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This thesis is a qualitative, i.e., qualitative research on the topic of what kind
of rehabilitation supervision a minor diagnosed with MS would have needed
and what kind of issues should be considered in the rehabilitation supervision
of a child or young person with MS. The purpose of the thesis was to increase
professionals and other workers in the health and welfare fields who work with
people with long-term ilinesses.

The thesis was implemented as a qualitative thesis, the theoretical part of
which deals with MS, the four fields of rehabilitation and the development of
thinking ability and information processing. In addition, to confirm the reliability
of the result of this thesis, previous studies were examined on the functioning
of a young person with MS in working life and the importance of rehabilitation
guidance. The purpose of the reference framework in the theory section is to
increase information about MS and its progression, as well as the effects on
quality of life. The theory part also defined the different areas of rehabilitation
with their contents and described the development of human thinking.

The research pat of the thesis, the theme interview, was conducted as individ-
ual interviews. In addition, the questions were asked individually according to
the situation. The purpose of the interview was to get information based on
experience, what kind of rehabilitation guidance those with MS had received
as minors, and what kind of rehabilitation guidance they would have needed
along the way. Four persons diagnosed with MS as a minor participated in the
thesis interviews.

The research of the thesis showed the special features of the rehabilitation of
those diagnosed with MS as a minor, which should be considered especially
in the guidance of the rehabilitation of those with a weaker social status due to
their young age. The aim of the thesis is to raise new discussions in the future
based on the information produced by the interviewees who participated in the
research.

Keywords: Minors, Multiple sclerosis, Rehabilitation, Chronic diseases, Auto-
immune diseases
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SANASTO

MS-tauti eli Multippeliskleroosi, on parantumaton keskushermoston autoim-
muunisairaus, joka vaikuttaa liikunta- ja toimintakykyyn. Tauti diagnosoidaan

tavallisemmin 20-40-vuotiailla, mutta sita esiintyy myos lapsilla ja nuorilla.

Kuntoutujalla tarkoitetaan tassd opinnaytetydssa MS-diagnoosin saanutta

henkil6a.

Kuntoutus -sanalla tarkoitetaan tdsséa opinnaytetydssa kuntoutuksen eri palve-

luita ja palvelujarjestelmia.



1 JOHDANTO

Tassa opinnaytetyossa kasitellaan alaikaisena Multippeliskleroosin eli MS-tau-
din diagnoosin saamisen vaikutusta elamanlaatuun sek&a kuntoutuksen oh-
jauksen tarvetta ja sen merkitysta elaménlaadulle. MS-tauti on parantumaton
keskushermoston autoimmuunisairaus, joka vaikuttaa liikunta- ja toimintaky-
kyyn. Opinnéaytetytn tavoitteena on lisata tietoisuutta ja ymmarrysta kuntou-
tuksen ohjauksen ammattilaisten lisaksi muille terveyden- ja hyvinvointialojen
ammattilaisille, siita millaisia asioita tulisi ottaa huomioon kohdatessa alaikai-
sena tai nuorena parantumattomaan pitkaaikaissairauteen sairastuneen kun-
toutuksen ohjauksessa. Opinnaytetyon aiheesta ei ole télle ikdryhmalle koh-

dennettua aiempaa tutkielmaa tai tutkimusta.

Tutkimuskysymyksena opinnaytetydssa on millaista kuntoutuksen ohjausta
lapsena tai nuorena sairastunut olisi kaivannut ja millaisia asioita lapsen tai
nuoren MS-tautiin sairastuneen kuntoutuksen ohjauksessa tulisi ottaa huomi-
oon. Taman opinnaytetyon tutkimukseen haluttiin henkiloita, jotka ovat saa-
neet MS-taudin diagnoosin alaikaisind, mutta jotka ovat nyt aikuisia 30-vuotta
tayttaneita. Haastateltaviksi haluttiin kokemusasiantuntijoita, joilla ei ole enaa
pahin elamankriisi diagnoosin saamisen takia. Vaan henkil6ita, jotka voivat ra-
tionaalisemmin tarkastella vakiintuneessa elamantilanteessa opinnaytetyoni
tutkimuskysymyksia. Nain toimimalla uskomme saatavan mahdollisimman va-

lidin tuloksen.

Haastatteluihin osallistuneiden henkildiden haastatteluista saadut merkityk-
senannot on avattu opinnaytety6ssa ja niistd on tehty haastattelu aineistoon
perustuva induktiivinen sisallonanalyysi, jonka tuloksena ymmarretddn haas-

tateltavien kokemukseen perustuva tulos.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa vastaus tutkimusongelmaan -
millaista kuntoutuksen ohjausta alaikéisend MS-taudin diagnoosin saaneet oli-
sivat kaivanneet lapsuuden, nuoruuden ja aikuisuuden kynnyksella. Tiedolle
on tarvetta, silla vasta noin kymmenen vuotta sitten on alettu tunnistamaan
lasten MS-tautia. Suomessa sairaudesta puhutaan melko vahan, mutta maa-
ilmalla sita on tutkittu enemman (Neuroliitto, 2023.). Alaikaisten MS-taudin ylei-
syys eri maissa vaihtelee 0,3-2,85/ 100 000 ja yleisyyteen vaikuttaa maakoh-
taisesti asetetut taudin méaaritelmat, joten yhta yhtenaista tietoa alaikaisten, el
lasten MS-taudin yleisyydesta ei ole olemassa. Alaikdisten MS-taudin kritee-
rina pidetaan alle 18 ikdvuoteen mennessa sairauden puhkeamista. Kansain-
valisen tutkimuksen mukaan 2—-10 % sairastuneista on lapsia, mutta alle 10-
vuotiailla oireita havaittiin vAhemman kuin 1 %:lla (Lasten kliinisesti eriytyneen
oireyhtymén ja MS-taudin erityispiirteet, Duodecim, 2023.) Saattaakin olla
mahdollista, etta sairautta on alidiagnosoitu, silla lasten kokemia oireita ei valt-

tamatta osata oikea-aikaisesti yhdistaa MS-taudiksi (Neuroliitto, 2023.)

Neuroliitto on toteuttanut MukSut — Lasten MS-tauti tunnetuksi Suomessa -
hankkeen vuosina 2019-2020, tarkoituksena oli vahvistaa MS-taudin diagnoo-
sin saaneiden lasten ja nuorten tilannetta seka mahdollistaa vertaistukea.
Hankkeessa huomioitiin my6s lasten ja nuorten kanssa tyéskentelevét eri am-
mattikuntien edustajat, kuten opettajat ja kouluterveydenhuollon tyontekijat.
MS-taudin oireet voivat haitata peruskoulunkéyntia ja jatko-opintoja seka vai-

kuttaa ammatinvalintakysymyksiin. (Neuroliitto, 2023.)



Opinnaytetyon tavoitteena on nostaa tulevaisuudessa esiin uusia keskusteluja
tutkimukseen osallistuneiden haastateltavien tuottaman informaation perus-
teella, siita millaista kuntoutuksen ohjausta alaikaisind MS-taudin diagnoosin
olisivat kaivanneet. Lopputulosta voidaan verrata nykyajassa toteutettavaan
kuntoutuksen ohjaukseen. Parhaassa tapauksessa kuntoutuksen ammattilai-
set voivat hyddyntéa tulosta avokuntoutuksen alueella/ avokuntoutuksen ym-

paristoissa.

3 OPINNAYTETYON LAHTOKOHTIA

Tama opinnaytety6 on tydelamalahtdinen, jonka tavoite on etsia ratkaisua ole-
massa olevaan tehtavaan, mita erityispiirteité alaikdisend MS-taudin diagnoo-
sin saaneiden asiakkaiden kuntoutuksen ohjauksessa tulisi huomioida sairas-
tuneen nakokulmasta. Opinnaytetyoni on laadullinen eli kvalitatiivinen tutki-
mus, jonka menetelmana kaytan puolistrukturoitua teemahaastattelua, silla
tutkittavaan ilmioon halutaan uutta néakdkulmaa ja ennalta olevaa tietoa ko.
asiasta ei Suomessa juuri ole. Saadakseni uudenlaisen néakdkulman alaikai-
sena MS-tautiin sairastuneiden kuntoutuksen ohjauksen tarpeesta kaytan
opinnaytetydssani laadullista tutkimusmenetelmaa. Tarkoituksena on saada
haastateltavien kokemukseen ja faktoihin perustuva kerronnallinen vastaus

olemassa oleviin tutkimuskysymyeksiini. (Ruusuvuori, 2009, s.191-199.)

Talla opinnaytetyodlla haluttiin selvittada millaisella kuntoutuksen ohjauksella
olisi tarvetta lapselle/nuorelle, jolla on diagnosoitu loppueldamén toimintaky-
kyyn vaikuttava sairaus. Kuinka kannattaisi ottaa nuoren kriisi huomioon ja mil-
laista ohjausta ja tukea nuori kaipaisi kouluttautumiseen ja ammatinvalintaan
liittyviin kysymyksiin tai muihin kuntoutuksen osa-alueisiin. Kuntoutuksen oh-
jauksella seka oikea-aikaisilla palveluilla on merkittavasti merkitysta yksilon

elaman kulkuun. Ramo-Tello (2022) kertoo kirjassaan, Personalized diagnosis
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and therapy for Multiple sclerosis, potilaiden hoidon olevan muutakin ladkehoi-

toa ja ettei elaméanlaadun tarkeytta voi jattaa huomiotta.

Opinnaytetyon tutkimukseen etsittiin henkil6ita, jotka ovat saaneet MS-taudin
diagnoosin alaikaisind, mutta jotka ovat nyt jo aikuisia, silla aikuisen ajattelun
taidot on kehittynyt niin, etta h&n osaa tutkailla asioita ja todellisuutta useam-
masta perspektiivista, nakokulmasta. Nain aikuinen osaa pohtia syvemmin ja
perustella moraalisesti valintojaan. (Kallio, 2016, s. 341.) Diagnoosin saami-
nen on traaginen kokemus ja aiheuttaa kehityskriisin ja turvattomuuden tun-
teen (MS-tautia sairastavan kuntoutus, Duodecim, 1992). Taman vuoksi tutki-
mukseen osallistumisen kriteeriksi asetettiin, edella mainittujen lisdksi 30-
vuotta tayttaneet, silla oletettavasti pahin kriisi on talldin todennakoisesti ohi

tai hallinnassa, jolloin asioita kykenee tutkailemaan rakentavammin.

Haastatteluiden tavoitteena oli selvittdd kuntoutuksen ohjauksen tarvetta, jo-
ten haastateltavien nykyisella terveydentilalla tai muilla arkaluonteisilla tie-
doilla, kuten asuinpaikkakunnalla ei ollut tutkimuksen kannalta relevanttia ar-
voa. Laissa kuntoutuksen asiakasyhteistydsta 497/ 2003, 1 luku, 1 § varmis-
tetaan kuntoutujan saavan tarvitsemansa kuntoutuspalvelut ja edistaa virasto-
jen, laitosten ja viranomaisten yhteisty6td seka edistetaan kuntoutujan ase-
maa. Riippumatta henkilon asuinpaikkakunnasta, hanella on yhdenvertainen
oikeus tarvitsemiinsa palveluihin. Opinnaytetydn tekemisen kannalta ei myos-
kaan ollut tarvetta terveydentilaan liittyviin tietoihin, silla opinnaytetydssa tar-
kasteltiin kuntoutuksen ohjauksen tarvetta, ei sairaudenhoitoon liittyvia tar-

peita.

