet osallistua normaaliin

arkeen perheen kanssa. Monet haastateltavista olivat joutuneet jgdmaan pois
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toista sairautensa aiheuttamien oireiden takia. Tyoelaman ja MS-taudin yhteen-
sovittamista tulisi kehittaa ja tukea tautia sairastavia pysymaan tyoelamassa

mahdollisimman pitkaan.

Sairaanhoitajan tulee jo alkuvaiheessa luoda avoin ja luottamuksellinen suhde
potilaaseen seka huomioida potilaan tarpeet ja psyykkinen hyvinvointi (Strick-
land & Baguley 2015, 8). Haastateltavat saivat tietoa ja ohjausta MS-taudista
neurologian poliklinikan sairaanhoitajilta sairauden alkuvaiheessa, ja he kokivat
sen arvokkaana. Suurin osa haastateltavista koki saavansa helposti yhteyden
neurologian poliklinikalle ja saavansa hyvin apua sairaanhoitajalta tarvittaessa.
Voidaan todeta, etta sairaanhoitajan antama tuki ja ohjaus ovat hyvin tarkeita
MS-tautia sairastavalle henkildlle. Haastateltavat kokivat MS-taudin huomioinnin
perusterveydenhuollossa puutteellisemmaksi kuin erikoissairaanhoidossa. MS-

taudista tulisikin lisata tietoutta myo6s perusterveydenhuoltoon.

Sairaanhoitajan tulee tarvittaessa ohjata MS-tautia sairastava henkilo fysiotera-
piaan, jotta henkild saa tarvitsemansa oikeat apuvdlineet. Paivittaisissa toimin-
noissa selviytymisté voidaan helpottaa esimerkiksi kavelykepin tai kyynarsauvo-
jen avulla (Rautava-Nurmi ym. 2012, 219-220). Opinnaytetyossa tuli ilmi, etta
haastateltavilla oli kaytossaan erilaisia apuvalineita, kuten kavelykeppeja seka
keittion pienapuvdlineitda. Voidaan todeta, ettd haastateltavat ovat saaneet tar-
vitsemansa ohjauksen sairaanhoitajalta paivittaisista toiminnoista selviytymi-

seen.

MS-tautia sairastavan ohjaamisen ja tukemisen liséksi on tarkeda huomioida
myo6s omaisten jaksaminen. Omaisia tulee my6s ohjata ja tukea, jotta he jaksai-
sivat olla sairastuneen apuna arjessa. (Helminen ym. 2002, 113.) Opinnayte-
tyon haastatteluissa ei tullut ilmi, kuinka omaisia oli tuettu tai ohjattu. Omaiset
kuitenkin tukivat hyvin MS-tautia sairastavaa laheistddn. He ymmarsivat sairau-
den tuomat haasteet ja muutokset MS-tautia sairastavan henkilon paivittaisissa
toiminnoissa. Omaiset auttoivat tarvittaessa esimerkiksi kotitdissé. Haastatelta-

vat kokivat omaiset tarkeana henkisena voimavarana.
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Vertaistuki antaa MS-tautia sairastavalle voimavaroja seka tietoa siitd, kuinka
selvitd arjessa (Yli-Pirila 2014). Tautia sairastavat kokevatkin saavansa suu-
rimman tuen juuri vertaisryhmiltd (Helminen ym. 2002, 126). Haastatteluista tuli
ilmi vertaistuen merkitys tarkedna voimavarana arjessa selviytymisessa. Haas-
tateltavat kokivat tarkeaksi, ettd on olemassa ihmisia, jotka jakavat saman sai-
rauden ja siihen liittyvat ajatukset. MS-liitto ja sairaalat jarjestavat yhteistyossa
my0s ensitietokursseja sairastaville ja heidan omaisilleen (Helminen ym. 2002,
113). Osa haastateltavista kertoi osallistuneensa ensitietopaivaan ja koki sen
hyodyllisena. Haastateltavat olivat saaneet paljon tietoa ja luettavaa materiaalia

MS-taudista ensitietopaivilta.

