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Opinnaytetyon tavoitteena oli lisata tietoisuutta MS-taudin vaikutuksista yksilon
tybelamaosallisuuteen ja koettuun toimintakykyyn. Tarkoituksena oli selvittaa,
kuinka suuri osa tyoikaisista MS-tautidiagnoosin saaneista on saanut fysiotera-
piaa diagnoosin saamisen jalkeen ja onko silla koettu olevan vaikutusta toiminta-
kykyyn ja tyOelamaosallisuuteen. Lisaksi verrattiin saadun fysioterapian sisaltoja
toimintakykyyn eniten vaikuttaviin oireisiin.

Tutkimuksen aineistonkeruu toteutettiin verkkokyselyna ja puhelinhaastatteluina.
Analyysissa kaytettiin paaosin maarallista tutkimusmenetelmaa. Verkkokyselyn
avoimet kysymykset ja puhelinhaastattelut taydensivat kerattya aineistoa laadul-
liseen tutkimusmenetelmaan painottuen. Verkkokysely julkaistiin Neuroliiton hal-
linnoimalla Facebook-sivustolla. Puhelinhaastattelut toteutettiin verkkokyselyai-
neiston keraamisen jalkeen.

Verkkokyselytutkimus osoitti, ettd MS-tautidiagnoosin saaneista valtaosa kokee
tarvetta fysioterapialle, mutta vain noin puolet vastanneista on saanut fysiotera-
piaa. Toimintakykyyn eniten vaikuttaviksi oireiksi verkkokyselyssa nousivat fa-
tiikkki, kognitiiviset hairiot seka rakon ja suolen toimintahairiot. Saadun fysiotera-
pian sisallot puolestaan painottuivat lihasvoimaharjoitteluun, liikkkuvuuden lisaa-
miseen ja tasapainoharjoitteluun. Tyokykyyn ja tyoelamaosallisuuteen saadulla
fysioterapialla ei tarpeen ja tarjonnan kohtaamattomuuden vuoksi koettu olevan
vaikutusta, mielenterveyteen sen vaikutus taas arvioitiin merkittavaksi. Tulokset
viittasivat siihen, ettd MS-tautidiagnoosin saaneiden tietamys fysioterapiasta ja
sen menetelmien mahdollisuuksista vaikuttaa kognitiivisiin ja psykofyysisiin oirei-
siin oli melko suppea.

Opinnaytetyon tuloksia on mahdollista hyddyntaa tydelamassa ja MS-tautidiag-
noosin saaneiden fysioterapiassa yleisesti. Kehitysehdotuksena esitetaan, etta
fysioterapiaan sovellettavan psykofyysisen lahestymistavan vaikutuksia kartoitet-
taisiin laajemmin erityisesti tydelaman nakokulmasta. Toimintakykya haittaavien
oireiden ennaltaehkaisyyn ja varhaiseen hoitoon tulisi panostaa, jotta myds pit-
kaaikaissairaat voisivat osallistua ty6elamaan ja yhteiskuntaan mahdollisimman
taysipainoisesti.
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The aim of this study was to raise awareness of the effects of Multiple Sclerosis
on ability to work and participate in societal activities. The purpose of this study
was to explore what proportion of people with Multiple Sclerosis aged 19-69 have
participated in physiotherapy since their diagnosis and whether it had a positive
impact on their ability to work.

The study was mainly conducted with a quantitative approach. The data were
collected through an online survey and telephone interviews. The collected data
were analysed by means of a quantitative and a qualitative content analysis. The
quantitative proportion of the data were analysed by statistical software. The con-
tents of the telephone interviews were processed and summarised to comple-
ment the quantitative results.

The findings indicated that only half of the respondents had had physiotherapy
since diagnosis. However, the need for physiotherapy was quite significant. In
addition, the contents of the physiotherapy received did not correspond to the
symptoms that affected the societal participation of the respondents the most. It
is widely agreed that fatigue and other cognitive symptoms affect the societal
participation more than the most common physical symptoms among working age
people with Multiple Sclerosis.

The study suggests that the contents and methods in physiotherapy should be
updated to correspond to the altered occupational demands. However, further
studies are required to prove whether the psychophysical approach in physio-
therapy for example could be beneficial for people with Multiple Sclerosis.

Key words: multiple sclerosis, physiotherapy, ability to work, work life
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LYHENTEET JA TERMIT

Aivoatrofia

Autoimmuunisairaus

Immunomoduloiva

EDSS

Fatiikki

HLA

ICF-luokitus

Kognitiiviset hairiot

Pahenemisvaihe

Parestesia

Spastisuus

Subkortikaalinen
Talamusatrofia

aivojen tilavuuden pieneneminen

sairaus, jossa elimiston puolustusjarjestelma hairiintyy
ja alkaa tuottaa tulehduksellista tilaa elimiston jollekin
alueelle

taudinkulkuun vaikuttava

Expanded Disability Status Scale, toimintakykymittari
voimakas, yleensa akillisesti alkava uupuminen
Human Leukocyte Antigen, geeni, immuunipuolustuk-
sen perusta

toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden luoki-
tus, kuvaa sairauden ja vamman vaikutuksia yksilon
elamassa

ajattelun, muistin ja tiedonkasittelyn ongelmat

relapsi, vahintaan 24 tuntia ja enintaan 4 viikkoa kestava
vanhojen oireiden selkea vaikeutuminen tai uuden neu-
rologisen oireen ilmeneminen

ihoaistimus ilman fyysista arsyketta, esimerkiksi kihel-
mointia, pistelya tai tunnottomuutta

janteiden ja lihasten hermoaktiivisuuden kiihtymisesta
johtuva lisaantynyt lihasjaykkyys

aivokuorenalainen

talamuksen pieneneminen, surkastuminen



1 JOHDANTO

MS-tauti, I. multippeliskleroosi, on keskushermoston autoimmuunisairaus, joka
diagnosoidaan tyypillisimmin 20—40-vuotiailla. MS-taudissa oirekuva on hyvin Kir-
java ja yksilollinen. Yleisesti mainittuja oireita ovat erilaiset sensoriset toiminta-
hairiot, fatiikki, ala- ja ylaraajan toimintahairiot, rakon ja/tai suolen toimintahairiot
seka kroonistunut kipu. Siind missa joku diagnoosin saanut elaa vuosia tai vuo-
sikymmenia ilman suurempia oireita tai pahenemisvaiheita, toinen saattaa me-
nettaa toimintakykyaan merkittavasti ja peruuttamattomasti jo sairauden alkuvai-
heessa. (Hamalainen & Rosti-Otajarvi 2015, 245-247; Kaypa hoito 2020.) MS-
tauti johtaa usein ennenaikaiseen tyokyvyttomyyselakkeeseen. Tutkimusten mu-
kaan MS-tautidiagnoosin saaneet jaavat tyokyvyttomyyselakkeelle keskimaarin
kuuden vuoden kuluttua diagnoosin saamisesta (Ala-Kauhaluoma & Laurila
2008, 68-69.)

Kansantalouden nakokulmasta tydoelaman ulkopuolelle jaanyt tyoikainen pitkaai-
kaissairas on menetys. Ennusteet tyGikaisen vaeston radikaalista vahenemisesta
ovat kaikkinensa herattaneet Suomessa huolta viime vuosina (Tilastokeskus
2021). Yksilolle itselleen tydssa kaymisella on usein muutakin arvoa kuin talou-
dellinen toimeentulo. Sosiaalinen kiinnittyminen (tyd)yhteisdon, oman osaamisen
kehittyminen, tunne hyddyksi olemisesta, itsenaisyys ja taysivaltainen osallisuus
yhteiskunnassa voivat antaa tyossa kayvalle paljon. Myos pitkaaikaissairaat tar-
vitsevat naita sisaltoja elamaansa. Siksi tydelaman ulkopuolelle jaaminen voi hei-
kentaa MS-tautidiagnoosin saaneen elamanlaatua. (Kostamo 2015, 30-33, 38;
Vaha 2017, 29, 31.)

Ajatus opinnaytetyon suunnasta syntyi naiden kahden faktan pohjalta: yhtaalta
yhteiskunnan tarpeesta pitaa tyoikaiset tydelamassa ja toisaalta yksilon tarpeesta
olla osa tyOelamaa pitkaaikaissairaudesta huolimatta. Halusimme tarkastella fy-
sioterapian roolia MS-tautidiagnoosin saaneen tyokyvyn yllapitamisessa tai pa-

rantamisessa.
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MS-tautia ja sen oireiden vaikutusta toimintakykyyn seka fysioterapian tai muun
kuntoutuksen vaikuttavuutta on tutkittu laajalti, mutta tutkimusten pienet otos-
maarat, ongelmat tutkimusasetelmissa seka interventioiden Iyhyt kesto vaikeut-
tavat laajojen yleistysten ja johtopaatosten tekemista. Suomessa MS-tautidiag-
noosin saaneiden tybelamaosallisuutta ja -kokemusta on selvitetty paljon. Fy-
sioterapian osuus naissa tutkimuksissa on kuitenkin jaanyt pieneksi, lahinna mai-

ninnaksi osana laakinnallista kuntoutusta.

Tassa opinnaytetydssa selvitetdan verkkokyselytutkimuksen pohjalta, onko tyo-
ikaisille tarjolla tai saatavilla fysioterapiaa ja onko fysioterapialla vaikutusta koet-
tuun tyokykyyn ja tyossa jaksamiseen. Tarkastelun kohteena ovat my6s MS-tau-
dissa kaytetyn fysioterapian sisallot ja niiden kohtaaminen tyokykya eniten hait-

taavien oireiden kanssa.

Kaytamme tassa opinnaytetyossa MS-tautiin sairastuneesta termia MS-tautidiag-
noosin saanut. Haluamme valttaa leimaamasta diagnoosin saanutta sairaaksi tai
vajaakuntoiseksi, koska MS-taudissa oirekuva voi vaihdella Iahes oireettomasta
vaikeavammaisuuteen. Kehittyneen laakehoidon ja varhaisen diagnosoinnin an-
siosta MS-tauti ei valttamatta rajoita tyoelamaan osallistumista tai aiheuta diag-
noosin saaneelle itselleen tunnetta vammaisuudesta. MS-tautidiagnoosin saanut

on niin henkilokohtaisessa kuin tydelamassaankin paljon muutakin kuin sairas.

My0s tutkimuskirjallisuudessa on jonkin verran vaihtelua MS-tautiin liittyvan ter-
minologian suhteen. Esimerkiksi fatiikin sijaan joissain lahteissa kaytetaan ter-
mind uupumusta. Tassa raportissa kaytetaan alkuperaisesta lahteesta riippu-
matta systemaattisesti sanaa fatiikki kuvaamaan MS-taudille tyypillista voima-
kasta uupumusta, joka eroaa esimerkiksi palautumisen nakokulmasta vaikkapa

tavallisesta tyon aiheuttamasta uupumuksesta.



2 OPINNAYTETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Opinnaytetydmme tavoitteena oli lisata tietoisuutta MS-taudin vaikutuksista yksi-
Ion osallistumisesta tydelamaan ja nostaa tarkasteltaviksi tyokykyyn suoraan tai
valillisesti vaikuttavia tekijoita MS-taudissa. Tassa opinnaytetydssa tarkasteltiin
fysioterapiapalveluiden toteutumista ja vaikutuksia MS-taudissa seka peilattiin
niita koettuun tarpeeseen ja toimintakykyyn vaikuttaviin oireisiin.

Tarkoituksenamme oli selvittaa MS-tautidiagnoosin saaneille suunnatun verkko-
kyselyn avulla, ovatko vastanneet henkilot saaneet fysioterapiaa diagnoosinsa
jalkeen ja koetaanko sille tarvetta ty6elamaosallisuuden nakokulmasta. Verkko-
kyselyn vastausten pohjalta pyrittiin hahmottelemaan kokonaiskuvaa MS-tauti-
diagnoosin saaneiden tydssa olemisesta ja sen haasteista, mutta myods keinoista,
joita verkkokyselyyn vastanneilla on oman tydssa jaksamisensa parantamiseksi.
Fysioterapian osalta selvitettiin erityisesti toteutuneen fysioterapian sisaltgja, ta-
voitteita ja koettuja vaikutuksia. Keho-mieliyhteytta lIahestyttiin kehotietoisuuteen

ja kehonkuvaan liittyvien kysymyksien kautta.

Osaltaan opinnaytetyd on palanen yhteiskunnallista keskustelua, jota kaydaan
laajalti vaestorakenteen ja huoltosuhteen muutoksen ymparilla. Tydssa olemi-
sella on sekad yhteiskunnalle etta yksilolle suuri merkitys ja sitd voidaan tukea
monilla tavoilla. Tavoitteena oli selvittda, onko fysioterapia yksi vaikuttavista tuen
muodoista tai millaisena toteutuessaan se voisi olla vaikuttavaa tyokyvyn yllapi-
tamisessa. Opinnaytetydssa pyrittiin avaamaan erityisesti tydnantajapuolelle ja
tyoterveyteen nakokulmia pitkaaikaissairaan tyoelamaosallisuuteen seka herat-
tamaan keskustelua siitd, minkalaisiin mukautuksiin tai kuntoutuksen muotoihin

kaytettavissa olevia resursseja olisi mahdollisesti syyta kohdistaa.

Tutkimuskysymykset
e Kuinka suuri osuus tyoikaisista MS-tautidiagnoosin saaneista on saanut
fysioterapiaa diagnoosinsa jalkeen ja mita fysioterapia pitanyt sisallaan?
e Minkalaisia koettuja vaikutuksia fysioterapialla on tyOikaisten MS-tauti-
diagnoosin saaneiden toiminta- ja tyokykyyn seka fyysiseen ja psyykki-

seen hyvinvointiin?
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e Miten pitkdaikaissairaus vaikuttaa ihmisen ajatuksiin omasta kehosta ja
sen pystyvyydesta?

o Kokevatko MS-tautidiagnoosin saaneet fysioterapiapalveluille tarvetta?

o Mitka tekijat vaikuttavat fysioterapiapalveluiden kayttamiseen tai kaytta-

matta jattamiseen?

Naiden varsinaisten tutkimuskysymysten lisaksi selvitettiin, kuinka kuormittavaksi
MS-tautidiagnoosin saaneet tyossa kaymisen kokevat ja millaisia keinoja heilla

on kaytossaan tyossa jaksamisensa tueksi.
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3 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinnaytetydomme kaynnistyi 2022 syksylla yhteistydkumppanin etsimisella.
Meilla oli ajatus tyon teemasta: olimme kiinnostuneet tarkastelemaan tydikaisten,
MS-tautidiagnoosin saaneiden ihmisten tyossa olemista ja fysioterapian mahdol-
lista roolia siind. Mahdollisia etenemissuuntia olivat esimerkiksi tilastollisen tar-
kastelun toteuttaminen ja yhteiskunnallisten vaikutusten arvioiminen, diagnoosin
saaneiden omakohtaisten kokemusten keraaminen, tyoterveyden nakokulman
selvittaminen ja jopa lahiesimiestyon tukeminen. Pohdimme mahdollisuutta jon-
kinlaiseen oppaaseen, esimerkiksi lahiesimiehille tehtavaan infopakettiin, tyopai-
van aikana tehtavaan taukojumppaoppaaseen tai tyoterveyteen tuotettavaan pe-
rustietopakettiin.

Kaikki mainitut mahdollisuudet kuitenkin vaativat yhteistybkumppania, minka
vuoksi otimme yhteytta Pirkanmaan erikoissairaanhoitoon, tyoterveyshuoltoon ja
Neuroliittoon. Opinnaytetydhon kaytettavissa oleva aikataulu osoittautui kuitenkin
yhteistyon kaynnistdmisen kannalta mahdottomaksi. Aineiston keraamisessakin
tarvittiin yhteistyota, silla MS-tautidiagnoosin saaneista on saatavissa julkisesti
hyvin vahan valtakunnallista tilastotietoa. Sairaanhoitopiirit — ja nykyaan hyvin-
vointialueet — keraavat kukin itsenaisesti tietoa oman alueensa erikoissairaanhoi-
dosta omiin jarjestelmiinsa. Sosiaali- ja terveysalan tietolupaviranomainen Fin-
data puolestaan myontaa lupia kansalaisten terveystietojen toissijaiseen kayt-
toon, kun niita tarvitaan useammalta rekisterinpitajalta, yksityiselta sektorilta tai
Kanta-palvelusta. Nama aineistot koostetaan ja esikasitellaan tietosuojasta huo-
lehtien. Taman vuoksi palvelu on hintavaa ja vaatii lahes poikkeuksetta laajem-

paa tutkimushanketta suunnitelmineen ja rahoittajineen.

Elinkeinoelamasta, kuntoutustukien maarista ja saajista seka elakejarjestelyista
on saatavissa hyvin tilastotietoa esimerkiksi Tilastokeskuksen, Elinkeinoelaman
keskusliiton ja Elaketurvakeskuksen www-sivuilta. Nama tilastot eivat kuitenkaan
erittele sairauskohtaisesti palkan tai etuuden saajia, joten esimerkiksi MS-tauti-
diagnoosin saaneiden osallisuudesta tyoelamassa tai fysioterapian saannista ei
ole saatavissa tilastotietoa.
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Kaytannossa ainoaksi vaihtoehdoksemme jai kerata tietoa itse MS-tautidiagnoo-
sin kanssa elavilta henkildilta ja tarkastella tydssa olemista ja jaksamista seka
fysioterapian osuutta tyokykyyn kyselytutkimuksen tulosten valossa. Tassa koh-
taa sovimme Neuroliiton kanssa yhteistyosta, jossa Neuroliitto auttaisi verkkoky-
selyn linkin jakelussa.

Opinnaytety0 painottuu maaralliseen analyysiin, jota on taydennetty laadullisin
menetelmin. Maarallisessa eli kvantitatiivisessa osuudessa vastauksia tarkastel-
laan lukuina, jotka vastaavat Kuinka moni- ja Kuinka paljon -tyyppisiin kysymyk-
siin. (Vilkka n.d., 13—-14, 17.) Koska alusta alkaen oli epavarmaa, kuinka paljon
verkkokyselyyn saadaan vastauksia, otettiin aineiston keraamiseen myos laadul-
lisen tutkimuksen menetelmia, joita olivat verkkokyselyn avoimet kysymykset ja
puhelinhaastattelu. Laadullinen eli kvalitatiivinen aineisto tassa raportissa kertoo
vapaammin vastaajien omista kokemuksista ja mielipiteista. (Tilastokeskus n.d.)

3.1 Tiedonhaku

MS-taudista ja sen hoitona toteutettavasta fysioterapiasta kerattiin tutkimustietoa
Duodecimin verkkoartikkeleista, PubMedista, PEDro-tietokannasta ja Finna-pal-
velusta. Neuroliiton omista tutkimusraporteista ja Tilastokeskuksen, Elaketurva-
keskuksen ja Tyoterveyslaitoksen tutkimusraporteista saatiin kayttokelpoista tie-
toa suomalaisen ty0elaman kehityksesta ja pitkaaikaissairauden vaikutuksista
tyossa jaksamiseen. Opinnaytetyon tiedonhakuvaiheessa haettiin tutkimuksia ja
tutkimusartikkeleja, joiden nimessa tai sisalldssa mainittiin esimerkiksi MS-tauti
(Multiple Sclerosis), fysioterapia (Physiotherapy tai Physical Therapy), tydoelama
(Working Life tai Work life), pitkdaikaissairaus (Long-Term lliness tai Chronic Ill-
ness), toimintakyky ja tyokyky (Ability to Work tai Functional Capacity). Fysiote-
rapian sisaltda haettiin yhdistamalla sana fysioterapia (Physiotherapy tai Physical
Therapy) tyypillisen oirekuvan sanastolla, esimerkiksi spastisuus (Spasticity), uu-
pumus tai fatiikki (Fatique), tasapaino (Balance), krooninen kipu (Chronic pain) ja
rakon ja suolen toimintahairiot (Bladder and Bowel Dysfunction/Malfunction).

Tiedonhaussa kaytettiin tietokantahaun lisaksi myos niin sanottua lumipallotek-

niikkaa, jossa jo tiedossa olevan kirjallisen materiaalin lahteista poimittiin uusia,
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relevanteilta vaikuttavia kirjallisuuslahteita. Taustatiedon kartuttamisessa hyo-
dynnettiin myos useita ammatillisia kirjoja ja muuta tutkittuun tietoon perustuvaa

kirjallisuutta.

3.2 Kyselyaineiston keruu

Opinnaytetyon aineisto kerattiin e-lomakkeen avulla toteutetulla verkkokyselylla.
Tavoitteena oli, etta kysely on helposti taytettavissa ja vastaajan anonymiteetin
turvaava. Aineiston haluttiin olevan myos helposti analysoitavissa. Kyselyssa
kaytettiin paljon monivalintakysymyksia ja vain joitakin avoimia kysymyksia,
koska tavoitteena oli keskittya paaosin maarallisiin tuloksiin. On kuitenkin selvaa,
etta monivalintakysymyksissa vastausten luotettavuus on pitkalti seurausta kysy-
myksen asettelusta ja vastausvaihtoehdoista. Vastaaja saattaa valita omaa tilan-
nettaan lahinna olevan vastausvaihtoehdon, vaikka sekaan ei ihan hanen koh-
dallaan paikkaansa pitaisikaan. Kuitenkin naiden valintojen avulla saadaan luo-
tettavasti suuntaa vastaajien tilanteesta. Avoimien kysymysten vastaukset puo-
lestaan kertovat tilastotietoja paremmin yksittaisten vastaajien kokemuksesta.
Niissa nousevat esiin vastaajalle itselleen merkitykselliset asiat, jotka nekin olivat
tarkeaa tietoa tassa opinnaytetyossa.

Verkkokyselyssa kysyttiin lisaksi vastaajien halukkuutta osallistua pienimuotoi-
seen haastatteluun, mikali sellaiselle iimenisi tarvetta. Myontymisensa pystyi esit-
tamaan jattamalla sahkopostiosoitteensa kyselyssa sille varattuun kohtaan.
Haastattelut oli mahdollista toteuttaa kasvokkain Tampereella tai puhelimitse.

Verkkokyselylinkki jaettiin yhteistydkumppanimme Neuroliiton kautta. Sovittiin,
etta Neuroliitto julkaisee kyselykutsun ja -linkin Facebookissa Neuroliiton kuntou-
tussuunnittelija vinkkaa -sivulla. Kyseisella Facebook-sivulla on hieman alle 700
seuraajaa, joista kyselyyn vastasi 33. Vastausten maara jai alkuperaisiin odotuk-
siin nahden melko pieneksi. Tuloksia tarkastellessa havaittiin tarve taydentavien
kysymysten esittamiseen, siksi paatettiin toteuttaa viela haastattelut. 10 verkko-
kyselyyn vastannutta oli jattanyt kyselyssa sahkopostiosoitteensa ja heista kah-
deksan (8) kanssa sovittiin puhelinhaastattelut huhtikuussa 2023.
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Verkkokyselyn tuloksia ei yhdistetty puhelinhaastattelun tuloksiin yksilokohtai-
sesti eika puhelinhaastattelusta kirjattu muistiin vastaajan nime3, ikaa, asuinpaik-
kaa tai muitakaan tunnistetietoja. Verkkokyselyn tulokset ja puhelinhaastattelujen
tulokset kasiteltiin siis erillisina aineistoina, vaikka niista tassa raportissa kerro-
taankin opinnaytetydon teemojen alla rinnakkain. Tarkoituksena oli taydentaa ja
sanoittaa haastateltavien oman kertoman perusteella verkkokyselyn tuloksia.

3.3 Luotettavuus ja eettisyys

Koska verkkokyselyn tuloksena saatiin vastaukset vain 33 vastaajalta, sen yleis-
tettavyys laajempaan otokseen ei ole kovin luotettava. Lisaksi kyselylinkin jaka-
minen Facebookissa rajasi mahdollisia vastaajia merkittavasti. MS-tautidiagnoo-
sin saaneet, jotka eivat ole rekisterdityneet Facebookiin tai kayta viikoittain ky-
seista sosiaalista mediaa, jaivat vaistamatta pois vastaajista. Kaytannossa tama
rajasi kyselyn ulkopuolelle erityisesti nuoria diagnoosin saaneita, silla Facebook
on sosiaalisen median kanavista aktiivisimmin keski-ikaisen vaeston kaytossa

(Ponka 2022). Kyselyyn vastasikin eniten 30—49-vuotiaita, yhteensa 23 kpl.

