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MS-tauti on neurologinen sairaus, jota Suomessa sairastaa 7 000 ihmista. MS-tauti on keskusher-
moston autoimmuunisairaus, jossa keskushermosto paikoin vaurioituu elimiston hyokéatessa kes-
kushermoston hermosolujen myeliinia vastaan. Tauti oireilee vaihtelevalla vahvuudella ja moninai-
silla oireille, jotka riippuvat keskushermoston vauriopaikasta ja vaurioiden syvyydesta. MS-tauti
puhkeaa tilastollisesti yleisimmin hedelmallisessa iassa olevilla naisilla. Diagnoosi parantumatto-
masta sairaudesta herattdd muun muassa kysymyksia lasten saannin mahdollisuudesta ja siita,
kuinka seké& sairauden etta lapsen kanssa parjaisi.

Tutkimus on toteutettu haastattelemalla neljad MS-tautia sairastavaa aitid teemahaastatteluin.
Haastattelujen kautta keréttiin aitien omia kokemuksia ja ajatuksia teemoista: perhesuunnittelu,
raskausaika, synnytys, lapsivuodeaika ja imetys. Tutkimuksen tarkoituksena on tuoda esille koke-
musten moninaisuutta, yhteisia piirteita ja eroavaisuuksia. Tutkimus on tehty yhteistydssa Oulun
seudun Neuroyhdistyksen kanssa ja haastateltavat ovat I0ytyneet yhdistyksen kautta. Tyon
tavoitteena on tarjota MS-diagnoosin saaneille ja heidan laheisilleen vertaistukea haastateltujen
aitien kokemuksien kautta ja samalla lisaté tietoisuutta MS-taudista ja sen mahdollisista vai-
kutuksista lapsen saamisen prosessissa. Tutkimuksessa kaytetty tietoperusta sisaltaa yleista tietoa
MS-taudista, sen oireista, hoitomuodoista seké osion aitiyden erityishaasteista MS-tautiin liittyen.

Tutkimuksen tuloksista valittyy, etta erityisesti aitiyshuollossa toimivien hoitoalan ammattilaisten oli
haastavaa huomioida MS-taudin vaikutuksia naisen oireisiin ja kokemuksiin, erityisesti
vasymyksessa ja kivun kokemuksessa. Kokonaisuudessaan haastateltavat olivat tyytyvaisia
paatokseensa lapsesta ja kokivat, ettei sairaudelle saisi antaa likaa valtaa perhesuunnittelussa.
Heidan kokemuksensa tukivat pa&osin aiempien tutkimusten tuloksia, mutta pienen otannan vuoksi
poikkeamaa tilastolliseen ilmeni. Tulosten ja johtopaatosten tavoitteena on monipuolistaa lukijan
kasitysta siita millaista lapsen saaminen MS-diagnoosin jalkeen voi olla. Tulokset eivat pyri
yksinkertaistamaan kokemuksia tai kertomaan millainen lapsen saaminen MS-tautia sairastavalle
naiselle ja perheelle on, vaan tuomaan nakokulmia ja vertaistukea siita, millaista se voi olla.
Multippeliskleroosi  ei  ole  opinnaytetyon aiheena paljoa  kasitelty, varsinkaan
hoitotyonkoulutusohjelmien opinnaytetoissa. Lisatutkimusten kautta olisi mahdollista havaita
tarkemmin mahdollisia osa-alueita, joiden kohdalla perheet hyotyisivat spesifimmasta tai
laajemmasta tuesta.

Asiasanat: MS-tauti, Multippeliskleroosi, autoimmuunisairaus, aitiys, perhesuunnittelu, synnytys,
imetys.
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Multiple sclerosis is a neurological disease which has been diagnosed with 7 000 people in Finland.
Multiple sclerosis is a central nervous system autoimmune disease in which the body's central
nervous system is damaged in some places after the attack against the myelin in the central
nervous neurons. The disease shows symptoms with varying degrees of strength and extend,
which depends on where the damage is and the depth of the damage. MS outbreaks statistically
most commonly in women in a fertile age. Diagnosis of an incurable disease raises many questions
also about the possibility of having a child and how the illness and the child can be managed in an
every day life.

The research was carried out by interviewing four different mothers who had had a child after being
diagnosed with MS. Mother's own experiences and ideas were collected through interviews on the
themes: family planning, pregnancy, childbirth, puerperium and breastfeeding. The purpose of this
study is to highlight the diversity of experiences, common features and differences. The study was
done in a collaboration with a local MS association, Oulun seudun Neuroyhdistys, and the
interviewees have been found through the association. The aim is to provide peer support to women
who has been diagnosed with MS and to their families through the experiences of the interviewed
and at the same time raise awareness of MS and its potential impact on the process of having a
child. The data content used in the study contains general information about MS, its symptoms,
treatment options, as well as the possible challenges for women with MS.

The results of the study show that maternity healthcare professionals faced challenges with the
effects of MS on symptoms and experiences, particularly in tiredness and pain experience. Overall
the interviewees were satisfied with their decision of having a child. They felt that the illness should
not be given too much power in family planning. Their experience mainly supported the results of
previous studies but due to a small number of participants statistical deviation was found. The aim
of the study is to diversify the reader's understanding of what kind of a process of having a child
after MS-diagnose could be. Multiple sclerosis is not commonly used in the graduate theses and
during this study there where multiple other areas to investigate or to do more specific study out of
some subjects gone through in this study, for example a statistical research of breastfeeding.
Through further investigations it would be possible to detect further possible areas for which the
families with MS would benefit from a specific or broader support.

Keywords: Multiple Sclerosis, MS, autoimmune illness, motherhood, pregnancy, breastfeeding.
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1 JOHDANTO

MS-tauti on neurologinen sairaus, joka puhkeaa tilastollisesti yleisimmin 20-40-vuotiailla naisilla
(Neuroliitto 2017c, viitattu 21.2.17.), Naiselle lapsen saaminen voi olla ajankohtaista jo diagnoo-
sihetkelld. Sairauden yksilollinen eteneminen ja ennakoimattomuus tuovat omat haasteensa ar-
keen ja tulevaisuuden suunnitelmiin. Pelko sairauden etenemisesta ja toimintakyvyn heikkenemi-
sesta saattavat heikentaa luottoa omiin kykyihin parjata arjessa ja huolehtia mahdollisesta lap-
sesta. Tutkimuksen tavoitteena on antaa vertaistukea MS-tautia sairastaville naisille ja heidan puo-
lisoilleen seka lisata naista hoitavien terveydenhuollon ammattilaisten ymmarrysta MS-taudin mah-
dollisista vaikutuksista aitiyden alkutaipaleella. Tutkimuksen viitekehys rakentuu eri osioista, joissa
késitellddn MS-tautia yleisesti, taudin oireistoa ja hoitomuotoja seka erityishaasteita MS-tautia sai-
rastavalle naiselle haastattelun teemoihin liittyen. Tietoperusta tuo lukijalle monipuolisen nakemyk-

sen sairaudesta ja sen iimenemisesta.

Katilo kohtaa tyossaan naisia, joilla on monenlaisia sairauksia. Sairauksien vaikutusta hoitotilan-
teeseen ja jatkohoidon suunnitteluun voi olla haastavaa arvioida, mikéli sairauteen ei ole erityisem-
min tutustunut. MS-taudin vaikutus naisten hoitotydn moninaisissa paikoissa vaihtelee yksildllisesti
eika pelkan sairauden kautta ole mahdollista arvioida potilaan lisatuen tarvetta (National Multiple
Sclerosis Society 2017a, viitattu 22.2.17; Neuroliitto 2017a, viitattu 21.5.17). Tutkimuksen haastat-
teluissa on nostettu esille naisten kokemuksia saamastaan hoidosta terveydenhuollossa ja naiset
toivat esiin esimerkiksi eriavia kokemuksia katildiden antamasta tuesta synnytyssairaalassa.

Tutkimuksessa tuodaan kuuluviin neljan MS-tautia sairastavan naisen kokemukset lapsen saami-
sesta MS-diagnoosin jalkeen. Prosessia tutkittiin teemahaastatteluilla, joiden paaaiheina olivat per-
hesuunnittelu, raskausaika, synnytys, lapsivuodeaika ja imetys. Haastateltavat ovat teemahaastat-
telulle ominaisesti tuoneet itse aiheista esille kokemuksiaan ja painottaneet niissa itselleen keskei-
sia asioita. Haastateltavien kokemukset ovat subjektiivisia eika niista voida tehda yleistyksia. Nais-
ten kokemuksista 16ytyy osittain yllattavan samanlaisiakin kokemuksia, mutta myds hyvin erilaisia
tilanteita. Haastatteluista kertovissa osissa kaytetdan nimityksia haastateltavat, aidit ja naiset viit-

taamaan niihin neljaan henkildon, joita tutkimuksessa on haastateltu.