7.2 Opinnaytetydn luotettavuus

Tieteellisen tutkimuksen tavoitteena on tuottaa luotettavaa tietoa tutkittavasta
iimiosta. Tutkimuksen luotettavuuden arviointi on ehdotonta sen hyddyntamisen
ja tieteellisen tiedon kannalta. Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan
yleisilla luotettavuuskriteereilla tai tutkimuksen menetelmiin liittyvilla luotetta-
vuuskriteereilla. Laadullisen tutkimuksen yleiset luotettavuuskriteerit ovat uskot-
tavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys. (Kylméa & Juvakka 2007,
127.)

Uskottavuudessa kasitellaan tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta. Tutki-
mustulosten tulee vastata tutkimukseen osallistuneiden kasityksia tutkimuskoh-
teesta. Uskottavuuden vahvistamiseksi tutkijan on oltava tarpeeksi kauan teke-
misissa tutkittavan ilmion kanssa, ja han voi myds keskustella toisten samaa
aihetta tutkivien henkildiden kanssa heiddn saamistaan tutkimustuloksista.
(Kylma & Juvakka 2007,128.) Uskottavuuden edellytyksend on, etté tulosten
tulee olla kuvattu niin, ettd lukija ymmartaa, kuinka analyysi on tehty ja mitka
ovat tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2015, 198). Opinnaytetyontekijat aloittivat tutkimusprosessin yli vuosi sitten ja
ovat tarkastelleet ja tydstédneet opinnaytetydta koko vuoden ajan. Uskottavuutta

lisdd myos tutkimustulosten analysoinnin tarkka kuvaaminen opinnaytety6ssa.
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Vahvistettavuus edellyttaa, ettd tutkimusprosessi on kuvattu niin tarkasti, etta
toinen tutkija voi toistaa saman tutkimuksen uudelleen. Laadullisessa tutkimuk-
sessa vahvistettavuus on kuitenkin osittain ongelmallinen. Toinen tutkija ei valt-
tamatta paady samoihin tuloksiin, vaikka toteuttaisi tutkimuksen samalla tavalla,
kuin edeltava tutkija on tehnyt. Tulosten tulkintojen vaihtelevuus johtuu tutkijoi-
den eri lahtokohdista. Tutkimusta voidaan pitdad vahvistettavana, jos tutkijat paa-
tyvat kuitenkin samaan lopputulokseen. (Kananen 2008, 127.) Laadullisessa
tutkimuksessa on monia eri todellisuuksia, eika eri tulkintoja samasta ilmiosta
katsota luotettavuuden kannalta haitallisiksi (Kylma & Juvakka 2007, 129).
Opinnaytetydssa on kuvattu tarkasti koko tutkimusprosessi, mika tukee tutki-

muksen vahvistettavuutta.

Refleksiivisyys taas tarkoittaa sitd, ettd tutkimuksen tekija on tietoinen omista
lahtokohdistaan tutkijana. Hanen on myds tiedettava, kuinka itse vaikuttaa ai-
neistoon ja tutkimusprosessiinsa. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskritee-
reissa kasitelladn myds siirrettavyyttd, mika tarkoittaa tulosten siirrettavyytta
muihin vastaaviin tilanteisiin. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Siirrettavyytta pa-
rantaa tutkimuksen kulun tarkka dokumentointi. Tutkimustulosten yleistettavyys
muihin tilanteisiin on siirtgjan vastuulla. (Kananen 2008, 126.) Opinnaytetyonte-
kijat ovat pohtineet omaa rooliaan tutkimuksen tekijéina koko tutkimusprosessin
aikana. Rooli tutkimuksen tekijana on opettanut opinnaytetyontekijoille karsival-
lisyytta sekd vastuun ottamista. Tutkimusta tehdessa opinnaytetyontekijat ovat
myds oppineet aikatauluttamaan tutkimuksen tekemista seka priorisoimaan tut-

kimusvaiheiden jarjestysta.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella myds tutkimuksen eri
vaiheissa, vaikka tutkimus ei olisi viela valmis. Tarkasteltaessa tutkimusta kiinni-
tetddn huomioita siihen, onko tutkittava ilmid nimetty ja onko tutkimuksen syy
perusteltu. Tutkimuksesta on oltava saatavilla kuvailevaa tietoa niin tutkimuk-
seen osallistujista kuin ymparistostakin. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden
tarkastelussa katsotaan myds, onko tutkimuksen tarkoitus ja tehtava nimetty
seka miten aineistonkeruumenetelmaa on kuvattu. Myds aineiston analysointia
ja tutkimustulosten raportointia tarkastellaan. (Kylma & Juvakka 2007, 130-