Aineisto on keratty niin, etta vastaajien nimia, tarkkaa ikaa, asuinpaikkaa tai muita
yksilOivia tietoja ei kysytty lainkaan. Tama valinta tehtiin vastaajien tietosuojaa
ajatellen, ja my0Os siksi, etta se helpotti aineiston kasittelemista. Kyselyn alkuun
litetyssa tekstissa kerrottiin, ettd kyselyn vastauksia sailytetdan niin kauan kuin
opinnaytetyon tekeminen vaatii, kuitenkin niin, etta vastaukset tuhotaan seka fyy-

sisilta tallennusvalineilta kuin pilvipalveluistakin viimeistaan joulukuussa 2023.

Puhelinhaastatteluiden osalta sailytettiin vain listaus haastatteluiden ajankoh-
dista seka teemojen mukaan aukikirjoitetut vastaukset kunkin haastatellun osalta.
Varsinaiseen litterointiin ei nahty tarvetta, vaikka aukikirjoitetuissa vastauksissa
pyrittiin kayttdmaan mahdollisimman tarkasti vastaajan kayttamia sanavalintoja.
Taytesanoja, aanenpainoja, taukoja tai esimerkiksi naurua ei kirjattu haastattelu-
vastauksiin lainkaan, vaikka ne haastattelutilanteissa luonnollisestikin tuottavat
omanlaistaan informaatiota haastatellun kokemuksista. Sahkoposteista poistet-
tiin haastateltujen kanssa kayty viestinvaihto. Sahkopostiosoitteet ovat tallessa

salasanalla suojatussa tiedostossa, joka tuhotaan viimeistaan joulukuussa 2023.
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4 MS-TAUTI PITKAAIKAISSAIRAUTENA

Multippeliskleroosi (MS-tauti, tunnetaan myos nimella pesakekovettumatauti)
maaritellaan etenevaksi, keskushermoston hajapesakkeiseksi, tulehdukselliseksi
autoimmuunisairaudeksi, jonka oireet aiheutuvat joko suoranaisesta hermoku-
doksen vauriosta tai tulehduksen valittdjaaineiden vaikutuksesta tulehduspesak-
keiden tai niiden ympariston hermosoluihin. (Hamalainen & Rosti-Otajarvi 2015,
245-246; Kaypa hoito 2020.) Autoimmuunina reaktiona elimistd hyokkaa itseaan
vastaan. Aktivoituneet T- ja B-lymfosyytit ja monosyytit paatyvat verenkierrosta
keskushermostoon ja aiheuttavat edella mainitun tulehduspesakkeen. Reaktio
saa aikaan neuronin myeliinitupen vaurioitumisen tai joissakin tilanteissa tuhou-
tumisen seka aksonien vaurioitumisen. (Hamalainen & Rosti-Otajarvi 2015, 245—
246; Laaksonen, Sucksdorff & Airas 2022.)

Kun tulehdus rauhoittuu, myeliinituppi korjaantuu usein osittaisesti tai arpeutuu
(Atula 2023). Taudin alkuvaiheessa tulehduksien aiheuttama myeliinitupen vau-
rio saattaa korjaantua kokonaan, jolloin my6s koetut oireet haviavat. Taudin ede-
tessd myeliinimuutokset eivat korjaannu enaa samalla tavalla, jolloin oireet tyy-
pillisesti lisdantyvat ja toimintakyky alkaa heiketa. (Kaypa hoito 2020.) Korjaantu-
mattomat myeliinitupen muutokset johtavat plakkeihin, jotka nakyvat myos mag-
neettikuvissa. Hermoimpulssien kulku hidastuu tai estyy kokonaan neuronien
vaurioiden vuoksi. Akuutit tulehduspesakkeet, subkortikaaliset plakit, myeliinira-
tojen vauriot seka aksonikadot voidaan havaita niin pikku- ja isoaivojen kuin myos
selkaytimen alueella. (Hamalainen & Rosti-Otajarvi 2015, 246; Laaksonen ym.
2022.)

Tulehdusreaktiot ilmenevat alkuvaiheessa pahenemisvaiheina, jolloin uusi oire
ilmaantuu tai vanha oirekuva korostuu. Kun MS-tauti etenee ja tulehdusmuutok-
set tyypillisesti vahenevat, aivoatrofian merkitys korostuu. (Hamalainen & Rosti-
Otajarvi 2015, 246; Kaypa hoito 2020.). Aivoatrofian maaraa tarkastelemalla on
mahdollista arvioida aivojen rappeutumisen astetta ja siten ennustaa MS-taudin
kulkua ja toimintakyvyn muutoksia (Kuutti 2022, 23-24). Koska tulehduspesak-
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keen sijainti keskushermostossa on vaihtelee, MS-tautidiagnosoidun kokemat oi-
reet voivat ilmetd useilla eri tavoilla (Hamaladinen & Rosti-Otajarvi 2015, 246;
Kéaypa hoito 2020).

Vaurion sijainti korreloi tyypillisesti koetun oirekuvan kanssa. Esimerkiksi
isoaivoissa olevat muutokset aiheuttavat tyypillisesti kognitiivisia oireita, kuten
sanan léytamisen ja episodisen muistin haasteita. Selkdytimeen sijoittuvat tuleh-
dusmuutokset aiheuttavat puolestaan yleisemmin alaraajapainotteisia seka ra-
kon ja/tai suolen toimintahairigitd. (Hamalainen & Rosti-Otajarvi 2015, 246-247;
Neuroliitto 2020, 8-9.)

MS-taudin etenemista voi olla mahdotonta ennustaa. Etenemistavan perusteella
MS-tauti voidaan kuitenkin jakaa kolmeen eri tautimuotoon (kuvio 1). Mies-suku-
puolella on tutkitusti suurempi riski sairastua heti alkuvaiheesta ensisijaisesti ete-
nevaan taudin muotoon — naisilla MS-tauti alkaa puolestaan useammin aaltomai-
sena. (Heiskanen 2009, 28; Hamalainen & Rosti-Otajarvi 2015, 245-246.)

Aaltomainen Toistuva
(relapsoiva - tulehduksellinen
RRMS remittoiva) aktiivisuus

Oireet lievittyvat,
sailyvat ennallaan
tai haviavat

Pahenemis-
vaiheita

. relapsing

itti -
rerR/llslng Diagnosointivaiheessa Jopa'\ﬁg_go %

el e tautidiagnosoiduista

RRMS muuttuu
usein vuosien
AL L . kuluessa SPMS
MS-tauti |. secondary Toissijaisesti

progressive eteneva
MS

Pahenemisvaiheita Oireet eivat MS-tauti
voi esiintya havia etenee

Ensisijaisesti Noin 10-15 % MS-
PPMS eteneva tautidiagnosoiduista
|. primary
progressive
MS Alusta asti eteneva liikunta- ja Ei selkeita
toimintakyvyn heikentyminen pahenemisvaiheita

KUVIO 1. MS-taudin kolme eri tautimuotoa (Hamalainen & Rosti-Otajarvi 2015,
246; Ruutiainen 2015, 304; Kaypa hoito 2020; Laaksonen ym. 2022).
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Muista hermostosairauksista poiketen MS-tauti diagnosoidaan yleensa jo nuo-
rella ialla, keskimaarin 20—40-vuotiaana. Se on nuorten aikuisten kohdalla yleisin
vakava, keskushermoston kautta toimintakykyyn vaikuttava neurologinen pitka-
aikaissairaus. MS-tautidiagnoosin saaminen alle 16-vuotiaana ja toisessa aari-
paassa yli 60-vuotiaana on harvinaista. (Ruutiainen 2015, 304; Hamalainen &
Rosti-Otajarvi 2015, 245-246.)

Sairastumisialla on vaikutusta koettuun elamanlaatuun ja elamassa tehtaviin va-
lintoihin. 20—40-vuotiaan elamankaaressa eletaan vaihetta, jolloin opiskelusuun-
taus ja ammatti valikoituvat, mahdollinen kumppani vierelle on etsinnassa ja aja-
tus perheen perustamisesta alkaa nostaa paataan. Vaikeavammaisuuden pelko
ja ennustamattomuus vaikuttavat valintoihin vaistamatta, kun MS-tautidiagnoosin
saanut miettii esimerkiksi omia kykyjaan toimia fyysisesti raskaassa tyossa viela
10 vuoden paasta. (Ruutiainen 2015, 304.)

ICF-viitekehyksessa MS-taudin hermoston toimintahairiot heikentavat esimer-
kiksi lihasvoimia, sensorisia ja muistitoimintoja, mika puolestaan rajoittaa liikkku-
mista, ajattelutoimintoja ja kommunikointia. Tama vaikuttaa yksilon mahdollisuuk-
siin osallistua taysipainoisesti tavanomaisina pidettyihin arjen toimintoihin, kuten
tyossa kaymiseen. Koettuun elamanlaatuun ja haitta-asteeseen vaikuttavat myos
yksilotekijat, kuten asenne, luonne, koulutus, tydnkuva, seka ymparistotekijat,
joita voivat olla esimerkiksi elinymparistd, sosiaalinen verkosto, apuvalineet, |aak-
keet ja taloudellinen tilanne. (THL 2023.)

4.1 Etiologia

MS-taudin varsinainen etiologia on edelleen epaselva. Tutkimus on enenevasti
valottanut viime vuosina altistavia tekijoita, mutta toistaiseksi mikaan ei selita tas-
mallisesti, miksi jollakulla tauti puhkeaa ja toisella ei. Myos oirekuva ja taudin ete-
neminen ovat yksilollisia. MS-tautia todetaan naisilla useammin kuin miehilla —
noin kaksi kolmasosaa MS-tautidiagnoosin saaneista on naisia. MS-tautiin sai-
rastumisen altistaviksi tekijoiksi on tunnistettu seka perinndllisia etta ulkoisia te-
kijoita. Useissa tutkimuksissa on pystytty toteamaan, etta vahainen UV-sateily ja
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D-vitamiinin saanti seka sairastetut virukset ja bakteerit yhdistavat MS-tautidiag-
noosin saaneita. Taudin puhkeaminen vaatii kuitenkin perinndllisen alttiuden sai-
rastua, joten jokainen esimerkiksi EBV-infektion (Epstein—Barrin virus) sairasta-
nut ei sairastu MS-tautiin. (Tienari 2014; Hamalainen & Rosti-Otajarvi 2015, 245.)

Perinndllisyytta tarkastellessa HLA-kompleksi 6. kromosomissa on osoittautunut
keskeisimmaksi altistavaksi perinndllisyystekijaksi (Tienari 2014). HLA-geenien
muodostaman kompleksin tehtavana on puolustaa ihmisen elimistoa torjumalla
mikrobeja ja niista aiheutuvia vakavia infektioita. HLA-geenit muovaavat ihmisen
vastustuskykya, joten mahdolliset geenivirheet tdssa kompleksissa altistavat
vaistamatta ihmisen erilaisille infektioille. (Lokki 2005, 369-375; Choo 2007.)
HLA-geenien perinndllisyyden vuoksi MS-tautia sairastavan sisaruksilla on 25-
kertainen riski sairastua myos MS-tautiin (Tienari 2014).

Epstein-Barrin virus (EBV) on yksi tavallisimpia infektioita aiheuttavia viruksia ih-
misilla, ja suurin osa maailman ihmisista sairastaakin EBV:n aiheuttaman infek-
tiotaudin jo lapsuusialla, usein vahaoireisena. Jo vuonna 2007 julkaistussa As-
cherionin tutkimuksessa todettiin, ettd murrosian jalkeen sairastettu EBV-infektio
lisda MS-taudin sairastumisriskia selvasti enemman kuin lapsuudessa sairastettu
versio. MyOds muissa tutkimuksissa on ilmennyt samankaltaista trendia. Tienari
mainitsee artikkelissaan kaksi tutkimusta, joiden MS-tautidiagnosoiduista osallis-
tujista (n=1949) vain yhdelta ei 16ytynyt EBV-vasta-aineita (EBV-negatiivinen).
Samanikaisilla verrokeilla EBV-negatiivisten osuus on noin 4-5 %. (Tienari
2022.)

Tienari on koonnut artikkeliinsa myos muita tutkimuksia, joissa lopputulema vai-
kuttaa olevan samankaltainen. EBV-infektion voidaan tutkitun tiedon perusteella
todeta suurentavan MS-tautiin sairastumisriskia huomattavasti. On kuitenkin
muistettava, ettei sairastettu EBV-infektio korreloi aina MS-taudin kehittymisen
kanssa. (Tienari 2022.) Nykytiedon valossa tarkeaksi tutkimuksen keskipisteeksi
ja keskustelunaiheeksi nousee EBV-infektioon vaikuttaminen ennaltaeh-
kaisevasti rokotteella seka mahdollinen aktivaatioon vaikuttava laakehoito (Tie-
nari & Airas 2022).
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4.2 Oirekuva

Tyypillisia MS-taudin oireita ovat toispuoleinen nakéhermotulehdus, raajojen li-
hasheikkous ja spastisuus, tuntopuutokset tai poikkeavat tuntoaistimukset, sek-
suaaliongelmat seka neuropaattiset kivut. Lisaksi voi esiintya raajakoordinaation
hairidita ja ataksiaa, jotka aiheuttavat kavelyvaikeutta ja tasapainohairioita. Myos
kaksoiskuvien nakeminen tai muut naén muutokset seka virtsarakon ja suolen
toimintahairiot ovat MS-taudissa melko yleisia. Hyvin tyypillisena oireena tunnis-
tetaan poikkeava uupumus eli fatiikki, jota tuntevat liki kaikki MS-tautidiagnoosin
saaneet. Kognitiivisia oireita voi esiintya ohimenevina tai pysyvina. On yleista,
ettd kognitiiviset haasteet korostuvat esimerkiksi uupumuksen yhteydessa tai
raskaan tyoviikon lopulla. (Hamalainen & Rosti-Otajarvi 2015, 246-247; Vaha
2017, 13-14; Kaypa hoito 2020.) Esiintyviin seksuaaliongelmiin taustasyina voi-
vat olla muun muassa kivuliaat parestesiat, tuntopuutokset erogeenisilla alueilla
seka voimakas fatiikki (Vaha 2017, 14).

Pitkaaikaissairaus voi muuttaa kehoa ulkoisesti, esimerkiksi laékkeiden sivuvai-
kutuksena. Taman lisaksi ihmisen kokemus omasta kehosta voi muuttua voimak-
kaasti oireiden vuoksi, ja vaikka oireet lievittyisivatkin, kehonkuva ei valttamatta
palaudu taysin ennalleen. (Ahoranta 2022, 18-19.) Myos MS-taudissa oireiden
voimakas vaihtelu ja vaikutus fyysiseen toimintakykyyn voivat olla ajurina kehon-
kuvan muuttumiseen. Tutkittua tietoa kehonkuvan muutoksen taustatekijoista

MS-taudissa on saatavilla viela niukasti.

MS-tautidiagnoosin saaneella oirekuvassa saattaa korostua lihasvoimien heiken-
tyminen ja siita valillisesti syntyneet toimintahairiot. Yhdella inmisella lihasvoiman
heikentyminen saattaa ilmeta suurten lihasten, tyypillisesti alaraajojen, toiminnan
lamaantumisena ja/tai spastisuutena. Toisella ihmisella lihasvoimien heikentymi-
nen saattaa puolestaan nayttaytya enemmankin ylaraajojen toiminnan rajoittumi-
sena. Yhdella sairastuneella MS-tauti saattaa oirekuvaltaan olla yksitoikkoinen ja
sisaltaa esimerkiksi ainoastaan alaraajojen tuntohairidita. Toisella oirekuva voi
olla moninainen, sisaltda monenlaista spastisuudesta ja nadn haasteista aina pu-
hevaikeuksiin saakka. (Heiskanen 2009, 30-31.) Pahimmillaan MS-tauti voi joh-
taa mydOs vaikeavammaisuuteen (Vaha 2017, 13).
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MS-taudissa voi esiintya toimintakykya ja tyokykyisyytta heikentavaa neuropaat-
tista kipua, joka voi olla lahtoisin keskushermoston vauriosta. Tutkimuksen mu-
kaan neuropaattinen kipu heikentaa terveyteen liittyvaa elamanlaatua enemman
kuin nosiseptiivinen eli kudosvauriokipu. On arvioitu, etta tama johtuisi ainakin
osin siita, etta neuropaattisessa kivussa ei valttamatta ole pahentavia tekijaita,
joita valttamalla kipua voisi hillitd. Kroonisessa kivussa on myos paljon psyko-
sosiaalisia tekijoita, jotka voivat huonontaa henkilon tilannetta. Esimerkiksi tyoky-
vyttomyyden uhka ja taloudellisen tilanteen heikentyminen hankaloittavat kipupo-
tilaan elamaa. (Haanpaa & Vainio 2018.)

Tunnusomaisesti voidaankin sanoa, etta MS-tautiin sisaltyy jokin tai joitakin seu-
raavista oireista: nakdongelmia, raajojen heikentyneesta toiminnasta johtuvaa
toimintarajoitetta tai -hankaluutta, kdvelemisen ja yleisesti tasapainon haasteita,
paivittaista elamaa vaikeuttavaa vasymysta, muistamisen ja hahmottamisen vai-
keutta seka rakon ja/tai suolen toimintahairididen aiheuttamaa huolta jokapaivai-
sessa elamassa ja sosiaalisissa tilanteissa. Oireiden moninaisuus ja vaihtelevuus
asettavat haasteita MS-tautidiagnoosin saaneen osallisuuteen. Myos sopeutumi-
nen sairauden ennalta-arvaamattomuuteen on usein haasteellista. Opiskelemi-
nen tai tydelamassa oleminen voivat vaatia mukautuksia, vapaa-ajan harrastuk-
sia on mietittava tarkoin ja omaa kehoa on opittava kuuntelemaan MS-tautidiag-
nosoidun oman hyvinvoinnin ja jaksamisen vuoksi. (Hamalainen & Rosti-Otajarvi
2015, 246—-247; Neuroliitto 2020, 22-24; Teinikivi 2023, 16-17.)

MS-taudille, kuten useille muillekin eteneville neurologisille sairauksille, on yleista
niin sanottu moniongelmaisuus. Koska MS-tautidiagnoosin saaneella voi olla sa-
manaikaisesti toimintarajoitteita niin nadn, muistin ja liikkuntakyvynkin kanssa, toi-
mintakykya tulee tarkastella usealta eri nakokannalta. Vain siten voidaan saada
kattava kuvaus yksilon toimintakyvysta. Juuri tdstd moniongelmaisuudesta joh-
tuen onkin erittain tarkeaa varmistaa moniammatillisen hoidon ja kuntoutuksen
toteutuminen. (Ruutiainen 2015, 302-303.)
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4.3 Toimintakyvyn arviointi EDSS-asteikon avulla

MS-taudin aiheuttaman toimintakyvyn heikkenemisen ennustetta on tutkittu
useissa tutkimuksissa. Toimintakykyyn vaikuttavien tekijoiden tutkimisella ja sita
kautta paremmalla kuntoutuksella voidaan mahdollisesti vaikuttaa myos tyoky-
kyyn. Hannisen ym. (2020) tutkimuksessa on tutkittu aivojen talamuksen atrofioi-
tumisen vaikutusta toimintakyvyn heikkenemiseen viiden vuoden kuluessa. Poti-
laat, joilla oli alkutilanteessa havaittavissa atrofiaa talamuksen alueella, kuuluivat
korkeampaan riskirynmaan, kun tutkittiin viiden vuoden kuluessa tapahtuvaa
EDSS-luvun nousua. (Hanninen ym. 2020.) EDSS-luvulla voidaan kuvata ihmi-
sen fyysisen toimintakyvyn tasoa (kuvio 2). Kuviossa 3 on esitetty EDSS-luvun
taustalla oleva pisteytys.

EDSS-ASTEIKKO

0 = Normaali neurologinen status. Ei neurologisia 16ydoksia.

1 = Ei toimintakyvyn heikentymista. Minimaalinen I6ydds 1 osa-alueella.
1.5 = Ei toimintakyvyn heikentymista. Minimaalinen 16ydos 1+ osa-alueella.

2 = Minimaalinen toimintakyvyn heikentyminen, 16ydos 1 osa-alueella
2.5 = Lieva toimintakyvyn heikentyminen, |6ydos 1 osa-alueella tai minimaalinen toimintakyvyn
heikentyminen, 16ydoksia 2 osa-alueella
3 = Kohtalainen toimintakyvyn heikentyminen, 16ydos 1 osa-alueella tai lieva toimintakyvyn
heikentyminen, |6ydoksia 3-4 osa-alueella. Kavely normaali.

3.5 = Kohtalainen toimintakyvyn heikentyminen, 16ydds 1 osa-alueella ja enemman kuin minimaalinen
toimintakyvyn heikentyminen, [6ydoksia useita eri osa-alueilla

4 = Merkittava toimintakyvyn heikentyminen. Omatoiminen, liikkeella 12h /pv. Kavelee ilman apua tai
taukoa 500 m.

4.5 = Merkittava toimintakyvyn heikentyminen. Liikkeelld suurimman osan paivasta. Kokoaikainen tyo.
Avuntarve ja toiminnanrajoitteet mahdollisia. Kavelee ilman apua tai taukoa 300 m.

5 = Kyky suoriutua paivittaisista toiminnoista heikentynyt. Tydskentely vaatii mukautuksia.
Kavelee ilman apua tai taukoa 200 m.

5.5 = Ei kykene suoriutumaan paivittaisista toiminnoista. Kavelee ilman apua tai taukoa 100 m.

6 = 100 m kavely tauolla tai ilman vaatii yhden apuvalineen (keppi, kyynarsauva ym.).
6.5 = 20 m kavely ilman taukoa vaatii useampaa apuvalinetta (2 kyynarsauvaa, rollaattori.)

7 = Kykenematon kavelemaan yli 5 m ilman apua. Pyoratuolissa kelaa itsenaisesti, siirtymiset
omatoimisia.

7.5 = Kykenee ottamaan muutaman askeleen. Pyo6ratuolissa, siirtymisissd mahdollisesti apu.
Saattaa pystya kelaamaan itsenaisesti. Sahkopyoratuoli mahdollisesti tarpeen.

8 = Paaosin rajoitettu tuoliin tai vuoteeseen, pyoratuolissa tydnnettava. Ylaraajojen toiminta sailynyt.
8.5 = Paaosin rajoitettu vuoteeseen. Ylaraajojen kayttd osittain rajoittunutta.

9 = Vuodepotilas. Kommunikointi ja syéminen onnistuu.
9.5 = Taysin autettava vuodepotilas. Kommunikointi seka syéminen ja nieleminen rajoittunutta.

10 = Kuolema MS-taudin johdosta.

KUVIO 2. EDSS-asteikko (Kurtzke 1983,1450-1452, muokattu).
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PISTEYTYS TOIMINNALLISISTA OSA-ALUEISTA

Pyramidaalitoiminnot (Tahdonalaiset liikkeet) Pikkuaivojen toiminnot (koordinaatio, tasapaino)

Aivorungon toiminnot (aivohermojen toiminta) Aistitoiminnot (esim. varinatunto)

Rakko- ja suolitoiminnot (esim. inkontinenssi) Nakotoiminnot (nakdkyvyn heikentyminen)

Aivotoiminnot (esim. muisti, keskittymiskyky) Muut toiminnot (esim. vasymys)

KUVIO 3. EDSS-asteikon taustalla oleva toiminnallisten osa-alueiden pisteytys-
jarjestelma. 0-6 pistetta /osa-alue. Pisteet nousevat haitta-asteen kasvaessa.
(Kurtzke 1983, 1450-1451; Gaspari, Roveda, Scandellari & Stecchi 2002, 190,
muokattu.)

EDSS mahdollistaa kansainvalisesti vertailukelpoisen ja laajasti hyddynnetyn as-
teikon, jonka antaman luvun (0—10) avulla MS-taudin vaihetta, sen vaikutusta fyy-
siseen toimintakykyyn ja osallisuuteen voidaan tarkastella. On tyypillista, etta
EDSS-luku vaihtelee seka ylos- etta alaspain. EDSS-luvun vaihtelu osoittaa oi-
reiden lieventymisen, mahdollisen kuntoutumisen mutta toisaalta myos pahe-
nemisvaiheet seka toimintakyvyn heikentymisen. EDSS-asteikko ei ota huomi-
oon sosiaalista tai psyykkista puolta, joten EDSS-luku saattaa olla kohtalaisen
pieni, vaikka MS-tautidiagnoosin saaneella olisi paljon kognitiivisia oireita.
(Meyer-Moock ym. 2014; Gaspari ym. 2002, 190.)