Aineistoon keréattiin vain kuntoutuksen ohjauksen tarpeeseen liittyvaa materi-
aalia. Yhden haastattelun kesto oli keskimé&arin 30—-45 minuuttia ja haastatte-
luun toivottiin 16ytyvan vahintdan 3—6 osallistujaa opinnaytetyén mahdollista-
miseksi ja luotettavan tuloksen saamiseksi. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa
otantaan voi riittda yksikin tapaus, silla tavoitteena on ymmartaa ilmiota, ei ti-
lastoja (Tutkimuseettisen neuvottelukunnan julkaisuja, 2023). Tutkimusmene-

telman luonteen vuoksi opinnaytetyontilaaja asetti kriteerit, jotka haastatteluun
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osallistuvien henkildiden tuli tayttaa (Tietoarkisto, n.d., -a). Lopulta tutkimuk-
seen saatiin nelja haastateltavaa, joista kaksi toteutuivat etéayhteyksien avulla

kasvokkain, yksi puhelinhaastatteluna ja yksi sahkdpostihaastatteluna.

3.1 YhteistyOkumppani

Opinnaytetyon tilaajana on Neuroliitto. Neuroliitto on 1971 perustettu jarjesto,
jonka tehtavdna on mm. luotettavan tiedon jakaminen ja sairastuneiden puo-
lesta puhuminen seka eri ammattiryhmien tiedottaminen. Neuroliitto on multip-
peliskleroosia ja harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavien ja heidéan
omaistensa oma jarjestd, jonka yhtena tavoitteena on edistdd asiakasryh-
miensa hyvinvointia (Neuroliitto, 2023).

Neuroliiton jarjestétoiminta on monipuolista ja se tarjoaakin asiakkailleen mo-
nenlaisia palveluja, kuten esimerkiksi tapahtumia ja asumispalveluja. Jarjes-
tettavat tapahtumat ovat sisalloltdan monipuolisia ja vaihtelevia, ne voivat olla
informatiivisia tai tarjota tukea tydssa jaksamiseen seké vertaistukeen. Neuro-
liitto jarjestaa myds asumispalveluita Helsingissa, Seingjoella ja Lappeenran-
nassa seka Maskussa. Lisaksi liiton palveluihin kuuluu kuntoutuspalvelut Mas-
kun neurologisessa kuntoutuskeskuksessa, jonka tarjonnassa on mm. moni-
puolinen kattaus sopeutumista tukevia kursseja. Jasenilleen Neuroliitto jakaa
julkaisemaansa valtakunnallista Avain-lehted, jossa on luotettavaa tietoa Ms-
taudista ja muista harvinaisista neurologisista sairauksista sekd muuta ajan-
kohtaista ja asiantuntevaa tietoa kuntoutuksesta, sosiaaliturvasta ja tutkimuk-

sista.
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3.2 Opinnaytetyon teoreettinen taustoitus

Taman opinnaytetydn teoreettisen viitekehyksen luo kirjallisuuskatsauksen li-
saksi keskeisimmat kasitteet, joita ovat: 1. MS-tauti, mik& se on ja kuinka se
vaikuttaa henkilon toimintakykyyn, 2. Katselma ajattelun kehitykseen, joka
vastaa kysymykseen miksi tahan opinnaytetydhon on valittu vastaajiksi kolme-
kymmenta vuotta tayttaneet henkil6t eiké hiljattain diagnoosin saaneet alaikéai-
set henkilot, ja 3. Kuntoutuksen eri osa-alueiden késitteet. Opinnaytetyon tu-
losta voidaan mahdollisesti kayttda kuntoutuksen ohjauksen kehittdmistydssa
mm. kuntoutuspolun rakentamisessa ja sopeutumisprosessin apuna MS-tau-
din diagnoosin nuorella ialla saaneiden kuntoutuspolulla nykyhetkessa ja fu-
tuurissa hyvan arjen mahdollistamiseksi. Asiakkaan kuntoutuspolku muodos-
tuu monialaisesta ja moniammatillisesta yhteistydsta, johon osallistuu eri am-
mattien edustajia. Kuntoutuksen asiakasyhteistyflaissa sanotaan, etta viran-
omaisten tulee toimia yhteistydssa keskenaan ja asiakkaan kanssa mm. kou-
lutuksen jarjestamiseksi, toimintakyvyn yllapitamiseksi ja tyollistymisen tueksi
(Laki kuntoutuksen asiakasyhteistyosta 497/2003, 1 luku 3 § 1 mom).

3.2.1 MS-tauti

MS-tauti on liikunta- ja toimintakykyyn vaikuttava keskushermoston autoim-
muunisairaus, josta on myos kaytetty nimeé pesakovettumatauti. MS-taudin
kutsumanimi tulee sairauden tieteellisesta nimesta Multippeliskleroosi. Sairas-
tuneen oma immuunijarjestelma hyokkaa hermostoa vastaan (Neuroliitto,

2018.) MS-tauti diagnosoidaan yleisimmin 20—40 vuotta tayttaneill& henkildilla,
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joista naisilla huomattavasti enemman kuin miehilla (MS-tauti, Duodecim,
2023). Diagnoosin saaminen alle 16-vuotiaana on harvinaista, silla sairautta
pidetaan nuorten aikuisten sairautena. Diagnosoinnissa useiden kriteereiden
tulee tayttyd, joka omalta osaltaan vaikuttanee sairauden tunnistamisen vai-
keuteen ja mahdolliseen alidiagnosoimiseen. Noin kymmenisen vuotta sitten
on alettu tunnistamaan lasten MS-tautia, jonka vuoksi tarvetta tuelle ja tiedolle
onkin yhd enemman. Duodecim on julkaissut tiedon, jonka mukaan Suomessa
on n.13 000 MS-tautia sairastavaa henkil6d. Suomessa Multippeliskleroosin
esiintyvyys on vakilukuun suhteutettuna maailman korkeimpia (MS-tauti, Duo-
decim, 2023.)

Lapsuuden aikainen MS-taudin puhkeaminen on harvinaista, mutta terveyden-
huollossa MS-taudin mahdollisuutta pitaisi arvioida, mikali lapselle ilmaantuu
neurologisia puutosoireita jonkin tulehduksen jalkeen. Hoito tulisi aloittaa mah-
dollisimman pian, silla lapsella ja nuorella aivot ovat vield kehittymé&ssa (Lasten
kliinisesti eriytyneen oireyhtymén ja MS-taudin erityispiirteet, 2023.)

Multippeliskleroosi on liikunta- ja toimintakykyyn vaikuttava sairaus, josta on
kolme tunnettua sairastamisen muotoa, aaltoileva, ensisijaisesti eteneva ja va-
haoireinen MS-tauti. Aaltomaisessa taudinkuvassa oireet ovat sanansa mu-
kaisesti aaltoilevia. Pahenemisvaiheesta puhutaan, jos esimerkiksi sairastetun
flunssan jalkeen ilmenee uusia oireita tai jo olemassa olevat vanhat oireet pa-
henevat. Aaltomaisuutensa mukaisesti voivat pahenemisvaiheen aikana il-
maantuneet oireet jaada tai vaistyd. Vuosien edetessa aaltomainen taudin-
kuva tasaantuu, mutta jatkaa edelleen liikunta- ja toimintakyvyn heikentamista.
MS-taudin harvinaisempi muoto on ensisijaisesti eteneva, jossa sairaus ete-
nee koko ajan heikentéden sairastuneen toimintakykya. Kolmas MS-taudin
muoto tunnetaan erittain vahaoireisena, jossa sairastuneen elaman aikana

saattaa olla vain yksi pahenemisvaihe (MS-tauti, Duodecim, 2023.)

MS-taudin oireiston aiheuttaa paikalliset tulehdustilat kehossa ja oireet ovat

laaja-alaisia. Ensimmaiset oireet ovat yleisimmin lahtdisin aivorungosta, nako-
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hermosta tai selkaytimesta. Oireet nayttaytyvat sairauden alussa mm. nako-
hairiéina, tuntohairibina raajoissa tai sanojen vaarin aantymisena (MS-tauti,
Duodecim, 2023.)

MS-taudin oireiden kirjoon kuuluvat voimakkaan uupumuksen lisaksi erilaiset
tuntomuutokset ja silméoireet. Tuntomuutokset voivat tuntua kutinana, puutu-
misena, nipistelyn tunteina sek& muiden tuntoaistien herkistymisind& mm. sor-
menpaissa tai kasvojen alueella. Silm&oireina voivat mm. olla kaksoiskuvien
nakemistd, heikentynyt nakoaisti tai silmien takana olevaa kipua. Tauti vaikut-
taa kognitiivisiin toimintoihin kuten oppimisen tai keskittymisen vaikeutena.
Liikkumiseen vaikuttaa lihasheikkous, spastisuus eli jaykkyys ja tasapainovai-
keudet. Tavallisia oireita ovat my6s virtsarakon ja vatsan toiminnan hairiot. Ki-
putiloja esiintyy MS-taudissa, niiden aiheuttaja on yleensa kuormittuneisuus
tai sairauden aiheuttama hermosarky, luonteeltaan kiputilat ovat voimakkaita.
(MS-tauti — kasikirja vastasairastuneelle, 2018, s. 14-15.) Edetessaan MS-
tauti vaikuttaa siis kokonaisvaltaisesti likunta- ja toimintakykyyn sek& mieli-
alaan. Pelkastaan tieto sairaudesta aiheuttaa ihmiselle hadan, kriisin, sairas-
tuneen ollessa alaikdainen saattaa kriisivaihe pidentya ja toistua useamman
kerran elaman eri kd&nnekohdissa. Traumaattiseksi kriisiksi voidaan kutsua
tilannetta, jossa henkild on saanut tiedon hitaasti etenevasta parantumatto-
masta sairaudesta MS-taudin diagnoosin. Téallaisessa tilanteessa potilaan
psyyke kuormittuu pitkakestoisesti aiheuttaen erilaisia negatiivisia tunteita.
(Jehkonen ym., 2019, s. 191.) Elamanmittainen riski masennuksen sairasta-
miselle kasvaa MS-taudin diagnoosin myota. Tama olisikin MS-potilaan ela-
massa olevien eri ammattikuntiin kuuluvien edustajien hyvé ottaa huomioon.
(Ramo-Tello, 2022, s. 1X.)
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3.2.2 Kuntoutuksen nelikentta

Kuntoutus jaetaan ns. nelikenttaan eli neljddn osa-alueeseen, joita ovat; sosi-
aalinen kuntoutus, kasvatuksellinen kuntoutus, ladkinnallinen kuntoutus ja am-

matillinen kuntoutus. (Terveyskyla, 2022.)