133.) Opinnaytetydssa on kuvattu tutkimukseen osallistujat ja ymparistd, jossa
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tutkimusaineisto on keratty. Opinnaytetyon tarkoitus ja tehtédva on nimetty seka
tutkimuksen analysointi ja tulokset on kuvattu tarkasti, mitkd tukevat luotetta-

vuutta tdssa opinnaytetydssa.

Tutkijan tulisi kertoa tarkasti haastatteluihin kuluneesta ajasta, haastattelun olo-
suhteista ja paikoista, mahdollisista virhetulkinnoista haastatteluissa seka hai-
ridtekijoistd luotettavuutta arvioidessa. Laadullisen aineiston analyysissa on
keskeista luokittelujen tekeminen, joten lukijalle tulisi myods pystya kertomaan
perustelut valituista luokitteluista luotettavuuden lisdémiseksi. (Hirsjarvi ym.
2007, 227.) Aineiston luotettavuus voi karsid, jos haastatteluiden tallenteiden
kuuluvuus on heikkoa tai jos litteroidessa on kaytetty eri sdant6ja eri aineistojen
kohdalla (Hirsjarvi & Hurme 2000, 185). Haastatteluiden nauhoittaminen lisda
tiedon luotettavuutta, silla pelkkien muistiinpanojen tekeminen haastattelutilan-
teessa ei luo tarpeeksi aineistoa analyysivaiheeseen (Kananen 2008, 122.)
Haastattelutilanteissa ei ollut hairidtekijoita, ja tallenteiden kuuluvuus oli selkea
ja hyva. Haastattelut nauhoitettiin kahdella nauhurilla varmuuden vuoksi, jotta
haastattelut saataisiin varmasti talteen. Haastattelutilanteissa opinnaytetyonteki-
jat kirjoittivat myds muistiinpanoja. Litteroidessa opinnaytetyontekijat kayttivat
yhteisia sdantgja aineiston puhtaaksikirjoittamisessa, mika lisasi luotettavuutta
haastattelumateriaalien analysoinnissa. Aineistot litteroitiin haastattelukysymyk-
sid hyvaksi kayttden. Jokaisen kysymyksen alle kirjoitettiin puhtaaksi sitd kysy-
mysta koskeva vastaus. Litteroidessa kaytettiin myos yhteisia varikoodeja eri
aihealueiden erottamiseksi. Esimerkiksi tukea ja ohjausta koskevat vastaukset

merkattiin punaisella varilla.

Tutkijan on l&hteitd valitessaan tarkasteltava niité kriittisesti. Tutkijan on huomi-
oitava esimerkiksi lahdemateriaalin julkaisija ja ikd. Tutkimuksessa tulisi pyrkia
kayttama&an tuoreinta ja tieteellisesti tutkittua tietoa lahteend. (Hirsjarvi ym.
2007, 109-110.) Opinnaytetydssa on kaytetty 2000-luvulla julkaistuja lahdema-
teriaaleja, joiden kirjoittajat ovat oman alansa asiantuntijoita. Opinnéaytetyonteki-
jat halusivat kayttdd mahdollisimman tuoreita lahteitéa opinnaytetydssa. Lahtee-
na on kaytetty myos kansainvalisia tutkimuksia ja artikkeleita.
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7.3 Opinnaytetyon eettisyys