2 AITIYDEN HAASTEET MS-TAUTIA SAIRASTAVALLA NAISELLA

MS-tauti on keskushermoston autoimmuunisairaus, jossa immuunijarjestelman valkosolut toimivat
virheellisesti, luoden keskushermostoon tulehduspesakkeita ja vaurioittaen keskushermoston mye-
liinia. Myeliini on hermosolua suojaava ja hermosolujen valisten viestien kulkeutumista parantava
osa. MS-taudissa myeliinin vaurioituminen hidastaa tai estaa keskushermoston viesteja. Immuu-
nijarjestelman hyokkayksen loputtua, muodostuu arpikudosta vaurioituneeseen hermosoluun. Ar-
pikudos nakyy aivojen magneettikuvissa plakkina. MS-taudin eli multippeliskleroosin nimi, suo-
meksi pesakekovettumatauti, viittaa hermosolun arpeutumiin. (Neuroliitto 2017b, viitattu 21.2.17.)

MS-tautiin sairastuneista kaksi kolmasosaa on naisia ja tauti diagnosoidaan tavallisesti 20-40-vuo-
tiaana. Tauti on Suomessa yleisin vakava neurologinen sairaus nuorten aikuisten keskuudessa.
Suomessa tautia sairastaa noin 7 000 ihmista. (Neuroliitto 2017c, viitattu 21.2.17.) MS-taudin puh-
keamisen syita ei tiedeta tarkasti, mutta on havaittu, ettd perimé ja jotkin ympéristotekijat lisaavat
sairastumisriskia. D-vitamiinin vahaisen maaran on havaittu olevan sairastumiselle altistava tekija.
Taté tukee taudin runsas esiintyvyys pohjoisten leveysasteiden maissa, joissa talvisin D-vitamiinin
saanti on vahaista. Lapsena sairastetulla virusinfektiolla nahdaan olevan laukaiseva tekija taudin
my6hempéaan puhkeamiseen. Tupakoinnin on havaittu lisdavan sairastumisriskia. (Atula 2015, vii-
tattu 9.2.17.)

MS-tauti jakautuu etenemistapojen mukaisesti kolmeen muotoon. Aaltomaisesti eteneva, eli relap-
soiva remittoiva, etenee pahenemisvaiheittain. Ensisijaisesti eteneva, eli primaarisesti progressii-
vinen, on alusta asti eteneva. Toissijaisesti eteneva, eli sekundaarisesti progressiivinen, on aluksi
aaltomaisesti eteneva, mutta muuttuu myohemmin tasaisesti etenevaksi. 85 prosentilla tauti on
aluksi aaltomaisesti eteneva. Suurimmalla osalla aaltomaisesti eteneva tautimuoto muuttuu myo-
hemmin toissijaisesti etenevaksi. (Hallikainen, Heikkila, Hamalainen, Leino, Rantakari, Ruutiainen,
Samstén, Toivomaki, Toivonen & Virtanen 2011, 18; Ms-taudin kaypahoito 2015, viitattu 9.2.2017).

Pahenemisvaiheet kuuluvat aaltomaisesti etenevaan MS-tautiin. Sairastuneen tila on vakaa pahe-
nemisvaiheiden valilla ja tauti etenee pahenemisvaiheittain. Pahenemisvaihe on tilanne, jossa il-
menee uusi taudin aiheuttama neurologinen oireisto tai vanhan oireen kohdalla tapahtuu selkea
k&annds pahempaan iiman muuta syyta, kuten kuumetta, kestaen vahintaan 24 tuntia ja enintaan
nelja viikkoa. (Kuusisto 2012, 499.)



2.1 MS-taudin oireet

MS-taudin oireet johtuvat keskushermoston vaurioista. Oireet vaihtelevat sen mukaan, missa kes-
kushermoston osassa vaurio on. Pahenemisvaiheen jalkeen hermoston muutokset, kuten myeliinin
mahdollinen korjaantuminen tai hermoston uudelleen jarjestaytyminen, heikentavat MS-taudin oi-
reita. MS-taudin oireet ovat yksiléllisia ja voivat muuttua ajan kanssa. (MS-taudin kéypahoito 2015,
viitattu 9.2.2017; National Multiple Sclerosis Society 20174, viitattu 22.2.17; Neuroliitto 2017c¢, vii-
tattu 21.2.17.)

Yleisimmin MS-tautiin viittaava ensioire on monofokaalinen eli oire on yhdelta keskushermoston
osa-alueelta. Noin puolella ensioire on selkaytimen tulehduksellinen muutos eli myeliitti, joka voi
nakya esimerkiksi virtsarakon toiminnan hairiona tai alaraajojen tuntohairiona. Neljanneksella en-
sioire on nakohermon tulehdus eli opticus neuriitti, jonka vuoksi nakod sumentuu ja silméassa on
likutteluarkuutta. 15 prosentilla ensioireena on aivorungon tulehduksellinen peséke, joka aiheuttaa
esimerkiksi kahtena nakemista ja kolmoishermosarkya. (Kuusisto 2012, 499-500.) Raajojen tunto-

hairi6t ja nakohairiot ovat yleisimpia ensioireita (Hallikainen ym. 2011, 8-9).

MS-tauti aiheuttaa erilaisia oireita sairastuneissa riippuen siitd mihin keskushermoston osiin tauti
on tehnyt muutoksia. Keskeisimmat oireet jaotellaan naké- ja silmaoireisiin, uupumukseen, tunto-
muutoksiin, likkumisen hankaluuksiin, rakon ja suolen toiminnan ongelmiin, kognitiivisiin oireisiin,
mielialanongelmiin seka kipuun. Nako — ja silmaoireita ovat naén heikkeneminen, nakéhermon tu-
lehdus, kipu silmien takana, katseen kohdistamisen vaikeus ja kaksoiskuvat (Hallikainen ym. 2011,
14-16).

Fatiikki eli uupumus on hyvin tyypillinen oire MS-tautia sairastaville. Sen iimenemisen syy on epéa-
selva. Fatiikille MS-taudissa on tyypillista sen iimaantuminen arkiaskareissa ja se on tyypiltaan ta-
vallista uupumusta voimakkaampaa. Se saattaa heikentaa arkiaskareissa parjaamista. Fatiikkia voi
ilmeta hyvin nukutun yonkin jalkeen ja sille on tyypillista voimistua paivan mittaan. Lampo, stressi
ja ruumiillinen rasitus lisdavat uupumusta. Sairastuneen laheiset voivat vaarinymmartaa uupumuk-
sen johtuvaksi masentuneisuudesta tai yrittdmisen puutteesta. (Hallikainen ym. 2011, 14; National
Multiple Sclerosis Society 2017b, viitattu 22.2.17.)

Tuntomuutoksia ovat tunnon herkistyminen, puutuminen, tuntopuutokset, kolmoishermosarky kas-

voilla seka paata kumartaessa tulevat sahkdmaiset tuntemukset (Jalonen, Brotherus, Leppakoski,
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Kokkonen, Helminen, Luoto & Nylund 2012, 9). Tunnon heikkeneminen ilmenee tyypillisesti sor-
menpaissé ja jalkaterissa. Tuntomuutokset ovat yleisia oireita jo sairauden alkuvaiheessa ja saat-
tavat jaada jopa ainoiksi oireiksi. (Hallikainen ym. 2011, 14.) MS-potilaiden kipukokemuksia on sa-
man verran kuin muillakin, mutta kivun on havaittu olevan voimakkaampaa. MS-taudista johtuvat
kivut aiheutuvat tuki- ja likuntaelimiston kuormittumisesta seka hermosarysta, joka johtuu suoraan
taudista. (Hallikainen ym. 2011, 16.)

Liikkkumisen hankaluudet johtuvat lihasheikkoudesta, lihasvasyvyydesta seka tasapainohairidista
(Jalonen ym. 2012, 9). Lisaksi spastisuus omana oireenaan hankaloittaa liikkumista. Spastisuus
on lihasjaykkyytta, jonka vuoksi linaksia kaytettaessa tuntuu enemman vastusta. Lihasten kasvanut
resistenssi voi hidastaa lihasten rentoutumista, aiheuttaen jaykkyytta. Spastisuus saattaa aiheuttaa
my0s tahattomia ja akillisia kouristuksia, eli spasmeja. Spastisuutta voimistavia tekijoita voivat olla
esimerkiksi kipu, lampd ja stressi. (Multiple Sclerosis Society 2017a, viitattu 21.2.17; Multiple Scle-
rosis Society 2017b, viitattu 21.2.17.)

Rakon toiminnan ongelmia ovat akillinen virtsaamisen tarve, virtsaamiskertojen kasvu, toistuva yol-
linen virtsaaminen, inkontinenssi, virtaamisen aloittamisen vaikeus seka virtsarakon epataydellinen
tyhjentyminen. Rakon tyhjentamisen avuksi MS-potilas voi kayttaa siihen sopivaa katetria. (De
Castro 2014, 6.) Suolen toiminnan yleisin ongelma on ummetus. Ummetuksen todennakoéisyytta
MS-taudissa lisaa liikunnan rajoittuminen ja lisdantynyt lihasjannitys peraaukon sulkijalihaksessa.
(Castel-Lacanal 2014, 9.)

Kognitiiviset oireet liittyvat muistin, keskittymisen ja ongelmanratkaisun ongelmiin. Kognitiivisten
toimintojen vaikeutumiset voivat olla ohimenevia tai pysyvia. (Jalonen ym. 2012, 9.) Masennusta
esiintyy MS-tautia sairastavien keskuudessa tavallista enemman ja sen korkeampiriski on elaman-
aikainen (Hallikainen ym. 2011, 15). Muita yleisia mielialaongelmia ovat mielialan nopeat muutok-
set ja yleistynyt ahdistuneisuus sairaudesta (National Multiple Sclerosis Society 2017c, viitattu
22.2.17).