4.4 Esiintyvyys

MS-taudin esiintyvyys on seka maailmanlaajuisesti ettd Suomessa tasaisessa
kasvussa (Sipila, Pirttisalo, Sumelahti, & Soilu-Hanninen 2021; Laaksonen ym.
2022). Vuonna 2013 MS-tautidiagnosoituja oli maailmanlaajuisesti 2,3 miljoonaa,
sittemmin diagnosoitujen maara on kohonnut noin 2,8 miljoonaan (MS Internati-
onal Federation 2020). MS-tautia diagnosoidaan erityisen paljon Pohjoismaissa
ja alueelliset erot esiintyvyydessa ovat merkittavia myds valtakunnallisesti Suo-
messa: verrattuna muihin Suomen alueisiin, Seingjoen alueella MS-taudin esiin-
tyvyys on jopa kaksi kertaa yleisempaa (Remes 2014, 7; Sipila ym. 2021). Esiin-
tyvyydeksi Suomessa on arvioitu noin 200 /100 000 ihmista kohden (Kuvio 4)

(Laaksonen ym. 2022; MS International Federation n.d.).
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Vuosittain Suomessa MS-tautidiagnoosin saa lahteesta riippuen 250-500 ihmista
(Hamalainen & Rosti-Otajarvi 2015, 245; Vaha 2017, 11). Tarkka MS-tautidiag-
nosoitujen lukumaara Suomessa vaihtelee eri lahteiden mukaan 11 000:n ja
13 000:n valilla (Atula 2023; Neuroliitto 2020, 9; Neurorekisteri.fi 2022; MS Inter-
national Federation n.d.). Vuonna 2015 julkaistussa Kliininen neuropsykolo-
gia -teoksessa MS-tautidiagnosoitujen maaraksi todetaan vahintaan 7 000 (Ha-
malainen & Rosti-Otajarvi 2015, 245). Esiintyvyyden kasvua voidaan kenties se-
littaa lisaantyneella tutkimuksella, l1aakkeiden kehittymisella ja varhaisemmalla, jo
vahaisempiin oireisiin pohjautuvalla diagnosoinnilla (Sipila ym. 2021).

Number of people with MS.
Prevalence per 100,000 people b

- Unknown

0-25

26-50

51-100

101- 200 -
>200

There are 2.9 million people living with MS worldwide.

KUVIO 4. MS-taudin esiintyvyys maailmanlaajuisesti (MS International Federa-

tion n.d.).

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) sairastavuusindeksi vuodelta 2019
kertoo, etta suomalaisten yleinen sairastavuus on laskenut jo vuosien ajan. Alu-
eellisia eroja on kuitenkin paljon. Terveimmat suomalaiset elavat paakaupunki-
seudulla ja Pohjanmaalla, eniten sairastetaan Pohjois-Savossa, Pohjois-Pohjan-
maalla ja Pohjois-Karjalassa. Sairastavuusindeksissa on tarkasteltu sairausryh-
mina syopia, sepelvaltimotautia, aivoverisuonitauteja, tuki- ja liikkuntaelinten sai-
rauksia, mielenterveyden hairioita, tapaturmia seka dementiaa. (THL 2022.) MS-
taudin osalta tilastot ovat kuitenkin erilaiset. MS-tautidiagnosoituja on suhteelli-
sesti eniten Varsinais-Suomessa ja Etela-Pohjanmaalla. Talla hetkella on viela
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epaselvaa, johtuuko tarkka alueellinen paikantuminen perinndllisyyden riskiteki-
jOista vai puhtaasta sattumasta. (Pirttisalo, Soilu-Hanninen & Sipila 2018; Sipila
ym. 2021.)

4.5 Ladkehoito

MS-tautiin ei ole olemassa parantavaa ladkehoitoa. Laakehoidon tavoitteena on
sen sijaan hidastaa taudin kulkua vaikuttamalla immuunivasteeseen. (Hamalai-
nen & Rosti-Otajarvi 2015, 247.) MS-taudissa laakitys olisi syyta aloittaa mahdol-
lisimman aikaisessa taudin vaiheessa, jolloin sen vaikutus on todettu erityisen
tehokkaaksi elimiston inflammaatiota vastaan. Ladkehoidon on osoitettu vahen-
tavan uusien leesioiden ja muiden muutosten ilmenemista. Laakkeiden pitkaai-
kaisvaikutus toimintakykyyn on viela osittain epaselva, koska riittavaa pitkittais-
tutkimusta ei ole valmistunut. Suomalaisessa hoitosuosituksessa MS-taudin koh-
dalla kuvataan, kuinka immunomoduloiva hoito olisi syyta aloittaa heti diagnoosin
varmentuessa. (Remes 2014, 8.)

Kansainvalisesti on kayty keskustelua jo vuosien ajan mahdollisista muutoksista
MS-taudin hoitolinjauksiin. Aiemmin induktiotyyppista hoitolinjausta on kaytetty
lahinna tilanteissa, joissa taudin alku on ollut erityisen aggressiivinen. Jatkossa
edelld mainittua hoitolinjausta suositeltaisiin hyodyntamaan heti alusta Iahtien
myods MS-taudin lievemmissa muodoissa. Ajatuksena on aloittaa hoito tehokkailla
ladkehoidoilla ja vaikuttaa elimistossa vallitsevaan inflammaatioon. Inflammaa-
tion rauhoituttua laakehoitoa voidaan mahdollisesti muuttaa kevyemmaksi tai jat-
kaa tehokkaalla hoitomuodolla, mikali se on tarpeen. Tehokasta ja toimintamallil-
taan aggressiivista laakehoitoa aloitettaessa tulee kuitenkin huomioida tehon mu-
kana tulevat riskit ja haittavaikutukset. (Remes 2014, 11.) Tutkimuksissa on to-
dettu, etta tehokkaan ja aggressiivisemman ladakkeen aloittaminen enintaan
kolme vuotta MS-tautidiagnoosin jalkeen vahentaa merkittavasti toimintakyvyn
heikkenemista ja relapsien maaraa viiden vuoden kuluessa aloituksesta (Hanni-
nen ym. 2021, 913-922).
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Aaltomaisesti alkanut MS-tauti muuntautuu yleensa toissijaisesti etenevaksi vuo-
sien tai vuosikymmenien kuluessa. Taudinmuodolla on suuri merkitys 1aakehoi-
don nakokulmasta, silla immunomoduloivaa hoitoa tarjotaan talla hetkella vain
pahenemisvaiheita sisaltavaan taudin muotoon. (Niiranen & Remes 2017, 1641.)
Laakehoitojen mahdollisuudet ja tutkitut vaikutukset ovat selvasti vahaisempia
MS-taudin edetessa ja toimintakyvyn heikentyessa. Kehitetyt 1adkehoidot autta-
vat osaa etenevaa taudinkuvaa sairastavista, mutta niiden tehot ovat kaiken kaik-
kiaan melko vahaisia. (Laaksonen ym. 2022.)

Kortisonipulssihoito toimii akillisessa pahenemisvaiheessa hoitona, kun fyysinen
toimintakyky selkeasti heikkenee tai MS-tautidiagnoosin saaneella todetaan na-
kokentan pienentymista tai nadntarkkuuden heikentymista aiheuttava nakoher-
montulehdus. Suuriannoksinen kortisonihoito annetaan tyypillisesti sairaalassa
laskimoinfuusiona. Jos kortisonipulssihoito on tuttu entuudestaan MS-tautidiag-
noosin saaneelle, on hoito mahdollista toteuttaa myos kotona tablettimuotoisena.
Kortisonipulssihoito ei paranna pahenemisvaihetta eika nain ollen vaikuta MS-
taudin pitkaaikaisennusteeseen. Hoito kuitenkin lyhentaa tutkitusti pahenemis-
vaiheen kestoa. (Niiranen & Remes 2017, 1644; Atula 2023.)

4.6 Kuntoutusmuodot Suomessa

Kaypa hoito -suosituksessa kuntoutus mainitaan osana MS-taudin kokonaisval-
taista hoitoa. Diagnoosin saaneiden kuntoutus jaetaan Iaakinnalliseen kuntoutuk-
seen ja ammatilliseen kuntoutukseen. Laakinnallinen kuntoutus on suurelta osin
juurikin fysioterapiaa, joskin harkinnanvaraisesti MS-tautia sairastavalle voidaan
myontaa Kelan tukemana my0s muita terapioita, esimerkiksi toiminta-, lymfa-,
nielemis-, puhe- tai vaikkapa ratsastusterapiaa. MS-tautidiagnoosin saaneen
kuntoutusketjussa on tarkeassa roolissa informaation lisaaminen sairaudesta,
sopeutumisvalmennukseen osallistuminen, lihashuolto- ja liikuntaneuvonta seka
yksilollinen ja moniammatillinen tarpeiden mukainen kuntoutus. (Heiskanen
2009, 34; Kaypa hoito 2020.)

MS-tautiin on ominaista oireiden haitta-asteen ja voimakkuuden aaltoilu. Tasta

syysta myos kuntoutusta suunniteltaessa on erittdin tarkead ottaa huomioon,
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missa vaiheessa sairautta MS-tautidiagnoosin saanut on ja milta osin esimerkiksi
toimintakyky on heikentynyt tai parhaillaan heikentymassa. Kuntoutuksen olisi
suotavaa muuttua MS-taudin edetessa (kuvio 5). Kuntoutuksen tulisi olla yksil6l-
lisesti suunniteltua ja tietyin aikavalein sen vaikuttavuutta ja soveltuvuutta tulisi
arvioida. Tarve kodin muutostaille, lahiympariston mukauttamiselle seka mahdol-
lisille avustajapalveluille on tarkeaa kartoittaa riittavan ajoissa, jolloin esteet niin
asunnon sisalla kuin asunnon ulkopuolellakaan eivat viela vaikuta negatiivisesti
MS-tautidiagnoosin saaneen kokonaisvaltaiseen toimintakykyyn. (Ruutiainen
2015, 304-305; Vaha 2017, 19; Toytari & Kanto-Ronkanen 2016, 357-359.)

VARHAINEN VAIHE Ensitietotilaisuus

QOireet lievia Sopeutumisvalmennuskurssi
Diagnoosiin ja mahdollisesti Avoterapia; yleensé lyhytkestoista

TS ST BT SR (e Yksilollinen ja moniammatillinen laitoskuntoutus
sopeutuminen on vasta aluillaan J

Yksil6llinen ja ryhmamuotoinen avoterapia
MS-TAUDIN HAITTA-ASTEEN

KERTYESSA Ammatillisen kuntoutuksen tarpeen kartoitus

Apuvalineen tarpeen kartoitus
Tukiasiat (vammais- ja hoitotuet)
Yksilollinen ja moniammatillinen laitoskuntoutus

Oirekuva kasvaa
Uhka tyokyvyttomyydesta

Yksil6llinen ja ryhmamuotoinen avoterapia
Yksil6llinen moniammatillinen laitos- ja paivakuntoutus
Apuvalineiden ja kodin muutostéiden kartoitus
Palveluasuminen (vammaispalvelulaki)
Henkil6kohtainen avustaja

VAIKEAVAMMAISUUS

Oirekuva laajenee entisestaan
Toimintakyky laskee
Osallistuminen heikkenee

KUVIO 5. MS-tautidiagnoosin saaneen kuntoutus taudin eri vaiheissa (Ruutiai-
nen 2015, 305, muokattu).

Ladkinnallinen kuntoutus pitaa sisallaan harkinnanvaraisen ja vaativan laakin-
nallisen kuntoutuksen seka sopeutumisvalmennukset ja muut ryhmakuntoutus-
kurssit. Kognitiivisiin oireisiin painottuva neuropsykologinen kuntoutus voi par-
haimmillaan mahdollistaa ratkaisuja haastavien paivittaisten toimintojen varalle
ja parantaa tata kautta koettua elamanlaatua. Tarkeassa roolissa, niin fysiotera-
piassa kuin kaikessa muussakin kuntoutuksessa, on MS-tautidiagnoosin saa-
neen laheisten neuvonta ja ohjaus. (Vaha 2017, 19-20.) Laheisten osallistamisen
myota "nakymattomat” oireet muuttuvat parhaassa tapauksessa nakyvammiksi,

mika edistaa ymmarrysta ja tukea. Neuropsykologisen kuntoutuksen saatavuus
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vaihtelee alueellisesti. (Hiekkala, Hamalainen & Pekkonen 2016, 345; Vaha
2017, 20.)

Fysioterapian osalta saanndlliset kaynnit olisi tarpeen kaynnistaa ja havaittuihin
ongelmakonhtiin keskittya viimeistaan, kun fyysisessa toimintakyvyssa alkaa esiin-
tya heikentymista. Kyseiset haasteet voivat olla esimerkiksi yleisesti likkumiseen
littyvia haasteita tai tasapainon ongelmia. (Vaha 2017, 19.) Tepora-Niemen
(2019) pitkittaistutkimuksessa todettiin aikaisen puuttumisen ja varhaisen kuntou-
tuksen olevan ensiarvoisen tarkeaa. Talloin tyossa jaksamista ja kokonaisval-
taista tyOkykya voidaan parhaiten edistaa ja yllapitaa. Tasta huolimatta yksikaan
tutkimuksessa haastatelluista (n=10) ei ollut saanut ennaltaehkaisevaa, koko-
naisvaltaista kuntoutusta tyossa jaksamisen tukemiseksi. Yhteistyo tyOpaikan
kanssa kuntoutuksen suunnittelun nakokulmasta oli varsin olematonta — toisaalta
syy yhteistyon puuttumiseen saattoi johtua MS-tautidiagnoosin saaneesta itses-
taan. Tahan taustalla oli halu olla sotkematta tyota ja kuntoutusta toisiinsa. (Te-
pora-Niemi 2019, 135, 141.)

Kansanelakelaitoksen, |. Kelan, jarjestamat kuntoutukset on suunnattu tyoikaisille
ja tavoitteena onkin tukea ja kohentaa MS-tautidiagnoosin saaneen tyokykya
seka helpottaa arjessa toimimista. Vaativan laakinnallinen kuntoutuksen avulla
tavoitteena taas on turvata ja ideaalissa tilanteessa parantaa ihmisen toiminta- ja
tyokykya seka mahdollistaa itsenaisyyden sailyminen tai kohentuminen paivittai-
sissa toiminnoissa. Jotta MS-tautidiagnoosin saaneelle voidaan myontaa vaati-
vaa laakinnallista kuntoutusta, tulee hanen tayttaa Kelan tarkka kriteeristo (kuvio
6). Vaativan laakinnallisen kuntoutuksen paatavoitteena on tukea jokapaivaisissa
toiminnoissa selviytymista seka mahdollistaa tydnteon mahdollisuus sairaudesta
tai vammasta huolimatta. Kuntoutuksessa on tarkeaa huomioida ihmisessa seka
fyysinen, psyykkinen etta sosiaalinen puoli — kuntoutuksen tulisi olla kokonaisval-
taista ja siten mahdollisesti vaikuttavampaa. (Kela 2023a; Vaha 2017, 19.)
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tai vamman takia. kuntoutukselle.
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sairaanhoitoon
suoranaisesti.

Tarve kuntoutukselle
on vahintaan vuosi.

KUVIO 6. Kelan vaativan laakinnallisen kuntoutuksen kriteerit (Kela 2023a).

Ammatillisen kuntoutuksen tavoitteena on parantaa tai tukea erilaisin keinoin
kuntoutujan tyo- ja ansiokykya seka estaa samalla tyokyvyttomyytta. Kuntoutuk-
sella on tarkoitus turvata tydelamassa jaksaminen ja pysyminen seka toisaalta
tydelamaan paluu tai tydelamaan sisalle paaseminen. Ammatillinen kuntoutus tu-
lisi kaynnistaa jo ennen kuin kuntoutujan opiskelu- tai tyokyky on selvasti heiken-
tynyt tai hanen jaksamisensa on vaakalaudalla. (Juvonen-Posti, Lamminpaa, Ra-
javaara, Suoyrjo & Totterman 2016, 169.) Ammatillisen kuntoutuksen tarpeen ar-
viointi on tarkeaa, kun otetaan huomioon tyypillinen sairastumisika (20—40
vuotta). Sairastuneet ovat talldin joko tydelamassa tai opinnoissa, jotka johtavat
tyollistymiseen. (Vaha 2017, 19.) Ammatillisen kuntoutuksen tarve korostuu tilan-
teissa, joissa tyontekijan tydnkuvaa on muutettava sopivammaksi tai paluu tyo-

elamaan on edessa pidemman sairauspoissaolon jalkeen (Vates Ry 2021).

Vakituisesti tydelamassa oleville, joilla tyokyvyttomyyden uhka on kohonnut ny-
kyisessa ammatissa, on tarjolla tyoelakelaitosten jarjestamia erilaisia kuntoutuk-
sia. Kuntoutuksen toteutustapana voivat olla esimerkiksi tyokokeilut niin van-
hassa tyopaikassa kuin uudessakin, tydhonvalmennukset tai ammatillinen uudel-
leenkouluttautuminen. Yhtena ammatillisen kuntoutuksen jarjestajana voi toimia
MS-tautidiagnoosin saaneen tyoterveyshuolto. Tyoterveyshuollon kautta tyonte-
kija voi saada mahdollisuuden tyOkokeiluun omalla nykyisella tyopaikallaan. Tal-
I6in tyokokeilu jarjestetaan yhteistyona MS-tautidiagnoosin saaneen tyonantajan
kanssa. (Ylisassi ym. 2016, 157—158; Vates Ry 2021.)
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TyoOelamassa oleville Kela jarjestaa KIILA-kuntoutusta yhteistyossa tyopaikan ja
tyoterveyshuollon kanssa. KIILA-kuntoutukseen on mahdollista hakea, vaikka
tyoterveyshuolto puuttuisi. KIILA-kuntoutuksen tavoitteena on parantaa tyossa
olevan ihmisen tyokykya ja tukea tydelamassa pysymista. (Kela 2023b.) Opiske-
lijalla opinnot saattavat vaikeutua tai keskeytya kokonaan MS-taudista johtuvien
syiden takia. Kelan myontama ammatillinen kuntoutus mahdollistaa uudelleen-
kouluttautumisen myos opiskelijoille, mikali jo aloitettujen opintojen jatkaminen ei
ole jarkevaa tai mahdollista. (Neuroliitto 2020, 24.)
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5 FYSIOTERAPIA OSANA MS-TAUDIN HOITOA

Fyysisen aktiivisuuden ja harjoittelun vaikutuksia MS-taudin oireiden ilmenemi-
seen ja taudin etenemiseen on tutkittu paljon. Tutkimusten tulokset antavat viit-
teita siita, etta likkunta, aktiivinen elamantapa ja monipuolinen harjoittelu yllapita-
vat ja parantavat henkilon toimintakykya, parantavat elamanlaatua, mahdollisesti
vahentavat sairauden pahenemisjaksoja tai lyhentavat niiden kestoa seka hidas-
tavat tautiin liittyvia aivomuutoksia. Monet tutkimuksista ovat kuitenkin olleet
melko pienia tutkittavien maaran suhteen, samoin intervention kesto on ollut
usein liian lyhyt, jotta tulosten vaikuttavuudesta voitaisiin tehda varmoja paatel-
mia. (Proschinger ym. 2022, 2922.)

Fysioterapian tarve MS-tautidiagnoosin saaneella on tyypillisesti pitkakestoista ja
itse fysioterapia yhtajaksoista jopa useamman vuoden ajan (Korpi ym. 2022,
171). Fysioterapian vaikuttavuutta MS-tautidiagnoosin saaneen toimintakykyyn
on selvitetty lukuisissa tutkimuksissa. Vahvaa nayttda on siita, etta fysioterapia
lisaa fyysista aktiivisuutta, lihasvoimaa, aerobista kapasiteettia, osallisuutta ja va-
hentaa itse koettua fatiikkia. Kohtalaista nayttéa on siita, ettd moniammatillinen
tyoote kuntoutuksessa vaikuttaa pitkakestoisesti toimintakykyyn ja osallistumi-
neen. Kohtalaista nayttda on myos kognitiivis-behavioraalisesta lahestymista-
vasta ja sen mielialaongelmia vahentavasta vaikutuksesta. (Khan & Amatya
2016, 353-367; Korpi ym. 2022,162.)

MS-taudissa fysioterapeuttisen harjoittelun tulisi olla riittavan tiheasti toteutuvaa,
jotta se olisi vaikuttavaa. Tama asettaa kaytannon haasteita resurssinakokul-
masta ja edellyttaa henkilon vahvaa sitoutumista omatoimiseen harjoitteluun. Mi-
kali henkilo tarvitsee esimerkiksi kaatumisriskin tai kognitiivisten ongelmien
vuoksi vahvaa ohjausta harjoitteluun, harjoituskertojen maara jaa helposti liilan
pieneksi, jotta harjoittelu olisi vaikuttavaa. (Korpi ym. 2022, 171.)

Sjogrenin, Lahtion, Holopaisen ja Korven (2022) kirjallisuuskatsauksessa kasitel-
tin MS-tautidiagnoosin saaneiden kokemuksia fysioterapiasta. Haastatteluissa

nousi esille niin kehollisuuden, sosiaalisen tuen, psyykkisen hyvinvoinnin ja fyy-
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sisen toimintakyvyn merkitys. MS-tautidiagnoosin saaneille oli tarkeaa saada fy-
sioterapian aikana niin parantumisen kokemuksia kehollisuuden ja fyysisen toi-
mintakyvyn osa-alueilla kuin my06s sosiaalista tukea ja psyykkista hyvinvointia tu-
kevia kokemuksia. (Sjogren ym. 2022, 207-209.)

5.1 Fysioterapian tavoitteita

Fysioterapia voi olla osa MS-tautidiagnoosin saaneen kuntoutusta ja silla voidaan
vaikuttaa MS-tautidiagnoosin saaneen toimintakyvyn yllapysymiseen ja mahdol-
lisesti parantamiseen. MS-taudissa fysioterapian tavoitteet maaritellaan yksilolli-
sesti, ja yleisimmin ne liittyvat olemassa olevan toimintakyvyn yllapitamiseen tai
parantamiseen. Koska MS-tauti on monesti aaltoilevasti eteneva sairaus, sen oi-
reiden hoitoon kaytetyn fysioterapian sisallot voivat vaihdella yksildllisesti oirei-
den mukaan paljonkin tai osoittautua jossakin muodossaan toimiviksi useiden
vuosien ajan. Tyypillisesti MS-taudin kuntoutuksessa painotetaan itsenaisen liik-
kumisen sailymista, mihin tahdataan lihasvoimaharjoituksilla, tasapainon harjoit-
tamisella ja erityisesti alaraajojen liikkuvuuden yllapitamisella. (Kauranen 2017,
363-364.)

5.2 MS-taudin keskeisiin oireisiin vaikuttavan fysioterapian sisaltoja

MS-taudin hoidossa fysioterapia nahdaan melko yleisesti kunkin hetkisen oireen
mukaisena hoitomuotona, jossa lahdetaan liikkeelle potilaan tarpeesta eli toimin-
takyvyn rajoitteesta. Kaypa hoito -suosituksessa yksilolliseen fysioterapiaan lis-
tataan kuuluvaksi esimerkiksi TENS-kipuhoito, tasapainoharjoitukset, hengitys-
elimiston harjoitukset, kavelyharjoitukset, spastisuuden vahentaminen ja lantion-
pohjan lihasharjoitukset. (Kaypa hoito 2020.)

Spastisuuden vahentamista on tutkittu MS-taudissa paljon osana fysiotera-
peuttisia interventioita. Tehdyn systemaattisen kirjallisuuskatsauksen mukaan fy-
sioterapeuttiset interventiot voivat olla hyodyllisia ja turvallisia MS-tautidiagnosoi-
dun spastisuuden hoidossa. Tarkastelluissa tutkimuksissa oli selvitetty muun mu-

assa liikeharjoittelun, sahkostimulaation ja varinahoidon vaikutuksia. Erityisesti
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kavelyrobotin hydodyntaminen seka avohoidon harjoitusohjelmien noudattaminen
osoittautuivat tutkimuksissa vaikuttaviksi ja turvallisiksi. Lisaa tutkimuksia kuiten-
kin tarvitaan, silla kirjallisuuskatsauksessa tarkastellut tutkimukset eivat olleet
korkealaatuisia eika niista voi niin ollen tehda kattavia johtopaatoksia (Etoom ym.
2018, 806.)