Tutkimukseen osallistuvilla henkil6illa tulee olla mahdollisuus vetaytya tutkimuk-
sesta koska tahansa, heidan néin halutessaan. Tutkijan on myés alusta alkaen
informoitava tutkimukseen osallistujia tastéa oikeudesta. Tutkimukseen osallistu-
villa henkil6illa tulee olla tarpeeksi tietoa tulevasta tutkimuksesta, ja heidan
osallistumisensa tutkimukseen tulee olla vapaaehtoista. (Hirsjarvi ym. 2007,
25.) Tutkimukseen osallistuvilla on oltava mahdollisuus esittdd kysymyksia tai
kieltaytyd antamasta omia henkilékohtaisia tietojaan tutkimukseen. Tutkimuk-
seen osallistuville on myo6s kerrottava, kuinka aineistoa sailytetaan ja miten tu-
lokset julkaistaan. Nama asiat voidaan kertoa esimerkiksi saatekirjeella (Kank-
kunen & Vehvildinen-Julkunen 2015, 219.) Haastatteluun osallistuville l&hetettiin
muutama kuukausi ennen haastatteluajankohtaa saatekirje, missa kerrottiin tut-
kimuksesta ja osallistumisen vapaaehtoisuudesta. Haastattelujen alussa opin-
naytetyontekijat pyysivat allekirjoituksen tutkimukseen osallistuvilta suostumus-
lomakkeeseen. Suostumuslomakkeessa kaytiin lapi tutkimuksen tarkoitus ja
haastateltavien oikeus vetaytya tutkimuksesta niin halutessaan. Tutkimukseen
osallistuville kerrottiin, ettéd aineisto kerataan vain tata tutkimusta varten ja se
tuhotaan opinnaytetydn valmistuttua. Haastateltaville kerrottin my6s, mista

valmis opinnaytetyd on saatavilla.

Laadullisessa tutkimuksessa etiikan ja eettisyyden arviointi korostuu, koska tut-
kimukseen osallistuviin henkildihin luodaan laheinen kontakti aineistonkeruu-
menetelman takia. (Kylma & Juvakka 2007, 27.) Tutkimusta tehdessa on muis-
tettava oikeudenmukaisuus, jolloin tutkimukseen osallistuvat ovat tasa-arvoisia.
Tutkija ei saa sulkea ei-toivottuja osallistujia tulosten ulkopuolelle. Tutkijan tulee
kunnioittaa tutkittavien kulttuurisia uskomuksia seka elamantapoja. Tutkimusra-
portissa tulee kuvata tarkasti kaikki tutkimuksen eri vaiheet, eika tutkija saa
kaunistella tutkimuksesta saatuja tuloksia tai muuttaa niitd mitenk&éan (Kankku-
nen & Vehvildinen-Julkunen 2015, 221, 225). Tutkimuksessa on aina pyrittava
totuuteen (Kananen 2008, 134). Kaikki tutkimukseen osallistujat kohdattiin tasa-
arvoisina. Opinnaytetyontekijat eivat valikoineet tutkimukseen osallistujia, vaan
valitsivat osallistujat siind jarjestyksessa, missa he itse ottivat yhteytta. Ketaan

tutkimukseen halukasta osallistujaa ei jatetty tutkimuksen ulkopuolelle. Tutki-
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muksesta saadut tulokset on esitetty opinnaytetydssa totuuden mukaisesti, eiké

aineistoa ole muokattu.

Tutkimukseen osallistuvien anonymiteetti on huomioitava tarkasti. Tutkijan tulee
huolehtia, etteivat tutkimustiedot paase levidmaan tutkimusprosessin ulkopuo-
lelle. Aineisto taytyy sailyttdd lukitussa paikassa tai tietokoneella salasanalla
suojattuna. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2015, 221.) Jos tutkija haluaa
vahentaa tutkimukseen osallistujien tunnistettavuutta, voidaan taustatiedot luo-
kitella kategorioittain esimerkiksi keskiarvoina (Kuula 2006, 218). Laadullisissa
tutkimuksissa kaytetd&n paljon suoria lainauksia osallistujien tuloksista. Tutkijan
tulee arvioida, taytyykod esimerkiksi murteen takia alkuperéiset esimerkit muoka-
ta yleiskielelle tunnistamattomuuden vuoksi. Anonymiteetti taytyy myds huomi-
oida tutkimuslupaa haettaessa, saako esimerkiksi organisaation nimed mainita
tutkimusraportissa. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2015, 221.) Opinnay-
tetyon tutkimusaineisto on sailytetty asianmukaisesti, eikd se ole ollut saatavilla
muille kuin opinnaytetyon tekijoille. Taustatietoja ei kuvattu tarkasti anonymitee-
tin suojaamiseksi. Opinnaytetyon tulokset on esitetty niin, ettei haastateltavia
voi tunnistaa. Tassa opinnaytetydssa on kaytetty suoria lainauksia, ja ne on esi-
tetty niin kuin henkil6 on ne itse sanonut. Kukaan haastateltavista ei ole tunnis-
tettavissa murteensa takia, joten lainauksia ei ole muokattu. Opinnaytetyonteki-
jat valitsivat litteroiduista aineistoista lainaukset siten, ettei haastateltavia voi
tunnistaa. Talléin anonymiteettisuoja toteutui tdssd opinnaytetydssa. Toimeksi-
antajan kanssa on sovittu, etté yhdistyksen nimi saa ndkya opinnaytety6ssa.