Sosiaalinen kuntoutus ja sen tarve on vaikeimmin maariteltavissa. Sosiaali-
sella kuntoutuksella tarkoitetaan kaikkia palveluita, joita voidaan kayttaa kun-
toutujan apuna kotioloissa, opiskelussa, sosiaalisten suhteiden hoitamisessa
ja vapaa-ajalla, tydssa suoriutumisessa seka liikkumisessa. Sosiaalisilla kun-
toutumisen tuen palveluilla on tavoitteena lisata kuntoutujan osallisuutta yh-
teiskunnalliseen ja sosiaaliseen elaméaan, tarjota tukea sosiaalisen toimintaky-
vyn yllapitamiseksi ja vahentaéa kuntoutujan toimintakyvyn heikkenemisesta ai-
heutuneita esteitd tai haittoja. Sosiaalisen kuntoutuksen palveluihin kuuluvat
yleiset sosiaalipalvelut, jotka ovat sosiaalihuoltolaissa méaaritelty. Osaksi sosi-
aalista kuntoutusta kuuluu myés sosiaalihuollon erityispalvelut, kuten kuntout-

tava tyotoiminta ja vammaispalvelut. (Kettunen ym. 2017, s. 207—-208.)

Nuorella kuntoutujalla on helposti saatavilla koulun sosiaalitydntekija, kouluku-
raattori, joka neuvoo ja ohjaa sosiaalisissa ja muissa tukea vaativissa tilan-
teissa (Kettunen ym., 2017, s. 208-214.) Laissa 1280/2022, 29 b § kerrotaan,
mité tarkoitetaan sosiaalihuollon antamalla psykososiaalisella tuella akillisissa
jarkyttavissa tilanteissa. Téallainen tilanne voi olla MS-taudin diagnoosin saa-
minen. Tall6in valitonta tukea voidaan antaa joko sosiaalitybna tai sosiaalioh-
jauksena. Sosiaalihuollon psykososiaalisella tuella &killisissa jarkyttavissa ti-
lanteissa tarkoitetaan sosiaalityona ja sosiaaliohjauksena annettavaa valiténta
tukea yksilolle, perheelle ja yhteisotlle sek& tuen yhteensovittamista. (Laki so-

siaalihuoltolain muuttamisesta 1280/2022.)
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Kasvatuksellinen kuntoutus pyrkii turvaamaan hyvan kehitysprosessin etene-
misen ottaen huomioon kuntoutujan yksil6lliset tarpeet ja auttaa elaméanhallin-
nan tukemisessa. Kasvatuksellisen kuntoutuksen palveluita on saatavilla mm.
opiskeluhuollossa, erityisopetuksessa ja ammatillisessa erityisopetuksessa
(Terveyskyla, 2022.) Pitkaaikaissairauteen sairastuneella kuntoutujalla onkin
todennakoisesti tarvetta joihinkin kasvatuksellisen kuntoutuksen palveluihin,
joita voivat mm. olla ammatinvalinnanohjaus tai terveyskasvatus, toimintatera-

pia tai likuntakasvatus (Kettunen ym., 2017, s. 218-219).

Ammatillinen kuntoutus lisdd mahdollisuuksia tyollistya seka tukee tyéssa py-
symista eri tukipalveluja apuna kayttaen. Palveluja ovat mm. erilaiset koulu-
tuskokeilut, tydkokeilut, uravalmennus, palkkatuettu tyd, ammatilliset koulutuk-
set ja kurssit seka kuntouttava tyotoiminta. Ammatillisen kuntoutuksen vaylia
kannattaakin hyddyntdd niissakin tapauksissa, jolloin on tarvetta uudelleen-
koulutukselle tapauksissa, jolloin kuntoutuja ei endé ole toimintakykyinen van-
haan ammattiinsa. (Kettunen ym., 2017, s. 215-218.)

Laakinnallisen kuntoutuksen tavoitteena on yllapitaa tai parantaa kuntoutujan
toimintakykyé ja ottaa kokonaisvaltaisesti kuntoutujan tilanne huomioon. L&a-
kinnallisen kuntoutuksen keskidssa on akuutin hoidon lisaksi terapiat ja apu-
valinepalvelut. Mielenterveyspalvelut kuuluvat tahan kategoriaan ja toisaalta
nivoutuvat usein yhteen sosiaalisen kuntoutuksen palveluiden kanssa. (Kettu-
nen ym., 2017, s. 203-207.)
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3.2.3 Tiedon kasittely ja omaksuminen

Ajattelulla tdssa tarkoitetaan ihmisen kykya kasitella tietoa ja omaksua sita,
naitd ovat mm. paatoksentekokyky, tarkkaavaisuus ja muisti (Kallio, 2016, s.
18). Aikuisialla metakognitiiviset taidot ovat kehittyneet, jonka ansiosta aikui-
nen kykenee tarkasteleman ja yhdistelemaan sosiaalisia, emotionaalisia ja
kognitiivisia asioita ja ymmartamaan niita (Pulkkinen ym., 2023, s. 261). Ajat-
telutapakehittyy idn myo6ta, ja aikuisilla onkin jasentynyt rinnalle oikeudenmu-
kainen ja kulttuurillinen moraaliajattelu (Kallio, 2016, s. 186—189). Aivojen ke-
hityksen voimakkaimmat muutosajat ajat ovat lapsuus ja nuoruusvaiheet. Ai-
vojen kyky muovautua voi pitkittyneessa stressitilassa haitata pysyvasti hyvin-
vointia aivojen jaadessa niin kutsuttuun halytystilaan. (Pulkkinen ym., 2023, s.
447.)

3.3 Aiemmat tutkimukset

Opinnaytteeni tueksi I6ysin aiemman tutkimuksen, jonka aihe koskettaa lahelta
opinnaytteeni aihetta. Tepora-Niemi on kirjoittanut Tydelamatutkimus artikke-
lin vuonna 2019 aiheesta; Nuorena MS-tautiin sairastuneen toimijuus tytela-
massa ja kuntoutuksessa. Tepora-Niemi on tehnyt aiheesta pitkittaistutkimuk-
sen, jota varten han on haastatellut samoja oman tutkimuksensa haastatelta-
via kaksi kertaa kuuden vuoden vélein. Tepora-Niemen tutkimuksen tavoit-
teena oli saada selville haastateltavien toimijuus tydelamassa ja tytelamaa
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vahvistavaan kuntoutukseen. Tutkimuksen haastattelut on toteutettu vuosina
2012 ja 2018. (Tepora-Niemi, 2019.)

Tutkimukseen osallistuneiden toimijuus tydssé oli ollut tavoitteellista, levollista,
avointa ja selviytyvaa. Sairauden edetessa toimijuuden tilanne muuttui. Hoito
ja kuntoutus koettiin ty6- ja toimintakykya yllapitaviksi sairauden edetessa.
Ty0paikoilla oli mahdollisuus muutoksiin ja niin toimittiinkin. Esihenkilon ja tyo-
yhteison hyva ja salliva ilmapiiri vahvisti MS-tautiin sairastuneiden hyvinvointia
ja toimijuutta tydssa. Sita vastoin, painvastainen tydyhteisén ilmapiiri sai vaih-
tamaan tyopaikkaa, jonka lisdksi saatettiin MS-taudin sairastamisesta vaieta.
(Tepora-Niemi, 2019.)

Tepora-Niemen ty6elamantutkimus artikkelin mukaan sairastuminen kriittisina
vuosina lisasi syrjaytymisriskia tydelaman kannalta. Kansantaloudellisesti on
siis tarkeaa, milla tavoin tydssa jaksamista tuetaan ja kuinka kuntoutusta yli-
paansa toteutetaan oikea-aikaisesti. Tepora-Niemen ty6elatutkimukseen osal-
listuneet MS-tautiin sairastuneet tiedostivat muuttuvan toimintakykynsa,
vaikka tutkimuksen alkuvaiheilla tydkyky oli vield joko kokonaan tai osittain tal-
lella. Tyokyvyn liséksi heilla oli motivaatio ja halu osallisuudesta ty6elamaan.
Artikkelin mukaan tyoelamassa ovat pysyneet kauemmin he, jotka olivat osal-
listuneet kuntoutukseen. Tepora-Niemi viittaa tutkimuksessaan Australialais-
ten Simons ja kumppaneiden (2010) tutkineen MS-tautia sairastavia tyoela-
massa, jonka tutkimuksen tuloksena oli, ettéa sairauden oireet vaikuttivat enem-
man tyon menettdmiseen kuin sairaudesta kertominen tyopaikoilla. Ty6pai-
koilla ei tehty tyopaikkajarjestelyja tyokyvyn yllapitdmiseksi. Tepora-Niemen
artikkelin mukaan myos Australialainen Julian kollegoineen (2008) on tutkinut
sairastuneiden tydssakayntia ja tyottomyyttd. Suomessa vastaavia vastaavan-

laisia tutkimuksia tarvitaan liséa. (Tepora-Niemi, 2019.)

Tepora-Niemen pitkittaistutkimuksen tuloksen mukaan ulkopuolisuus tydela-
masta turhautti ja passivoi tutkimukseen osallistuneita MS-tautiin sairastu-
neita. Heilla olisi kuitenkin ollut tydokykya, halua ja osaamista tyohonkin. Pas-
siivisuuden tuloksena oli osaamisen ja tyokyvyn vaheneminen seké yhteiskun-

nassa ulkopuolisuuden kokeminen. Haastateltavien arkeen kuului kuntoutus.
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Kuntoutuksen koettiin olevan toimijuutta vahvistavaa, mutta kuntoutuksen oh-
jausta erityisesti kritisoitiin. Tarvetta kuntoutukselle oli vaikea hyvaksya ta-
pauksissa, joissa sairauden hyvaksyminen tuotti haasteita. (Tepora-Niemi,
2019))

Kuopion yliopisto on julkaissut Satu Heiskasen vaitéskirjan (2009), jonka ai-
heena oli MS-tautiin vastasairastuneen terveyteen liittyva elamanlaatu. Vaitos-
kirjassaan Heiskanen kirjoittaa psykososiaalisesta tuesta ja kertoo sen olevan
mm. emotionaalista tukemista ja tiedottamista asiakkaan terveyden tilaan liit-
tyvista asioista. Psykososiaalisen tuen keskidssa on luottamuksen vahvistami-
nen tulevaisuutta kohtaan ja siten edistaa sairastuneen elamanlaatua. Heiska-
sen mukaan MS-taudin diagnoosin saaneet ovat kokeneet tarpeelliseksi kes-
kusteluavun elaman eri sisaltdjen suhteen. Naita ovat esimerkiksi opinnot, tyo,
perhe/ ihmissuhteet, muutostyo6t ja kuntoutuspalvelut. Lisaksi Heiskasen vai-
toskirjasta selviaa, ettei MS-tautiin sairastuneiden mielesta eri alojen ammatti-
laiset huomioi kokonaistilanteen vaikutusta elaménlaatuun. (Heiskanen, 2009,
s. 35-37.)
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4 OPINNAYTETYON TUTKIMUSMENETELMAT JA TUTKIMUS-
KYSYKSET

4.1 Menetelmét

Opinnaytety0 toteutettiin kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Kvalita-
tiivista menetelméaa kaytetdaan useimmiten ihmistieteissa ja se mahdollistaa
erilaisia lahestymistapoja aineistonkeruuseen ihmisen tutkimiseksi ja luonnol-
lisen aineiston saamiseksi. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 2004, s. 151-157.)
Kvalitatiivinen menetelma pyrkii mm. ymmartdmaan tapahtumia ja ilmi6ita
seka toimintoja. Tarkeaa onkin haastateltavien tayttavan tutkimuksen kannalta
annetut kriteerit, talldin voidaan luottaa haastateltavilla olevan kokemusta tut-

kittavasta ilmiosta. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s. 98.)

Kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa ratkaisevampaa on tutkimuk-
sen syvyys ja kestavyys, jolloin aineisto yleensa on pieni. Kvantitatiivisessa
tutkimuksessa eli maarallisessa tutkimuksessa pyritaan tilastollisiin tuloksiin,
jolloin otannan koko on suurempi kuin laadullisessa tutkimuksessa. (Tuomi &
Sarasjarvi, 2018, s. 97-98.) Opinnéaytetydhdni valitsin edella mainituista syista
laadullisen tutkimuksen, katsoin laadullisen tutkimuksen metodologian sovel-
tuvan parhaiten tutkimukseeni. Lisaksi pohdin tutkimusongelmaa tai tdhan
opinnaytety6honi sopivammalta tuntuvalta, tutkimuskysymysté ja tuloksen lo-
pullista analysointia. Laadullisen tutkimuksen keskeisista analysointitavoista

yksi kolmesta, aineistolahtéinen analyysi, tuntui hyvalta ja sopivalta tavalta
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mahdollisimman validin tuloksen saamiseksi. Tutkimuskysymykset ja tutki-
mukseen osallistuvien kriteerit maaraytyivat opinnaytetyon tilaajan maarittele-

masta tarpeesta. (Tuomi & Sarasjarvi, 2018, s. 105-107.)

Tiedonkeruun menetelméné kaytettiin puolistrukturoitua teemahaastattelua,
jolloin vastaajalle jai enemman tilaa ja vapautta kertoa haluamistaan asioista,
nakokulmistaan ja kokemuksistaan (Salonen, 2013). Haastattelu on sosiaali-
nen tapahtuma ja puhetilanne, jolloin haastattelulle on tarkeda puhutun kielen
keskeinen merkitys. Haastattelijan tehtavaksi jaa selvittad, kuinka haastatelta-
van objektien merkitykset rakentuvat. (Hirsjarvi & Hurme, 2008, s. 48-50.) Jou-
duinkin haastatteluja tehdessani varmistamaan, mita haastateltava tarkoittaa
hanen kaytettyaan minulle entuudestaan tuntematonta sanaa. Haastateltavan
kayttdessa murresanaa tai muuta haastattelijalle tuntematonta alueellista sa-
nontaa on haastattelijan vastuulla varmistaa lauseen merkitys, tdméa patee

my6s kulttuurieroihin. (Ruusuvuori, 2009, s. 78-102.)

4.2 Tutkimuskysymykset

Tutkimuskysymykset maaraytyivat tarkasteltavasta aiheesta, eli alaikéisind
MS-taudin diagnoosin saaneiden kokema tarve kuntoutuksen ohjauksesta.
Tutkimuskysymysten perimmainen tarkoitus oli selvittdd millaista kuntoutuk-
sen ohjausta alaikdisena MS-tautiin sairastunut olisi kaivannut nyt aikuisen na-
kokulmasta. Nain opinnaytetyon varsinaisiksi tutkimuskysymyksiksi nousivat;
1. Millaista kuntoutuksen ohjausta olisit nuorena kaivannut? 2. Millaisia
asioita nostaisit erityisesti esiin nuoren MS-tautiin sairastuneen kuntou-
tuksen ohjauksesta? Nailla tutkimuskysymyksilla opinnéytetydn tekija arvioi
saavansa parhaiten vastauksen tutkimusongelmaan (Hirsjarvi & Hurme, 2008,
s. 13).
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4.3 Valineist®

Haastattelut oli tarkoitus suorittaa ja tallentaa kasvokkain suoritettavissa verk-
kotapaamisissa joko Satakunnan ammattikorkeakoulun kaytossa olevalla
HILL-alustalla tai yleisesti kaytossa olevalla TEAMS-alustalla. Varsinaista ta-
paamistilannetta internetin valityksella ei tallennettu, vaan tapaamisesta tehtiin

erillinen aanitallenne.

Toimimattomien yhteyksien vuoksi yksi haastatteluista suoritettiin loppujen lo-
puksi puhelinhaastatteluna ja yksi kirjallisena, osallistujan henkildkohtaisten
syiden vuoksi. Puhelinhaastattelu tarjoaa mahdollisuuden vahvempaan ano-
nymiteettiin ja sopii hyvin metodiksi, silloin kun haastattelun aihe on sensitiivi-
nen, kuten opinnaytetyoni tutkimuksen aihe (mm. Carr &Worth 2001; Sweet
2002, viitattu l&hteessa Hyvarinen ym., 2017, s. 272). Kirjallinen haastattelu
toteutettiin sédhkopostihaastatteluna, jonka etuna on, ettei sita tarvinnut erik-
seen litteroida. Haasteita sen sijaan on enemman. Sahkopostihaastattelun
haasteena on, ettei tutkija pysty todentamaan henkilén olemassaoloa, eika ha-
vainnoimaan haastateltavan eleitd ja tunnetiloja. Toisaalta kirjallisena toteu-
tettu haastattelu antaa mahdollisuuden puhelinhaastatteluakin paremman
anonyymisyyden suojan, jolloin haastateltavalla saattaa olla miellyttavampi

kertoa kriittisesti kokemuksistaan. (Ruusuvuori, 2005, s. 264—-267.)

Haastateltavilla oli nain mahdollisuus osallistua tutkimukseen mistapain Suo-
mea tahansa etayhteyden avulla, josta oli todella hyoty4, silla maassamme on
pitkat etaisyydet. Tarpeen vaatiessa etayhteyksilla suoritettava haastattelu oli
katevampi siirtda toiseen ajankohtaan ja yhteisten aikojen loytaminen olikin
valilla haastavaa. Etahaastattelun hyddyt verrattuna paikan paalla tehtyyn
haastatteluun poistaa vaikeuden sopia kasvokkaisia tapaamisia kodin ulko-

puolelle, jolloin kasvokkain tapaamisen luoma stressi kodin siisteydesta jai ko-
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konaan pois. Etdhaastattelu tarjoaa metodologisemmankin perustelun, nimit-
tain yksityisyyden. Metodina etayhteys tarjoaa kasvottomuuden, josta voi seu-
rata rohkeus asioiden puhumiselle. (Hyvarinen ym., 2017, s. 271-272.) Verk-
kotapaamisessa haastateltavalla oli mahdollisuus pitd& kamera kiinni niin ha-
lutessaan ja haastattelijalla oli mahdollisuus &énentallennukseen, jonka tarkoi-
tuksena oli helpottaa tutkimusta ja litterointia. Aanitetyt aineistot litteroitiin ma-
nuaalisesti eli muutettiin kirjoitettuun muotoon. (Ruusuvuori & Tiittula, 2009,
s.16.)

5 OPINNAYTETYON PROSESSI

5.1 Aloitusvaihe

Opinnaytetyoni aiheen valitsin tutoropettajani laatimasta listasta, johon oli
koottu tydelamayhdyshenkildiden kanssa sovittuja mahdollisia opinnaytetdi-
den aiheita. Opinnaytetyoni aihe oli listalla ja se kiinnosti minua kovasti, koska
siita voisi olla hy6tyd monille nuorille MS-taudin diagnoosin saaneille. Otin yh-
teyttd Neuroliiton edustajaan Marju Teinikiveen ja sovimme yhteistydn aloitta-

misesta.

Opinnaytetyon alkuvaiheilla tein tutkimuskutsun (liite 1), jonka Neuroliiton tyo-

elamaohjaajani kanssa paatimme julkaista jo kesalla 2023, silla oli selvaa, etta
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sopivien haastateltavien |[6ytaminen tutkimukseen saattaisi olla haastavaa. Ar-
velus osoittautui oikeaksi. Opinnéaytety6ta ohjaavan lehtorin mukaan tarvittiin
vahintdan kolme haastateltavaa opinnaytetydn toteuttamisen mahdollista-
miseksi. Alkusyksylla haastateltavien lukumaara vaikutti liian niukalta opinnay-
tetyon toteutuksen suhteen. Pohdimme tilannetta yhdessa tydelaméaohjaajani
kanssa, joka ehdotti minua ottamaan yhteytta Neuroliiton viestintapaallikkdon
asian tiimoilta. Pian yhteydenoton jalkeen tutkimuskutsuni julkaistiin Neurolii-
ton Instagramissa. Julkaisun jalkeen sain yhteydenottoja, joiden avulla tutki-

mushaastattelu lopulta paastiin tekemaan.

5.2 Haastatteluaineiston keruu

Haastatteluihin oli tavoitteena saada henkil6ita, jotka ovat saaneet MS-taudin
diagnoosin alle 18-vuotiaina ja jotka ovat nykyisin 30-vuotta tayttaneita henki-
|6it&, tarpeen vaatiessa diagnoosin saamisen ikarajaa olisi voitu nostaa 20 ika-
vuoteen. Nain ei kuitenkaan onneksi ollut tarvetta tehda. (Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan julkaisuja, 2023.) Tutkittavia etsittiin ns. lumipallotekniikalla,
jolloin tutkimukseen soveltuvat henkilét ottavat itse yhteyden tutkijaan. Tutki-
muskutsua julkaistiin eri tiedotusvalineissa, kuten kirjoittajan omassa sosiaali-
sessa mediassa, Kankaanpaan kuntoutuskeskuksen ilmoitustaululla, MS-tau-
tia sairastavien suljetussa Facebook-ryhmésséa seké& Neuroliiton toimesta In-

stagramissa (Tietoarkisto, n.d., -b.)

Haastatteluiden menetelmé&na opinnaytetytssa kéaytettiin puolistrukturoitua
teemahaastattelua, joka antaa vastaajalle mahdollisuuden tuoda esiin asioita
myo6s kysymysten ulkopuolelta. (Hirsjarvi & Hurme, 2008.) Alun perin sain viisi

yhteydenottoa mahdollisilta haastateltavilta. Yksi minuun yhteydenottaneista
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ei koskaan vastannut viestiini, joten lopulta tutkimukseen osallistui nelja haas-
tateltavaa. Haastatteluista kaksi tapahtui Satakunnan ammattikorkeakoulun

Hill-alustalla, yksi puhelimitse ja yksi kirjallisena sdhkdpostitse.