Fatiikin hoito ja ennaltaehkdiseminen on yksi MS-taudin hoidon keskeisista
kysymyksista. Fysioterapian ja liikkkumisen vaikutusta fatiikkiin on tutkittu paljon.
Monissa tutkimuksissa on todettu, etta kestavyys- ja voimaharjoittelu vahentavat
koettua fatiikkia MS-taudissa. (Kaypa hoito 2020.) Fatiikin ja liikkumisen valista
suhdetta leimaa tasapainon I6ytyminen, silla liilan raskas harjoittelu voi lisata fa-
tiikin riskia. Mielenkiinnon kohteena ovatkin olleet eri liikuntalajien vaikutukset.
Tutkimuksissa liikuntalajien valilla ei ole kuitenkaan I16ydetty suuriakaan eroja vai-
kuttavuudessa, mutta esimerkiksi jooga ja pilates on todettu vaikuttaviksi. (Ha-
sanpour-Dehkordi, Jivad & Solati 2016, 4; Kaypa hoito 2020.)

Rakon ja suolen toimintahairioita hoidetaan MS-taudissa seka laakityksella
etta lantionpohjan fysioterapian menetelmin. Toistaiseksi ei ole selvaa hoitolin-
jausta tai protokollaa, jolla MS-tautidiagnosoidun rakon toimintahairioita hoidet-
taisiin, vaan hoitomuoto valikoituu yksilOllisesti. Satunnaistetussa tutkimuksessa
selvitettiin lantionpohjan lihasten harjoittamisen vaikutusta, biopalautteeseen pe-
rustuvan harjoittelun vaikutusta ja lihasten sahkdstimulaation vaikutusta. Parhaa-
seen tulokseen paasi ryhma, joka sai yhdeksan viikon ajan kaikkia kolmea hoito-
muotoa. Pelkastaan ohjattua lihasharjoitusohjelmaa tai harjoitusohjelmaa ja
biopalauteharjoittelua tehneet osallistujat eivat hyotyneet yhta paljon hoidosta.
(McClurg, Ashe, Marshall & Lowe-Strong 2006, 337-48.) MyOs kirjallisuuskat-
saukset viittaavat siihen suuntaan, etta erilaiset yhdistelmahoidot ovat tehok-
kaimpia MS-taudin rakko-oireiden vahentamiseen. Tehokkaimman yhdistelman
|oytamiseksi tarvitaan viela lisda tutkimusta. (Block, Rivera, Melnick & Allen 2015,
179-180.)

Apuvalineiden ja elinympariston muutostoiden tarpeen kartoitus ja arviointi
ovat merkittava osa fyysisen toimintakyvyn tukemista. Muutostoita voidaan tehda
seka yksilon kotona etta tyopaikalla. Apuvalineiden ja muutostéiden ansiosta yk-

silo on itsenaisempi toiminnoissaan. Usein kuntoutuksen ja fysioterapian yhtena
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keskeisena tavoitteena on tukea pitkaaikaissairaiden itsenaista tai itsenaisempaa
suoriutumista ja tata kautta lisata osallisuutta elinymparistossa. (Arokoski, Heino-
nen & Ylinen 2015, 400.) Apuvalineilla on mahdollista lisatd yksilon tunnetta
oman elaman hallittavuudesta, lisata toiminnan turvallisuutta, vahentaa taloudel-
lisia kustannuksia seka erilaisten palvelujen ja tukien tarvetta. Kuviossa 7 on esi-
tetty valtakunnalliseen laatusuositukseen pohjautuva apuvalinepalveluprosessi.
On muistettava, ettd apuvalineen tarkoitus on mahdollistaa toiminta — ei korvata

havaittuja puutteita. (Kruus-Niemela, Nisula & Pohjolainen 2015, 452.)

Apuvalineen huollot ja mahdolliset
Apuvilinetarpeen havaitseminen korjaukset.
ja apuvalinetarpeen arviointiin « Apuvilineen uusiminen tai
hakeutuminen. + Apuvélineen palautus

Apuvalinetarpeen arviointi. Apuvalineen kaytén seuranta.

Apuvalineen sovitus, kokeilu ja Apuvalineen kaytén opastus
niiden pohjalta tehdyt mahdolliset seka kayttajalle ettd hanen
muutostyot. avustajalleen.

KUVIO 7. Apuvalinepalveluprosessi (Kruus-Niemela ym. 2015, 452).

Tasapainon yllapitaminen on yksi merkittavista toimintakykya ja itsenaista liik-
kumista tukevista tekijoista. Yleisesti inmisen tasapainoon vaikuttavat esimerkiksi
alaraajojen ja keskivartalon lihasvoima, alaraajojen nivelten liikkkuvuus seka ais-
titoiminnot — erityisesti asentotunto ja nakoaisti (Kauranen 2017, 317-323). MS-
taudissa tasapaino saattaa heikentya jo varhaisessa vaiheessa, esimerkiksi na-
kohermotulehduksen tai lihasvoiman vahentymisen myota. Koska MS-taudissa
oireet voivat ilmeta milla tahansa tai useammalla mainituista osa-alueista, myos
tasapainon parantamiseen tahtaava harjoittelu voi kohdistua useampaan teki-
jaan. Tasapainoharjoituksiin voi nain kuulua lihasvoimaharjoittelua, likkuvuuden
parantamista ja koordinaatioharjoitteita. Tutkimuskirjallisuudessa mainitaan mo-
nesti, etta tasapainoharjoitteiden tekeminen on vaikuttavaa, mutta harjoitteiden
sisaltoa ei tyypillisesti tutkimuksissa avata. Scholtz ym. (2021) havaitsivat tutki-
muksessaan, etta kaatumisen pelko aiheuttaa MS-taudissa ikavan noidankehan;
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ihminen pelkaa kaatuvansa ja alkaa vahentaa liikkumista, askelpituus lyhenee,
kavelynopeus hidastuu, huojunta lisdantyy ja kaatumisen riski kasvaa. Tutkijat
ehdottavat, etta neurologisessa kuntoutuksessa yhdistettaisiin aiempaa enem-
man psykologista ja fyysista kuntoutusta ja etta kaatumisen pelkoon kiinnitettai-

siin rutiininomaisesti enemman huomiota. (Scholtz ym. 2021.)

Krooninen kipu on MS-taudissa usein toimintakykya haittaavaa, neuropaattista
kipua, joka voi aiheutua keskushermoston vauriosta. Jos kipu kestaa yli 2—3 kuu-
kautta, se maaritellaan krooniseksi kivuksi (Hamunen, Karlsson & Vainio 2018).
Kroonistuneen kivun hoitoon kaytetaan lagkkeita, mutta myos fysioterapia voi vai-
kuttaa kipukokemukseen erilaisilla tavoilla. Haanpaa ja Vainio muistuttavat artik-
kelissaan, etta kroonisen kivun hoito on harvoin parantavaa, mutta sen tulisi olla
aina kannustavaa (Haanpaa & Vainio 2018). Vainio antaa omassa artikkelissaan
ohjeita kipupotilaan hoitosuhteen luomisesta ja yllapitamisesta. Vaikka artikkeli
on kohdennettu ladkareille, samat periaatteet patevat myos fysioterapiassa; po-
tilaan kohtaaminen, luottamuksellisen ja arvostavan vuorovaikutussuhteen luo-
minen ja toivon antaminen ovat myos fysioterapeuttisen hoitosuhteen kulmakivet.
(Vainio 2018.)

Kroonistuneen kivun hoitoon kaytetaan erilaisia fysikaalisia ja manuaalisia hoi-
toja, esimerkiksi hierontaa, lampoétilavaihteluihin perustuvia hoitoja (yleensa kyl-
maa, koska MS-taudissa lammonsietokyky heikkenee), transkutaanista sah-
koista hermostimulaatiota eli TENS-hoitoa, akupunktiota ja lymfahoitoa. (Pohjo-
lainen 2018a). Kroonisessa kivussa terapeuttisen harjoittelun on kuitenkin todettu
olevan vaikuttavin, merkittavin ja potilaan toimintakykya eniten parantava hoito-
muoto. Pohjolainen (2018b) mainitsee, etta fysikaaliset ja manuaaliset hoidot toi-
mivat yleensa taydennyksena tai esihoitona terapeuttiselle harjoittelulle, jonka tu-
lisi olla kroonisen kivun hoidossa paaasiallinen laakkeeton hoitomuoto (Pohjolai-
nen 2018b).

Kroonisen kivun laakkeettomia hoitomuotoja MS-taudissa ja niiden vaikuttavuutta
on tutkittu jonkin verran, mutta esimerkiksi Amatyan, Youngin ja Khanin (2018)
kirjallisuuskatsauksen mukaan laakkeettomien hoitomuotojen vaikuttavuudesta
on toistaiseksi vain erittdin heikkoa nayttda. Kirjallisuuskatsauksessa lapikaydyt

10 RCT-tutkimusta antoivat jonkin verran viitteita positiivisista vaikutuksista, kun
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interventiona oli esimerkiksi TENS-hoito, psykoterapia, allasterapia tai vyohyke-
terapia. Vahvojen johtopaatosten vetaminen naiden kirjallisuuskatsaukseen vali-
koituneiden tutkimusten pohjalta on kuitenkin mahdotonta, silla tutkimukset olivat
katsauksen mukaan otoskooltaan pienia ja tutkimusasetelmiltaan usein kyseen-

alaisia. (Amatya ym. 2018.)

Psykofyysisen lahestymistavan soveltuvuutta pitkaaikaissairauden kuntoutuk-
seen on selvitetty viime vuosina Suomessa. Esimerkiksi erilaisten hengitysharjoi-
tusten, rentoutumisen harjoittelun, lasnaolon ja kehotietoisuuden parantamisen
avulla voidaan vahentaa kehon jannitystiloja, stressia ja mielialaoireita, parantaa
unen laatua ja palautumista seka lievittaa kipua tai oppia yksildllisia keinoja elaa
kroonisen kivun kanssa. Yleisesti ottaen kehotietoisuuden paraneminen lisaa ih-
misen tunnetta oman kehon hallinnasta ja kyvysta vaikuttaa siihen. (Harkonen,
Muhonen, Matinheikki-Kokko & Sipari 2016, 7-8.)

Psykofyysinen fysioterapia on viitekehys, joka sisaltéda useita, hieman toisistaan
eroavia lahestymistapoja ja menetelmia, esimerkkina Basic Body Awareness -te-
rapia (BBAT), jossa korostetaan kehotietoisuutta. Erityisesti sosiaali- ja tervey-
denhuoltoon kehitetty BBAT keskittyy asiakkaan ja terapeutin vuorovaikutuksen
pohjalta psykofyysisen tasapainon, hengityksen ja lasnaolon edistamiseen ja sita
kautta edistaa hyvinvointia. Psykofyysisen fysioterapian ydinajatuksiin kuuluu
asiakkaan omien voimavarojen ja kykyjen tunnistaminen ja vahvistaminen seka
itseymmarryksen ja kehotietoisuuden lisdantyminen. (Harkonen ym. 2016, 7-8.)
Tutkimukset osoittavat, etta erityisesti nuorilla negatiivinen kehonkuva altistaa
terveydelle haitalliselle kayttaytymiselle ja vahentaa sitoutumista terveytta edis-
tavaan toimintaan (Duarte, Steen & Fujimori 2017). Gardin (2005) tutkimuksessa
todettiin, etta psykofyysisten menetelmien kayttd on kustannustehokasta ja tuot-
taa positiivisia vaikutuksia monenlaisiin terapioihin liitettyna, esimerkiksi allaste-
rapiassa. (Gard 2005, 727.) Tassa opinnaytetyossa psykofyysista fysioterapiaa
kuvataan mainittuihin periaatteisiin nojaavana lahestymistapana, eika niinkaan

erillista taydennyskoulutusta vaativana fysioterapian erityisalana.
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6 MS-TAUTI JA TYOELAMA

MS-tautia diagnosoidaan eniten 20—40-vuotiailla eli kyseessa on pitkalti tyoikaisia
koskettava sairaus. Ala-Kauhaluoman ja Laurilan (2008) tekeman selvityksen
mukaan ensimmaisista oireista kuluu keskimaarin viisi vuotta diagnoosin varmis-
tumiseen. (Ala-Kauhaluoma & Laurila 2008, 98.) Nuoret aikuiset ovat diagnoosin
saadessaan usein tyouransa alussa tai vasta opiskelevat. Pitkaaikaissairaus-
diagnoosin saaminen pakottaa pohtimaan uravalintaa ja arvioimaan tyoelamassa
pysymisen mahdollisuuksia jo varhaisessa vaiheessa. MS-taudissa oireiden mo-
ninaisuus ja taudin yksildllinen eteneminen vaikuttavat tyossa jaksamiseen ja tyo-
elamassa pysymiseen, mutta myos jo mahdolliseen uravalintaan tai tyopaikan
valintaan. (Ruutiainen 2015, 304; Tepora-Niemi 2019, 135, 141.)

Tyokyky on itsessaan moniulotteinen kasite. Tyokykyyn eivat vaikuta ainoastaan
yksilon fyysinen kunto tai osaamisen taso kyseisessa tyonkuvassa — tyokykya
arvioidessa on otettava huomioon myads tyoyhteison merkitys, tydympariston so-
veltuvuus seka tyonkuva itsessaan. (Vaha 2017, 29.) Yhteiskunnallisesti tarkas-
teltuna tyokyvyn yllapitamisen ja edistamisen merkittavyys yhteiskunnalle nousee
vahvasti esille myoOs tulevaisuudessa. Tyokyvyn maaritelma on syysta siirtynyt
enenevissa maarin poispain laaketieteellisesta painotuksesta kohti yksildllisten
voimavarojen ja tyon vaatimusten valista vuorovaikutussuhdetta korostamaan.
(Vaha 2017, 9.)

Yksilotasolla tarkasteltuna tyokykyyn sisaltyy myos muun muassa stressin sieto-
kyky, ammatilliset valmiudet, yksilon arvomaailma, hallinnan tunne seka tyollisty-
miseen liittyvat seikat. Tyokyky nahdaan nykypaivana tyontekijan ja tyon valisena
vuorovaikutussuhteena — yksilon tyokyky voi olla tdmanhetkisessa tyonkuvassa
heikentynyt, vaikka toisenlaisessa tyonkuvassa yksil6 olisikin tyokykyinen. Usein
tyokyvyn heikentymisen ja jaksamattomuuden taustalla on tunne kykenematto-
myydesta vaikuttaa omiin tyoolosuhteisiin ja -prosesseihin, yhteistyo tyontekijan,
tydnantajan ja tyoterveyshuollon valilla ei toimi tai vaihtoehtoisesti tyontekijaa ym-
paroi jatkuvasti kiireen tuntu. (Vaha 2017, 29.)
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MS-taudin kohdalla on huomioitava sairauden ennalta-arvaamattomuus seka
vaihtelevuus. Pahenemisvaiheen aikana tyokyky saattaa heiketa hetkellisesti esi-
merkiksi fatiikin vuoksi. Talloin tyokyvyn heikentyminen on tyypillisesti tilapaista
— usein tyokyky kohenee ajan kuluessa ja ilmaantuneet oireet katoavat tai lievit-
tyvat. MS-tautidiagnoosin saaneella, kuten muillakin pitkaaikaissairailla, tyokykya
on mahdollista tukea esimerkiksi tyoolosuhteita tai tydonkuvaa mukauttamalla. Jo

pienilla muutoksilla voidaan usein tukea tydssa jatkamista. (Vaha 2017, 28.)

Suomessa tyokyvyttomyyselakkeelle siirtyneiden maara on vahentynyt koko
2000-luvun ajan erityisesti vanhemmissa ikaryhmissa. Laaksosen tilastotutki-
muksen mukaan suomalaisten koettu tyokyky ja pitkaaikaissairastavuus ovat kui-
tenkin kehittyneet erisuuntaisesti. Pitkdaikaissairastavuus on lisaantynyt, mika
lienee yhteydessa vaeston ikdantymiseen. Koetussa tyokyvyssa muutokset ovat
olleet puolestaan melko vahaisia, mika kertoo siita, etta sairauksien kanssa tul-
laan aiempaa paremmin toimeen ty0elamassa. Laaksonen nostaa esiin monia
tahan vaikuttavia tekijoita, kuten tyossakayvan vaeston koulutusasteen nousun
ja fyysisesti raskaiden tyotehtavien vahenemisen. Kuitenkin nuorten, alle 40-vuo-
tiaiden kohdalla koetun tyokyvyn heikkeneminen on ollut selvasti nahtavissa.
(Laaksonen 2016, 112.)

Nuorten tyOkyvyttomyyselakkeiden kehitys on herattanyt huolta laajalti. Jos lu-
vuista jatetaan pois liki rajahdysmaisesti lisdantyneet mielenterveyden ongelmat,
alle 35-vuotiailla hermoston sairaudet ovat olleet yleisin tyokyvyttomyyden syy.
Nyt tosin tuki- ja likuntaelinongelmat ovat kirineet hermostosairauksien rinnalle
jo alle 35-vuotiailla. (Elaketurvakeskus 2023b, 9.)

6.1 Tyon merkitys yksildlle

Tybelamassa olemisella on yksilolle paljon muitakin merkityksia kuin taloudelli-
nen toimeentulo ja kasvava elakkeen maara. Monelle tyo tarjoaa merkitykselli-
syyden tunteita, identiteetin rakentumisen elementteja ja sosiaalisen ympariston
samanhenkisten ihmisten parissa. Nama seikat lisaavat yksilon kokonaisvaltaista
hyvinvointia. (Vaha 2017, 31.) Esimerkiksi Elinkeinoelaman valtuuskunnan (EVA)
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vuonna 2019 teettdmassa arvoanalyysissa korostuivat rahan ansaitsemisen li-
saksi yhteiskunnallisen velvollisuuden, itsensa kehittamisen ja yhteisollisyyden
arvot (Haavisto 2019, 2). Tyolla ja tyossakaynnilla on merkitysta yksilon asemaan
yhteiskunnassa. Vammaiset ja pitkaaikaissairaat kohtaavat jokapaivaisessa ela-
massa edelleen sosioekonomista eriarvoisuutta, syrjintaa seka ennakkoluuloja

tyossa kaymista tarkasteltaessa. (Vaha 2017, 31.)

Kostamon (2015) tutkimuksessa haastatelluilla (n=9) tyon merkitysta tuovina asi-
oina korostui tarve huolehtia muista tyontekijoista, tarve kokemukseen oman tyon
hallittavuudesta seka halu kehittya niin omana itsena kuin tyontekijana. Myos so-
siaaliset suhteet lisasivat haastatelluilla tydn merkitysta. Tyossakaynti mahdollisti
monelle haastatellulle elamanpiirin suurenemisen, kun elama ei rajoitu kodin sei-
nien sisapuolelle. Tyonteko jasensi haastateltujen asemaa yhteiskunnassa ja
edisti yhteenkuuluvuuden tunnetta — MS-tautidiagnoosin saaneet kokivat tyon an-
siosta olevansa osa jotakin suurempaa kokonaisuutta. (Kostamo 2015, 30-33,
38.)

Tyon merkitys saattaa korostua MS-tautidiagnosoidulla juurikin sairauden en-
nalta-arvaamattoman luonteen myoéta. Tepora-Niemen (2019) pitkittaistutkimuk-
sessa korostui tyytyvaisyys jokaiseen paivaan, jolloin MS-tautidiagnoosin saanut
pystyi tyoskentelemaan. Haastatellut eivat pitaneet tydntekoa ja sen mahdollista-
vaa terveydentilaa itsestaanselvyytena. (Tepora-Niemi 2019, 142.)

6.2 Tyokykyyn vaikuttavia oireita MS-taudissa

MS-tautia sairastavalla tyossa olemiseen voivat vaikuttaa hyvin monenlaiset oi-
reet. Joskus oireet ovat jatkuvia tai pahenevia, toisinaan kyse on pahenemisvai-
heiden oireista, jotka vaistyvat ajallaan. Tyopaivan aikana koetut oireet saattavat
vaihdella voimakkuudeltaan seka haitta-asteeltaan. Harva oire estaa tyonteon —
sen sijaan useimmat koetut oireet saattavat vaikeuttaa sita tai vieda keskittymi-
sen pois varsinaisesta meneillaan olevasta toiminnasta. Tallaisia oireita voivat
olla esimerkiksi kiputuntemukset, rakon ja suolen toimintahairiot, kognitiivinen ja
fyysinen fatiikki seka muut kognitiiviset oireet, kuten muistihairiot ja toiminnanoh-
jauksen haasteet. (Vaha 2017, 13—14; Neuroliitto 2022, 10-11.)
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Fatiikki, eli voimakas uupumus, on subjektiivinen tunne, joten sen tarkka maarit-
tely tai mittaaminen ei useinkaan tuota toivottua tulosta. Merkittavimpana syyna
fatiikkiin voidaan kuitenkin pitaa hermoston toiminnan muutoksia ja niista johtuvia
hairiditda. Hermosolun myeliinitupen vaurioitumisesta seuraava myeliinikato joh-
taa hermon sahkonjohtonopeuksien hidastumiseen, ja hermoverkon toiminta
kuormittuu nopeammin kuin ideaalissa tilanteessa. Toisaalta fatiikin synnyn taus-
talla voivat vaikuttaa myos mieliala, yksilollisyys reagointitavoissa seka muutok-
set aineenvaihdunnassa tai lihasten hermotuksessa. Fatiikki saattaa ilmeta taysin
myo0s ilman selvaa tunnistettavaa syyta — toisaalta fatiikki saattaa nostaa paataan
oirekuvassa pitkaan jatkuneen ponnistelun, stressaavan elamantilanteen, pahe-

nemisvaiheen tai kesan helteiden myo6ta. (Neuroliitto 2022, 5, 7.)

Fatiikille on tyypillista yllattaen ilmaantuminen, pitkakestoisten toimintojen rajoit-
tuminen ja hankaloituminen sekd merkittavissa maarin myos sen yksilollinen
luonne. Normaali tyopaivan jalkeinen vasymys ei ole sama asia kuin fatiikki.
(Neuroliitto 2022, 4.) Fatiikki ei poistu lepaamalla (Vaha 2017, 13). Usein nama
kasitteet sekoittuvat ja niita rinnastetaan, jolloin ulkopuolisten ihmisten suhtautu-
minen esiintyvaan fatiikkiin saattaa olla negatiivista tai vahattelevaa. Tyypillisesti
fatiikki ei nay paallepain, joten tyopaivan sisalla esiintyva fatiikki saattaa jaada
huomaamatta tyOyhteisdossa. Toisaalta joissakin tilanteissa alkavan fatiikin tun-
nistaminen saattaa juontaa juurensa muiden ihmisten tekemista havainnoista. Al-
kavan fatiikin tiedostaminen, oman kehon viestien kuuntelu ja tunnistaminen seka
niista muodostuneet jatkohavainnot ovat erittain tarkeassa roolissa fatiikin hallin-
nassa. (Neuroliitto 2022, 4-5, 7-9.)

Fatiikki voi olla seka fyysista etta kognitiivista tai vaihteleva sekoitus naita mo-
lempia. Fyysinen fatiikki hankaloittaa fyysista toimintakykya ja toimintaa. Toimin-
not, jotka muina aikoina tuntuvat helpoilta ja automaattisilta, vaativatkin nyt
enemman keskittymista ja kognitiivista tyota. Kavelymatkat lyhenevat kavelyn
hankaloiduttua ja palautuminen esimerkiksi tyopaivasta kestaa normaalia pidem-
paan. Kognitiivinen fatiikki painottuu vuorostaan enemman tarkkaavaisuuden,
keskittymisen ja toiminnanohjauksen haasteisiin seka uuden oppimisen vaikeu-
tumiseen. Kognitiivinen fatiikki saattaa altistaa ihmisen lisaantyneelle virhealttiu-
delle, jolloin esimerkiksi tietyissa ammateissa tyoskentely saattaa vaikeutua tai

estya kokonaan. (Neuroliitto 2015, 6—7; Neuroliitto 2022, 6.) Tallainen ammatti
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voi olla esimerkiksi farmaseutin ty0, jossa mahdolliset virheet |laakkeiden annos-
tuksissa kognitiivisen fatiikin myota voivat altistaa muut ihmiset vaaratilantee-

seen.

Kognitiivisia oireita esiintyy noin joka toisella MS-tautidiagnoosin saaneella.
Kognitiivisten oireiden taustasyyna voidaan nykytiedon valossa pitaa erityisesti
talamusatrofiaa. Koska MS-tauti diagnosoidaan usein juuri tyoikaisilla, on kogni-
tiivisten oireiden huomiointi tyoelamassa merkityksellistd tyohyvinvoinnin ja
tyossa jaksamisen kannalta. Kognitiivisilla oireilla voi olla suurikin vaikutus koet-
tuun elamanlaatuun ja jaksamiseen. (Rosti-Otajarvi, Soilu-Hanninen, Kuusisto,
Ruutiainen & Hamalainen 2019, 1839-1844.)