Plagioinnilla tarkoitetaan toisen henkilén kirjoittaman tekstin suoraa lainaamista
ilman lahdeviitteitd. Se voi olla myés omien tulosten toistamista eri tutkimuksis-
sa, jolloin tutkija kayttdd samoja tietoja useiden tutkimusraporttien perustoina.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2015, 224.) Lainatessaan toisen tutkijan
tekstia tulee aina kirjoittaa lahdeviitteet nékyviin. Jo tutkimuksen alussa on hyva
kirjata lahdeviitteet ja lAhdemateriaalit ylos, jotta viitteiden alkuperaa ei tarvitse
etsia myohemmin. (Kananen 2008, 135.) Opinnaytetydssa on aina viitattu lah-
demateriaaleihin ja lahteet on merkattu opinnaytetydn ohjeen mukaisesti lahde-
luetteloon. Opinnaytetyontekijat merkkasivat kayttamansa lahteet itselleen ylos,

jolloin [&hteita ei tarvinnut etsia enaa myohemmin.
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7.4 Oppimisprosessi

Opinnaytetyoprosessi sujui hyvin ja ilman suurempia ongelmia. Prosessi alkoi
opinnaytetyon aloitusinfolla ja aiheen valinnalla kevaalla 2015, ja varsinainen
kirjoitusprosessi alkoi syyskuussa 2015 opinnadytetyosuunnitelman teolla. En-
simmaiset yhteydenotot toimeksiantajaan olivat jo toukokuussa 2015, ja haasta-
teltaviin oltiin yhteydessa toimeksiantajan kautta elokuussa 2015. Toimeksian-
tosopimus allekirjoitettiin myds elokuun 2015 aikana. Opinnaytetyon suunnitel-
ma oli valmis joulukuussa 2015, ja haastattelut aloitettiin maaliskuussa 2016.
Opinnaytetyontekijat valitsivat aiheeksi MS-taudin, silla se kiinnosti molempia
tekijoitd. MS-tautia ei kasitelty opinnaytetyon tekijoiden opiskeluaikana sairaan-
hoitajan koulutusohjelmassa juurikaan, ja tekijat halusivat lisdé tietoa aiheesta.
Opinnaytetyontekijat halusivat myos selvittdd, miten sairaanhoitaja ohjaa ja tu-

kee MS-tautia sairastavaa henkil6a selviytymaan paivittaisista toiminnoista.

Aihe muokkautui opinnaytetydprosessin aikana haastatteluista saatujen tulosten
perusteella. Opinnaytetyontekijat eivat kokeneet aiheen vaihtumista haasteel-
liseksi. Aluksi aiheena oli MS-tauti ja sen vaikutukset toimintakykyyn, mutta
haastatteluista saatu materiaali vastasi enemman kysymykseen, miten MS-tauti
vaikuttaa paivittaisistéa toiminnoista selviytymiseen. Opinnaytetyontekijat pohti-
vat yhdessa ohjaavan opettajan kanssa, kuinka opinnaytetytn aihetta saisi
enemman hoitotydhén sopivammaksi. Haastatteluiden aineistoista nousi esille
haastateltavien sairaanhoitajalta saama ohjaus ja tukeminen, jota voitiin hyo-
dyntdd opinnaytetydssa. Lopulliseksi aiheeksi muokkautui MS-tautia sairasta-

van ohjaus ja tukeminen paivittaisissa toiminnoissa.