2.2 Diagnosointi

KEO, eli kliinisesti eriytynyt oireyhtyma, on mahdollista MS-diagnoosia edeltava vaihe, jossa potilas

on hakeutunut [a@kariin ensioireen iimettya. Tama ei riita yksinaan diagnosointiin vaan odotetaan



seuraavaa oirejaksoa tai uuden aktiivisuuden havaitsemista magneettikuvassa. (Hallikainen ym.
2011,9.)

Erikoissairaanhoidossa vahvistunut kliininen epailys keskushermoston tulehduksellisesta tilasta ai-
kaansaa jatkotutkimuksia ja laékehoidon tarpeen arvioinnin. Potilaalle tehdaan aivojen magneetti-
kuvaus, mahdollisesti myos selkaytimen magneettikuvaus, ja otetaan selkdydinnestenayte. Mag-
neettikuvauksen ja selkaydinnestenaytteen tulosten myota niiden kontrollointi vaihtelee. Mikali mo-
lempien tulokset ovat normaalit, ei kontrollin tarvetta ole. Mikali toinen on poikkeava ja toinen nor-
maali, magneettikuvaus kontrolloidaan 6-12 kuukauden kuluessa. Magneettikuvan ollessa poik-
keava on MS-tautiin sairastumisen riski jo merkittava, kun selkaydinnesteen poikkeaman myota
riski on kohtalainen. Mikali molempien tuloksissa on poikkeamaa, uusi magneettikuvaus on 3-6
kuukauden kuluttua, silla tuloksen valossa riski sairastua on erittain merkittava. Mikali magneetti-

kuvassa ei ole muutoksia, uusi kontrolli on 6-12 kuukauden kuluttua. (Kuusisto 2012, 500-501.)

MS-taudin diagnosoiminen perustuu McDonaldin vuoden 2010 kriteeristdon, jossa on huomioituna
kokonaisuus seka keskushermoston vaurioiden paikallinen ja ajallinen hajapesakkeisyys. Kes-
keista diagnosoinnissa on, etta yleisemmat sairaudet, joihin oireet viittaavat, ovat jo pois suljettuja
MS-taudin mahdollisuutta arvioitaessa. (MS-taudin kdypéhoito 2015, viitattu 21.2.17.) Diagnoosia
edeltad KEO tai esitietoihin kuuluva tieto jo ohittuneesta KEO:sta. (Kuusisto 2012, 501-502.)
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2.3 Laakehoito

MS-taudin laakehoito jakautuu taudin etenemisté hidastaviin Iaakkeisiin, pahenemisvaiheessa kay-
tettaviin ladkkeisiin seka taudin oireita lievittaviin ladkkeisiin. Useimpiin MS-taudin oireisiin on ole-
massa laékehoito. La&kehoito tulisi aloittaa mahdollisimman nopeasti diagnoosin jalkeen. Tdman
kautta korjaantumattomia hermovaurioita voidaan ennaltaehkéista. Ensisijaisesti etenevaan muo-
toon ei ole taudin kulkua hidastavaa laakehoitoa. (Hallikainen ym. 2011, 17; MS-taudin kaypahoito
2015, viitattu 9.2.2017.)

Aaltomaisesti etenevan muodon hoito aloitetaan ensilinjan 1aakehoidolla eli beetainterferonilla, di-
metyylifumaraatilla, glatirameeriasetaatilla tai teriflunomidialla (MS-taudin kaypahoito 2015, viitattu
9.2.2017). Beetainterferonit hidastavat taudin etenemista ja pahenemisvaiheita aaltomaisesti ja
toissijaisesti etenevissa muodoissa. Beetainterferoneita voidaan pistaa ihonalaisesti joka toisesta
paivasta muutamaan kertaan viikossa tai lihakseen viikon valein, riippuen valmisteesta. Dimetyyli-
fumaraattia, kauppanimeltaan Tecfidera®, kaytetadn aaltomaisessa muodossa vahentamaan pa-
henemisvaiheita. Aine on alun perin homeenestoaine. Siita tulee voimakkaita sivuvaikutuksia, jotka
yleensé heikkenevat ajan kanssa. Dimetyylifumaraattihoidon aikana tulee seurata maksa- ja mu-
nuaisarvoja. Glatirameeriasetaatti, kauppanimeltddn Copaxone®, vahentdd pahenemisvaiheita
aaltomaisesti etenevassa muodossa. Sita annetaan kerran paivassa ihonalaisena injektiona pisto-
paikkaa vaihdellen. Vaikuttamistapaa ei tarkkaan tunneta, mutta sen arvellaan saatelevan puolus-
tusjarjestelmaa. Sita voidaan kayttaa yhdessa interferonin kanssa. (Haavisto 2013, 58-59; Laake-
tietokeskus: Copaxone, 2014, viitattu 21.5.17.) Teriflunomidia, kauppanimeltaan Aubagio®, on tab-
lettimuotoinen suun kautta otettava ladke. Sen vaikutukset iimentyvat hitaasti ja sita kaytettaessa
muita immunosupressantteja ei suositella kaytettavaksi. Teriflunomidi on teratogeenist, eli luotet-
tavaa ehkaisya tulee kayttaa laakityksen ajan seka kaksi vuotta laakityksen lopettamisen jalkeen
tai laakkeellisesti nopeuttaa poistumista. (Haavisto 2013, 55; Laéketietokeskus: Aubagio, 2015,
viitattu 21.5.17.)

Poikkeuksellisen aktiivisen aaltomaisesti etenevan tautimuodon hoito aloitetaan toisen linjan 144-
kehoidolla. Toisen linjan laékehoitona ovat alemtutsumabia, fingolimodia tai natalitsumabia. (MS-
taudin kéypahoito 2015, viitattu 9.2.17.) Alemtutsumabia sisaltava Lemtrada® kiinnittyy useimpien
valkosolutyyppien CD52-reseptoriin ja tuhoaa ne. Lemtradaa annetaan kerran vuodessa muuta-
man paivan kuurina suonensisaisesti. Laakkeen on havaittu vahentavan taudin aktiivisuutta ja pa-

henemisvaiheita interferoneita tehokkaammin. Alemtutsumabihoidon kautta, joidenkin potilaiden
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kunto on jopa parantunut. Ladke on alun perin syopalaakkeeksi kehitetty ja silla on voimakkaita
sivuvaikutuksia. (Haavisto 2013, 45-46.) Fingolimodi, kauppanimeltdan Gilenya®, on suun kautta
otettava ladke MS-tautiin. Sen toiminnan n&dhdaan perustuvan siihen, ettad se estaa valkosoluja
paasemasta keskushermostoon. Gilenya® lisaa merkittavasti infektioriskié ja hidastaa etenkin aloit-
taessa sydamen sykettd, vaatien ensimmaiselld hoitokerralla kuuden tunnin tarkkailun. (Haavisto
2013, 59.) Natalisumabia sisaltdvaa Tysabria® kéytetddn MS-taudin hoidossa, silla se estaa
valkosolujen siirtymisté aivoihin. Euroopassa sita kaytetaan vain aaltomaisesti etenevan muodon
hoidossa. Natalisumabia annetaan suonensisaisesti neljan viikon vélein. La&ke vahentaa

pahenemisvaiheita ja voi lievittaa oireita. (Haavisto 2013, 45-46.)

Kolmannen linjan 1&&kehoitona on mitoksantronia yksin tai 1 g metyyliprednisolonin kanssa. Kol-
mannen linjan la&kehoito toteutetaan kerta-annoksina 1-3 kuukauden valein, yhteensa enintaan 6
kertaa. (MS-taudin kaypahoito 2015, viitattu 9.2.2017.)

Toissijaisesti etenevaa muotoa hoidetaan aaltomaisen muodon aikana kaytetyn [aakkeen kayton
jatkamisella tai laaketta vaihdetaan. Laakehoito edellyttdd edelleen havaittavissa olevia pahe-
nemisvaiheita tai taudin aktiivisuus on havaittavissa magneettikuvissa. Laakehoito lopetetaan, mi-
kali taudin aktiivisuudesta ei ole nayttoa. Laakehoito voidaan aloittaa uudelleen, mikali pahenemis-
vaiheita ilmenee. (MS-taudin kaypahoito 2015, viitattu 9.2.2017.)