On hyvin yleista, etta tiedonkasittely hidastuu, sanahakuisuus lisdantyy seka toi-
minnanohjauksessa ja muistissa alkaa ilmeta ongelmia. Kognitiivisten oireiden,
kuten tiedonkasittelyn, hankaloitumisen myo6ta myos fatiikin riski kasvaa toimin-
tojen kuluttaessa enemman voimavaroja kuin ennen. Tyypillisesti tilanteet, jotka
sisaltavat monia eri arsykkeita tai vaativat useiden tehtavien samanaikaista suo-
rittamista, korostavat kognitiivisia oireita. (Neuroliitto 2015, 8-9; Rosti-Otajarvi
ym. 2019, 1839-1844.)

Kognitiiviset oireet vaikuttavat tyokyvyn lisaksi usein myods kouluttautumismah-
dollisuuksiin (Rosti-Otajarvi ym. 2019, 1839-1844). Yha useammalla MS-tauti-
diagnoosin saaneella ammatin, tyopaikan tai tyotehtavan vaihto saattaa tulla ky-
seeseen esimerkiksi uusien oireiden ilmestyessa tai vanhojen oireiden korostu-
essa. Muistin, keskittymiskyvyn ja toiminnanohjauksen haasteet vaikeuttavat kui-
tenkin ammatillisen kuntoutuksen mahdollistamaa uudelleenkouluttautumista uu-

sien asioiden oppimisen vaikeutuessa. (Niemi 2013, 79.)

6.3 MS-tautidiagnosoidut tyoelamassa

Tepora-Niemen (2019) pitkittaistutkimuksessa tarkasteltin MS-tautidiagnoosin
saaneiden toimijuutta ja toimintavalmiuksia tydelamassa suhteessa tyoelamaa
tukevaan kuntoutukseen. Lisaksi toimijuuden muutosta vuosien 2012-2018 va-

lilla tarkasteltiin ja analysoitiin. Toimijuuden tyoelamassa todettiin tutkimuksessa
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muuttuvan tyypillisesti sairauden etenemisen ja toimintakyvyn muutosten myota.
Toimijuutta tuki ja yllapiti hyvaksyva esimies ja tyOyhteiso — toisaalta paineistava
ilmapiiri ja pelko tyopaikan menettamisesta saivat MS-tautidiagnoosin saaneen
vaikenemaan diagnoosistaan ja vaihtamaan tyopaikkaa, mitka ovat osoituksia yk-
silon toimijuuden heikkenemisesta. Nuorena aikuisena toimijuuteen kohdistuu
erilaisia oletuksia ja odotuksia verrattaessa ikaantyneisiin. Tyypillisessa sairastu-
misiassa (20—40 vuotta) tyduran voidaan ajatella olevan tyypillisesti vasta aluil-
laan ja toimijuuden tarkastelu ei yleensa terveilla verrokeilla tule vield vuosikym-
meniin aiheelliseksi. MS-taudin kohdalla toimijuuden sailyminen ei keskity valtta-
matta tyouralla etenemiseen tai palkankorotuksiin. Useimmilla haastatelluilla ta-
voitteena oli sen sijaan pysya tyoelamassa mahdollisimman pitkaan. (Tepora-
Niemi 2019, 134-136, 140.)

Niemen vuonna 2013 julkaistussa tutkimuksessa haastatellut alle 35-vuotiaat
MS-tautidiagnoosin saaneet kertoivat miettivansa tyoelaman ulkopuolelle jaa-
mista tai jattaytymista. Osalla oli jo jaksamisen kanssa haasteita, osa piti niiden
ilmaantumista jossain vaiheessa todennakoisena. Erilaiset elakeratkaisut tuntui-
vat haastatelluista kuitenkin vield vierailta. Uudelleenkouluttautumista kukaan ei
nahnyt kuntoutuksen muotona. Taloudellisten kysymysten lisaksi tyoelamasta
jattaytymisessa huolestuttivat sosiaalisen ympariston kaventuminen seka omaan
identiteettiin liittyvat ajatukset. (Niemi 2013, 36.) Ala-Kauhaluoman ja Laurilan
mukaan MS-tautidiagnoosin saaneet siirtyvat tyoelaman ulkopuolelle vain noin
kuuden vuoden paasta diagnoosin saamisen jalkeen. Oireiden alkamisesta kuluu
keskimaarin vain 12 vuotta elakkeelle siirtymiseen. (Ala-Kauhaluoma & Laurila
2008, 98.)

Elaketurvakeskuksen tilastojen mukaan vuonna 2022 yhteensa 1462 henkiloa
siirtyi tyOkyvyttomyyselakkeelle hermoston sairauden perusteella. Vuonna 2003
vastaava luku oli 1878. Tilastotietokannan mukaan hermostosairauden takia tyo-
kyvyttomyyselakkeelle siirtyneiden maara on pienentynyt kaikissa ikaryhmissa 20
viime vuoden aikana. (Elaketurvakeskus 2023a.) 16—44-vuotiaissa tyokyvytto-
myyselakkeelle johtavat hyvin usein hermoston sairaudet, niista yleisimpana MS-
tauti (Niemi 2013, 11).
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Tyoterveyshuollolla on keskeinen rooli MS-tautidiagnoosin saaneen toimintaky-
vyn arvioinnissa ja tyossa pysymisen tukemisessa. Tyoterveyshuolto arvioi ihmi-
sen tyokykya ja jarjestda sen mukaiset suositukset tarvittaville mukautuksille ja
osa-aikatyoratkaisuille. ldeaalissa tilanteessa moniammatillisuus seka yhteistyo
erikoissairaanhoidon ja tyoterveyshuollon valilla toteutuu. (Niiranen & Remes
2017, 1641, 1645.) Parhaillaan kaynnissd oleva TYOOTE-hanke pyrkii siirta-
maan tyokyvyn arviointiin liittyvia vastuita erikoissairaanhoidosta ja perustervey-
denhuollosta tyoterveyshuollolle Keski-Suomessa pilotoidun toimintamallin mu-
kaisesti (TTL n.d.(b))

Kaikki tyossakayvat kuuluvat tydnantajansa lakisaateisesti jarjestaman ehkaise-
van tyoterveyshuollon palveluiden piiriin. Tama mahdollistaa monesti julkista ter-
veydenhoitoa nopeamman laakariin paasyn, erilaisia ennaltaehkaisevia toimin-
toja (kuten maaraaikaisia terveystarkastuksia, kausirokotuksia, varhaista puuttu-
mista tuki- ja likuntaelinvaivoihin) seka toisinaan pysyvamman hoitosuhteen ni-
mettyjen tyoterveyshoitajien ja -ladkareiden kanssa. TyoOterveyspalveluissa on
kuitenkin tyonantajakohtaisia eroja, silla laki maarittelee vain tietyt perusvaati-
mukset, joita tydnantaja voi halutessaan ja mahdollisuuksien mukaan taydentaa
monenlaisilla palveluilla. Varsinaista sairauksien hoitoa tyOterveys ei yleensa

kata. (Sosiaali- ja terveysministerio, 2023.)

6.4 MS-taudin yhteiskunnallisia vaikutuksia

MS-taudissa yhteiskunnalliset kustannukset nousevat useita muita neurologisia
sairauksia, kuten Alzheimerin tautia, suuremmiksi, koska MS-tauti diagnosoidaan
yleensa nuorella ialla ja tauti on pysyva. Myos MS-taudin suurempi esiintyvyys
selittda kustannuksien maaraa. (Vaha 2017, 11.) MS-taudin yhteiskunnalliset ta-
lousvaikutukset syntyvat seka sairauden hoitoon kaytettavista varoista etta tyo-
elaman ulkopuolelle jaamisesta syntyvista kuluista ja tuotannonmenetyksista.
Kustannuksia olisi mahdollista pienentaa huomioimalla MS-tautidiagnoosin saa-
neen tyokyvyn muutokset, tukemalla tyossa jaksamista, lisaamalla ennaltaehkai-
sevaa kuntoutusta seka vaikuttamalla valillisesti sairauden etenemiseen ja oire-

kuvan vaikeutumiseen. (Vaha 2017, 25.)
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Ruutiaisen ym. (2016) tutkimuksessa selvitettin MS-diagnosoitujen terveyteen
liittyvaa elamanlaatua seka MS-taudista aiheutuvia kustannuksia. Tutkimukseen
osallistuneiden keski-ika oli 53,8 vuotta, joista 55,7 % oli elakoitynyt ennenaikai-
sesti MS-taudin takia. Tassa tutkimuksessa yksiloon kohdistuvat vuosittaiset kes-
kimaaraiset kustannukset MS-taudista olivat 46 994 €. Kaytannossa yksilon toi-
mintakyky maarittaa vuosikustannuksia. Niinpa toimintakykya ilmaisevassa
EDSS-asteikossa arvon O (ei toimintakyvyn rajoituksia) saaneiden MS-tautidiag-
nosoitujen vuosikustannukset olivat 10 835 €, kun taas asteikolla 0—10 arvon 8-
9 (merkittavia toimintakyvyn rajoituksia) saaneilla vuosikustannukset olivat jopa
109 901 €. Pahenemisvaiheet nostavat kustannuksia selkeasti. MS-tautidiagno-
soitujen terveyteen liittyvan elamanlaadun todettiin laskevan taudin vaikeutuessa

ja edetessa. (Ruutiainen ym. 2016, 21-33.)

MS-taudista syntyy suuria yhteiskunnallisia kustannuksia lisdksi tyokyvyttomyys-
elakkeiden aiheuttamien tuotannonmenetysten takia. Toisin sanoen poissa tyo-
elamasta olevat henkilot eivat kerryta verotuloja tyossakayvien tapaan eivatka
tuota tyonantajalleen tuottoa (37 % kaikista kuluista). (Sipila ym. 2021.)



44

7 TUTKIMUSAINEISTO JA SEN VASTAUSTEN ANALYSOINTI

Opinnaytetyon tutkimusaineisto kerattiin anonyymilla verkkokyselylla ja sita tay-
dentavillda puhelinhaastatteluilla. Koska vastauksia saatiin alle 40, tuloksia paa-
tettiin kasitella opinnaytety0ssa paaasiassa vastausten lukumaarina eika pro-
sentteina. Prosenttilukuja kaytettiin kuitenkin tarvittaessa, esimerkiksi vertailussa
aiempiin tutkimuksiin. Vastausten yhteenlasketut lukumaarat voivat joidenkin ky-
symysten kohdalla ylittaa 33 vastaajaa tai 100 %, silla osassa kysymyksista oli
mahdollista valita useampi vaihtoehto. Verkkokyselyssa kysyttiin vastaajan suku-
puolta, mutta koska miehia oli vastaajissa alle viisi (5), vastauksia ei eritelty su-

kupuolen mukaan.

Verkkokyselyn ja puhelinhaastattelun runko seka kaikki vastaukset kuvaajineen
ja avoimine vastauksineen ovat luettavissa taman opinnaytetyon liitteissa (liitteet
1, 2, 3, 4, 5 & 6). Tassa raportissa tarkastellaan vastauksia, jotka valottavat sel-
keimmin fysioterapian saatavuutta, sisaltoja ja koettuja vaikutuksia. Tulososiossa
nostetaan esille myos vastanneiden kokemuksia tyoelaman kuormittavuudesta,
toimintakykyyn vaikuttavista tekijoista seka ajatuksia omasta kehosta ja sen pys-
tyvyydesta. Puhelinhaastattelujen sisallot olivat verkkokyselya taydentavia, siksi
vastauksia kasitellaan tassa opinnaytetydssa verkkokyselyn tulosten kanssa yh-
dessa.

7.1 Verkkokyselyn ja puhelinhaastatteluiden toteutus

E-lomake-tyokalulla luotu verkkokysely julkaistiin 6.3.2023 Neuroliiton kuntoutus-
suunnittelija vinkkaa -Facebook-sivulla. Neuroliiton kanssa oli sovittu, etta verk-
kokysely on vastattavissa kuukauden ajan ja siita tehdaan alkujulkaisun jalkeen
toinenkin muistutus samaisella Facebook-sivulla. Verkkokysely oli vastattavissa
6.3.—7.4.2023 saakka. Verkkokyselyssa kysyttiin mahdollisuutta puhelinhaastat-
telun tekemiseen ja verkkokyselyn tulosten pohjalta paatettiin toteuttaa myos
haastattelut. Noin 15-20 minuuttia kestaneet haastattelut toteutettiin 28.4.—
9.5.2023 valisena aikana, yhteensa haastateltavia oli kahdeksan (8).
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7.2 Vastausten analysointi

Kyselyyn saatiin yhteensa 33 vastausta. E-lomakkeelta tulokset oli helppo siirtaa
SPSS-tilasto-ohjelmaan, jota kaytettiin vastausaineiston maarallisen tarkastelun
valineena. Verkkokyselyn vastaukset, pl. avoimet kysymykset, vietiin lopuksi Ex-
cel-ohjelmaan, jotta niiden ulkonadllinen yhtenaisyys saatiin varmistettua. Vas-
taukset avoimiin kysymyksiin purettiin tilasto-ohjelmasta yhteen Word-dokument-
tiin, jossa niiden tarkempi kasittely oli yksinkertaisempaa.

Verkkokyselyn vastaajat olivat ialtdan 21-69-vuotiaita. Eniten vastaajia oli 30—
49-vuotiaissa, yhteensa 23 kpl. Kaikista vastaajista 27 ilmoitti olevansa tyoela-
massa. Tyoelamassa olemisen maaritelmana kyselyssa pidettiin sita, etta paa-
osa vastaajan kuukausittaisesta tulosta tulee palkkatyosta. Ty6elaman ulkopuo-
lella olevat olivat elakkeella, tyokyvyttomyyselakkeella tai muusta syysta pois
toista, esimerkiksi omaishoitajana. Tydelamassa olevista vastaajista kuusi (6) il-
moitti olevansa osa-aikaisella tyokyvyttomyyselakkeella. Kaksi (2) vastaajaa oli
vastaushetkellda sairauslomalla MS-taudista johtuvien oireiden vuoksi. Vastaa-
jista jopa nelja (4) kertoi opiskelevansa uutta tutkintoa. Ala-Kauhaluoman ja Lau-
rilan (2008) kyselytutkimuksessa vastanneista alle 50 % oli tydelamassa ja tyo-
kyvyttomyyselakkeella oli jopa 45 % (Ala-Kauhaluoma & Laurila 2008, 49-51).
Taman verkkokyselyn vastaajista yli 80 % oli ty0elamassa. Vastaavasti joko ko-
koaikaisella tai osa-aikaisella tyokyvyttomyyselakkeella oli vain seitseman (7)

vastaajaa eli noin 20 %.

7.3 Fysioterapian toteutuminen ja sisallot

18 verkkokyselyyn vastannutta kertoi saaneensa fysioterapiaa diagnoosin saa-
misen jalkeen, 15 puolestaan ei ollut saanut. Muista kuntoutusmuodoista eniten
valintoja saivat sopeutumisvalmennuskurssi (17 vastausta), psykologin tai psy-
koterapeutin palvelut (11 vastausta) ja vertaisryhmatoiminta (11 vastausta). Ala-
Kauhaluoman ja Laurilan (2008) kyselytutkimuksessa vastanneista 48 % oli saa-
nut kuntoutusta (pl. sopeutumisvalmennus) ja saman verran ei ollut saanut (Ala-
Kauhaluoma & Laurila 2008, 100).
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Toteutuneen fysioterapian sisalloista eniten valintoja saivat lihasvoimaharjoitteet,
likkuvuusharjoitteet, manuaalinen kasittely, testaukset ja koordinaatio-tasapai-

noharjoitukset. (Kuvio 8)

30. Kuvaile saamasi fysioterapian sisaltoa
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KUVIO 8. Saadun fysioterapian sisalto.

Puhelinhaastatteluissa fysioterapian sisallot nayttaytyivat vahvasti jumppana, ve-
nyttelyna ja hierontana. Kasitykset fysioterapiasta liittyivat 1ahinna tuki- ja liikun-
taelimiston harjoittamiseen, erityisesti lihasvoimaharjoitteluun. Stressinhallin-
taan, vireystilojen saatelyyn ja kehotietoisuuden lisdamiseen haastatellut eivat
yhta lukuun ottamatta kokeneet saaneensa erityista ohjausta. Myoskaan verkko-
kyselyssa hengitysharjoituksia ja kehotietoisuusharjoituksia ei valittu saadun fy-
sioterapian sisalloksi kuin kerran. Psykofyysinen fysioterapia oli joillekin termina
tuttu, mutta sen sisaltoa tai tavoitteita ei osattu kuvata. Yksi (1) haastateltu tun-
nisti haastattelun aikana, etta hanen fysioterapiansa on sisaltanyt psykofyysisen
fysioterapian elementteja, mutta haastateltu ei ollut koskaan kuullut psykofyysi-
sesta lahestymistavasta termina. Kaikki puhelinhaastatellut henkilot, jotka olivat
saaneet fysioterapiaa, kokivat fysioterapialla olleen vaikutusta. Useimmat mainit-
sivat myos, etta fysioterapian sisalto saattoi vaihdella kunkin hetkisen tilanteen ja

oireilun mukaan.
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7.4 Fysioterapian vaikutus

Verkkokyselyn fysioterapiaa saaneista 18:sta valtaosa koki fysioterapialla olleen
vaikutusta. Yhdeksan (9) vastannutta koki fysioterapialla olleen merkittavasti vai-
kutusta yleiseen jaksamiseen, oireisiin vaikutusta huomasi merkittavasti yhdek-
san (9) vastaajaa. TyOssa jaksamiseen fysioterapian koki vaikuttaneen merkitta-
vasti seitseman (7) vastaajaa. Eniten kyselyyn vastanneet kokivat fysioterapian
vaikuttaneen kuitenkin omaan mielenterveyteensa; tama vaihtoehto sai 12 Mer-

kittava vaikutus -vastausta. (Kuvio 9)

31. Fysioterapian vaikutukset
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KUVIO 9. Fysioterapian vaikutukset.

Myds puhelinhaastatellut kertoivat kokeneensa saamallaan fysioterapialla olevan
merkitysta. Erityisesti korostettiin kokonaisvaltaista vaikutusta ja sita, millainen

merkitys fysioterapialla on psyykkiseen hyvinvointiin. Haastatelluista moni koki,
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ettei olisi ilman fysioterapiaa niin toimintakykyinen. Fysioterapia lisasi elamanhal-
linnan tunnetta. Kuitenkaan suoraan tyokykyisyyteen fysioterapian ei mainittu vai-

kuttaneen.

"Ehdottomasti on ollut vaikutusta. Jos ei olisi ollut mahdollisuutta fysioterapiaan,
olisi kylld surkea tilanne. Vaivat ovat vdhempié, vaikka niitd onkin. On térke&é,
ettéd eldménhallinta pysyy omissa késissé.”

“On ollut vaikutusta, tukenut sellaista yleisjaksamista.”

"No ei silla ole ollut vaikutusta tybssé jaksamiseen.”

Ala-Kauhaluoman ja Laurilan (2008) kyselytutkimuksessa huomattiin, etta kun-
toutuksella ei voida merkittavasti pidentaa elakeviivetta eli sita, kuinka nopeasti
henkild siirtyy tyokyvyttomyyselakkeelle diagnoosin saamisen jalkeen. Keski-
maarin elakeviive oli mainitussa tutkimuksessa 5,8 vuotta. Kuntoutuksella viivetta
voitiin pidentaa keskimaarin 1,5 vuotta, joka on tilastollista suuntaa antava tulos.
Tutkimuksessa kuitenkin korostettiin, etta varhain aloitetulla kuntoutuksella — kun
oireet koetaan viela lieviksi — oli suurin positiivinen vaikutus ja talloin elakeviive
kasvoi ladkinnallisen kuntoutuksen osalta 2,7 vuodella. (Ala-Kauhaluoma & Lau-
rila 2008, 68-69.)

7.5 Koettu tarve fysioterapialle

Valtaosa kyselyyn vastanneista — 24 vastaajaa — kokee tarvetta fysioterapiapal-
veluille. (Kuvio 10) Fysioterapiapalveluiden tarjonta ei siis verkkokyselymme vas-
tausten mukaan taysin vastaa koettua tarvetta. Myos Ala-Kauhaluoman ja Lauri-
lan (2008) kyselytutkimuksessa kuntoutuksen tarve koettiin hyvin suureksi, 64 %
vastaajista ilmoitti tarvitsevansa sairauden haittoja lievittavaa kuntoutusta (Ala-
Kauhaluoma & Laurila 2008, 68-69).
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32. Koetko tarvetta fysioterapian palveluille?

3

= Kylla =Ei = Ejvastausta

KUVIO 10. Koettu tarve fysioterapian palveluille.

Suurimpana esteena fysioterapiapalveluiden kaytolle mainittiin kustannukset.
Puhelinhaastatteluissa kavi ilmi, etta Kelan, tydnantajan tai jonkin muun tahon
kustantama fysioterapia koetaan hankalaksi saada. Puhelinhaastatellut henkil6t
kertoivat, etta fysioterapiaa pitaa osata vaatia, sita on sinnikkaasti haettava kerta

toisensa jalkeen ja tarvetta joutuu perustelemaan paljon.

” Vaikka mun EDSS on viela 0 ja oireet véahéisia, niin eiké ennaltaehkéiseva fy-
sioterapia olis hyvé juttu?”

” Pitaéa olla sinnik&s ja vaatia hoitoa eikd masentua.”

7 .Oon osannut vaatia itselleni fysioterapiaa ja myds sitd, minkélaista fysiotera-
piaa.”

Kelan tukema laakinnallinen kuntoutus vaatiikin usean vastanneen kokemuksen
mukaan jo selkeasti fyysisen toimintakyvyn laskua. Ennaltaehkaisevaa fysiotera-
piaa ei juuri mainittu haastatteluissa, ylipaataan fysioterapiaa tai kuntoutusta ei
hyvakuntoiselle ehdoteta edes taudin alkuvaiheessa, diagnoosin saamisen jal-
keen. Haastatelluista osa kaytti yksityisia fysioterapiapalveluita. Nama henkilot
mainitsivat oman terveyden ja hyvinvoinnin arvomaailmassaan sellaiseksi, etta
ovat valmiita panostamaan my0s taloudellisesti siihen. Haastateltujen mainit-
sema taloudellinen “kipuraja” fysioterapiapalveluiden ostamiselle vaihteli 50 eu-

rosta kuukaudessa useampaan sataan euroon kuussa.
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7.6 Tydelaman kuormittavuus ja toimintakykyyn vaikuttavat oireet

Kyselyyn vastanneista 10 eli kolmannes ilmoitti, etta ei koe tyotaan fyysisesti lain-
kaan kuormittavaksi. Vain kolme (3) vastaajaa kertoi tyon olevan fyysisesti hyvin
kuormittavaa. Psyykkisen, kognitiivisen ja sosiaalisen kuormituksen vastaajat ko-
kivat vaihtelevaksi. Kognitiivinen kuormitus nousi vastauksissa tyypillisimmaksi
koetun kuormituksen muodoksi (19 vastaajaa koki tyonsa melko tai hyvin paljon

kognitiivisesti kuormittavaksi). (Kuvio 11)

14. Kuinka kuormittavaksi koet tyosi?

12
10 10

10 9

[oe)

7

10
9
8
7 7
6
5 5 5
4
3 3 3 3

2

] ! i

Fyysisesti Psyykkisesti Kognitiivisesti Sosiaalisesti

(e}

N

N

mEi lainkaan mJonkin verran mVaihtelevasti = Melko paljon  Hyvin paljon

KUVIO 11. Tyon koettu kuormittavuus.