Opinnaytetyoprosessi sujui aluksi suunnitellussa aikataulussa, mutta aiheen
muokkautuminen hidasti hieman prosessia. Opinnaytety6prosessi pitkittyi alku-
peraisesta suunnitelmasta. Alkuperdisessa aikataulussa suunnitelmana oli esit-
téa opinnaytetyd toukokuun 2016 opinnaytetydseminaarissa, mutta opinnayte-
tydseminaariin osallistuminen siirtyi syyskuulle 2016. Haastatteluiden sopiminen

haastateltavien kanssa osoittautui hieman haastavaksi, ja haastattelut saatiin



34

toteutettua suunniteltua myéhemmin. Tama ei kuitenkaan hidastanut prosessia

kokonaisuutena.

Haastatteluissa kysyttiin, miten haastateltavien MS-tautia oli huomioitu, jos he
olivat olleet terveydenhuollon asiakkaana jonkin muun syyn kuin MS-taudin ta-
kia. Tahan kysymykseen saadut vastaukset olivat vahaisia, silla haastateltavilla
ei ollut ollut kaynteja terveydenhuollossa muiden syiden kuin MS-taudin takia.

Muutkin saadut vastaukset olivat samankaltaisia haastateltavien vélilla.

Opinnaytetyontekijat kavivat saanndllisesti pienryhmaohjauksessa ja kokivat
sen hyodylliseksi. Ohjauskerroilla sai vinkkeja ja uutta n&kokulmaa omaan
opinnaytetyéhdn. Ohjaavan opettajan kanssa tytskentely sujui hyvin. Toimeksi-
antajaan opinnaytetyontekijat ovat olleet yhteydessé vain prosessin alussa seka

opinnaytetydn valmistuttua.

Opinnaytetyoprosessin aikana tekijat pitivat paivakirjaa kaikista opinnaytety6-
hon liittyvista asioista. Paivakirjaa pidettiin ohjaustapaamisista ja niissa kasitel-
lyistd asioista. Myds haastattelut ja tydon eteneminen kirjattiin ylos. Paivakirjaa
Kirjoitettiin, jotta tekijat muistaisivat, mita jokaisessa opinnaytetyon vaiheessa on

tapahtunut.

OpinnaytetyOprosessi on opettanut etsimaan tieteellista tietoa ja kayttdmaan
esimerkiksi PubMed- ja Google Scholar-hakukoneita. Lahdekriittisyys ja tiedon-
haku ovat kehittyneet opinnaytetyon tekemisen aikana. Kansainvalisten artikke-
leiden tulkinta ja kayttaminen ovat myods kehittyneet. Lahteiden etsiminen oli
haastavaa, koska MS-taudista tehdyissa tutkimuksissa toistuvat samat lahteet.

Uusia tutkimuksia taudista on niukasti, ja suurin osa niistd on kansainvalisia.

Opinnaytetyossa jouduttiin kayttdmaan sekundaarilahteind yhta vaitoskirjaa ja
yhtd pro gradu- tutkielmaa. Sekundaarilahteita jouduttiin kayttamaan, koska
opinnaytetyontekijat eivat loytaneet alkuperaisia lahteitd. Alkuperdiset lahteet
vaativat erillisia kayttajatunnuksia, joihin opinnaytetyottekijoilla ei ollut oikeuksia.

Opinnaytetyontekijat kokivat kuitenkin lahteissa olevan materiaalin oleelliseksi
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omaan tutkimukseen, joten sekundaarilahteitd jouduttiin kayttdmaan, vaikka

niiden kayton tiedetaan laskevan luotettavuutta.