Teemahaastattelun kysymykset rakentuivat sen mukaan, mita haluttiin selvit-
taa. Kysymykset tarkentuivat paateemojen alle, joita olivat lopulta kuntoutuk-
sen ohjauksen eri osa-alueet. Padkysymysten alakysymyksiksi tarkentui tar-
kentavia ja yksityiskohtaisempia kysymyksia. Kysymykset luotiin yhdessé
opinnaytetyon tekijan ja opinnaytetyontilaajan edustajien/ tybelamaohjaajien
kanssa. Kysymykset ovat taman opinnaytetydn litteena numero kaksi. Yh-
dessa tydelamaohjaajani kanssa sovimme, aktiivisen haastattelutapahtuman
rakenteesta ja kulusta. Paatimme, ettei haastattelua haluta johdattaa mihin-
kdan suuntaan, joten kysymykset tultaisiin kysymaan yksi kerrallaan ja riip-
puen haastateltavan vastauksesta maaraytyisi se, kysytaanko alakysymysta/-
kysymyksia. Toimintatapa saattaisi johtaa myos siihen, ettei kaikilta valtta-
matta kysyttaisi aivan samoja kysymyksia. Samalla se olisi vapaamuotoisempi

tarkoituksellinen keskustelutilanne. (Hirsjarvi & Hurme, 2008.)

5.2.1 Haastateltavien merkityksenantojen avaaminen

Haastatteluja oli neljkappaletta ja olen koodannut ne seuraavasti; Haastatel-
tava 1 =(H1), Haastateltava 2 = (H2), Haastateltava 3 = (H3) ja Haastateltava
4 = (H4). Avaan haastateltavien kokemukset ja niiden merkityksenannot néi-

den koordinaatioiden alla.
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Haastateltava (H1) oli tavannut sairaalassa sosiaalityontekijan, jonka kanssa
oli mietitty eri vaihtoehtoja kouluttautumiseen, silla alaikéisena ei luonnollises-
tikaan ammattia viela ollut. Oli tutkittu vaihtoehtoja erityista tukea tarjoavista

oppilaitoksista.

Sosiaalityontekija oli opastanut hakeutumaan muihin palveluihin kuten, fy-
sioterapiaan, sopeutumisvalmennukseen ja vammaispalveluiden piiriin seka
neuvottu hakemaan Kelan vammaistukea ja apua koulukuljetuksiin. Haastatel-
tava (H1) kokee saaneensa omaan tilanteeseensa sopivan ja kattavan moni-
puolisen ohjeistuksen. Toisaalta han nostaisi esiin nuorena MS-tautiin sairas-
tuneen kuntoutuksen ohjauksesta erilaisten opiskelu- ja tyollisyysmahdolli-
suuksien lapikayntia. Haastateltava (H1) opastaisi kuntoutuksen ohjaajaa kay-
maan hammentyneen nuoren kanssa kadesta pitden vaihtoehtoja lapi, silla
nuori on omassa tilanteessaan avuttomassa tilanteessa.

“Kannattaa luoda nuorelle ajatus, etta tulevaisuus on edessa ja

kuntoutus on kannattavaa, eiké keskittya ajatukseen “mité on vielé

tehtévissa”. (H1)

Tybelamaan ohjaamisen osalta kaytiin lapi opiskelumahdollisuuksia ja opintoi-
hin liittyvia tukia, kuten kevennettya koulupaivad. Ammatinvalinnassa pohdit-
tiin, kuinka pystyisi olemaan tydelamassa mahdollisimman pitkaan.

“Lopulta valitsin ammatin, jota voin suorittaa seka tytpaikalla etta

kotona ja tarvittaessa tybaikaa voidaan vahentaa”. (H1)

Haastateltava (H2) kokee, ettei ole saanut sairastuessaan minkaanlaista kun-
toutuksen ohjausta, paljon esitteita kyllakin. Haastateltava (H2) sanoo saa-
neensa kuntoutuksen ohjausta useita vuosia diagnoosin saamisen jalkeen so-
peutumisvalmennuskurssilla. Sopeutumisvalmennukseen olisi ollut tarvetta
paasta jo aiemmin. Haastateltavan (H2) mukaan, ammattilaiset eivat ota
nuorta oikein todesta ja nuoren sanomisia epéillaan. Haastateltava olisi toivo-
nut paasevansa aiemmin sopeutumisvalmennuskurssille ja saavansa vertais-
tukea. Samassa tilanteessa olevat samanikéiset henkilot pystyisivat ehka ym-

martamaan ja tukemaan toisiaan.
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Opiskeluun haastateltava (H2) ei saanut minkaanlaista tukea ja opinnot it-
seasiassa keskeytyivat. Oikea aikaista ohjausta ammatinvalintaan ei ollut saa-
tavilla, mutta myos nykyhetkessa sille olisi tarvetta. Kaiken on saanut itse jar-
jestaa ja apua pyytaa, vaikka sekdan ei aina auta. Opintoihin on aiemminkin
kehotettu, mutta erityistd tukea opintoihin ei ole tarjottu. Haastateltava (H2)
kokee, ettei kuunnella sitd, ettei pysty tavanomaiseen opiskelujen tahtiin. Vaan

ajatellaan nuoren ihmisen pystyvan ihan mihin vaan.

Arjen jaksamiseen ei ole ollut tukea tarjolla. Kuntouttavia t6ita on ollut muuta-
man kerran, mutta ne ovat olleet niin uuvuttavia, etta seurauksena on ollut pit-
kdsairasloma. Fysioterapiaan haastateltava (H2) on saanut lahetteen kerran,
pahan pahanemisvaiheen jalkeen, vuosikausia sairauden diagnosoinnin jal-
keen. Nyt toiveissa olisi paasta kuntoutukseen, mutta viela se ei ole onnistu-

nut, ei edes vuoden odottelun jalkeen.

Toiveissa olisi, ettéd eri ammattikuntien edustajat auttaisivat Kelan kuntoutus-
hakemusten tayttamisessa ja lahettamisessa. Haastateltava (H2) toivoo, etta
nuoret saisivat tukea, etta heidat huomioitaisiin eika vaan jateta oman onnensa

nojaan. Koska oman kokemuksen mukaan kaikki on pitdnyt tehda ihan itse.

Nuorena tai alaikdisena MS-tautiin sairastuneen kuntoutuksen ohjauksessa
haastateltava (H2) neuvoisi kuuntelemaan asiakasta, ei kierrella ja kaarrella.
Pitaisi ottaa huomioon, ettei parin vuoden sairastumisen jalkeen olla viela sujut

sen sairauden kanssa.

"Al& puhu kuin peli olisi jo menetetty, tdmé ei ole niinku maailmanloppu’”.
(H2)
"Tybelamaan ohjaamisen osalta sanottiin omista toiveista, etten pystyisi

tekemaan niita toita”. (H2)

Haastateltavan kokemuksen mukaan oma toive ammatin valinnasta torpattiin,
mutta ei annettu muita vaihtoehtoja. Tama vaikutti motivoitumisen kannalta,

haastateltava (H2) ei ole ollut tyéelaméssa ollenkaan.
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"Tuntui kuin joku toinen paattaisi minun elaméastani. Muuttuva toiminta-
kyky olisi voitu huomioida, eika mielestani kukaan saisi koskaan sanoa,
ettet pysty johonkin tydhon, koska voihan olla, etta pystyisinkin teke-
maan. Voisi ainakin ohjata johonkin, jossa osattaisiin kartoittaa mahdolli-

sia tydelamavaihtoehtoja”. (H2)

Haastateltava (H2) ei koe saaneensa muiltakaan tahoilta ohjausta tai apuja

tilanteessaan. Vinkkina lopuksi,

"nuoria taytyy vaan ohjata ja ohjata ja ohjata, eika saa jattaa yksin miet-

timaéan, ettd mitdhan seuraavaksi”. (H2)

Haastateltava (H3) ei ole saanut minkaanlaista kuntoutuksen ohjausta sairas-
tuessaan, ensitietopdaivia lukuun ottamatta. Vuosia diagnoosin saamisesta sai-
rauden pahenemisvaiheen sattuessa, on ollut tarvetta pidemmalle laitosjak-
solle.

“en ole saanut sitd ennen, enka sen jalkeen mitdéan tukea”. (H3)

Saatuaan diagnoosin haastateltava sai ladkityksen, jonka sivuoireet olivat voi-
makkaat, aiheuttaen haittaa (mm. voimakasta vasymystd) arkielamaan. Haas-
tateltava (H3) olisi silloin erityisesti kaivannut neuvontaa opintojen suoritta-
miseksi. Silloin ei ollut viela nykyista oppivelvollisuutta taysi-ikéaisyyteen
saakka, joten oppilaitoksen halu ymmartdd sairauden vaikutusta opintojen
suorittamiseksi oli hyvin heikkoa. Haastateltava (H3) olisi kaivannut oppilaitok-
sen puolelta jonkun ottavan ns. koppia haastateltavan tilanteesta, ymmartaen
hanen haluavan jatkaa opintojaan ja suorittavan ne loppuun. Sitd vastoin, op-
pilaitoksen kanta asiaan oli opiskelun olevan vapaaehtoista. Opiskeluhuollosta
ei ollut silloin mink&anlaista tukea tarjolla, taudin merkitysta ei ymmarretty.

Haastateltava (H3) pitddkin hyvané asiana nykyista oppivelvollisuutta.

Nyky&ankin tuntuu monen ammattilaisen asenteen olevan, ettd ndin kauan
sairastaneena ei varmaan ole enaa tarvetta tuelle ja kuntoutuksen ohjaukselle.

Varsinaista ammatillista kuntoutusta haastateltava (H3) ei ole saanut, mutta
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mm. neurologit ovat sanallisesti nimenneet muutaman ammatin, joita ei kan-
nata alkaa tehda (mm. tarjoilija, likunta-ala). Silti ei ollut saatavilla muuta oh-
jausta tai ammatillista tai kasvatuksellista kuntoutusta kuin muutaman yksittéai-
sen tyontekijan antama henkilokohtainen mielipide. Vielakin haastateltavan
(H3) mukaan on hammentavaa, ettei ole tarjottu keskusteluapua muulloin kuin
pahenemisvaiheen aikaan. Haastateltava (H3) kertoo kuulleensa aikuisialla
sairastuneiden saaneen enemman psykologin ja muiden ammattilaisten apua
ja tukea. Itse han kokee jadneensa yksin taman sairauden kanssa alusta

saakka.

Haastateltava (H3) kertoo, ettéd pahenemisvaiheen helpotettua alkoi fyysinen
kuntoutus, jolloin ikava kylla fysioterapiaan paasya oli odotettava kolme kuu-
kautta. Haastateltavan (H3) oma motivaatio ja tahtotila sai hénet jumppautta-
maan jo aiemmin itsedan, joka vaikuttikin paranemiseen positiivisesti. Haasta-
teltavan mukaan eldketta on ehdotettu pari-kolme kertaa, aika helpolla paas-
tettaisiin elakkeelle, jos itsella ei olisi motivaatiota tyoelamaan.

"Ei oteta huomioon, ettei tdd nyt ookaan mikaan elakkeelle jaa-

massa oleva, vaan nuori ja muuten terve, joka haluaa muuta”.

(H3)

Haastateltava (H3) neuvoisi uutta kuntoutuksen ohjaajaa ottamaan huomioon
yksil6llisyyden, kohdata hanet ja kysyad mita han tarvitsee seka ettei tulisi la-
hettdd samaa polkua pitkin muiden kanssa. Haastateltava (H3) ymmartaa,
ettei samassa tilanteessa olevia muita sairastuneita valttamatta ole, mutta silti
vertaistuelle ollut tarvetta. On eri asia kohdata alaikaisené sairastuneita, kuin
aikuisina sairastuneita. Heilla on kuitenkin eri [ahtékohdat.