Akuuttien pahenemisvaiheiden hoitoon kaytetaan ensisijainsesti metyyliprednisolonihoitoa, jossa
annetaan 1 g metyyliprednisolonia 3 péivana perakkain. La&ke annostellaan laskimoon. Hoitoon
littyy suoliston artymisesta johtuvia oireita, joita ennaltaehkaistdan antamalla vatsansuojalaak-
keitd. Ensimmaisen annos tulee antaa sairaalassa psykoosivaaran takia. Toissijainen hoitokeino
pahenemisvaiheisiin on plasmanvaihto, jota kaytetdan, kun metyyliprednisolonihoito ei ole
tehonnut. Hoidossa vaihdetaan maarallisesti puolet veritilavuudesta. Plasmanvaihtoa suositellaan
tehtavaksi joka toinen paiva ja hoitoja tehdaan yhteensa 5 kertaa. (MS-taudin kaypahoito 2015,
viitattu 9.2.2017.)
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2.4 Liikunta, kuntoutus ja ravitsemus

Liikunta auttaa toimintakyvyn yllapitamisessa, mutta silla ei voi parantaa sairautta tai estaa sairau-
den etenemista. Liikunta ei lisdd hermostovaurioita eika aiheuta pahenemisvaiheita. Liikunta pie-
nentaa infektioiden riskia, kun liikunta on saannollista ja kevyesta kohtalaiseen rasittavaa. Pahe-
nemisvaiheen aikana ei tule harrastaa likuntaa ja pahenemisvaiheen jalkeen liikunta tulee aloittaa
rauhallisesti ja asteittain. (Romberg 2005, 25, 111-114.)

Kuntoutus voi tapahtua laitoskuntoutuksen ja yksilo- ja ryhméaterapioiden kautta. Kuntoutustarve
tulisi arvioida ja tehda kuntoutussuunnitelma jo sairastumisen alkuvaiheessa. Sairastuneilla on
mahdollisuus osallistua ensitietokurssille. (Hallikainen ym. 2011, 16.) Sairauden edettya ja viimeis-
taan liikkumisongelmien iimentyessa, yksildllinen fysioterapia yleensa kerran viikossa on suositel-
tavaa (Romberg 2005, 36).

MS-potilaille suositellaan ravitsemussuositusten mukaista ruokavaliota. Tahan kuuluu runsaskui-
tuisten taysviljatuotteiden, kasvisten, vaharasvaisten maitotuotteiden, kasvirasvan, kalan, vaharas-
vaisen lihan ja kanan suosiminen. (Hanhiala, Leino, Pontela, Ruutiainen, Saaranto & Warinowski
2012, 10-11.) Kovan eldinrasvan ja kovetetun kasvirasvan valttamista suositellaan. Alkoholi saat-
taa korostaa MS-oireita, joten sen nauttimisen rajoittamista suositellaan. (Hallikainen ym. 2011,
20.) Painonhallinta on MS-tautia sairastavalle erityisen tarkeaa, silla sairauden myéta paino vaih-
telee (Hanhiala ym. 2012, 14-16). MS-tautia sairastavien keskuudessa erityisdieetteja on
vaihtelevasti suosiossa. Tallaisia ovat esimerkiksi olleet gluteeniton ruokavalio, elava ravinto ja
McDougalin dieetti. (Hanhiala ym. 2012, 9-10.) Swank-ruokavalio, jossa valtetaan punaista lihaa,
munankeltuaista, rasvaisia maitotuotteita, kaakaovoita ja kookosrasvaa, on lagkari Roy Swankin
kehittdma ruokavalio ja hanen tutkimustensa valossa ruokavalio heikensi voimakkaasti sairauden

etenemista. Swank-ruokavaliota kutsutaankin MS-ruokavalioksi. (Haavisto 2013. 162-163).

D-vitamiinin on todistettu pienentavan riskia sairastua MS-tautiin (Hanhiala ym. 2012, 9). Tutkimuk-
set ovat kuitenkin ristiriitaisia sen suhteen auttaako D-vitamiinivalmisteet jo sairastuneita (Haavisto
2013, 116). Suosituksen mukaisesti MS-tautia sairastaville suositellaan D-vitamiinilisaa ainakin pi-
meina talvikuukausina ja tarvittaessa ympari vuoden (Hallikainen ym. 2011, 20). Myés muilla vita-
miineilla, kuten B12-vitamiinilla, ja |adkeyrteilld, kuten kurkumiinilla, on havaittu oireita lievittavia
vaikutuksia (Haavisto 2013, 110-142).
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2.5 Perhesuunnittelu ja raskausaika

Perhesuunnittelussa tulee pohtia perheen voimavaroja ja tukiverkostoja. Perheen tulisi huomioida
oireiden mahdollinen voimistuminen synnytyksen jalkeen seka vastasyntyneen hoidon vaatimuk-
set. Yleensd MS-tautia sairastavan raskaus on suunniteltu ja tarkkaan harkittu. Perhesuunnitte-
lussa tulisi olla yhteydessa hoitavaan laakariin ainakin kaytettavan ladkkeen lopettamisessa. (Aal-
lontie & Ylikyla 2012, 28.)

Vaikka MS-tauti ei ole periytyva sairaus, toisen vanhemman MS-taudin on todettu lisaavan lapsen
sairastumisriskia. Lapsen sairastumisriski on arviolta kahdesta viiteen prosenttiin, kun toinen
vanhemmista sairastaa MS-tautia. Suomessa vaeston keskimaarainen riski sairastua on arvioitu
olevan 0,1-0,2 prosenttia, mutta alueelliset erot ovat huomattavia. (Kiuru 2016, viitattu 22.2.17.)
Vaikka perimalla onkin todettu vaikutuksia, ei tauti kuitenkaan ole geneettinen tai perinnéllinen
(Hallikainen ym. 2011, 8). Raskaana olevan veren D-vitamiinipitoisuudella on havaittu olevan
vaikutusta lapsen sairastumiseen. Matala D-vitamiini pitoisuus lisaa lapsen sairastumisriskia.
Syntymakuukaudella on havaittu olevan pientd vaikutusta sairastumisen todennakoisyyteen,
kevaalla syntyneillé on korkein riski sairastua, mik& myds viitanneen D-vitamiinitasoon. (Fazekas,
Miller, Montalban, Reingold & Trojano 2014, 528.)

Raskautta suunniteltaessa moni MS-taudin laakehoito tulee lopettaa, eikd mitdan taudin kulkua
hidastavaa la&kehoitoa tule toteuttaa raskauden aikana. Teriflunomidia kaytettaessa tulee olla kay-
tdssa luotettava ehkaisy. Raskautta suunniteltaessa laakitys tulisi lopettaa ja ladkkeen poistumista
elimistostd nopeuttaa kolestyramiinilla tai 1aakehiilella, mink& jalkeen |aékeainepitoisuus
kontrolloidaan verikokein. Alemtutsumabihoidon jalkeen tulisi olla ainakin 4 kuukautta ehkaisylla,
ennen raskauden yritysta. Natalitsumabin kayton lopettamisesta tulisi kayttaa 3 kuukautta ehkaisya
ennen raskauden yritysta. Fingolimodin kaytto tulisi lopettaa 2 kuukautta ennen raskautta ja kayttaa
taman ajan ehkaisya. Dimetyylifumaraattia ei tule kayttda, kun ehkaisy on jatetty pois.
Beetainterferonia ja glatirameeriasetattia voidaan kayttad positiiviseen raskaustestiin asti.
(L&éketietokeskus: Aubagio 2015, viitattu 21.5.17; MS-taudin k&ypéhoito 2015, viitattu 9.2.2017.)

Osa MS-taudin oireista vaikuttaa naisen seksuaalielamaan ja tdman kautta lisdantymiskykyyn seka
tuen ja hoitojen tarpeeseen raskaaksi tulemiseksi. Tallaisia oireita ovat uupumus eli fatiikki,
likkumisvaikeudet, lihasjaykkyys eli spastisuus, tuntomuutokset, vapina, kipu, nakdongelmat,

kognitiiviset oireet seké rakon ja suolentoiminnan ongelmat. Fatiikkia voi pyrkia lieventdmaan
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viilennyksella, kuten suihkulla ja siihen on myds olemassa ladkehoito. Spastisuus voi yhdynnassa
auttaa tai vaikeuttaa asennoissa oloa. Tuntomuutokset voivat olla tuntoherkkyytta eli voimistuneita
tuntemuksia tai tunnon heikentymista. Kognitiivisia oireita ovat esimerkiksi muistamisen ja
keskittymisen vaikeudet. MS-tautia sairastavilla naisilla ongelmina ovat emattimen riittdméaton
kostuminen sek& klitoriksen tuntoherkkyydestd tai herkkyyden vahentymisestd johtuvat
orgasmivaikeudet. Sukupuolisen halukkuuden alentumista on noin puolella sairastuneista.
(Aallontie & Ylikyla 2012, 9-17.)

Raskauden aikana MS-tauti yleensa rauhoittuu hormonien vaikutuksesta immuunivasteeseen.
Raskausaikana pahenemisvaiheiden todennakaisyys tutkimuksien mukaan vahenee puoleen siita
mita se oli ennen raskautta ja pahenemisvaiheiden todennakoisyys on pienin kolmannella trimes-
terilla. (Fazekas ym. 2014, 527-528.) MS-tauti ei yleensa vaikuta sikioon tai raskauden kulkuun
haitallisesti (MS-taudin kaypahoito 2015, viitattu 9.2.2017).