Opinnaytetyon vahvuutena on laaja teoriatieto aiheesta, mika tuki haastattelui-
den tekemistd. Myo6s tutkimustulokset tukivat hyvin jo aiempaa tutkimustietoa.
Haastatteluita saatiin sopiva mé&ard opinnaytetytta varten. Jos haastatteluita
olisi ollut vahemman, olisi tutkimustulosten luotettavuus voinut heikenty&. Opin-

naytetyontekijat eivat kokeneet mitaan rajoituksia opinnaytetyota tehdessaan.

Opinnaytety0 toteutettiin parityond, ja tydmaard jaettiin tasaisesti molemmille
tekijoille. Opinnaytetydtad on kirjoitettu seka yksin ettd yhdessa, ja tekijat ovat
hyodyntaneet etatyoskentelyyn sopivia internetalustoja, kuten Google Drive -
palvelua. Paritydskentely koettiin hyvana tyoémuotona, silla parilta on saanut
tukea koko prosessin ajan. Opinnaytetydprosessi on opettanut oman tyon orga-
nisointia seka tiedon jakamista tyoparin kanssa. Prosessin aikana opinnayte-
tyontekijat ovat myos oppineet joustavuutta ja kompromissien tekemista. Tutki-
musprosessin aikana opinnaytetydntekijat ovat saaneet paljon uutta tietoa MS-
taudista ja sen vaikutuksista arkielamaan. Taudin moninaisuus konkretisoitui
prosessin aikana ja antoi tekijoille valmiuksia kohdata MS-tautia sairastavia

henkiloita tulevassa tybelamassa.

7.5 Opinnaytetyon hyédynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Opinnaytety6ta voisivat hyddyntaa hoitotybn ammattilaiset, jotka kohtaavat
tyossdén MS-tautia sairastavia henkiloitd. Neuroliitto seka hoitotyén koulutusoh-
jelma voisivat hyddyntaa opinnaytetydstd saatavaa materiaalia MS-taudista ja

sen vaikutuksista paivittaisiin toimintoihin.

Jatkotutkimusaiheena voisi koota opaslehtisen pohjautuen opinnaytetydon mate-
riaaliin. Aihetta voisi myds tutkia omaisten ndkokulmasta esimerkiksi, miten MS-
tautia sairastavien omaiset kokevat laheisensé sairastumisen ja taudin tuomat
haasteet arjessa. MS-tautia sairastavien saamasta ohjauksesta ja tuesta voisi

myo6s tehda oman tutkimuksen, jossa syvennyttaisiin enemman sairaanhoitajan
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antamaan ohjaukseen. Myts omaisten tukemisesta ja ohjauksesta voisi tehda
erillisen tutkimuksen. Opinnaytetyota voisi hyodyntaa kvantitatiivisen tutkimuk-
sen esitutkimuksena tai laajentaa jo olemassa olevaa tutkimusta isommalle

kohderyhmalle.
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Saatekirje

SAATEKIRJE TUTKIMUKSEEN OSALLISTUVALLE

Arvoisa haastateltava

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Karelia-Ammattikorkeakoulusta ja teemme
opinnaytetyota MS-tautiin liittyen. Opinnaytetydssamme aiheena on kuvata
kuinka MS-tauti vaikuttaa paivittaiseen toimintakykyyn ja mitd haasteita se tuo

arkipaivaan.

Opinnaytety0 toteutetaan yksilohaastatteluna johon osallistuu haastateltava se-
k& molemmat opinnaytetyontekijat. Haastattelu toteutetaan osallistujan kanssa
sovittuna ajankohtana ja osallistujan haluamalla tavalla joko puhelimitse tai kas-
votusten. Haastateltava saa kysymyksemme luettavaksi haastattelun alussa tai
jos haastattelu tapahtuu puhelimitse, niin lahetamme kysymykset s&hkopostin
valityksella. Haastattelu nauhoitetaan ja tutkimusaineiston kasittelyn jalkeen

nauhoite tuhotaan asianmukaisesti.

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja teilla on oikeus vetaytya tut-
kimuksesta koska tahansa, jos ette end&d halua jatkaa tutkimukseen osallistu-
mista. Haastattelun aineistot kasitelladn luottamuksellisesti, eikd haastateltavan
henkilollisyys tule julki missddn tutkimuksen vaiheessa. Tutkimuksesta ei kay
ilmi osallistujan henkilékohtaisia tietoja, joten haastateltavaa ei voi tunnistaa
valmiista opinnaytetydn tutkimusmateriaaleista. Saatua tutkimusaineistoa kayte-

taan vain tassa tutkimuksessa.