"Taustalla laitoskuntoutuksen aikaan oli moniammatillinen tiimi, joka

suunnitteli kuntoutusta, mutta itselle se nayttaytyi sekavana. Jouduin kui-

tenkin itse lopulta selvittamaan paljon asioita. Olisikin hyva, jos olisi yksi

henkilo, jolla olisi ns. langat k&dsissé”. (H3)

"Ammatillisen ohjauksen suhteen ei kannata turhaan rajata vaihtoehtoja,

vaan kannattaa antaa haaveilla ja kokeilla eri vaihtoehtoja. Olisikin syyta
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muistaa, ettd kuka tahansa voi milloin tahansa esimerkiksi jaada, vaikka

auton alle, eli toimintakyky voi muuttua milloin tahansa” (H3)

Haastateltava kertoo saaneensa muutaman kerran keskusteluapua ty6tervey-
den kautta. Nykyisinkin tuntuu, etta vertaisista, suunnilleen samassa elaman-
tilanteessa olevista, olisi vertaistukea.

“Itselleni oli helpotus péésta tybelaméén”. (H3)

Haastateltava (H4) kertoo saaneensa vasta nyt kuntoutuksen ohjausta, mutta
nuorena sairastuessaan ei ollenkaan. Sairauden alussa oli tarjottu sopeutu-
misvalmennusta, mutta ik&atovereiden puuttuessa haastateltava (H4) katsoi,
ettei sopeutumisvalmennus tayttaisi h&nen tarpeitaan. Sairastumisesta meni
viisivuotta fysioterapian saamiseksi ja sen jalkeen meni taas reilu 10 vuotta
uuden fysioterapian jakson saamiseksi. Diagnoosin saamisen ja nykyisyyden
valissa haastateltava (H4) on saanut Kelan ammatillista kuntoutusta, ja sen
kautta opiskellut itselleen korkeakoulututkinnon.

Haastateltava (H4) olisi kaivannut ohjausta opiskelujen aloittamisen suhteen.
Olisi ollut toivottavaa jonkun kertovan niistd enemman, ettei olisi tarvinnut ottaa
itse selvada. Haastateltava (H4) oli saanut kuulla ammatillisen kuntoutuksen
mahdollisuudesta muilta vertaisiltaan. Seurauksena haastateltava (H4) oli ot-
tanut itse selvaa alueensa terveydenhuollosta tarvittavista toimenpiteista, joita
tarvittaisiin ennen kuntoutukseen paasya. Ikatovereiden vertaistuen kaipuu sai

etsim&an ja luomaan omia verkostoja mm. sosiaalista mediaa apuna kayttaen.

Haastateltava (H4) opastaisi kuntoutuksen ohjaajaa nuoren MS-tautiin sairas-
tuneen kohdatessaan ettd, fysioterapiaa olisi hyva tarjota alussa, ettei jotkin
lihasryhmat lakkaa toimimasta, koska niité ei ole kaytetty.

"Sen pitéisi tulla annettuna, sité ei pitéisi vaatia” (H4)

"Niin siin& alussa varmaan pitdd antaa niinku just vahan tilaa sulatella
sitd. Ainakin siis tosi paljon just sitd sopeutumisvalmennusta ruvettiin
mun mielesta niinku heti tyrkyttaa ja sita (sairautta) ei ollut itse kuitenkaan

viela ihan sisaistanyt. Ja mullakin ma en tiennyt yhtaan mika on MS-tauti.



31

Ma luulin ettd ma niinku kuolen nyt kohta enka tiennyt niinku yhtaan mil-
lainen sairaus on. Sekin etta, sille niinku nuorelle pitais mun mielesta pa-
remmin selittdd se sairaus ja eikd jattaa sitd silleen, ettd han nyt itse
googlettelee sita sitten tuolta netista. Ja sitte ruvettiin niin ku puhumaan

mun aidille, etta ei silleen niin ku mulle”. (H4)

Kuntoutuksen ohjauksessa pitaisi ottaa nuoren ik huomioon ohjauksessa ja
puhua ikatason mukaisesti. Nuori on kuitenkin ihan eri tasoinen kuin esim. kol-
mekymppinen. Nuorena ei ollut tarjolla ohjausta mm. ammatinvalintaan liittyen.
Nykyaan haastateltava (H4) pohtii, etta tydelamaan siirtyessa olisi hyva saada
tukea siihen, kuinka kertoa MS-taudista tyonantajalle. Opiskellessa keskuste-
luavusta olisi ollut apua ja opintojen etenemiseen olisi voitu oppilaitoksen puo-
lesta tarjota tukea sen sijaan, etté annettiin ns. anteeksi mm. poissaoloja sai-
rauden takia. Haastateltava (H4) ei koe saaneensa mitaan apuja sairastues-

saan muiltakaan tahoilta.

5.2.2 Aineiston analyysi

Laadullisella tutkimuksella tavoitellaan todellisesta elaméasta paljastuvia tosi-
asioita (Hirsjarvi ym., 2008, s. 157). Taman vuoksi opinndytetyoni analyysi on
aineistol&htdinen induktiivinen siséllonanalyysi. Analyysin l&htokohtana on siis
haastatteluaineiston merkityksenannoista noussut looginen péaattely (Tuomi &
Sarajarvi, 2018, s. 108). Sisallbnanalyysissa puhuttujen sisaltdjen analysoin-
nissa kuvataan haastatteluaineiston sisaltoa (Hyvéarinen ym. 2017, s. 430).
Haastatteluiden induktiivisen sisallénanalyysin tuloksena ymmarretdén haas-
tateltavien kokemukseen perustuva tulos.
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Analysointi alkoi haastattelujen aanitallenteiden litteroinnista. Litteroinnilla tar-
koitetaan sanasta sanaan haastattelun kirjoittamista, joka on hyvin ty6las ana-
lysoinnin alkuvaihe. Litteroidun aineiston avulla on mahdollista tiivistaa haas-
tattelun merkityksenanto keskeytyksettad. Merkityksenannot on mahdollista kir-
joittaa ilman litterointia suoraan aanitallenteilta, mutta nakemykseni mukaan
se olisi jokseenkin epakaytannoéllinen prosessi, silla aanitallenne taytyisi kes-
keyttaa tuon tuosta merkityksenannon kirjaamiseksi. (Hirsjarvi &Hurme, 2008,
S. 136-139). Litteroidusta aineistosta etsin tutkimuksen kannalta merkityksel-
lisemmat kohdat, jotka sitten redusoitiin, eli tiivistettiin. Redusoinnin jalkeen
aineistosta klusteroitiin induktiivisella sisallon analyysilla toistuviin samaa tar-
koittavien ja samankaltaisuuksien mukaan alaluokkiin eli ryhmiteltiin samaa
asiaa tarkoittaviin ryhmiin, joista muodostui ylaluokat (Liite 4). Klusteroinnissa
ei huomioitu haastateltavien saamaa kuntoutuksen ohjausta, vaan ainoastaan
koettua tarvetta. (Tuomi & Sarajarvi, 2009.)

Opinnaytetyon teemahaastatteluilla haluttiin saada vastauksia tutkimusongel-
maan eli siihen, millaista kuntoutuksen ohjausta alaikaisena MS-taudin diag-
noosin saaneet olisivat kaivanneet lapsuuden, nuoruuden ja aikuisuuden kyn-
nyksella. Opinnaytetyon tutkimuksessa kaytettin metodina teemahaastatte-
lua, teemahaastattelun kysymyspatteristosta (Liite 2) nousi esiin tutkimuson-
gelman kannalta tarpeellisimmat tutkimuskysymykset. Naita olivat kysymyk-
set; millaista kuntoutuksen ohjausta alaikdisena MS-taudin diagnoosin saanut
olisi kaivannut nuoruudessaan ja mita asioita olisi hyva ottaa erityisesti huomi-
oon nuoren MS-tautiin sairastuneen kuntoutuksen ohjauksessa. Nailla vali-
koiduilla kysymyksilla katsottiin saavan paras tulos, eli vastaus tutkimusongel-

maan. (Hirsjarvi & Hurme, 2008, s. 13.)

Teemahaastattelun kysymyksiin ja rakenteeseen vaikutti tarve selvittda, mil-
laista kuntoutuksen ohjausta sairastuneet olisivat kaivanneet, joten kysymyk-
set kohdentuivat ns. kuntoutuksen nelikenttdan. Kuntoutuksessa on nelja osa-
aluetta; 1. Sosiaalinen kuntoutus, 2. Kasvatuksellinen kuntoutus, 3. Laakinnal-
linen kuntoutus ja 4. Ammatillinen kuntoutus. Nailla teemoilla lahdettiin selvit-

tamaan, millaista kuntoutuksen ohjausta alaikaisind MS-tautiin sairastuneet
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olisivat kullakin osa-alueella kaivanneet ja millaisia asioita tulisi ottaa huomi-
oon alaikaisind MS-tautiin sairastuneiden kuntoutuksen ohjauksessa. (Kuvio
1.)

5.2.3 Tulosten yhteenvetoa

Loppuelaméan kulkuun vaikuttavan parantumattoman sairauden diagnoosin
saaminen vaikuttaa reaktiivisesti ihmisen psyykkiseen hyvinvointiin. Eri am-
mattialojen edustajien olisikin hyva huomioida nuoren asiakkaan kohdalla
psyykkinen reagointi sairastumisen takia, se voi alkuun nakya mm. tunne-ela-
man epdavakautena tai kayttdytymisen ongelmina. Diagnoosin saaminen Vvoi
olla helpottavaa, kun saadaan oireille syy. Tieto sairauden luonteesta, eli pa-
rantumattomasta sairaudesta voi aiheuttaa ahdistuneisuutta, masennusta,
kieltamistd, vihaa, pelkoa ja haasteita sosiaalisissa suhteissa etenkin nuorilla.
Kasittelyn prosessi on lahes samanlainen kuin surun kohdatessa. Sopeutumi-
nen vie kauan aikaa ja se tulisi ottaa huomioon alaikéisena tai nuorella ialla
MS-tautiin sairastuneiden kuntoutuksen ohjauksessa. Hyvaksymiselle on an-
nettava aikaa kunkin kuntoutujan tarvitsema maara, jonka aikana olisi hyva

pohtia elamaa uusien nakdkulmien kautta (Jehkonen ym. 2019, s. 191-192).

Haastattelun analyysin tuloksena nousi esiin tarve jatkuvalle kontaktoinnille,
keskusteluavusta muulloinkin kuin varsinaisissa kriisivaiheissa, joita ovat diag-
noosin saaminen ja pahenemisvaiheet. MS-taudin vaikuttavuus elaman sisal-
toon kokonaisuutena, kuten opiskelujen, tydelamaan siirtymisen tai vanhem-

maksi tulemisen myo6ta aiheuttaa paljon kysymyksia ja pohdintaa, jolloin oh-
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jaus, neuvonta ja tuki olisivat tarpeellisia. Ramo-Tello sanoo teoksessaan Per-
sonalized Diagnosis and Therapy for Multiple Sclerosis (2022), ettd MS-tautia
sairastavista henkildistd on huolehdittava syvemmin henkil6kohtaisesti ja
muistettava ettei heidan hoitonsa ole pelkkaa ladkehoitoa. Heidan elamanlaa-
dustaan on pidettava huolta. Uutena hoitomenetelméana on kaytetty etdkonsul-
taatiota/ etakuntoutusta, joka on hyvéaksi keinoksi toteuttaa tiivimpéa seuran-
taa. (Ramo-Tello, 2022.)