2.6  Synnytys ja lapsivuodeaika

Valtakunnallisen tutkimuksen tulosten perusteella MS-potilaat saattavat todennékéisemmin tarvita
instrumentin, kuten imukupin, kayttéa alatiesynnytyksessa. Instrumenttiavusteisuuden epaillaan
johtuvan fatiikista, synnytyksesta johtuvasta uupumuksesta ja spastisuudesta. Tutkimuksen mu-
kaan MS-potilaat mahdollisesti synnyttavat muita useammin ilman kivunlievitysta seka MS-potilaille
saatetaan suunnitella keisarileikkaus tavallista useammin, mutta suunnittelemattomien sektioiden

tarve saattaa olla pienempi. (Airas, Alanen & Jalkanen 2010, 950-955.)

Fatiikin ja lantion elinten toimintahairididen kuuluminen taudinkuvaan altistaa tutkimusten mukaan
synnyttajan pitkalle tai vaikealle synnytykselle. Tasta johtuvaa darimmaista vasymysta ja stressia
voidaan ennaltaehkaista synnytyksen kaynnistyksella ja supistusten stimuloinnilla. (Dahlgren, Lu,
Sadovnick, Synnes, Traboulsee, Tremlett, Van der Kop & Zhu 2013, 1182-1189.)

Synnytyksen jalkeisten kolmen ensimmaisen kuukauden aikana pahenemisvaiheiden riski on
kaksinkertainen raskautta edeltdvaan. Raskauden ei nahda pahentavan taudinkuvaa pitkalla ai-
kavalilla. (Fazekas ym. 2014, 528.) Mikali MS-tauti on ollut aktiivinen ennen raskautta tai raskau-

den aikana, voidaan harkita suonensisaista immunoglobuliinihoitoa ehkaisemaan synnytyksen
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jalkeisia pahenemisvaiheita, kun taudin kulkua hidastavaa laakitysta ei ole kaytossa. Mikali hoi-
toon ryhdytaan, ensimmainen hoitokerta tulisi olla heti synnytyksen jalkeen. Painon mukaan mi-
tattu annos annetaan kolmesta viiteen perakkéisena paivana. Hoitokertoja voidaan toistaa suun-

nitelman mukaan. (MS-taudin kaypahoito, 2015, viitattu 3.3.17.)

2.7 Imetys

Suomessa suositellaan taysimetysta, jossa lapsi saa aidin maidon lisaksi vain D-vitamiinia, 4-6
kuukauden ikaan saakka ja imetysta suositellaan jatkamaan ainakin vuoden ikaan asti. Suomessa
suositukset eivat kuitenkaan toteudu, vaan vauvat ovat keskimaarin taysimetyksessa 2 kuukautta
ja imetys kestaa kokonaisuudessaan keskimaarin 7-8 kuukautta. (THL 2016, 63-64.) Imetykseen
kuuluu tihean imun kausia, jolloin vauva stimuloi aidin rintaa tuottamaan suuremman maaran
maitoa. Nain maidontuotanto kasvaa vastaamaan vauvan maidontarvetta. Yksi tihean imun kausi
on noin kolmen kuukauden iassa ja yksi kausi kestaa muutamasta paivasta hieman yli viikkoon.
Vauvan tihentynyt imeminen voi saada aidin epailemaan maidon riittavyytta. (Imetyksen tuki ry,
2016, viitattu 3.4.17.)

Imetyksen aikana ei suositella kaytettdvan MS-taudin kulkua hidastavia laakkeita. Hoitavan
ladkéarin yksildllisen arvion kautta beetainterferonin tai glatirameeriasetaatin kayttéa voidaan
kuitenkin harkita, silld uusimpien tutkimusten mukaan ne eivat merkittavissa maarin erittyisi
rintamaitoon.  Imetyksen  aikaisen  pahenemisvaiheen  hoidossa  voidaan  kayttaa
metyyliprednisolonihoitoa. Metyyliprednisolonihoidon jalkeen suositellaan 24-48 tunnin taukoa
imetyksesta. Imetyksen vaikutuksia multippeliskleroosiin ei ole pystytty tutkimuksilla todistamaan.
Taysimetyksella saattaa olla pahenemisvaiheilta suojaava vaikutus. (Fazekas ym. 2014, 530; MS-
taudin kaypahoito 2015, viitattu 9.2.2017.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata multippeliskleroosia sairastavien aitien kokemuksia perhe-
suunnittelusta, raskausajasta, synnytyksesta, vastasyntyneen hoidosta ja imetyksesta. Tutkimus
kuvaa haastateltujen kokemuksia tuoden haastattelujen kautta esille eri kokemuksia eri aihealu-
eista, subjektiivisten kokemusten kautta. Tutkimuksen tarkoituksena ei ole tehda johtopaatoksia
millaista lapsen saaminen on MS-diagnoosin jalkeen, vaan sen sijaan tuoda antaa tilaa neljalle eri

aanelle kertoa siita, millaista se voi olla.

Tutkimuksen tavoitteena on antaa vertaistukea MS-tautia sairastaville naisille ja heidan puolisoil-
leen seka lisata naista hoitavien terveydenhuollon ammattilaisten ymmarrysta MS-taudin mahdol-
lisista vaikutuksista aitiyden alkutaipaleella. Tutkimus on tarpeellinen, silld ms—tauti diagnosoidaan
yleisimmin 20 - 40-vuotiaiden naisten keskuudessa. Valtakunnallisella tasolla ms-potilaita on noin
7 000 ja se on yleisin vakava nuorten aikuisten neurologinen sairaus. (Neuroliitto 2017b, viitattu
21.2.17.) MS—taudin puhkeaminen ja diagnosoiminen keskittyvéat siis yleisimmin perheenperusta-
misiassa oleviin naisiin. Sairastunut nainen saattaa miettia voiko saada lapsia ja millaista lapsen
saaminen sairastumisen jalkeen olisi. Tahan pyrin tutkimukseni kautta antamaan vertaistukea ja

tietoa tutkimukseen osallistuneiden kokemuksien kautta.

Tutkimuksen tutkimustehtava:
1) Miten MS-tautia sairastava nainen koki ditiyden eri vaiheet: perhesuunnittelun, raskauden,
synnytyksen, vastasyntyneen hoidon ja imetyksen?

Tutkimustehtavien saavuttamiseksi tehtavat teemahaastattelut antavat tietoa haastateltavan koke-
muksista ja tunteista aidiksi tulon prosessista. Tutkimusaineistosta voidaan eritelld teemojen mu-
kaisesti erilaisia kokemuksia, jonka kautta eri vaiheiden kokemuksista saadaan monipuolisia koke-
muksia, kuitenkin ilman, etta haastateltavien kertomuksia kokonaisuudessaan ei voida erotella yk-
sildllisesti. Tutkimustehtavien lopullista muotoa on vaikea maaritella ennalta, silléd haastatteluiden
aineisto muokkaa nakdkulmia ja mahdollisuuksia vastata tutkimustehtaviin. Laadulliselle tutkimuk-
selle tyypillista onkin, etta tutkimustehtavien muuttumiseen varaudutaan prosessin edetessa (Hirs-

jarvi, Remes & Sajavaara 2007, 122).
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

41  Tutkimusmetodologia

Tutkimus on kvalitatiivinen eli laadullinen, silla se on mielekas tutkimustyyppi kokemusten kartoit-
tamisessa. Laadullisessa tutkimuksessa kaytetdan metodeja, joiden kautta tutkittavien nakokulma
saadaan esille (Hirsjarvi ym. 2007, 160). Tassa tutkimuksessa tavoitteisiin paaseminen vaatii, etta
haastateltavat tuovat esille omia ajatuksiaan mahdollisimman aidosti. Kvalitatiivisen tutkimuksen
keskittyminen tutkittavien nakokulmaan auttaa tutkimusta olemaan mahdollisimman todenmukai-
nen ja saamaan esille inmisten kokemuksia ja tunteita, jotka maarallisessa eli kvantitatiivisessa
tutkimuksessa jaisivat huomioitta. Kvalitatiivisen tutkimuksen pyrkimys ymmartaa tutkimuskohdetta

(Hirsjarvi ym. 2007, 176), on keskeinen tavoite myos tassa tutkimuksessa.

Haastattelut olivat tyypiltdan teemahaastatteluja, eli haastateltaessa tuotiin esiin valitut aihealueet
(Eskola & Suoranta 2014, 87.), mutta niista ei esitetty valmiita kysymyksi&, vaan niista aiheista
haastateltava sai kertoa omien tuntemusten ja ajatusten mukaisesti, painottaen tarkeimmiksi koke-
miaan asioita ja tuoden ne haastattelussa itse ilmi. Haastattelun tueksi, haastateltavien lahtékoh-
tien selkeyttamiseksi seka kokemusten erotteluksi, oli muutama ennalta mietitty kysymys (ks.

Liite1.), jotka esitettiin haastattelun aikana, mikéli ne eivat muuten tulleet puheeksi.