Kysymykseen toimintakykyyn eniten vaikuttavista oireista kyselyssa sai valita
enintaan kolme oiretta. Toimintakykya eniten haittaaviksi oireiksi vastaajat ilmoit-
tivat fatiikin (22 vastaajaa), kognitiiviset oireet (20 vastaajaa), rakon ja/tai suolen
toimintahairion (12 vastaajaa) ja koordinaatio-ongelmat (10 vastaajaa). Raajojen
toimintahairiot, kivut tai nakdongelmat eivat nousseet niinkaan vastauksissa
esille. Tama vahvistaa kasitysta siita, etta tyossa jaksamisen nakokulmasta juuri
kognitiiviset, psyykkiset ja sosiaaliset kuormitustekijat ovat nykypaivana suurin
haaste. Fatiikki oireena sisaltaa toki fyysisen kuormituksen aiheuttaman voimak-
kaan uupumuksen, mutta myos voimakas stressi ja kognitiivisen ergonomian

puutteet kasvattavat fatiikin riskia. (Kuvio 12)

Vertailukohdaksi voi ottaa Ala-Kauhaluoman ja Laurilan (2008) kyselytutkimuk-
sen, jossa eniten harmia aiheuttaviksi oireiksi mainittiin fatiikki (23 % vastaajista),
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likkumisvaikeudet (22 %), koordinaatio-ongelmat (21 %), lihasheikkous (17 %) ja
intimiteettioireet (15 %) (Ala-Kauhaluoma & Laurila 2008, 58-59).

20. Toimintakykyysi vaikuttavat oireet

Jokinmuu mm 1
Koordinaatio-ongelmat (tasapaino, kavely) - ————— 10
Nakoongelmat m— 7
Ala- ja/tai ylaraajan toimintahairic . 3
Rakon ja/tai suolen toimintahdirié m— — —————— 12
Puutuminen ja/tai tunnottomuus = 3
Spastisuus TE———— 7
Lihasspasmit 0
Kipu e 4
Fatiikki m—— s s )
Kognitiiviset ocireet* eeees—————ssseeesssssss—————— 20

0 5 10 15 20 25

KUVIO 12. Vastaajan toimintakykyyn vaikuttavat oireet.

7.7 Tyopaikkaan, -aikaan ja -yhteisoon liittyvat voimavarat

Suurin osa kyselyyn vastanneista arvioi tyOyhteison ja esihenkilon suhtautuvan
positiivisesti tai neutraalisti vastaajan MS-tautidiagnoosiin. Vain yksi (1) vastaa-
jista ei ollut kertonut esimiehelleen tai tyoyhteisolleen diagnoosistaan. Samaten
vain yksi arvioi tyOyhteisonsa suhtautuvan negatiivisesti vastaajan diagnoosiin.
Esihenkilon suhtautumisen negatiiviseksi arvioi sita vastoin kolme. Useat tutki-
mukset korostavat tyoyhteison tuen merkitysta tyossa jaksamisessa. Esimerkiksi
seka Tepora-Niemi (2019) etta Kostamo (2015) mainitsevat tutkimustensa tulok-
sissa, etta tyoyhteison ja esimiehen suhtautumisella oli positiivinen yhteys tyossa
pysymiseen (Tepora-Niemi 2019, 134; Kostamo 2015, 32-33).

Kyselyyn vastanneista 16 kertoi mukautuksista, joita heidan kohdallaan on tehty
tydssa olemisen helpottamiseksi ja mahdollistamiseksi. Seitseman (7) vastaajaa
ilmoitti, ettei ole kokenut tarvetta minkaanlaisille mukautuksille. Viisi (5) vastaajaa
puolestaan ilmoitti, ettd voisi hydtya mukautuksista, mutta sellaisia ei ole tehty.
Mukautuksista tyypillisimmat liittyvat tydaikaan. TyOaikaa kuvattiin joustavaksi, se
on monesti lyhyempi kuin tavallinen tyoviikko tai -paiva. Myos tauottamisen mah-

dollisuus oli mainittu avoimissa vastauksissa.
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”'Ybvuoroja ei tarvitse tehda. Taukoja voin pitaéa aina tarvittaessa”

” Voin tehdéa pitkia péivia, ettd saan pitkid vapaita. Mybskéén aamun ensimmaéi-
seen vuoroon klo 7 ei tarvitse menné”

” Teen puolikasta tybaikaa, 4 tai 5h/pvéa. Liséksi onnistui vaihtaa 5-péivéinen ty6-
viikko 4-péivéiseksi.”

Tyo6skentelyolosuhteiden parantamisen mainitsi kaksi vastaajaa.

” Mahdollisuus tauottamiseen, mahdollisuus tybajan joustoihin, mahdollisuus tyé-
tilan viilentdmiseen”

”Védhemmadn kirjoitusty6té. Valaistusta muutettu ja tietokoneen néyttéén hankittu
kalvo ettei 0o niin kirkas.”

Lahes puolet vastanneista kertoi myOs tekevansa paasaantoisesti tai saannolli-
sesti viikoittain etatoita, mika osaltaan keventaa koettua kuormitusta.

Suurin osa vastaajista tunnisti itsellaan olevan jonkinlaisia keinoja parantaa
tyossa jaksamistaan tyopaivan aikana. Tyypillisin keino oli tyon tauottaminen (25
vastaajaa). Myos tyOkavereiden kanssa juttelemisen jaksamista lisaavana kei-
nona mainitsi 13 vastaajaa. Tyonkuvaan kuuluvien tehtavien vaihtelun paivan ai-
kana ja pidemman lepotauon pitamisen valitsi vastaajista useampi. Vain neljalla

(4) vastaajalla ei ollut kaytettavissaan mitaan keinoja jaksamisen parantamiseksi.

7.8 Ajatukset omasta kehosta

Kyselyyn vastanneiden ajatukset omasta kehosta ovat muuttuneet diagnoosin
saamisen jalkeen. Moni kertoi vertailevansa kehoaan muihin ja monella ajatus
oman kehon vahvuudesta ja pystyvyydesta vaihtelee. Yli puolet vastaajista koki,
etta kyky tunnistaa oman kehon viesteja ja vastata niihin vaihtelee oirekuvan ja
taudin vaiheen mukaan. Vastauksissa on nahtavissa myos MS-taudin yksilollinen
oireilu: siina missa 14 vastaajaa kokee kehonsa vahvaksi ja pystyvaksi, 11 vas-
taajaa on omalta osaltaan toista mielta. (Kuvio 13)
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26. Mita ajattelet omasta kehostasi diagnoosin saamisen
jalkeen?

3
9
Vertailen kehoani muihin - 3
3
T T
Pystyn vastaamaan kehoni viesteihin . 17
0
2 4
Tunnistan kehoni viestit _9 18
2
h
Osaan kuunnella kehoani . 15
4
.
Kehonkuvani on muuttunut 5
0

Arvostan kehoani

h
9
7
L
Kehoni on vahva ja pystyva . 14
4

m Taysin eri mielta ®m Eri mielta m Vaihtelee

Samaa mielta Taysin samaa mielta

KUVIO 13. Vastaajien ajatukset omasta kehosta diagnoosin saamisen jalkeen.

7.9 Johtopaatokset

Verkkokyselyn ja puhelinhaastatteluiden perusteella tarve fysioterapialle ja fy-
sioterapian saatavuus eivat taysin kohtaa. Fysioterapian sisallot ja koetut vaiku-
tukset eivat myoskaan kohdistu suoranaisesti tyokyvyn yllapitamiseen tai paran-
tamiseen. Verkkokyselyn vastaukset vahvistivat kirjallisuudessa ja tutkimusrapor-
teissa kuvattua tilannetta, jossa ty0ssa jaksamiseen ja tyokykyyn yleisesti vaikut-
tavat eniten kognitiiviset oireet ja fatiikki. Koska aktiivinen elamantapa ja liikkun-

nallisuus vahentavat fatiikkia, voi fysioterapia olla likkumiseen kannustavana tai
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likkumisen mahdollistavana palveluna valillisesti fatiikkia vahentavaa. Harva vas-

tanneista kuitenkaan vaikutti ajattelevan nain.

Fysioterapia nahtiin verkkokyselyssa ja haastatteluissa melko suppeasti liikehar-
joitteluna, jonka tavoitteena on kehittaa lihasvoimaa, liikkuvuutta ja tasapainoa.
Vain harva tunnisti psykofyysisen fysioterapian sisaltoja ja sita, etta fysioterapian
alalla voisi olla keinoja vaikuttaa kognitiivisiin hairidihin tai fatiikkiin. Kenties ke-
hotietoisuuden ja kehonkuvan kautta tasapainoisempaa olotilaa tavoittelevat har-
joitteet luokitellaan mieluummin psykofyysisen psykoterapian alle. Koska MS-tau-
tiin liittyva oireilu on usein aaltoilevaa ja vaihtelevaa, oman kehon tuntemus ja
sen viestien tulkitseminen ja niihin vastaaminen on kokonaisvaltaisen hyvinvoin-
nin kannalta merkittavaa. Verkkokyselyn ja puhelinhaastattelujen perusteella ta-
manhetkiset fysioterapiasisallot eivat tue tai edista kehotietoisuutta ja minapysty-
vyytta.

Fysioterapian vaikutuksista tyoelamaosallisuuteen on haastavaa tehda yleistet-
tavissa olevia johtopaatoksia taman aineiston pohjalta, silla vastaajien saama fy-
sioterapia ei ole edes pyrkinyt vaikuttamaan tyoelaman kannalta haitallisimpiin
oireisiin. Fysioterapian suuri positiivinen vaikutus mielenterveyteen voisi ainakin
osin selittya pitkakestoisella terapiasuhteella. Puhelinhaastatteluissa vahvistui
kasitys siita, etta vaikuttavaksi koettu fysioterapia oli usein pitkalla aikavalilla
saanndllisesti toteutuvaa, palvelua tuotti tutuksi tullut fysioterapeutti ja se sisalsi
asiakkaan kunkin hetkisen oireilun mukaisia harjoitteita ja manuaalista kasittelya.
Puhelinhaastatteluissa nousi esille, etta MS-tautidiagnoosin saanut voi diagnoo-
sin saamisen jalkeen kokea jaavansa ikaan kuin omilleen. Kenties fysioterapiasta

voi tallaisessa tilanteessa muodostua diagnoosin saaneen pysyvin hoitosuhde.

Tyo ei suurimmalle osalle vastanneista ollut fyysisesti lainkaan raskasta tai kuor-
mittavaa. Siksi tyon osalta fatiikin merkittavimmiksi riskeiksi nousevatkin kognitii-
vinen ja psyykkinen kuormitus. Sosiaalista kuormitustakin vastaajat kokivat,
mutta toisaalta moni ilmoitti sosiaalisten suhteiden ja tydkavereiden kanssa jutte-
lemisen tyopaivan aikana voimavaraksi ja omaa jaksamista lisdavaksi tekijaksi.
Tasta syysta yksinomaan etatdiden tekeminen ei kaikissa tilanteissa kevenna
merkittavasti MS-tautidiagnoosin saaneen tyoelamasta aiheutuvaa kuormitusta.
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Vaikuttaisi silta, ettd mitd suuremmat mahdollisuudet yksildlla on vaikuttaa tyo-
paivansa sisaiseen rytmitykseen, aikataulutukseen ja taukojen pitamiseen, sita

todennakoisemmin han voi pysya tyoelamassa.

Kun verrataan vuonna 2008 julkaistua kyselytutkimusta (Ala-Kauhaluoma ja Lau-
rila 2008) ja nyt tehtya verkkokyselya, silmiinpistavaa on joidenkin tulosten sa-
mankaltaisuus ja muuttumattomuus. Esimerkiksi fysioterapian ja kuntoutuksen
koettu tarve ja tarjonta eivat nayta kohtaavan. Vaikka varhaisen kuntoutuksen
vaikutus on havaittu jo 2007 tehdyssa kyselytutkimuksessa, ei ennaltaehkaiseva
ja viela lieviin oireisiin keskittyva fysioterapia / muu kuntoutus edelleenkaan kuulu
valtakunnalliseen hoitoprotokollaan rutiininomaisesti. Myos fatiikin vaikutus toi-
mintakykyyn on pysynyt suurena koko 16 vuoden ajan.

Eroavaisuuksia tosin I0ytyy. Positiivinen muutos on tapahtunut tydelamassa ole-
vien MS-tautidiagnosoitujen maarassa. Vaikka varhainen kuntoutus ei toteudu-
kaan koetun tarpeen mukaisesti, kenties ladkehoidon kehittyminen ja varhai-
sempi diagnosointi vaikuttavat positiivisesti tyokykyyn ja tyGelamaosallisuuteen.
Myds tybelaman muutos yha vahemman fyysista kuormitusta aiheuttavaksi voi
olla selittava tekija tydssa pysymiseen. Kognitiivisen kuormituksen lisaantymisen
voi puolestaan havaita vertaamalla Ala-Kauhaluoman ja Laurilan (2008) kysely-
tutkimusta ja taman opinnaytetyon verkkokyselya. Kognitiivisen kuormituksen li-
saantyminen tydelamassa on laajalti tunnistettu monilla aloilla ja monissa ammat-

tiryhmissa.

7.10 Jatkokysymykset

Verkkokyselyn tuloksissa MS-taudin moninaisista oireista fatiikki, kognitiiviset
hairidt seka rakon ja suolen toimintahairiét nousivat eniten tyokykya heikenta-
viksi. Kaypa hoito -suosituksessa MS-taudin oireita lievittdvaan ja ennaltaehkai-
sevaan hoitoon luetaan fysioterapia, jonka sisallot kuitenkin painottuvat kyse-
lymme mukaan lihasvoimaharjoitteluun ja venyttelyyn (Kaypa hoito 2020). Jatko-
selvittelya tarvittaisiinkin siita, voidaanko fysioterapeuttisilla menetelmilla — esi-
merkiksi psykofyysisella lahestymistavalla — lievittaa naita eniten tydelamaa hait-
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taavia oireita ja kuinka merkittavasti. Myos lantionpohjan fysioterapian vaikutta-
vuutta MS-tautiin liittyvissa rakon ja suolen toimintahairidissa olisi syyta tutkia li-
saa. Ainakin lihasvoimaharjoittelun ja biopalautteeseen perustuvan harjoittelun
on todettu vahentavat rakko-ongelmia. Kenties psykofyysisen fysioterapian ke-
hotietoisuus- ja rentoutumisharjoitukset voisivat olla nekin avuksi rakon toiminta-
hairididen hoidossa. Fysioterapialla voisi olla kehotietoisuuden parantamisen
kautta annettavaa my0s stressinhallinnan, vireystilan saatelyn ja riittdvan palau-

tumisen teemojen keskidssa niin tyopaivan aikana kuin tyon ulkopuolellakin.

Tulevissa opinnaytetdissa voitaisiin selvittaa esimerkiksi, kuinka laajasti tyoter-
veyshuollon ammattilaiset tuntevat fysioterapian sisaltoja ja kuinka hyvin erilai-
sista kognitiivisista oireista karsivia osataan ohjata fysioterapiaan. Tyotervey-
dessa on viime vuosina alettu kiinnittaa yha enemman huomiota kognitiiviseen
ergonomiaan, jonka esimerkiksi Tyoterveyslaitos (n.d.(a)) maarittelee tyon suun-
nittelemiseksi niin, etta tiedolla tyoskentelemisen — eli aivotyon — olosuhteet tu-
kevat sujuvaa tyoskentelya. Kaytannossa tama tarkoittaa esimerkiksi hairididen
ja keskeytysten minimoimista ja tietotulvan rajaamista. (TTL n.d.(a).)

Kognitiivisen ergonomian kysymykset eivat koske vain MS-tautidiagnoosin
kanssa elavia, vaan suurta osaa suomalaisista tyoikaisista inmisista yleensakin.
My6s muut pitkaaikaissairaudet ja pelkka ikaantyminenkin voivat heikentaa hen-
kilon keskittymisen, muistin ja tiedonkasittelyn kykya. Elakeian noustessa kogni-
tiivisen kuormituksen vahentaminen voi muodostua tyossa jaksamisen ja jatka-
misen ehdoksi yleisemminkin. Onkin hyva kysymys, voivatko kognitiivista er-
gonomiaa tyOpaikoilla yleisesti parantavat kaytannot ja tyoskentelytavat helpot-
taa myos MS-tautidiagnoosin saaneiden ja muiden pitkaaikaissairaiden tyossa
jaksamista. Tama voisi vahentaa tarvetta yksildllisiin mukautuksiin ja sita kautta
yhdenvertaistaa pitkdaikaissairaan tyoelamakokemusta.

Jatkokysymyksia tuleviin tutkimuksiin tai opinnaytetoihin voisivat olla seu-
raavat:
e Voidaanko fysioterapeuttisilla menetelmilla lievittaa MS-taudissa eniten

tybelamaa haittaavia oireita ja missa maarin?
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Onko lantionpohjan fysioterapia vaikuttavaa MS-tautiin liittyvissa rakon ja
suolen toimintahairidissa? Onko psykofyysisen fysioterapian menetelmilla
vaikuttavuutta MS-tautiin liittyvissa rakon ja suolen toimintahairidissa?
Kuinka laajasti tyoterveyshuollon ammattilaiset tuntevat ennaltaehkaise-
van fysioterapian mahdollisuuksia MS-taudin hoidossa? Kuinka hyvin tyo-
terveyshuollon ammattilaiset tunnistavat psykofyysisen fysioterapian mah-
dollisuudet kognitiivisten oireiden hoidossa?
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8 POHDINTA

Tassa opinnaytetyossa tarkastelimme MS-tautidiagnoosin saaneiden tyokykya,
fysioterapiapalveluiden toteutumista ja vaikutuksia tyokykyyn monenlaisten teki-
joiden valossa. Moni verkkokyselyyn vastanneista tunnistaa omassa jaksamises-
saan erityisesti kognitiivisten oireiden aiheuttaman kuormituksen tyoelamassa.
Vastanneiden saama fysioterapia ei ole kuitenkaan kohdistunut tallaiseen oire-

kuvaan eika silla nain ole ollut suurta vaikutusta koettuun tyokykyyn.

TyOelama on viime vuosikymmenien aikana muuttunut yha enemman fyysista
kuntoa vaativasta kognitiivista ja sosiaalista kyvykkyytta korostavaksi. Muun mu-
assa erilaiset tietojarjestelmat, viestinnan ja yhteydenpidon nopeutuminen, suu-
ret ja jatkuvat muutokset organisaatioissa, saatavilla olevan tiedon rajahdysmai-
nen lisdantyminen ja tyoyhteisdjen monimuotoistuminen kuormittavat tyossakay-
via. Kognitiivisesta ergonomiasta on alettu puhua osana tyoterveyshuoltoa. Kyse
ei ole siis vain pitkdaikaissairaita vaivaavasta ilmidsta, vaan se tunnistetaan jo
yleisemminkin yhtena merkittavana riskitekijana tyossa jaksamisen suhteen. MS-
tautidiagnoosin kanssa elavalla toki jo vahaisempikin kuormitus voi aiheuttaa het-
kellista tai pysyvampaa tyokyvyn heikkenemista.

Tybuupumus ja tyytymattomyys tyohon ovat lisaantyneet Suomessa Tyoterveys-
laitoksen (2023) Miten Suomi voi? -tutkimuksen mukaan (Kaltiainen & Hakanen
2023). Onkin aiheellista kysya, osataanko tyoelamassa erottaa toisistaan pitka-
aikaissairauteen liittyva oireilu ja tyduupumus. Tyouupumuksen oireet voivat olla
hyvin samankaltaisia kuin MS-taudin kognitiiviset toimintahairiét. On kuitenkin
tarkeaa, etta tyonantaja — tai tyontekija itse — ei kuittaa vasymista liian pikaisesti
MS-tautidiagnoosilla, jos taustalla on tyooloihin, liialliseen kuormitukseen tai saa-
tavilla olevan tuen vahaisyyteen liittyvia tekijoita. Koska eliniat ja elakeiat nouse-
vat, terveyden seuranta ja seulonta kehittyvat ja Iaakehoito monipuolistuu, voi-
daan olettaa, etta pitkdaikaissairaiden maara tyoelamassa kasvaa. Nain ollen
sairauden oireiden tunnistaminen ja erottaminen tyon kuormitukseen liittyvista oi-
reista seka yksilollisemmat tydjarjestelyt ja mukautukset tulevat koskettamaan
yha useampaa tyoikaista ja tydyhteisoa.
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Pohdimme tassa opinnaytetydssa MS-tautidiagnoosin saaneiden kokemuksia fy-
sioterapian vaikutuksista tyokykyyn ja tyossa jaksamiseen. On kuitenkin muistet-
tava, etta MS-tautidiagnoosin saaneilla tydelamassa jaksamiseen ja viihtymiseen
vaikuttavat monet muutkin tekijat kuin fyysinen terveydentila. Kuten tyossa kayva
vaesto yleensakin, myos pitkaaikaissairausdiagnoosin kanssa elavat asettavat
kokemuksemme mukaan tyoelamalleen ja urakehitykselleen odotuksia ja toi-
veita, tavoittelevat parempaa ansiotasoa, sovittelevat yhteen perhe-elamaa ja
tydelaman vaatimuksia, kokevat tydssaan merkityksellisyyden tunteita ja turhau-
tumista. MS-tautidiagnoosin jalkeen tyossakaynti ja tydelamaan osallistuminen
eivat kuitenkaan enaa ole itsestaanselvyyksia (Tepora-Niemi 2019, 142).

Aineistomme pohjalta tehdyn analyysin tuloksia on syyta tarkastella kriittisesti.
Laajasti yleistettavissa olevien tilastollisten johtopaatdsten tekeminen nain pie-
nella aineistolla saattaa olla osin harhaanjohtavaa. Lisaksi pohdimme kyselylinkin
jakamisessa kaytetyn sosiaalisen median alustan rajaavuutta: onko kysely tavoit-
tanut tulosten luotettavuuden kannalta riittdvan heterogeenisen vastaajajoukon?
Kuten kaikissa kyselytutkimuksissa, myos tassa esiin nousee se mahdollisuus,
ettd vastanneet henkilot ovat Iahtokohtaisesti parempikuntoisia ja aktiivisempia
huolehtimaan hyvinvoinnistaan kuin vastaamatta jattaneet. Nain ollen heidan
vastaustensa ei voida katsoa edustavan kaikkia tyoikaisia MS-tautidiagnoosin

saaneita.

Opinnaytetyoprosessin edetessa huomasimme puutteita julkaistun verkkoky-
selyn kysymyksenasettelussa ja sisalldissa. Emme esimerkiksi erottaneet fy-
sioterapiaa sopeutumisvalmennuskursseista, jotka tyypillisesti sisaltavat myos fy-
sioterapeuttisia osuuksia. Nain ollen osa vastaajista on saattanut vastata saa-
neensa fysioterapiaa, vaikka olisikin vain osallistunut sopeutumisvalmennuskurs-
sille. Sama koskee vertaisryhmatoimintaa ja psykologin tai psykoterapeutin pal-

velujen kayttoa.

Aiemman tutkimustiedon valossa on selvaa, etta MS-taudin hoidossa fysiotera-
pian kulmakivina toimivat yksilOllisesti valitut ja suoritetut lihasvoimaharjoitteet,
likkuvuuden yllapitaminen ja lisaaminen, tasapainon parantaminen seka kesta-
vyyskunnon yllapitaminen. Kenties fysioterapian sisallét nahdaan kuitenkin viela

turhan suppeina, eika kognitiivisen kuormituksen vahentaminen fysioterapian
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keho—mieliyhteytta vahvistavin keinoin ei ole esimerkiksi tyoterveyden rutiinin-
omaisella palvelulistalla. Oman, muuttuvan kehon viestien tunnistaminen ja niihin
vastaaminen, vireystilan tietoinen saately, stressinhallinta ja omien voimavarojen
vahvistaminen riittavalla palautumisella ovat nahdaksemme keskeisia tekijoita
nykyisen tyoelaman vaatiman tyokyvyn yllapitamisessa ja tydelamaan osallistu-

misessa.
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LITTEET

Liite 1. Verkkokysely.

Lomake on ajastettu: julkisuus alkaa 6.3.2023 0.00 ja paittyy 7.4.2023 23.59
MS-tauti ja tydelama

Hyva vastaaja,

Tama kysely on osa Tampereen ammattikorkeakoulussa toteutettavaa fysioterapeutin tutkinto-ohjelman opinnaytetydta.
Tavoitteenamme on selvittdd MS-tautidiagnoosin saaneiden tydssa jaksamista sekd kokemuksia fysioterapiapalveluiden saatavuudesta
ja vaikuttavuudesta. Osa kyselyn kysymyksista kasittelee sitd, millaisena koet kehosi ja timanhetkisen hyvinvointisi.

Vastaukset ovat anonyymeja ja ne kasitellddn tilastotieteen menetelmin, jolloin yksittdisid vastauksia ei voida yhdistda

vastaajaan. Sdilytimme vastaustilastoa opinndytetydmme valmistumiseen asti (enintddn joulukuu 2023), minka jalkeen se poistetaan
tekijoiden fyysisiltd tietokoneilta ja Tampereen ammattikorkeakoulun palvelimilta.