Haastatteluaineiston analyysin tuloksessa nousi esiin jatkuva kuntoutuksen
ohjaajan kontaktoinnin tarve. Analyysista kavi ilmi, etta alaikdisend MS-tautiin
sairastuneella on tarvetta neuvonnalle ja ohjaukselle saanndllisesti erityisesti
alkuvaiheen kriisin jalkeen. Nuorella on tarvetta saada kuulla diagnoosin saa-
misen yhteydessa ja viela sen jalkeenkin ammattilaisen kertomana, mika on
MS-tauti, sen erityispiirteet ja eteneminen. On tarve saada tietoa siita, etta MS-
taudin kanssa voi elaa, opiskella ja tehda tyota seka perustaa perheen. Tassa
kohtaa kuntoutuksen ohjaajan, tai muun terveydenhuollon ammattilaisen, po-
sitiivinen asenne ja elaman myonteisyys kohti tulevaisuutta on keskeisessa
roolissa edistdmaan nuoren suhtautumista tulevaisuuteensa sairaudesta huo-
limatta. Sairastuneelle tulisi puhua ikatason mukaisesti, alaikainen on erilainen
kuulija kuin esim. 25-vuotias. Nuoren kohtaamisessa tulisi ottaa huomioon héa-
nen elamanvaiheensa, teini-ikéisyys, ja kohdata hanet sen mukaisesti yksil6l-

liset tarpeet huomioiden.

Sopeutumisvalmennukselle katsottiin olevan tarvetta pian diagnoosin saami-
sen jalkeen seka vuosien varrella sairauden edetessd. Haasteena sopeutu-
misvalmennukseen osallistumiselle koettiin omien ikatovereiden puuttuminen
ja aikuisten kanssa samoihin ryhmiin osallistuminen. Aikuinen MS-taudin diag-
noosin saanut henkilé on aivan eri tilanteessa, kuin nuori, jolla on viela perus-
koulu tai toisen asteen opinnot kesken ja elamé edessa. Haastateltavilta nou-
sikin esiin suht saman ikaisten ja samassa tilanteessa olevien vertaistuen

tarve.

Haastatteluaineiston analyysin tuloksen mukaan nuorilla oli omaa halua ja mo-

tivaatiota opiskeluille, mutta haastateltavien nuoruuden aikaisten oppilaitosten
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opiskeluhuolto mm. erilaisilla jarjestelyilla ei tukenut opintojen suorittamista.
Tukea olisi tarvittu kaynnissa oleviin opintoihin, opiskelumahdollisuuksien sel-
vittdmiseen ja tuleviin jatko-opintoihin, ammatinvalintaan ja tydllistymismabh-
dollisuuksien selvittamiseen. Alaikaisend MS-taudin diagnoosin saaneelta
kannattaa kysya hanen omia toiveitaan oman tulevaisuutensa suhteen. Am-
matinvalinnassa voidaan pohtia ko. ammatin erityispiirteitd ja nuoren muuttu-
vaa toimintakykyd. Muuttuvan toimintakyvyn ei kuitenkaan pitaisi olla esteena
unelmien toteuttamisessa, silla toimintakyvyn tilanteen muuttuessa on uudel-
leen kouluttautumisen mahdollisuus uuteen ammattiin tai vaihtoehtoisesti ty6-

paikalla voidaan tehda tyojarjestelyja tyokyvyn yllapitamiseksi.

Laakinnallisen kuntoutuksen osalta fysioterapia katsottiin tarpeelliseksi sairau-
den diagnoosista lahtien. Fysioterapiasta saatu neuvonta ja ohjaus kaikkien
lihasryhmien toiminnan yllapitamiseksi koettiin asiaksi, jonka pitaisi tulla auto-
maattisesti eika vaadittuna pitkéan odottelun ja nékyvan vaivan tai pahenemis-
vaiheen jalkeen.

Edella mainittujen tulosten liséksi oli koettu sairauden kanssa yksin jaamisen
tunnetta ja etta liian monia asioita oli taytynyt selvitella itse. Olisi hyva, jos op-
pilaitoksissa olisi ollut joku ottamassa koppia. Tarvetta olisi my6s kuntoutuksen
ohjaajan saanndlliselle yhteydenpidolle, ohjaukselle ja neuvonnalle seka kes-
kusteluavulle muulloinkin kuin sairauden alussa ja pahenemisvaiheissa. Diag-
noosin saaminen on vakava kriisi ihmisen elamassa, sairauden hyvéaksyminen
VoI ottaa vuosia ja eri elamén vaiheissa kriisi voi uusiutua. Tarvetta olisi ollut
kuntoutuksen ohjaajalle, joka pitd& ns. langat kasissdan ja mahdollistaa pyy-
teettdmasti MS-potilaalle mahdollisuuden elad oman nakoéistaan normaalia ar-

keaan.
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Alaikaisina MS-tautiin sairastuneiden kokema
kuintoutuksen ohjauksen tarve

5
5
5
5
5

Henkild 1 Henkil62 Henkil63 Henkilo4
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B Sosiaalinen kuntoutus B Kasvatuksellinen kuntoutus

m Ladkinnallinen kuntoutus B Ammatillinen kuntoutus

Kuvio 1 Alaikdisind MS-tautiin sairastuneiden kokema kuntoutuksen ohjauk-

sen tarve asteikolla 1-5.

Arvosteluasteikko 1-5:

1=Ei kuntoutuksen tarvetta
2=0sittainen kuntoutuksen
tarve

3=Selkea kuntouksen tarve
4=Suurentunut kuntoutuksen
tarve

5=Ehdoton kuntoutuksen tarve
(Kuvio 1)
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5.2.4 Kehittamiskohdat

Tuloksia tarkastellessa on hyva muistaa taman opinnaytetyén haastateltavien
nykyinen ika. Opinnaytetyohon haettiin jo 30-vuotta tayttaneita, mika siten tar-
koittaa, etta haastateltavien diagnoosin saamisesta on kulunut pitkaaika. Ta-
man asian valossa, tuloksia tarkastellessa on opinnaytetyon tilaajan ja kuntou-
tuksen ohjauksen ammattilaisten hyva verrata tamén opinnaytetytn tuloksia
nykyisiin kuntoutuksen ohjauksen kaytantoihin, joita ei tdssa opinnaytetydssa
tutkittu opinnaytetyon laajuuden rajaamisen vuoksi.

Kehittamiskohdiksi kuntoutuksen ohjauksen tarpeesta nousivat osa-alueittain
selkeasti ensimmaisenda ammatillisen ja toisena sosiaalisen kuntoutuksen oh-
jauksen tarve. Kolmantena kasvatuksellisen kuntoutuksen ohjauksen tarve, ta-
man toivottiin nakyvan vahvempana oppivelvollisuus idssa. Neljantena ja vii-
meisena koettiin tarvetta ladkinnalliseen kuntoutuksen ohjaukseen. Laékinnal-
lista kuntoutuksen ohjausta lahestyttiin ensisijaisesti fysioterapian kautta. Fy-
sioterapia koettiin tarpeelliseksi, vaikkakin melko vahaiseksi. (Kuvio 1.) Taméa
todennakoisesti johtui siita, etté tdssa opinnaytetydssa asiaa tutkittiin alaikai-
sen nakokulmasta. Tuloksista kuitenkin kavi ilmi, etta fysioterapiaan ei pitéisi

joutua pyytamaan, vaan sen tulisi tulla annettuna.

Taman opinnaytteen tutkielman kaikkia kuntoutuksen osa-alueiden tulosta yh-
disti yksi tekija. Haastateltavien kokema sairauden ja elamanlaatuun vaikutta-
vien asioiden kanssa yksin jadminen ja tietynlainen neuvottomuus. Kokemus
yksin jAdmisesta ja siitd, ettd omista mahdollisuuksista ja tarvittavista palve-
luista oli tarvinnut ottaa itse selvaa.
Olisikin hyva, jos olisi yksi henkild, jolla olisi ns. langat kdsisséa”.
(H3)
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6 POHDINTA

Tutkimuksen vakuuttavuuden kannalta pyrin keradmaan opinnaytetyon toteut-
tamiseksi laajan kirjallisuuskatsausaineiston, jottei tarkasteltava tutkimuson-
gelma jaisi ihmetykseksi lukijalle, jolla ei ole minkaanlaista pohjatietoa MS-tau-
dista tai kuntoutuksen ohjauksesta. Kuntoutuksen ohjaus vaikuttaa olevan jok-
seenkin hammennysta aiheuttava aihe ja vaikea kasitteend hahmottaa mita se
on ja mita kaikkea kuntoutuksen ohjaus sisaltdd. Taman opinnaytteen sekun-
daarisena tuloksena voisikin ajatella olevan kuntoutuksen ohjauksen tunnetta-
vuuden lisaaminen sekd MS-taudin vaikuttavuuden ymmartaminen. Uskoak-
seni sain opinnaytteeseeni riittdvan maaran haastatteluaineistoa taman, voi-

siko sanoa esitutkimuksen, tulkintaa varten.

Taman laadullisen tutkielman alkuvaiheessa pohdin opinnaytteeni tutkimuson-
gelmaa. Metodina kvalitatiivinen menetelma antoi vapauden tutkimusongel-
man kirkastumiselle myohemmaé&sséa vaiheessa. Pystyin ajan kanssa syventy-
maan kirjalliseen materiaaliin ja muuhun aineistoon, kuten muistiinpanoihini
seka selventamaan itselleni kirkkaammin opinnaytteeni aiheen keskeisinta tut-
kimusongelmaa. (Valli & Aaltola, 2015, s. 19-23.) Taman tutkielmani tulos on
MS-tautiin sairastuneiden kokemustietoa, jota voidaan soveltaa muiden ala-
ikaisina tai nuorina henkildind sairastuneiden tilanteeseen. Opinnaytety6n ta-
voitteena on nostaa tulevaisuudessa esiin uusia keskusteluja tutkimukseen

osallistuneiden haastateltavien tuottaman informaation perusteella
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6.1 Eettinen pohdinta

Laadullisessa tutkimuksessa tai tarkastelussa, jossa tutkitaan ihmisia, ollaan
eettisten kysymysten &arelld tarkastelun/ tutkimuksen jokaisessa vaiheessa.
Taman opinnaytetyon tekijn oli otettava erityisesti huomioon haastateltavien
haavoittuvuus. Taman opinnaytetydn haastatteluvaihetta edelsi haastatelta-
van suostumus haastatteluun ja haastattelusta syntyneen aineiston kayttélupa
tassa opinnaytetydssa (Kts. Liite 4). Ihmistieteissa tutkimuksen eettisyytta tu-
lee pohtia myds silta kannalta, voiko tutkimuksesta olla inhimillista hy6tya. Mie-
lestani tAmé& opinnaytetyd kannatti toteuttaa, silla uskon tulosta voivan kayttaa
jatkossa. Opinnaytetydn aiheen valitsi opinnaytetyon tilaaja, Neuroliitto, tutki-
muksella katsottiin voivan mahdollisesti tuottaa uutta informaatiota. Tasta in-
formaatiosta toivotaan olevan hyotyad muille alaikéaisina tai nuorena MS-tautiin
tai muuhun pitkaaikaissairauteen sairastuville henkildille sekd heidan kans-
saan toimiville kuntoutuksen ohjauksen ammattilaisille. (Hirsjarvi & Hurme,
2008, s. 16-23.)