Haastattelussa haastateltava on subjekti, joka voi haastattelun aikana kertoa aiheesta ennakoitua
laajemmin. Haastattelu voidaan valita halusta syventaa ja selventaa vastauksia, esimerkiksi lisa-
kysymyksilla tarpeen mukaan. Haastattelu voidaan valita my0s siksi, etta ennakoidaan vastausten
monitahoisuutta, tai vastausten suuntaa on vaikea ennakoida. (Hirsjarvi ym. 2007, 200.) Tassa
kyseisessa tutkimuksessa haastattelu aineiston keraamiskeinona oli valittu edella mainituista
syista; tutkimuksessa pyritaéédn saamaan haastateltavilta vastauksia henkilokohtaisista kokemuk-
sista, jolloin heidan subjektiivinen katsontansa aiheeseen korostuu. Haastateltavien kokemukset
voivat vaihdella suuresti ja heidan aiheen kasittelynsa voi poiketa hyvin paljon erilaisista kokemuk-
sista johtuen. Tasta syysta kyselyn tekeminen olisi epatarkoituksenmukaista, silla kysymyksia olisi

vaikea valita ja niiden sopivuus kokemusten kartoittamiseen olisi luultavasti heikko.
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4.2 Tutkimuksen toteutus

Tutkimus toteutettiin haastattelemalla neljaa, MS—taudin diagnosoinnin jalkeen, lapsen saanutta
aitia. Haastateltavien vaikeaa saamista, pyrittiin ennaltaehkaisemaan tekemalla yhteisty6ta Oulun
seudun Neuroyhdistyksen kanssa. Esittaytymalla ja kertomalla tutkimuksesta yhdistyksen kerhoil-
lassa marraskuussa 2015, pyrittiin lisadmaan kohdeyleison kiinnostusta aiheeseen ja madalta-

maan kynnysta yhteydenottoihin.

Kvalitatiiviselle tutkimukselle on tyypillista valita tarkoituksenmukaisesti kohdejoukko, sen sijaan,
etta otettaisiin satunnaisjoukko tutkittavaksi (Hirsjarvi ym. 2007, 160.). Haastateltaviksi valikoitiin
naisia, jotka ovat saaneet lapsen MS-taudin diagnosoinnin jalkeen. Haastateltavilla saattoi olla use-
ampiakin lapsia, eika kyseessa tarvinnut olla esikoisen saaminen. Alun perin tarkoituksena oli
saada haastateltaviksi naisia, jotka olisivat saaneet lapsen noin viimeisten viiden vuoden aikana,
mutta tdméa osoittautui heti haastateltavia etsittdessa mahdottomaksi. Haastateltavia oli hyvin ra-
jattu maara alueella ja, koska kyseessa oli kasvotusten tehtdva haastattelu ja yhteistyotahona pai-
kallinen yhdistys, valikoitui haastateltaviksi naisia, joilla oli reilusti yli viisi vuottakin aiheeseen liitty-
vista kokemuksista. Yhdessé haastatteluista kasiteltiin alun perin kahden lapsen syntymaa MS-
diagnoosin jalkeen, mutta toinen kokemus jatettiin huomioimatta, kun litteroinnin yhteydessa iimeni

lapsen saaneen todennakdisesti alkunsa jo ennen diagnoosia.

Haastateltavat ottivat tutkimuksen tekijadn yhteyttd yhteistydtahon kautta jatettyjen ilmoitusten
kautta. Haastattelut toteutettiin haastateltavien kotona tai kahvilassa, sen mukaan mika oli haasta-
teltavan toive. Aineisto kerattiin teemahaastatteluilla, jotta haastateltavat pystyivat painottamaan
itselleen merkityksellisimpia aiheita ja uskalsivat vapaammin kertoa kokemuksistaan ja tunteistaan.
Haastattelutilanteissa toistui, etta haastateltavat kavivat aluksi paaasiat kaikista teemoista krono-
logisessa jarjestyksessa lapi, johtuen mahdollisesti aiheiden voimakkaasti linkittyneisyydesta toi-
siinsa. Taman jalkeen haastattelija johdatti haastateltavat takaisin ensimmaiseen teemaan laajem-
paa ja syvempaa tarkastelua varten. Haastattelujen aikana tutkija teki valikysymyksia aiheiden sy-
vempaa kasittelya varten. Tutkija pyrki lisakysymyksilla tukemaan ja rohkaisemaan haastateltavia
aiheiden kasittelemiseksi. Haastattelut nauhoitettiin aineiston litterointia varten. Litteroinnin jalkeen
nauhoitteet tuhottiin anonymiteetin ja salassapidon tukemiseksi. Haastattelut kestivat puolesta
tunnista reiluun tuntiin. Yhteensa haastatteluista tuli noin kolme tuntia aanitteita, tekstina reilut kym-

menentuhatta sanaa ja fontilla Arial Narrow, kokona 12, reilut 27 sivua aineistoa.
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Aineiston analysoitiin yksityiskohtaisella analyysilla, jossa yleiskuva muodostettiin teemoittain, ne
pelkistettiin, ryhmiteltiin ja lopuksi abstrahoitin (Juvakka & Kylma 2007, 116-120). Aineisto
analysoitiin teemahaastattelun rungon mukaisesti, koodaten aineisto keskeisten teemojen osalta
ja luoden aineistosta teemakortistot (ks. kuvio 1.) (Eskola & Suoranta 2014, 153-157). Talla tavoin
tyostettyna aineisto jakautui teemoittain, jolloin analysoinnissa pystyin keskittyd yhteen
aihealueeseen kerralla. Eri teemoihin jaettu aineisto analysoitiin aineistolahtoisesti siten, etta tee-
mojen sisallon mukaisesti esille nousseet aiheet muodostivat teemojen sisalla olevat aihekokonai-
suudet. Teemojen alle nousi haastateltavien itsensa esiin nostamia aiheita, joista suurin osa oli
kuitenkin ennakoitavissa teemoista. Kokemuksia pystyttin ndin ollen vertaamaan ja [0ytamaan
yhtalaisyyksia ja eriavyyksia naisten kokemuksista.

Alkuperainen

ilmaisu

Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

Ylaluokka

"Ei mittaan, ei
oikeesti mittaan. Ei
millaan lailla oireillu.”

Ei pahenemisvaiheita,
eika oirehdintaa.

"Ei 00 ollu raskauden
aikana minkaanlaisia
oireita eika pahe-
nemisvaiheita.”

Ei pahenemisvaiheita,
eika oirehdintaa.

"Mulla oli aikasemmin
ollu semmosta sah-
kotysta jaloissa en-
nen raskautta, mutta
raskauden aikana
niita ei ollu ollenkaan
eli sillai oli hyvaa se
raskausaika.”

Tauti ei oireillut ras-
kauden aikana.

Tauti ei oireillut
raskausaikana.

eueylesney|sel
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"Mulla on hermokivut | Raskausaikana pahe-
yks iso oire, ettd sen | nemisvaiheita ja taudin
kanssa oli semmo- oirehdinta pysyi aktiivi-
nen kipupiikkikausi sena.

tossa raskausaikana
selkeesti. Sitten oli
muunlaista - - etta
meni tunto tosta va-
semmasta jalasta ja
pakarasta.”

Tauti oireili

raskausaikana

KUVIO 1. Esimerkki analysoinnista: MS-taudin oireilu raskausaikana

Saturaatio eli kyllaisyys tarkoittaa kvalitatiivisen tutkimuksen otannan riittavyytta siihen, etta riitta-
van monen haastattelun jalkeen uusissa haastatteluissa ei enaa iimene uusia asioita (Hirsjarvi ym.
2007, 177). Haastateltavia oli alustavasti tarkoitus olla 3, mutta koska kiinnostuneita oli vaikea
saada, sovittiin kaikkien neljan sopivan ja kiinnostuneen kanssa suoraan haastatteluajat. Aihe ei
silti neljallakaan haastattelulla saturoitunut odotetusti, mik& osaltaan tuo ilmi sita, kuinka yksiléllisia
ja vaihtelevia aihepiirin kokemukset ovat. Teemahaastattelu luo raamit haastatteluille, mutta ilman
tarkkoja kysymyksia, haastatelluilla oli mahdollisuus painottaa eri osa-alueita omien kokemustensa
ja mielenkiintonsa mukaisesti. Tama oli osaltaan tarkoituksen mukaista, mutta teki osaltaan satu-

roitumisesta nain pienelld otannalla epatodennakaisen.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimustulokset ovat jaoteltuina teemoittain: perhesuunnittelu, raskausaika, synnytys, lapsivuo-
deaika ja imetys. Teemoittain aiheiden kasittely etenee kronologisessa jarjestyksessa perhesuun-
nittelusta synnytyksen jalkeiseen aikaan. Jarjestely on myos yhtenevainen teemahaastattelun run-
gon kanssa. Teemojen sisalla on nostettu aitien kertomuksien paakohdat esille vertaamalla niita

keskenaan ja tuomalla ilmi erilaisia tilanteita ja valintoja ylaluokittain.

5.1 Perhesuunnittelu

Perhesuunnittelun  tulokset  jakautuivat  ylaluokittain:  MS-diagnoosin  vaikutukset
raskaussuunnitelmiin, terveydenhuollon ammattilaisten suhtautuminen lapsen hankintaan MS-
diagnoosin jalkeen, laakityksen kayttd ennen raskautta seka ajatukset jalkikateen paatoksesta
lapsen hankintaan liittyen. Suunniteltuja raskauksia haastatelluista oli kolmella ja kaikki kuvasivat
raskautta toivotuksi. Naiset tulivat keskimaarin reilussa neljdssa vuodessa raskaaksi MS-
diagnoosista, mutta naisten kesken oli suurta hajontaa. Puolet naisista tarvitsivat
hedelmaityshoitoja raskaaksi tullakseen ja diagnoosin vuoksi lahes kaikki siirsivat tuonnemmaksi
lapsen hankintaa. Diagnoosi ja hedelmdityshoidot osaltaan selittavatkin MS-taudin diagnoosista
kulunutta aikaa raskauden alkuun. Kaikki naiset olivat diagnoosin saanti hetkella jo aikuisia ja
lapsen saaminen oli lahes kaikille siina iassa ajankohtaista jo ennen diagnoosia. Kaikilla

haasteltavilla oli diagnosoituna aaltomaisesti eteneva muoto.