Vastaamiseen menee noin 5-10 minuuttia ja suurin osa kysymyksista on monivalintakysymyksid. Kysely sisdltad vain kolme pakollista
monivalintakysymysta (ikd, tytssa oleminen ja fysioterapiapalveluiden kayttd), muut kysymykset ovat vapaaehtoisia. Jos olet
kdytettdvissa tarkempaan haastatteluun, voit jattdd sahkopostiosoitteesi kyselyn loppuun. Yksiloivid henkilotietojasi ei kuitenkaan
missddn vaiheessa opinndytetyGprosessiamme yhdistetd vastauksiisi eikd niitd julkaista opinndytetyGssd.

Opinndytetydbmme on luettavissa Theseus-julkaisuarkistossa valmistumisensa jalkeen.

Annamme mielellimme lisdtietoja opinndytetydmme ja kyselymme sisdltdd koskien.

Lammin kiitos osallistumisestasi!

Ystavillisin terveisin,

fysioterapeuttiopiskelija Aliisa Oksanen, aliisa.oksanen@tuni.fi

fysioterapeuttiopiskelija Reetta Salmi, reetta.salmi@tuni.fi

Tampereen ammattikorkeakoulu, Fysioterapeutin tutkinto-ohjelma

Ohjaava opettaja: Laura Hildén, laura.h.hilden@tuni.fi

Taustakysymykset
1. Vastaajan ika * t—-’v‘a'lﬂsttas’ta-f 5 ﬂ

2. Vastaajan sukupuoli [Ei vastausta )

3. Kuinka kauan l-Ervastab‘sla—C]

diagnoosin saamisestasi
on kulunut?

4. Tarkempi-M5-taudin-muotosi

Aaltomaisesti etenevd MS-tauti (RRMS)
Toissijaisesti etenevd MS-tauti (SPMS)
Primaarisesti eteneva MS-tauti (PPMS)

En tiedd, mikd MS-taudin muoto itsellini on.

5. Onko sinulla jokin muu [Ervastausla—#]

diagnosoitu
pitkdaikaissairaus?



6. Vastaajan asuinpaikka (ohje}

Ahvenanmaa Pirkanmaa
Eteld-Karjala Pohjanmaa
Eteld-Pohjanmaa Pohjois-Karjala
Fteld-Savo Pohjois-Pohjanmaa
Kainuu Pohjois-Savo
Kanta-Hame Paijat-Hame
Keski-Pohjanmaa Satakunta
Keski-Suomi Uusimaa
Kymenlaakso Varsinais-Suomi
Lappi

7. Koulutuksesi (chje) lE‘, vastausta ¢]

Tyoeldma

8. Oletko tydelamassa? l--VaIitse tastd-- gj

(ohje) *

9. Jos vastasit kysymykseen 8. En-ole, miké seuraavista kuvauksista sopii-parhaiten tilanteeseesi? (ohje)

Olen opiskelija.

Opiskelen uutta tutkintoa.

Olen perhevapaalla.

Olen omaishoitaja.

Olen omasta tahdostani tydttomana.

QOlen tydttomand MS-tautiin liittyvien oireiden takia.
QOlen tydttomand, koska alani tyétilanne on heikko.
Olen lomautettuna téisténi.

Olen sairauslomalla MS-tautiini liittyvien oireiden takia.
Olen sairauslomalla muun sairauden takia.

Olen tydkyvyttomyyselikkeella.

Olen osa-aikaisella tyokyvyttomyyselakkeella.

Olen elikkeella tai osa-aikaelikkeelld.

Tybelimista poissaoloon on jokin muu syy.

10 Millaiseksi koet oman-tydkykysi?
Koen tydkykyni erittdin hyvaksi.
Koen tydkykyni hyviksi.
Koen tydkykyni ajoittain hyvaksi.
Koen tydkykyni heikentyneeksi.
Koen tydkykyni huonoksi.
En pysty olemaan tydeldmassa.

Tyékyky = Kyky suoriutua tydstd ja tydtehtivisti oman tyénkuvan vaatimalla tavalla.

JOS VASTASIT KYSYMYKSEEN 8. EN OLE, SIIRRY KYSYMYKSEEN 20.



11. Tydpaikkasi LEivastausta )

~12. Oletko tehnyt tditd etind viimeisen puolen vuoden aikana?
Kyll4, teen padsaantdisesti etatditd.
Kylld, teen sddnndllisesti osan viikosta tai kuukaudesta etdtditd.
Ei, ty6tdni ei ole mahdollista tehdi etdnd.
Ei, tyopaikallani ei ole etitydmahdollisuutta.

13. Kuinka paljon tychosi sisaltyy fyysistd aktiivisuutta?
Hyvin vihan
Jonkin verran
Kohtuullisesti
Paljon

Hyvin vahan = Tyo on enimmékseen staattista istuma-tyotd, esimerkiksi toimistossa.
Jonkin verran = Tyéhén sisiltyy jonkin verran siirtymisia tai liikuskelua.
Kohtuullisesti = Tyéhén siséltyy paljon jalkeilla oloa tai esimerkiksi pienid nostoja.

Runsaasti = Tyd on enimmaékseen fyysistd aktiivisuutta ja lihasvoimaa vaativaa.

14. Kuinka kuormittavaksi koet ty&si?
Ei lainkaan Jonkin verran Vaihtelevasti Melko paljon Hyvin paljon

Fyysisesti

Psyykkisesti

Kognitiivisesti

Sosiaalisesti

Fyysisesti = Esimerkiksi liikkumista, nostelua tai jatkuvaa jalkeilla olemista.

Psyykkisesti = Esimerkiksi epavarmuus tyén jatkuvuudesta tai huoli omasta jaksamisesta.

Kognitiivisesti = Esimerkiksi informaation saamiseen/ kasittelemiseen liittyvit asiat, keskeytykset tyGtehtdvissa tai muistiongelmat.
Sosiaalisesti = Esimerkiksi ristiriidat tyoyhteisossd, huoli tyékavereiden tai asiakkaiden jaksamisesta, ihmiskontaktit tai niiden puute

tyépdivan aikana.

~15. Kuinka monta pdivaa olet ollut sairauden vuoksi pois toistd viimeisen puolen vuoden aikana?

0-5 paivis
6-8 paivid
9-13 piivad
Yli 14 paivai

~16. Kuinka koet tydyhteisdsi suhtautuvan MS-tautidiagnoosiisi? (chje)

En ole kertonut diagnoosistani tydyhteisolleni.
En ole kertonut diagnoosistani esihenkilélleni.
Tyoyhteisoni suhtautuu negatiivisesti.
Esihenkiloni suhtautuu negatiivisesti.
Tybyhteisoni suhtautuu neutraalisti.
Esihenkiléni suhtautuu neutraalisti.

Saan tydyhteiscltani tukea.

Saan esihenkiléltini tukea.




17. Onko tyGtehtividsi, tyBaikaasi tai tyGskentelyolosuhteitasi mukautettu terveydentilasi vuoksi?

Kylld, voin itse tehdd mukautuksia niin halutessani.
Kylla, tyGnantajani on tehnyt mukautuksia.

Ei, en ole kokenut tarvetta mukautuksille.

Ei, mutta uskoisin hy@tyvini mukautuksista.

18. Jos vastasit kysymykseen 16. Kylld, kerro mukautuksista
tarkemmin.

~19. Minkilaisia keinoja sinulla on tyBpdivin aikana kiytissisi tyossd jaksamisesi wkemiseksi? (ohje)
Tyén taucttaminen (esimerkiksi kahvitauko tai vessassa kdyminen)
Tydnkuvaasi kuuluvien tehtivien vaihtelu tarvintaessa
Lepohetken pitdminen tyépdivin aikana {esimerkiksi pdiviunien nukkuminen)
Taukovoimistelu
Tydpaikalta poistuminen hetkeksi, esimerkiksi kivelylle
Tydkavereiden kanssa jutteleminen
Minulla ei ole keinoja

Toimintakyky ja hyvinvointi

20-Toimintakykyysi- vaikuttavat oireet-fobjet

Kognitiiviset oireet {esimerkiksi aivosumu, keskittymisen ja muistamisen vaikeudet ym.)
Fatiikki

Kipu

Lihasspasmit

Spastisuus

Puutuminen jaftai tunnottomuus

Rakon jafai suolen toimintahdinia

Ala- jaftai yldraajan toimintahdirit
Mikaongelmat

Koordinaatio-ongelmat (tasapaino, kively)
Jokin muu

Toimintakyky = Thmisen fyysinen, sosiaalinen fa psyykkinen edellytys selvivtyd hinelle itselleen merkityksellisistd jokapdiviisistd
toiminnoista elinympdristbssiin.

Fatfikki = Yildnden ilmaantuva voimakas vupumus, folle ei vilitSmins lbydy selitystd.

r21. Oireeni haittaavat arjen toimintojani

Ei ollenkaan

Harvemmin kuin kuukausittain
Kuukausittain

Viikoittain

Paivitidin

Jatkuvasti

22-Mittainenrooli-Hikunnatta-on-olut-arjessasi-viimeisernr puolen- vuoden-aikana?-tohjet
Liikuntani on arkiaktiivisuutta: portaiden kiytid hissin sijaan, kaupassa kiymistd kivellen, siivoamista yms.
Liikun luonnossa: patikointi, marjastus, metsdstys yms.
Liikkumiseni koostuu kehonhuollosta ja venyttelysta.
Liikun reippaasti (hengéstyen) 1-3 tuntia viikossa.
Liikun reippaasti (hengistyen) yli 3 tuntia viikossa.
Litkun rasittavasti 1-3 tuntia viikossa.
Liikun rasittavasti yli 3 tntia viikossa.
Liikunnan harrastaminen on ollut mahdotonta, esimerkiksi kipujen tai sairastelun takia.
Koen, ettei lilkunnalle ole tilaa arjessani.

Rasittava likunta = Hengdstyn enemmin ja pubuminen on vaikeampaa litkuntasuorituksen aikana.

r23. Minkilaisia rentoutumisen, palautumisen ja kivun hallinnan keinoja sinulla on? (ohje)
Kiyn ohjatuilla waneilla (esimerkiksi jooga, pilates, fysioterapiaryhmi)
Kiytan limpatilavaihteluihin perustuvia keinoja (saunomista, avantouintia, [3mpd- tai kylmipakkauksia yms.)
Harrastan lilkuntaa.
Muut harrastukset (musiikki, kuvataide, ruuanlaitto, lemmikit yms.)
Vietdn aikaa perheeni jaftai ystivieni kanssa.
Vietin aikaa yksin.
Kiiytin paibteiti.
Kéytan kipuun reseptilidkkeitd (esimerkiksi ibuprofeeni tai parasetamoli)
Jokin muu.
Minulla ei ole keinoja.




24, Oletko saanut ohjausta L& vastausta 3)
péivittdisen oman

vireystilan havainnointiin

lai oman

kuormittuneisuutesi

havainnointiin?

25. Jos vastasit LEivastausta 3
kysymykseen 24, Olen,

kuka sinua on ohjannut

oman vireystilan tai oman

kuormittuneisuutesi

havainnointiin?

26 Mith-ajattelet omasta-kehostasi-diagnoosin saamisen-jilkeen?
Taysin samaa mieltd Samaa mield Vaihtelee Ed mieltd Tdysin eri mieltd
Kehoni on vahva ja pystyvi
Arvostan kehoani
Kehonkuvani on muuttunut
Osaan kuunnella kehoani
Tunnistan kehoni viestit
Pystyn vastaamaan kehoni viesteihin
Vertailen kehoani muihin

Fysioterapia

27. Oletko diagnonsisi L--vatitse Lasta-- 3]

jilkeen saanut
fysioterapiaa? *

r28. Oletko saanut muuta kuntoutusta? (ohjer
Toimintaterapia

Puheterapia

Psykologi/ psykoterapeutti
Ammatillinen kuntoutus
Sopeutumisvalmennuskurssi
Ratsastusterapia

Vertaisryhmidtoiminta

Jokin muu

~29. Miten olet padssyt fysioterapiaan?
Olen paddssyt fysioterapiaan lihetteelld.

En ole pdissyt fysioterapiaan.

Olen pidssyt fysioterapiaan omakustanteisesti.

r30. Kuvaile saamasi fysioterapian sisil@isi. (ohje)

Lihasvoimaharjoituksia

Hengitysharjoituksia

Liikkuvuusharjoituksia, esim. venyttely

Fysikaalisia hoitoja, esim. TENS-sihkdhoito, ultradini ja limpd/ kylmihoito.
Manuaalinen kisittely, esim. hieronta tai mobilisointi
Kehotietoisuusharjoituksia, esim. kehonkuvan havainnointi, jinnitys-rentoutus ja vireystilojen tunnistaminen/ sidtely.
Neuvonta, esim. itselle sopivan lilkuntalajin |Gytamiseksi

Testaukset, esim. kuntotestaokset, lilkkuvuusmittaukset ja voimatasojen mittaus
Allasterapia

Koordinaatio-tasapainoharjoitukset

Kivelyharjoitukset

Etédfysioterapia

Fysioterapeuttinen ryhmd

Jokin muu

~31. Fysioterapian vaikutukset
Ei vaikutusta Wihdinen vaikutus  Jonkin verran vaikutusta  Merkindva vaikutus  En osaa sanoa

Waikutus keettuihin oireisiin
Waikutus yleiseen jaksamiseen
Waikutus tydssd jaksamiseen
Waikutus sosiaalisiin suhteisiin
Vaikutus omaan mielenterveyteen

32, Koetko tarvella tgmu—d

fysioterapian palveluille?

33 Fsteet-fysioteraptapalveluiden-hybdyntimisele-tohje)

Esteitd ei ole

Kustannukset

Saavuteltavuus

Alemmat huonot kokemukset
Ajankaytilliset syyt

Ei kiinnostusta eiki tarvetta fysioterapialle
Jokin muu syy

73
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Saavutettavuus = Esimerkiksi maantieteellinen etdisyys ja palveluatkojen vihiisyys.

34. Kerro halutessasi kokemuksistasi fysioterapiasta MS-
tautidiagnoosin jalkeen.

35. Kerro halutessasi 1ydssa jaksamisestasi MS-tautidiagnoosin
jilkeen.

36. Jos olet kiytettivissd keviin 2023 aikana tarkempaan
pienimuctoiseen puhelin-kasvokkaishaastatieluun, kirjoita tihin alle
sihkipostiosoitteesi. (ohje)
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Liite 2. Facebook-julkaisu.

« » Neuroliitto
¥ Yl|lapitaja - 6. maaliskuu - @

Hei, Viela ehtii vastata. Vie vain hetken

MS-tauti ja tydelama — Olemme fysioterapeuttiopiskelijoita TAMK:ista
ja teemme opinnaytetyotamme MS-taudista ja tydssa jaksamisesta.
Keraamme tyotamme varten tietoa MS-tautidiagnoosin saaneiden
kokemuksia tycelamassa jaksamisesta ja tyossa pysymisesta.
Erityisesti olemme kiinnostuneita siita, onko tyossa jaksamisen tueksi
tarjolla fysioterapiaa, koetaanko fysioterapiasta olevan hyotya ja olisiko
sille tarvetta.

Klikkaa linkkia ja vastaa kyselyymme, se vie vain muutaman minuutin!
Kysely on avoinna 7.4.2023 asti.

http://lomake.tamk.fi/lomakkeet/34463/lomake.html

Tarkemmat tiedot opinnaytetyostamme, sen julkaisusta seka kyselysta
saat linkkid painamalla. Vastauksianne innolla odottaen Aliisa Oksanen,
fysioterapeuttiopiskelija, Tampereen ammattikorkeakoulu Reetta Salmi,
fysioterapeuttiopiskelija, Tampereen ammattikorkeakoulu

ps. Jaathan kyselylinkkia eteenpain, jos tunnet kohderyhmaamme
sopivia henkiloita. Jokainen vastaus on meille arvokas.
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Liite 3. Verkkokyselyn tulokset.

Vastaajia yhteensa 33 kpl. 1(18)
TAUSTAKYSYMYKSET

Kysymys 1. Vastaajan iké

1. Vastaajan ika

16 15
14
12
10
8
8
6
4
4 3 3
0
21-29 vuotta 30-39 vuotta 40-49 vuotta 50-59 vuotta 60-69 vuotta

Kysymys 2. Vastaajan sukupuoli

*Koska miehia on vastaajista alle viisi, emme erittele tuloksissa vastauksia suku-
puolen mukaan.

Kysymys 3. Diagnoosista kulunut aika.

3. Kuinka kauan diagnoosista saamisestasi on kulunut?

16
14

14
12
10 9

8 7

6

4

2
2 1
,  mmm ]
Ei vastausta 0-5 vuotta 6-10 vuotta 11-15 vuotta Enemman kuin 15

vuotta



Kysymys 4. Tarkempi MS-taudin muoto.

4. Tarkempi MS-taudin muotosi

25 23
20
15
10
5
5
. ] [ ]
RRMS SPMS PPMS En tieda

Kysymys 5. Muu diagnosoitu pitkdaikaissairaus.

5. Onko sinulla jokin muu diagnosoitu
pitkaaikaissairaus?

Kylld = Ei

Kysymys 6. Vastaajan asuinpaikka.

6. Vastaajan asuinpaikka

12 "
10

o N b O ©

77

2 (18)



Kysymys 7. Korkein koulutusaste, josta vastaaja on valmistunut.

7. Koulutuksesi?
12 11

10
10 9
8
6
4
2 1 1 1
0 [ | [ | [
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TYOELAMA

Kysymys 8. Tybeléméssé oleminen.

8. Oletko tyoelamassa?

6

27

Olen = Enole

Maaritelmat kysymyksessa:

78

3 (18)

Tassa kyselyssa tyossa olemisella tarkoitetaan sita, ettd paaasiallinen tulosi

muodostuu saamastasi palkasta.
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Kysymys 9. Syyt tybelamésta poissaoloon. 4 (18)

Jos vastasit kysymykseen 8. En ole, mika seuraavista kuvauksista
sopii parhaiten tilanteeseesi?

Tybdelamasta poissaoloon on jokin muu syy. 1

Olen elakkeella tai osa-aikaelakkeelld. m— 1
Olen osa-aikaisella tyokyvyttomyyselakkeelld. ———————sssssssssss——————— G

Olen tyokyvyttomyyselakkeella.  m— 1

Olen sairauslomalla muun sairauden takia. = 0
Olen sairauslomalla MS-tautiini liittyvien oireiden takia. m— ——— 2

Olen lomautettuna tistani.
Olen ty6ttdmana, koska alani tyétilanne on heikko.

o O O

Olen ty6ttdmana MS-tautiin liittyvien oireiden takia.
Olen omasta tahdostani ty6ttdomana. 0
Olen omaishoitaja. = 1
Olen perhevapaalla. 0
Opiskelen uutta tutkintoa.  — ——————————————— 4

Olen opiskelija.  n———————— 2

*Valitse enintaan kaksi.

Kysymys 10. Vastaajan késitys omasta tyokyvystaan.

10. Millaiseksi koet oman tyokykysi?

Koen tydkykyni erittéin hyvaksi. | Iz 3
Koen tydkykyni hyvaksi. | NI S
Koen tydkykyni ajoittain hyvaksi. | NN ©
Koen tyokykyni heikentyneeksi. | NI
Koen tydkykyni huonoksi. [ 2
En pysty olemaan tyelamasss. [ 2

0 2 4 6 8 10 12 14

Maaritelmat kysymyksessa:
Tyokyky = Kyky suoriutua tyosta ja tyotehtavista oman tyonkuvan vaatimalla ta-
valla.
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Kysymys 11. Vastaajan tyopaikka. 5 (18)

11. Tyopaikkasi

14 12
12
10 9
8
5
6 4
4 3
2 n B
0

Ei vastausta Yksityinen  Julkinen sektori  Olen yrittaja Muu (esim.
sektori yhdistys)

Kysymys 12. Etdtyén mahdollisuus.

12. Oletko tehnyt tGita etana viimeisen puolen vuoden

aikana?
10 9
9
8 7 7
/ 6
6
5
4
3
2
1
0
Kylla, teen Kylla, teen Ei, ty6tani ei ole Ei, tyopaikallani ei ole
paasaantoisesti saanndllisesti osan mahdollista tehdéd  etdtydmahdollisuutta.
etatoita. viikosta tai eténa.
kuukaudesta.

Kysymys 13. Fyysisen aktiivisuuden maara tyénkuvassa.

13. Kuinka paljon tyohosi sisaltyy fyysista
aktiivisuutta?

4

6

= Hyvin vahan = Jonkin verran = Kohtuullisesti Paljon
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Maaritelmat kysymyksessa: 6 (18)
Hyvin vahan = Tyo on enimmakseen staattista istumatyota, esimerkiksi toimis-
tossa.

Jonkin verran = Tyohon sisaltyy jonkin verran siirtymisia tai liikuskelua.
Kohtuullisesti = Tyohon sisaltyy paljon jalkeilla oloa tai esimerkiksi pienia nostoja.
Runsaasti = Tyd on enimmakseen fyysista aktiivisuutta ja lihasvoimaa vaativaa.

Kysymys 14. Tyén kuormittavuus.

14. Kuinka kuormittavaksi koet tyosi?

12

10 10

10 9
7

10
9
8
7 7
6
5 5 5
4
3 3 3 3

I 2

] 5 i

0

Fyysisesti Psyykkisesti Kognitiivisesti Sosiaalisesti

[oe)

(e}

N

N

mEilainkaan mJonkin verran mVaihtelevasti = Melko paljon = Hyvin paljon

Maaritelmat kysymyksessa:

Fyysisesti = Esimerkiksi likkumista, nostelua tai jatkuvaa jalkeilla olemista.
Psyykkisesti = Esimerkiksi epavarmuus tyon jatkuvuudesta tai huoli omasta jak-
samisesta.

Kognitiivisesti = Esimerkiksi informaation saamiseen/ kasittelemiseen liittyvat
asiat, keskeytykset tyOtehtavissa tai muistiongelmat.

Sosiaalisesti = Esimerkiksi ristiriidat tyoyhteisossa, huoli tyokavereiden tai asiak-
kaiden jaksamisesta, ihmiskontaktit tai niiden puute tyopaivan aikana.

Kysymys 15. Sairauspoissaolot viimeisen puolen vuoden aikana.

15. Kuinka monta paivaa olet ollut sairauden vuoksi
pois toista viimeisen puolen vuoden aikana?

18 17
16
14
12
10

4

1 .
[

0-5 paivaa 6-8 paivaa 9-13 paivaa Yii 14 paivaa

o N B OO
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7 (18)

Kysymys 16. Kuinka vastaaja kokee tyOyhteisbnsa suhtautuvan MS-tauti-
diagnoosiinsa.

16. Kuinka koet tyoyhteisosi suhtautuvan MS-tautidiagnoosiisi?

16
14
14 13
12

12

10
8
6 5
4 3
2 1 1 1 I
0 [ | [ | [ |
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Kysymys 17. Tyotehtévien, tybajan tai tydoskentelyolosuhteiden mukautus.

17. Onko tyotehtaviasi, tydaikaasi tai
tyoskentelyolosuhteitasi mukautettu terveydentilasi
vuoksi?

12 11
10
8 7
6 5 5
4
1
0
Kylla, voin itse Kyll4, tydnantajani Ei, en ole kokenut Ei, mutta uskoisin
tehda mukautuksia on tehnyt tarvetta hyotyvani

niin halutessani. mukautuksia. mukautuksille. mukautuksista.

Kysymys 18. Jos vastasit kylla, kerro tarkemmin.

” Mahdollisuus tauottamiseen, mahdollisuus tybajan joustoihin, mahdollisuus tyé-
tilan viilentdmiseen”
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” Joustava tybaika, saan suunnitella tybpéivén ja -viikon jaksamiseni mukaan”
” Lyhyempi tybaika.”
” Pidén taukoja péaivéan aikana”
¥ S&a4déan tybaikaa/tydtehtévié jaksamisen mukaan.”
” Teen 60% tybaikaa.”
” Teen 80% tybaikaa”

” Teen puolikasta tybaikaa, 4 tai 5h/pva. Liséksi onnistui vaihtaa 5-péivéinen ty6-
viikko 4-péivéiseksi.”

” Tiettyjé kuormittavia tydtehtédvié koitetaan vélttda. Vuorotyé muutetaan mahdol-
lisuuksien mukaan séénndblliseksi.”

” Téiden aikatauluttaminen itse, etéatyot, 50% tybaika itse méérittelemaélléa tavalla

”Védhemman kirjoitusty6té. Valaistusta muutettu ja tietokoneen néyttéon hankittu
kalvo ettei 0o niin kirkas.”