Opinnaytetyon kirjoittaja on noudattanut hyvaa tieteellista kaytantda ja tutki-
museettisia periaatteita, eettisyyttéa ja moraalia tutkimuksen kohteena olevia
henkiloita seka ammattialaansa kohtaan. (Ruusuvuori ym., 2005.) Tutkimuk-
seen osallistuva saa hyvin tiedon mista opinnaytetyohon liittyvassa tutkimuk-
sessa on kyse. Tutkimus on luottamuksellinen ja osallistujat jadvat nimetto-
miksi. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, s.156). Opinnaytety6ssa noudatetaan tieto-
turvaa ja tietosuojaa. Opinnaytteen teoreettisessa osuudessa aineistona kay-

tetddn jo olemassa olevaa tietokirjallisuutta (Luhtasaari, 2004).
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6.2 Oma ammatillinen kehittymiseni prosessin aikana

Tama opinnaytetyé on ensimmaiseni, joka on kokemuksena ollut minulle pal-
jon antava harjoitusty0, jonka avulla olen sisaistanyt korkeakouluaikaisia opin-
tojani syvemmin. Opinnaytetyoni tekemisen ja prosessoinnin aikana olen so-
veltanut oppimaani kaytantdoon tydssani, ja kuntoutuksen ohjaajan ja tyoky-
kykoordinaattorin nékdkulmasta tiedottanut tydyhteisossa (tyodllisyyspalve-

luissa) mm. pitkdaikaissairaan kohtaamisesta ja ohjaamisesta.

Aiemmin opiskellessamme pakollisia tutkinnonosia mm. tutkimusviestintaa ja
tutkimus- ja kehittamismenetelmaosaamisen syventamista ajattelin, etten
mind& aio tutkijaksi. Ta&man opinnaytetytn tekemisen aikana olen hyvinkin saat-
tanut tulla toisiin ajatuksiin. TAman harjoitustutkielman tekeminen on ollut an-
toisaa ja mukavaa, mutta toki haastavaakin. Voisin helposti kuvitella tekevéani
nain uudelleen. Seuraavalla kerralla ei enaa tarvitsisi ns. haparoida, vaan ete-

neminen olisi rationaalisempaa.

6.3 Saavutettavuus

Valmis ja hyvaksytty opinnaytetyd on julkinen asiakirja ja se julkaistaan
Theseuksessa. Opinnadytetyd on Neuroliiton kaytettdvissa, mutta opinnayte-

tyon tekijan omaisuutta sopimuksen mukaisesti.
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Edella mainittujen liséksi, saavutettavuudella voidaan tarkoittaa myds moni-
naisuuden huomioimista, asenteita ja ilmapiiria, Nailla sanoilla toivonkin muu-
tosta asenteisiin erilaisuutta kohtaan, moninaisuuden arvostamista ja hyvaa

iImapiiria kaikkiin yhteisoihin!
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LITTEET

LIITE 1

TUTKIMUSKUTSU

ALAIKAISENA MS-TAUTIIN SAIRASTUNUT
MILLAISTA KUNTOUTUKSEN OHJAUSTA OLISIT
KAIVANNUT?

OLETKO SAIRASTUNUT M5-TAUTIIN NUORENA, MUTTA OLET NYT 30-VUOTTA
TAYTTANYT?

TAMA ON KUTSU SINULLE OPINNAYTETYON TUTKIMUKSEEN

Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulussa sosiaali- ja terveysalalla
kuntoutuksen ohjaajaksi. Olen tekemdssa Meuroliitolle opinndytetydts, jonka
aiheena on tutkia, millaista kuntoutuksen ohjausta alaikdisend MS-tautiin
sairastunut olisi kaivannut.

Tutkimus on luottamuksellinen ja se tehdadn teemahaastatteluna etayhteytta
apuna kayttaen. Haastateltavien nimid tai muita tunnistetietoja ei julkaista
opinndytetydssd. Haastatteluaineisto havitetddn asianmukaisesti opinndytetydn
hyvaksymisen jalkeen.

Teemahaastattelut ovat avoimia kysymyksia, jolloin padset kertomaan millaista
kuntoutuksen ohjausta olisit kaivannut kokonaisuudessaan tai kuntoutuksen eri
osa-alueilla. Haastatteluja tehtdessa noudatetaan hyvaa salassapitokaytantoa.

Haastateltaviksi etsin henkilitd, jotka ovat saaneet M5-taudin diagnoosin alle 18-
vuotiaina, mutta ovat talla hetkelld jo I3hes jo-vuotta tayttdneitd. Haastatteluihin
toivotaan loytyvan 5-15 henkilda ja haastattelut on tarkoitus aloittaa 1.9.2023.
Otathan minuun rohkeasti yhteyttd, jos haluat osallistua haastatteluun tai haluat
haastattelusta lis33 tietoa

. ; i@ :
044 033 0563
Sovitaan yhdessa Sinulle sopiva haastatteluaika!

Ystavallisesti Tiina Tuuri
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LIITE 2

Haastattelun kysymykset teemoittain. Haastatteluun varataan aikaa noin 45

minuuttia.

1. Millaista kuntoutuksen ohjausta sait sairastuessasi?

- koetko saaneesi nuorena oikea-aikaista ja tarpeellista kuntoutuksen oh-

jausta?

2. Millaista kuntoutuksen ohjausta olisit kaivannut?

- Arkeen ja vapaa-aikaan (sosiaalinen kuntoutus)
e Taloudellinen turvallisuus
e Sosiaalisten verkostojen tukeminen

e Asumisen, liikkumisen ja yleisen osallistumisen helpottaminen

- Opiskeluun ja tydelamaan?
e Ammatillinen tuki jaksamiseen
e Kasvatuksellinen ( opiskeluhuolto, erityisopetus, ammatillinen
erityisopetus)
e Koulutus
e Tyobhdnvalmennus
e Tyokokeilu
¢ Nuorten ammatillinen kuntoutus ( ammatillinen kuntoutusselvi-

tys, ammatillinen kuntoutuskurssi, koulutuskokeilu)
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LIITE 2

- Fyysiseen ja psyykkiseen toimintakykyyn
e Erilaiset terapiat
e Apuvélinepalvelut
e Sopeutumisvalmennus
e Kuntoutusohjaus

e muuta?

3. Millaisia asioita nostaisit erityisesti esiin nuoren MS-tautiin sairastuneen

kuntoutuksen ohjauksesta?

4. Milla tavoin opastaisit kuntoutuksen ohjaajaa?

5. Milla tavoin MS-diagnoosi huomioitiin tybéelamaan ohjaamisen osalta?

- Rajasiko sairaus vaihtoehtoja?

- Rajattiinko vaihtoehtoja liikaa?

- Olisiko voitu paremmin huomioida muuttuva toimintakyky?

- Vaikuttiko koulutukseen ja ty6elamaan ohjaus tyéelamaan motivoitumi-
sen kannalta? Miten?

- Pitiko valita muiden maarittelemistéa vaihtoehdoista vai tuettinko omia

tyoelamahaaveita?

Mitd muuta tukea sait? tai palvelua, kolmas sektori tai jarjest6t?
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LIITE 3

Kuntoutuksen ohjaaja opiskelija
Satakunnan ammattikorkeakoulu
Satakunnankatu 23

28130 Pori

Arvoisa vastaanottaja:

Olet vastannut tutkimuskutsuuni liittyen opinnaytetydhoni. Opinnaytetydhoni
haettiin henkiloitd, jotka ovat kolmekymmentavuotta tayttaneita ja jotka ovat
saaneet MS-taudin diagnoosin alaikaisina. Opinnaytetyon tilaajana on Neuro-
liitto. Tarkoituksena on selvittdd, millaista kuntoutuksen ohjausta olisit nuorena
kaivannut. Haastattelujen tuloksen informaation perusteella voidaan tulevai-
suudessa nostaa esiin erilaisia uusia keskusteluja tai parhaassa tapauksessa
kuntoutuksen ammattilaiset voivat hyddyntaa tulosta kehittamalla kuntoutuk-
sen ohjausta avokuntoutuksen alueella/ avokuntoutuksen ymparistoissa.
Kutsun Sinut Satakunnan ammattikorkeakoulun Hill-etayhteysalustalle (klik-
kaa kirjeen ylhaalla olevaa linkkia), jossa suoritamme teemahaastattelun. Voit
osallistua keskusteluun, joko video yhteydella tai ilman. Halutessasi keskus-
tellaan puhelimitse. Paaasia on, kun voimme keskustella. Teen haastattelusta
anonyymin &anitallenteen, jonka litteroin. Valmiin opinnaytetydn hyvaksymi-
sen jalkeen tuhoan haastatteluaineiston tutkimuseettisten ohjeiden mukai-
sesti. Opinnaytetydssa haastateltavat ovat anonyymeja, eika mitaan tunniste-
tietoja paljasteta. Valmis opinnaytety6 on julkinen asiakirja, joka julkaistaan
opinnaytetdiden alustalla Theseuksessa.

Haastatteluun varataan aikaa noin 30—45 minuuttia. Haastattelussa puhutaan
kuntoutuksen ohjauksen kokemuksista teemoittain. Tavoitteena ei ole puhua
MS-taudin etenemisesta.

Taman saatekirjeen alapuolella on tutkimuslupa, johon pyydetaan haastatelta-
van nimi ja paivamaara, joka toimii lupana. Pyydan taydentdméaan tiedot ja |a-
hettamaan sen minulle sdhkodpostilla osoitteeseen

Kiitos osallistumisestasi haastatteluun!
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LIITE 3

Tutkimuslupa
Annan luvan kayttaa teemahaastattelussa antamiani vastauk-

sia Tiina Tuurin opinnédytetyéssa: ”"Nuorena MS-tautiin sairas-

tuneiden koettu kuntoutuksen ohjauksen tarve”

Nimi

paivamaara

Ystavallisin terveisin

Oma nimi

Jos Sinulla on kysyttavaa opinnaytetydhon tai teemakysymyksiin liittyen, voit

ottaa minuun yhteytta



LIITE 4

Klusteroinnissa syntyneet alaluokat:

Sopeutumisvalmennus
Vertaistuki

Keskusteluapu/ jatkuva tuki
Opiskelumahdollisuus
Ammatinvalinta
Tyollistymismahdollisuus
Kuntoutus

Fysioterapia

Samaa tarkoittavat sanat
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