MS-diagnoosin vaikutuksia perhesuunnitteluun olivat raskaaksi tulon yritysten siirtaminen
myohemmaksi, diagnoosi ei vaikuttanut perhesuunnitteluun seka lapsen hankinnan uudelleen
miettiminen. Haastateltavien reaktiot diagnoosiin vaihtelivat sen mukaan, kuinka yllattavana
diagnoosi koettiin. Mikali haastateltavalle oli jo aiemmin mainittu sairauden mahdollisuudesta ja
oireita oli ollut jo pidempaan ennen diagnoosia, ei diagnoosi erityisesti vaikuttanut per-
hesuunnitteluun. Haastatteluissa tuli ilmi MS-diagnoosin voimakas vaikutus perhesuunnitteluun,
joka lahes kaikissa tapauksissa siirsi ajallisesti lapsen hankintaa. Paaasiassa haastateltavat toivat
ilmi diagnoosista tulleen jarkytyksen ja sen, kuinka he kokivat tarkeaksi seurata tilannetta

diagnoosin jalkeen jonkin aikaa ennen raskautta. Oireiden seurantavaiheeseen osalla kuului taudin
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etenemista hidastava I&&kitys. Diagnoosi aikaansai myds ajatuksia siita, hankkiiko lasta diagnoosin
jalkeen ollenkaan. Tahan vaikutti erityisesti taudin mahdollinen siirtyminen lapselle, eli suurentunut
riski sairastua seka epatietoisuus omasta voinnista ja toimintakyvystéa lapsiperhearjessa taudin
yksilollisen etenemisen vuoksi. Haastateltavat kuvasivat, ettd ajan kanssa tilanteeseen sai
useampia nakokulmia ja sairauden oireet tasoittuivat pahenemisvaiheiden jélkeen, jolloin toiveet
lapsesta nousivat uudelleen esille. Kahdella naisista prosessi diagnoosista raskaaksi tulemiseen
oli hyvin samanlainen (katso KUVIO 2.). Naille naisille diagnoosi aiheutti ensijarkytyksen, jonka
jalkeen he jaivat seuraamaan tilannetta. Noin vuoden kuluttua diagnoosista kumpikin alkoi yrittaa

lasta.
1. Ensijarkytys 2. Oireiden 3. Noin vuosi diagnoosista 4. Raskaaksitulo
diagnoosista seuranta- alkavat raskausyritykset
vaihe

KUVIO 2. Kahden haastateltavan prosessi diagnoosista raskaaksi

"Halusin tietdé eka, etta kuinka aggressiivinen tautimuoto itella.”

"Siiné tuli sellanen paniikki, etta pitaa paastéa laakityksen pariin.”

Haastateltavat kertoivat, ettd diagnoosin saannin jalkeen terveydenhuollon ammattilaiset
suhtautuivat myonteisesti raskauden suunnitteluun. Yhdistava tekija lisaksi oli, etta laakarit suosit-
telivat, etteivat naiset odottaisi kovin paljoa enempaa, ettei ikaa kertyisi. Yhdelle naisista laakari
ehdotti toisena vaihtoehtona laakityksen aloittamista joksikin aikaa ennen lapsen hankintaa. Naiset
my0s kuvasivat, ettd paatos jatettiin heille ja aiheesta keskusteltiin hoitavan neurologin kanssa.
Muutoin perhesuunnittelu tapahtui perheen kesken. Naiset eivat kokeneet tarvetta keskustella
perhesuunnittelusta taman enempaa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa.

"En kokenu mitéén estémisté terveydenhuollon henkilékunnan taholta.”

"(Laéakéri sanoi:)- - kannattaa kokeilla niinku ennen ku ikéé tulee lisda.”

"Mitéd mé nyt neurologin kanssa asiasta keskustelin niin, neurologi néytti heti vihreeté valoa.”
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"(Laékari oli) toisaalta sitd mielté kans, ettd sekin on ihan hyvé idea eka sité laékitysta vahan kéyt-

taad.”
Puolella haastateltavista oli raskautta suunniteltaessa taudin etenemisté hidastava laakitys, jonka
he ladkkeesta riippuen lopettivat joko samalla, kun ehkaisy jatettiin pois tai vasta hedelmaittymisen

jalkeen. Puolella naisista ei ollut kaytdsséa laakitysta ennen raskautta. Toisella oli ollut dékekokeilu

ja toisella ei ollut mahdollisuutta kayttaa laakitysta, silla laakkeita ei ollut saatavilla.

Jalkikateen naiset kuvailivat olevansa tyytyvaisia perhesuunnittelussa tekemiinsa ratkaisuihin.
Naiset olivat tyytyvaisia paatokseensa lapsen saamisesta diagnoosin jalkeen ja laakityksen
varhaisesta aloittamisesta. Haastateltavat painottivat, ettei sairauden tulisi antaa estaa

lapsihaaveita.

"Monet aattelee, ettei sairastuttuaan uskalla tehé lapsia... Sairaudelle ei sais antaa periksi.”

5.2 Raskausaika

Raskausajan kokemukset jakautuivat ylaluokittain: MS-taudin oirehdinta raskausaikana, vointi
raskausaikana ja raskauden aikaiset seurannat erikoissairaanhoidossa ja aitiysneuvolassa.
Raskausaika sujui padasiassa hyvin lahes kaikilla haastateltavista. He kuvasivat, etta MS-tauti ei
raskausaikana oireillut, eika sairaudella nahty selkeda vaikutusta raskausaikaan. Heilla ei myos-

kaan ollut pahenemisvaiheita raskausaikana.

"Ei mittaan, ei oikeesti mittadén. Ei milldén lailla oireillu. Se oli kylld janné.”

"Se oli sellasta tervetté aikaa.”

Yhden haastatellun kokemukset raskausajalta poikkesivat kuitenkin muiden kokemuksista suuresti.
Hanelld MS-tauti oireili poikkeuksellisen vahvasti raskausaikana ja raskausaikana oli havaittavissa

pahenemisvaiheita. Oireina hénella oli paaasiassa hermokivut ja jalan tuntopuutokset, liséksi oirei-

den vuoksi oli uupumusta ja vasymysta.
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"Mulla oli epétyypillinen raskaus ms-potilaaksi, ettd mulla oli tosi huono olo koko ajan.”

Raskausaika oli yleisesti haastatelluille aikaa, jolloin he voivat hyvin. Hyvinvointia heikentavia
tekijoita naisilla raskausaikana oli stressaava elamanmuutos, vasymys, huono-olo, taudin
oirehdinta seka raskauskomplikaation vuoksi lepohoitoon jadminen. Haastateltavat kokivat
raskausaikana vasymystd, jonka yhteyttd MS-tautiin heidan oli haastavaa arvioida, sillé oli vaikeaa
erottaa raskauden luonnollista vaikutusta ja sairauden mahdollista oireilua. He kokivat vasymyksen
kuuluvan ennemminkin raskauteen itsessaan ja kokivat vasymyksen osittain helpottavan
alkuraskauden jalkeen. Yksi naisista kuvasi raskauden aikaista vointiaan hirveaksi, silla voinnissa
painottui huono-olo, vasymys ja uupumus. Osa haastateltavista jai aitiysvapaalle ennen
tavanomaista aikaa, toisella tilanteeseen vaikutti MS-taudin oirehdinta.

"Ainoo sellanen ongelma mun raskausaikana on ollu just se vdsymys. Mun on tosi vaikee sanoo,

oisko se muutenki ilman ms:aéakin.”

"Oli tosi hirvee olo kyllé koko sen raskauden, etté aloin olleen loppu ajasta jo silleen tosi véasynykin

Siihen ja uupunukkin siihen huonoon oloon ja niihin kaikkiin oireisiin.”

Raskauden aikaiset seurannat ovat jaettavissa erikoissairaanhoidossa ja aitiysneuvolassa toteutettuun
seurantaan. Haastateltavat kavivat raskausaikana neurologisella puolella tavalliseen tapaan
kontrolleissa. Lisaksi puolella oli erityiskontrolleja yliopistollisen sairaalan raskaana olevien
puolella, jolloin varmistettin vauvan normaalia kasvua. Nama kontrollit liittyivat kuitenkin

paaasiassa johonkin muuhun raskausajan tilanteeseen tai muuhun perussairauteen.