” Voin tehdéa pitkia péivia, ettd saan pitkid vapaita. Mybskéén aamun ensimmai-
seen vuoroon klo 7 ei tarvitse menné”

”Voin valita vuoroni itse millon teen téita, jos olen védsynyt voin myds perua vuo-
roni.”

”'Ybvuoroja ei tarvitse tehda. Taukoja voin pitaéa aina tarvittaessa”

Kysymys 19. Vastaajan keinot parantaa tyossa jaksamista tydépaivan ai-
kana.

19. Minkalaisia keinoja sinulla on tyopaivan aikana kaytossasi tyossa

jaksamisesi tukemiseksi?

Minulla ei ole keinoja 1IN 4

Tyokavereiden kanssa jutteleminen |G 13

Tyopaikalta poistuminen hetkeksi, esimerkiksi kavelylle |G 6

Taukovoimistelu NG 7

Lepohetken pitaminen tyopaivan aikana (esimerkiksi I S
paivaunien nukkuminen)

Tyonkuvaasi kuuluvien tehtavien vaihtelu tarvittaessa [N 10

Tyon tauottaminen (esimerkiksi kahvitauko tai I 5

vessassa kayminen)

0 5 10 15 20 25

*Valitse enintaan kolme.

30
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TOIMINTAKYKY JA HYVINVOINTI

Kysymys 20. Toimintakykyyn vaikuttavat oireet

20. Toimintakykyysi vaikuttavat oireet

Jokin muu

Koordinaatio-ongelmat (tasapaino, kavely)
Nakoongelmat

Ala- ja/tai ylaraajan toimintahairid

Rakon ja/tai suolen toimintahairio
Puutuminen ja/tai tunnottomuus
Spastisuus

Lihasspasmit

Kipu

Fatiikki

Kognitiiviset oireet*

*Valitse enintaan kolme.

m 1

I 1 0

I 7

3

I |0

3

I 7

0

4
. 02
e 2 ()

0 5 10 15 20

**Kognitiivisista oireista kyselyssa annettu esimerkiksi aivosumu, keskittymisen

ja muistamisen vaikeudet.

Maaritelmat kysymyksessa:

Toimintakyky = Ihmisen fyysinen, sosiaalinen ja psyykkinen edellytys selviytya
hanelle itselleen merkityksellisista jokapaivaisista toiminnoista elinymparistos-

saan.

Fatiikki = Yllattaen ilmaantuva voimakas uupumus, jolle ei valttamatta l1oydy seli-

tysta.

Kysymys 21. Oireiden vaikutus arkeen.

21. Oireeni haittaavat arjen toimintojani

5

2

Ei ollenkaan = Kuukausittain = Viikoittain = Paivittain = Jatkuvasti

*Vastausvaihtoehto Harvemmin kuin kuukausittain ei saanut yhtaan vastausta.

25
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Kysymys 22. Liikunnan rooli vastaajan arjessa.

22. Millainen rooli liikunnalla on ollut arjessasi viimeisen puolen
vuoden aikana?

Koen, ettei liikunnalle ole tilaa arjessani. N 2

Liikunnan harrastaminen on ollut mahdotonta,
esimerkiksi kipujen tai sairastelun takia.

Liikun rasittavasti yli 3 tuntia viikossa. I 5

I 4

Liikun rasittavasti 1-3 tuntia viikossa. NN °
Liikun reippaasti (hengastyen) yli 3 tuntia viikossa. I 3
Liikun reippaasti (hengastyen) 1-3 tuntia viikossa. I 5
Liikkumiseni koostuu kehonhuollosta ja venyttelysta. I ©

Liikun luonnossa: patikointi, marjastus, metsastys yms. I °

Liikuntani on arkiaktiivisuutta: portaiden kayttda hissin

sijaan, kaupassa kaymista kavellen, siivoamista yms. 19

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18 20

*Valitse enintaan kolme.
**Rasittava liikunta = Hengastyn enemman ja puhuminen on vaikeampaa liikun-
tasuorituksen aikana.

Kysymys 23. Rentoutumisen, palautumisen ja kivun hallinnan keinot.

23. Minkalaisia rentoutumisen, palautumisen ja kivun
hallinnan keinoja sinulla on?

Minulla ei ole keinoja. [l 1

Jokinmuu. N 2

Kaytan kipuun reseptilaakkeita (esimerkiksi ibuprofeeni I ©
tai parasetamoli)

Kaytan paihteita. 0
Vietan aikaa yksin. [ NI ©
Vietan aikaa perheeni ja/tai ystavieni kanssa. |GGG 1

Muut harrastukset (musiikki, kuvataide, ruuanlaitto,
lemmikit yms.)

Harrastan liikuntaa. N 16

Kéaytan lampatilavaihteluihin perustuvia keinoja

I 13

(saunomista, avantouintia, lampo- tai... 7
Kayn ohjatuilla tunneilla (esimerkiksi jooga, pilates,
fysioterapiaryhma) I
0 5 10 15 20 25

*Valitse enintaan kolme.
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Kysymys 24. Ohjaus oman vireystilan tai kuormittuneisuuden arviointiin.

24. Oletko saanut ohjausta oman paivittaisen vireystilasi
havainnointiin tai oman kuormittuneisuutesi

havainnointiin?

Olen = Enole

Kysymys 25. Keneltéd vastaaja on saanut oman vireystilan tai kuormittunei-
suuden havainnointiin.

25. Jos vastasit kysymykseen 24. Olen, kuka sinua on ohjannut
oman vireystilasi tai kuormittuneisuutesi havainnointiin?

En ole saanut ohjausta I 3
Joku muu 1 3
Fysioterapeutti N 3
Toimintaterapeutti 1l 1
Kuntoutusohjaaja I 2
Sosiaalialan tyontekija 0
Terveydenhoitaja tai sairaanhoitaja Il 1
Laakari 0

Ei vastausta I 20

25
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Kysymys 26. Ajatukset omasta kehosta.

26. Mita ajattelet omasta kehostasi diagnoosin saamisen jalkeen?

Vertailen kehoani muihin
14

Pystyn vastaamaan kehoni
viesteihin

o o
N
N N
w w
n
~
[ee]
[(e]
-
~

Tunnistan kehoni viestit 18
Osaan kuunnella kehoani 15
9
4
1
3
Kehonkuvani on muuttunut 5
16
8
0
3
Arvostan kehoani 14
9
7
4
7
Kehoni on vahva ja pystyva 14
4
4
0 5 10 15 20

m Taysin eri mieltd ®mEri mieltd mVaihtelee = Samaa mieltd '« Taysin samaa mielta
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FYSIOTERAPIA 13 (18)

Kysymys 27. Fysioterapiapalveluiden kaytto.

27. Oletko saanut diagnoosisi jalkeen fysioterapiaa?

Kylla =En
Kysymys 28. Muu kuntoutus.

28. Oletko saanut muuta kuntoutusta?

Jokinmuu mmm 1
Vertaisryhmatoiminta . | 1
Ratsastusterapia mm 1
Sopeutumisvalmennuskurssi | | 7
Ammatillinen kuntoutus . 3
Psykologi/ psykoterapeutti I — N | 1
Puheterapia m—m 2
Toimintaterapia m— 2

0 2 4 6 8 10 12 14 16 18
*Valitse enintaan kolme.
Kysymys 29. Fysioterapiaan paasy.

29. Miten olet paassyt fysioterapiaan?

3

= Olen paassyt fysioterapiaan lahetteella.
En ole paassyt fysioterapiaan.
= Olen paassyt fysioterapiaan omakustanteisesti.
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Kysymys 30. Saadun fysioterapian sisalto. 14 (18)

30. Kuvaile saamasi fysioterapian sisaltda

14
12
12
10
8 7 7
6 6
6
4 3 3 3
2 1 I 1 I I 1
0 0 0
0 0 - 5
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*Valitse enintaan kolme.

*Kyselyssa annettiin fysioterapian sisalloista tarkempia esimerkkeja seuraavasti:
Liikkuvuusharjoituksia, esim. venyttely

Fysikaalisia hoitoja, esim. TENS-sahkdohoito, ultradani ja I1ampd/ kylmahoito.
Kehotietoisuusharjoituksia, esim. kehonkuvan havainnointi, jannitys-rentoutus ja
vireystilojen tunnistaminen/ saately.

Neuvonta, esim. itselle sopivan liikuntalajin |I0ytamiseksi

Testaukset, esim. kuntotestaukset, liikkuvuusmittaukset ja voimatasojen mittaus
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Kysymys 31. Fysioterapian vaikutukset 15 (18)

31. Fysioterapian vaikutukset

1
12
Vaikutus omaan mielenterveyteen 2
1
2
1
4
Vaikutus sosiaalisiin suhteisiin 4
4
5
1
7
Vaikutus tydssa jaksamiseen 4
4
2

1

9
Vaikutus yleiseen jaksamiseen _ 4
1
3
2
9
Vaikutus koettuihin oireisiin 6
1
0 2 4 6 8 10 12
® En osaa sanoa m Merkittava vaikutus m Jonkin verran vaikutusta

Vahainen vaikutus Ei vaikutusta

Kysymys 32. Fysioterapian tarve.

32. Koetko tarvetta fysioterapian palveluille?

m Kylla =Ei = Ejvastausta

14
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Kysymys 33. Esteet fysioterapiapalveluiden hyédyntamiselle. 16 (18)

33. Esteet fysioterapiapalveluiden hyodyntamiselle

Jokin muu syy maa—— 4
Ei kiinnostusta eika tarvetta fysioterapialle m— @ 4
Ajankaytolliset syyt m——m 2
Aiemmat huonot kokemukset mm 1
Saavutettavuus® m—— 4
Kustannukset S | 3
Esteita ei ole ——EEEEEEEESSSSSSSSSSSSSSS——— | 3

0 2 4 6 8 10 12 14

*Valitse enintaan kolme.
*Saavutettavuus = Esimerkiksi maantieteellinen etaisyys ja palveluaikojen vahai-

Syys.

Kysymys 34. Kerro halutessasi kokemuksistasi fysioterapiasta MS-tauti-
diagnoosin jalkeen.

” Asuinkunnassani haasteellista hakeutua neurologisen/MS-taudin kuntoutuksen
osaavalle fysioterapeutille. Fysioterapeutit keskittyvét yleisesti liian vdhan aivo-
Jen neuroplastisuuteen ja sen harjoittamiseen MS-potilaiden kuntouttamisessa.
Esim. tasapainoa tulisi harjoittaa ja kehittdé oikeissa tosielédmén tasapainoa vaa-
tivissa tilanteissa, tasapainolaudalla tms. temppuilun sijasta.”

” Ehdoton juttu”

” Fysioterapia on ollut ainoa keino pitd& toimintakykyé yllé ja séilyttda kyky har-
rastaa itselle térkeité asioita eldmésséén.”

” Fysioterapia on ollut suuressa roolissa jaksamiseni ja mielenterveyteni kan-
nalta. Fysioterapeutti on ihana ja osaa tyénsé hyvin. Olen saanut paljon vinkkejé
Ja apua oireisiin.”

” Hydtyisin jatkuvasta fysioterapiasta muutaman kerran jakson sijaan”
” Kuntosaliharjoittelu, pylréily (3 pyéréllé) ja fyssarin faskiakésittelyt ehdottomia”

” Olen kéynyt fysioterapiassa aivan sairastumisen alusta saakka reilu 20 vuotta.
Luulen, etté ilman hyvéé fysioterapiaa en olisi néin hyvédssé kunnossa. Olemme
tehneet melkein kaikkea tuolta teidén listalta, kun teemme mité milloinkin tarvit-
sen.”

” Olen kdynyt ryhméssé ja yksilbfyssarilla, molemmissa n puoli vuotta. Kelalta
haettiin mutta ei saatu, juuri nyt vihdoin tuli péétés 30krt/vuosi kahdelle vuodelle.
Yksiléllinen fysio hoitaa liikkuvuutta, parantaa kuntoa, motivoi itsehoitoon, pirist&&
mielté, auttaa tasapainoa, hoitaa kipuja”

” Olisin halunnut fysioterapiaan, mutta erikoissairaanhoidon ld&kérin mielesté en
tarvitse sitéd. Minusta on ristiriitaista se, ettei toimintakykyisen potilaan toiminta
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kykyé ja jaksamista haluta tukea ja ylléapitda niin ettd kunto pysyisi mahdollisim-
man hyvén& mahdollisimman pitké&n. Vasta kun olet huonossa kunnossa, saat
kuntoutusta.”

"Pé&ésin heti diagnoosin jélkeen fysioterapiaan vaativana laékinnéllisené kuntou-
tuksena. Kahden vuoden jélkeen Kela tulkitsi minun olevan liian hyvékuntoinen
Jatkoon. Sen jélkeen olen kdynyt fysioterapiassa omakustanteisesti ja terveys-
keskuksen lyhyissé ryhmissé. Olen saanut laajasti fysioterapiaa, kysymyksestéa
30 lahes kaikki vaihtoehdot.”

"Sain nilkkatuen fysioterapeutin kautta sairastumisen alkuaikoina”

"Sain vain 2 krt tybterveydestd. Eka kerta juteltiin, sitten vaihtui ohjaaja ja hédn
sanoi, ettei ole oikeutta puuttua ms tautiin, tutkittiin sitten vanhaan vammaan liit-
tyvié liikeratoja ja sain ohjeita siihen liittyen.”

"Sairastin 20 vuotta ennen kuin péésin fyssatrille. Téma oli kdytédnnbssé kuntosa-
liohjaus ja jatkoin salilla tdmé&n jélkeen itse. Taté ennen kévin omakustanteisesti
muutaman kerran. Néistéa oli kovasti apua ja jatkaisin ehdottomasti jos olisi va-
raa.”

Kysymys 35. Kerro halutessasi tyossa jaksamisestasi MS- tautidiagnoosin
Jjéalkeen.

” Diagnoosin jélkeen olen ollut kiinnostuneempi pitdmé&én kunnostani ja itsestéani
huolta. Pari vuotta diagnoosin jdlkeen huomasin tyésséjaksamiseni huonontu-
neen ja osasin oftaa asian puheeksi tissé ja sitéd kautta sainkin lyhyemmaén ty6-
péivén ja lopulta osatybkyvyttémyyselédkkeen.”

” 8-vuotta jaksoin tybeléméssé sairastumisen jélkeen.Nyt ollut kaksi vuotta sai-
raslomalla enké haluaisi palata téihin.Suurin ongelma fatiikki.”

” Hyvé ja avoin tydyhteisé.”

” Jaksaminen on Ok, joskus haastavampaa, joskus helpompaa.”

” Fatiikki ja sormien puutuminen haittaa ty6ta”

” On ollut vélilla heikkoa, koska tybterveyshuolto ei ole tunnistanut MS-taudin ai-
heuttamia erityishaasteita. Mm. tulehdusten hoito ollut ala-arvoista/aiheuttanut
osin pysyvié ongelmia”

” Pystyn tekem&én toitd halutun méérén kerrallaan joten en koe mitenk&én jar-
kyttédvaa painetta jaksamisestani. Haluaisin tehdd enemmén téit4, koska raha on
hyvin motivoiva asia minulle.”

”Vaihdoin alaa pois staattisesta istumaty6sta, se on ollut oikea ratkaisu”

” Olen tybkyvyttomyyselékkeelld, mutta minulla on oma toiminimi, jolla teen halu-
tessani toitd”
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” Ennen diagnoosia olin kotiéiti ja olen opiskellut saatuani diagnoosin. Tydsken-
telen lastensuojelulaitoksissa tehden perhetydté ja nyt viimeisen vuoden tyé on
vienyt kaikki mehut ja tuntuu, etté fysioterapia on ainut jolloin liikun.”

” Paljon riippuu tybnantajasta. On ollut erittdin huono ja useita hyvié ja ymmarta-
vid. Olen eldkkeelld mutta teen osa-aikaa liséksi enkd enemp&an mitenkdan pys-
tyisi. Tybajan joustot ovat térkeité seké etdtybmahdollisuus.”

¥ Jouduin jéégmé&én osakuntoutustuelle ja siitd osatybkyvyttémyyselddkkeelle
neljé vuotta diagnoosin jélkeen kognitiivisen fatiikin takia. Palautuminen on hi-
taampaa kuin ennen ja edelleen viikonloput ja eldkepéivatmenevét l&dhinnd nuk-
kuessa. Teen saman tybméérén kuin ennen lyhyemméssé ajassa ja saan vé-
hemmén palkkaa.”

” Seisomista vaativista tyétehtévistd olen joutunut luopumaan, mutta p&aéosin
kaikki ennallaan”

” Tybssé jaksan suhteellisen hyvin, mutta tbéiden jélkeen iltaisin jaksaminen on
vélilla todella heikkoa”

” Heikentynyt pikkuhiljaa”
Kysymys 36. Jos olet kdytettdvissa kevddn 2023 aikana tarkempaan pieni-
muotoiseen puhelin-/kasvokkaishaastatteluun, kirjoita tidhédn alle sahko-

postiosoitteesi.

*Kyselyn vastauksia ei yhdisteta yhteystietoihisi tai myohemman haastattelun tie-
toihisi.
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Liite 4. Puhelinhaastattelun runko ja puhelinhaastattelujen aikataulu.

Puhelinhaastattelun runko
1. Oletko tyoelamassa?

2. Oletko kayttanyt fysioterapiapalveluita diagnoosin saamisesi jalkeen? (MS-
taudista johtuviin oireisiin tai muuten) Jos, niin missa vaiheessa?

3. Onko saamasi fysioterapia ollut oireenmukaista? Mita se on pitanyt sisallaan?
4. Koetko, etta silla on ollut vaikutusta tyossa jaksamiseen? Minkalaista?

5. Minkalainen kasitys sinulla on fysioterapian mahdollisista sisalldista? Onko
psykofyysinen fysioterapia sinulle tuttu termi? (haastattelussa avataan termia,
kuulostaako tutulta fysioterapian otsikon alla?

6. Onko sinulla talla hetkella tyon suhteen sellaisia oireita, joihin toivoisit helpo-
tusta (fysioterapiasta)?

7. Miten fysioterapia voisi kohdallasi toteutua? (Etamahdollisuus, ajankohta vuo-
rokauden aikana, ryhma vs. yksilo, kustannukset kuukaudessa kaikkinensa)

Puhelinhaastattelujen sovitut ajankohdat

28.4.2023

klo 12.30-13.00 Haastateltava 1
klo 13.30—-14.00 Haastateltava 2
klo 14.15-14.45 Haastateltava 3

9.5.2023

klo 12.30-13.00 Haastateltava 4
klo 13.30—-14.00 Haastateltava 5
klo 14.15-14.45 Haastateltava 6
klo 15.00-15.30 Haastateltava 7
klo 15.30-16.00 Haastateltava 8



Liite 5. Yhteenveto puhelinhaastattelujen tuloksista.

Haastateltuja 8 kpl

1. Oletko tyoelamassa?

Valtaosa tyoelamassa, jotkut osa-aikaisesti.

2. Oletko kayttanyt fysioterapiapalveluita diagnoosin saamisesi jalkeen?
(MS-taudista johtuviin oireisiin tai muuten) Jos, niin missa vaiheessa?

Haastatelluista suurin osa on saanut fysioterapiaa. Pohdintaa:
Koska kyselyyn vastanneista noin puolet ei ollut saanut fysiotera-
piaa, pohdimme, ovatko fysioterapiaa saaneet halukkaampia kes-
kustelemaan aiheesta haastattelussa.

Moni totesi haastattelussa, etta fysioterapiaa pitéda osata vaatia.
Osa kertoi saaneensa fysioterapiaa lahinna osastojaksollaan
diagnoosin tekemisen aikaan — mutta ei sen jalkeen.
Haastatellut ovat saaneet osa yksilofysioterapiaa, osa ryhma-
muotoista terapiaa ja osa allasterapiaa.

” Vaikka mun EDSS on vield 0 ja oireet vdhéisié, niin eikb ennalta-
ehkéisevé fysioterapia olis hyvé juttu?”

” Pitdéa olla sinnik&s ja vaatia hoitoa eikd masentua.”

” Oon osannut vaatia itselleni fysioterapiaa ja my0os sitd, minkélaista
fysioterapiaa.”

3. Onko saamasi fysioterapia ollut oireenmukaista? Mita se on pitanyt si-
sallaan?

4. Koetko,

Haastatteluista nousi esiin se, etta pitkaaikaissairaan toimintaky-
vyn tulee olla selvasti heikentynyt, ennen kuin siihen saa Kelan
vaativaa laakinnallistd kuntoutusta.

Ryhmamuotoinen fysioterapia on yleensa yleispatevampaa,
mutta yksiloterapiassa on monesti menty asiakkaan paivakohtai-
sen tilanteen mukaan.

Fysioterapia on pitanyt sisallaan kavelyharjoittelua, aerobista
harjoittelua, lihasvoimaharjoituksia, tasapainoharjoittelua, manu-
aalista kasittelya, fysikaalisia hoitoja, mobilisointia

Erityisesti allasterapiassa on voitu harjoitella suuremmilla liikkelaa-
juuksilla ja vaativampia harjoitteita

Koettu kokonaisvaltaisuus!

etta silla on ollut vaikutusta tyossa jaksamiseen? Minkalaista?

Kaikki haastatellut kertoivat kokeneensa fysioterapian vaikutta-
neen tyossa jaksamiseen ja yleiseen hyvinvointiin positiivisesti.
Haastatellut kokevat saaneensa my0s psyykkisen hyvinvoinnin
tukea, etenkin pitkaaikaisessa fysioterapiasuhteessa.
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2(2)
"Ehdottomasti on ollut vaikutusta. Jos ei olisi ollut mahdollisuutta
fysioterapiaan, olisi kyllé surkea tilanne. Vaivat ovat véhempia,
vaikka niitd onkin. On térkeé&é, ettd elaménhallinta pysyy omissa
k&sissa.”

"On ollut vaikutusta, tukenut sellaista yleisjaksamista.”
"No ei silla ole ollut vaikutusta ty6ssé jaksamiseen.”

5. Minkalainen kasitys sinulla on fysioterapian mahdollisista sisalldista?
Onko psykofyysinen fysioterapia sinulle tuttu termi? (haastattelussa
avataan termia, kuulostaako tutulta fysioterapian otsikon alla?

- Melko laaja kasitys monella. Laajentunut oman diagnoosin jal-
keen. Psykofyysinen fysioterapia termina useammalle tuttu,
mutta suurimmalla osalla ei omakohtaisia kokemuksia siita.

6. Onko sinulla talla hetkella tyon suhteen sellaisia oireita, joihin toivoisit
helpotusta (fysioterapiasta)?

- Kavely/alaraajojen toiminta (erityisesti spastisuus)
- Rakko-ongelmat

7. Miten fysioterapia voisi kohdallasi toteutua? (Etamahdollisuus, ajan-
kohta vuorokauden aikana, ryhma vs. yksilo, kustannukset kuukau-
dessa kaikkinensa)

- Moni vierastaa etafysioterapeuttipalveluita (osalla kuitenkin koke-
muksia esimerkiksi korona-ajan etana ohjatusta Personal Trainer
-palvelusta, tyoterveysfysioterapiasta ja joogasta)

- Monelle ty0 sanelee fysioterapian sopivan ajankohdan, myos oi-
reiden ilmenemisajat vaikuttavat (osa tarvitsee aikaa aamulla
"kaynnistyakseen” ja osa puolestaan on tyopaivan jalkeen liian
vasynyt liikkumiseen)

- Moni kokee yksil6fysioterapian vaikuttavammaksi, ja etenkin ma-
nuaalista kasittelya arvostavat haluavat yksilovastaanottoa

- Ryhmamuotoisessa fysioterapiassa osallistujien pitaisi olla toi-
mintakyvyltaan melko samalla tasolla

- Kokemuksia my6s ryhmista, joissa eri sairauksia sairastavia ih-
misia

- Toisaalta rynmafysioterapiasta arvellaan olevan hyotya vertaistu-
kimielessa ja sosiaalisen kanssakaymisen nakokulmasta

- Fysioterapian kustannuksissa otettiin huomioon paitsi itse fy-
sioterapian kertahinta, myds mahdolliset matkat, pysakadinnit ja
muut kayntiin liittyvat kulut = haastatellut kertoivat itselleen mah-
dollisten kulujen olevan 50-300 euron kuukausitasoa

” *Naurahtaa™ no joo — kylldhéan siihen omaan terveyteen haluaa
panostaa. Minulle se on télla hetkella kaikki kaikessa.”