Toivomme, ettd kiinnostuksenne herési opinnaytetydtdmme kohtaan ja haluatte

jakaa kokemuksianne ja tietoanne MS-taudista meidan kanssamme.
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Teemahaastattelurunko

1. Taustatiedot

- ika

- milloin diagnoosi

- taudin etenemismuoto

2. Mista saitte tietoa MS-taudista ja sen hoidosta diagnoosin saatuanne?

3. Mita oireita teilla on? Mitka oireista vaikeuttavat arkea eniten?

4. Miten MS-tauti ndkyy arkielamassénne? esim.
- kotityot

- ty6elama

- perhe- ja ystavyyssuhteet

- harrastukset

5. Kaytattekd joitakin apuvalineita arjen helpottamiseksi? Mita?

6. Miten MS-tautia on huomioitu jos olette olleet jonkin muun syyn kuin MS-
taudin takia terveyskeskus- tai sairaalahoidossa?
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Suostumuslomake

Suostumus tutkimukseen

MS-tauti ja sen vaikutukset paivittédiseen toimintakykyyn
Teemahaastattelu
Tutkimuksen toteuttajat Henna-Riikka Multamé&ki ja Juuli Puustinen

Haastattelu toteutetaan yksildhaastatteluna puhelimitse tai kasvotusten. Haastatteluun
osallistuminen on vapaaehtoista ja teilla on oikeus vetaytya tutkimuksesta koska tahansa,
jos ette enda halua jatkaa tutkimusta.

Haastattelun aineistot kasitellaan luottamuksellisesti, eikd haastateltavan henkil6llisyys
tule julki missdan tutkimuksen vaiheessa. Tutkimuksesta ei kay ilmi osallistujan henkil6-
kohtaisia tietoja, joten haastateltavaa ei voi tunnistaa valmiista opinnaytetyén tutkimusma-
teriaaleista. Saatua tutkimusaineistoa kaytetaan vain tassa tutkimuksessa.

Haastattelut nauhoitetaan ja aanitteet havitetdan asianmukaisesti aineiston analysoinnin
jalkeen.

Olen tietoinen tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta. Tiedan, ettd voin ottaa
yhteytté haastattelijoihin jos minulla on kysyttavaa tutkimukseen liittyen.
Tasta lomakkeesta on tehty kaksi kappaletta, yksi kummallekin osapuolelle.

Vahvistan osallistumiseni tah&an tutkimukseen

Joensuussa / 2016

Allekirjoitus Nimenselvennys
Henna-Riikka Multamaki Juuli Puustinen

Karelia ammattikorkeakoulu Karelia ammattikorkeakoulu

henna-riikka.multamaki@edu.karelia.fi juuli.n.puustinen@edu.karelia.fi



Esimerkki teemoittelusta
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Tutkimuskysymys

Ylateema

Alateema

Miten MS-tauti nakyy arjes-

sa?

Kotityot

Tybelama

perhe- ja ystavyyssuhteet

harrastukset

-Fyysiset muutokset(tasapaino
,vasymys

,t6iden jaksottaminen

,ei jaksa tehdéa fyysisesti raskaita
kotitoita)

-Tyokyvyttomyyselake

—>fatiikin takia toissa ei jaksanut
-tuntopuutokset -> tavarat ei py-
sy kasissa

-lampoherkkyys -> lisaa fatiikkia
-tyOyhteisbn erilaiset suhtautu-
mistyylit sairauteen

-0sa-aika tyo

-lisdé ystavia

-vertaistuki

-perheen ja ystavien suhtautumi-
nen sairauteen vaihtelevaa
-kavelylenkit lyhentyneet
-aktiviteetti(esimerkiksi  kuntosa-
li,melonta,kasityot)
hyotyliikunta(lumityot, pihatyot)
-uusia tullut sairauden myoéta ja
vanhoja jaanyt pois toimintaky-

vyn muutoksen takia