Aitiysneuvolakaynteja oli joillain haastateltavista muutama ylimaarainen MS-taudin vuoksi, jotta
vointia pystyttiin tarkemmin seuraamaan. Aidit olivat paaasiassa tyytyvaisia ditiysneuvolaan ja sen
suhtautumiseen. Neuvolan suhtautumisen kuvattiin olleen hyvaa, luontevaa, normaalia, positiivista
ja kannustavaa. Ensimmaista lastaan odottavat haastateltavat olivat uudelleensynnyttajia
tyytymattomampia aitiysneuvolan antamaan tukeen. Parannettavaa aidit nakivat siina, etta
neuvolan terveydenhoitaja voisi suoremmin kysya mika on vointi ja miten kokee parjaavansa
sairauden ja raskauden kanssa. Terveydenhoitajien jatkuva vaihtuminen koettiin haasteeksi
luottamuksellisen suhteen luomiselle, minka koettiin lisdavan naisen omaa vastuuta jaksamisessa.
Molemmat ensisynnyttajat kokivat tarpeelliseksi synnytystapa-arvion MS-taudin vuoksi, mutta vain
toinen lopulta ohjattiin arvioon. Perhevalmennuksen olisi toivottu olevan spesifimpi kohdeyleisolle
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ja ottaen erikseen huomioon aidit, joilla on jokin perussairaus. Aitiysneuvolasta toivottiin

yksil6llisempaa huomioimista sek& enemman tyokaluja auttamiseksi ja tukemiseksi.

"Totta kai saattoivat (neuvolassa) joskus kysya, ettd miten on voinu, mutta sitten ku sano, etta
huonosti, niin sitten sille ei ollu mittdén tehtévissé ja ei sen kummemmin ollu mitdén apua saata-

villa.”

5.3  Synnytys

Synnytyksen ylaluokiksi haastattelujen kautta muodostui: synnytystapa, kaytetty kivunlievitys,
synnytyksen aikainen tuki, yleinen kokemus synnytyksesta seka vauvojen vointi. Haastateltavien
kohdalla Iahtokohtaisesti kaikilla oli tavoite synnyttaa alateitse. Osaa haastateltavia jannitti ennen
synnytysta, miten voimat riittdvat vasymyksesta johtuen ponnistusvaiheeseen. Yhta synnytysta
lahdettiin jo ennen laskettua aikaa, MS-taudista riippumattomista syista, kaynnistdmaan
suonensisaisella oksitosiinitiputuksella. Kuuden paivan kaynnistamisyritysten jalkeen paadyttiin kii-
reelliseen sektioon. Haastateltava koki kaynnistysyritykset uuvuttaviksi ja koki, ettei niita olisi saa-
nut kolmea paivaa pidempaan jatkaa. Muiden haastateltavien kohdalla synnytystapana oli spon-

taani alatiesynnytys.

Haastateltavat kayttivat synnytyksen aikana laékkeellisené kivunlievityksena epiduraalipuudutusta
ja ilokaasua. Puuduttamisessa oli haasteina sen annon ehtiminen ajoissa ja puuduttamisen
onnistuminen. Epiduraalipuudutuksen saaneet aidit olivat siihen tyytyvéisia. llokaasua
kivunlievityksena kayttaneiden naisten kokemukset olivat negatiivisia. He kuvasivat ilokaasun
aiheuttaneen huonoa oloa, oksentamista ja tukehtumisen tunnetta. He arvelivat oireiden johtuneen
vaarasta tekniikasta tai ilokaasun sopimattomuudesta itselle. Haastateltujen kéyttamia
laakkeettomia kivunlievitysmenetelmia olivat aqua-rakkulat ja amme. Aqua-rakkuloiden laittaminen
koettiin hyvin kivuliaaksi ja ammeen ei koettu auttavan, silla kivut olivat siina vaiheessa kovat eika

ammeeseen meno ollut didin oma toivomus.

"Se oli ehké mulla siiné ajatuksena, etté kaikki vaan mitd on mahollista saada.”

"Kaétilo laitto mut sinne vesialtaaseen, kun mé olin jo niin kipee, ettd méa luulin, ettd mé hukun sinne.”
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Haastatteluissa synnytyksen aikaisena tukena mainittiin puoliso ja k&til6. Haastattelujen kautta il-
meni, ettd osa koki katilon antaman tuen puutteelliseksi. Tallaisia tilanteita oli, kun k&tilo ei uskonut
synnyttajan kipukokemukseen, haastateltava koki katilon I&htdkohtaisesti vastustavan joitain kivun-

lievityksia tai katilon ohjaus ponnistusvaiheessa koettiin riittaméattomaksi.

Haastateltavien vauvoista puolet tarvitsivat erityistd hoitoa syntyman jalkeen happilisan tai
lampokaapin muodossa. Vauvat olivat kaikki terveita ja siirtyivat lapsivuodeosastolle normaaliin

tapaan.

"Akkia se meni sitten se synnytys. Musta tuntuu, etté helppo synnytys — véhén repeéméé, mutta ei

muuta.”

"Se (synnytys) meni ihan normaalisti ja aika nopeesti sitten.”

"Kaikki meni késittdékseni suhteellisen hyvin.”

"Mé pelkésin sité sektiota ihan turhaan, ett se niinku oli mulle ihan hyvé kokemus.”

5.4 Lapsivuodeaika

Lapsivuodeajan ylaluokiksi muodostui: synnytyksen jalkeinen vointi, synnytyksen jalkeisten
pahenemisvaiheiden iimeneminen, kokemukset vierihoito-osastosta, jaksaminen vauva-arjessa ja
tukiverkosto. Haastateltavat kuvasivat synnytyksen jélkeista vointiaan hyvéksi, pirteaksi ja
vasyneeksi. Vauvasta oltiin iloisia ja vauvaan haastattelujen perusteella suhtauduttiin luontevasti.
Kukaan haastateltavista ei ollut lapsivuodeosastolla perhehuoneessa, vaan kaikki voinnin
sallimissa rajoissa alkoivat itsendisesti hoitamaan vauvaansa. Yhden haastatellun kohdalla vauva
oli muutamia 6ita hoitohenkilokunnan hoidossa haastateltavan vasymyksen, kohtutulehduksen ja
pahenemisvaiheen vuoksi. Vuodeosastohoidon aikana MS-taudin oireita 1aakittin &idin omasta
toiveesta immunoglobuliinihoidolla. Muiden haastateltavien lapsivuodeaika oli saannollinen eika
pahenemisvaiheita iimennyt synnytyksen jalkeisina ensimmaisina kolmena kuukautena.
Pahenemisvaiheita vuoden sisalla synnytyksesta tuli puolelle haastatelluista. Laakityksen
uudelleen aloituksen koettiin ennaltaehkaisseen pahenemisvaiheita.
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Haastatteluista kavi ilmi, ettd synnytyksen jalkeiseen sairaalahoitoon oltiin padasiassa tyytyvaisia.
Yhdelle haastateltavista vierihoito oli ollut negatiivinen kokemus. Han oli kokenut voimakkaasti
olleensa vain yksi potilaista ja hoitohenkildkunnan olleen niin kiireisia, ettei omasta tilanteestaan
halunnut avautua tai pyytdd apua. Hoito lapsivuodeosastolla oli haastateltavien mielesta
padasiassa hyvaa. Uudelleensynnyttajat kokivat osastolla olonsa hyvéksi ja kokivat vauvan hoidon
olleen luontevaa aiemman kokemuksen pohjalta. Ensisynnyttdjien kohdalla osastolla oloon liittyi
uusia asioita erityisesti vauvan hoitoon ja imetykseen liittyen. Aidit kokivat, ettd vauvan hoidon
ohjaamiseen panostettiin eniten, mutta myos imetykseen sai tukea kiireesta huolimatta. Osa
haastatelluista toivoi, etta aidin vointia olisi huomioitu paremmin. Haastatteluista kavi iimi, etta aidit
kokivat roolinsa itsenaisiksi toimijoiksi jo osastolla ollessa, ellei mitaén erityista iimennyt. Aitien
kertomuksista valittyi, ettei MS-tautia huomioitu erityisesti lapsivuodeaikana. Toisaalta oltiin
tyytyvaisia omatoimisuuden tukemiseen, toisaalta olisi toivottu enemman tukea ja sairauden
huomioimista. Sairauden huomioinnissa korostui, etta se huomioitiin perheen hoidossa, vain kun
aidin voinnissa oli poikkeavaa. Haastattelujen kautta nousi esiin aitien oma jaksamisensa arviointi
ja pahenemisvaiheen mahdollisuuden ajattelu ja suunnittelu sen varalle. Osastolla vauvan
hoidossa olisi toivottu huomioimaan, ettei &idin kunto valttamatta pysy yhta hyvana koko vauva-

aikaa eli pahenemisvaiheiden mahdollisuuden huomiointia.

”- - siiné tilanteessa ei niinku huomioitu tai ei kysytty, etté pystytko sé tekeméén néin kotona niinku

Sithen ms-diagnoosiin liittyen.”

"Kylla mé sain hyvéé hoitoa sielld, etta varsinki, kun sité imetysta yritettiin niin sain... Kylld mulla

oli se oma kétilo tosi mukava ja yritti ehtid, vaikka olikin kiire niin auttamaan.”

"Méé tykkésin, etté tosi hyvé henkilbkunta oli ja auttavaisia. Kun se ei ollu ensimméainen lapsi, niin

sitd tota osas itekin.”

Kotiutumisen jalkeen haastateltavat kokivat vauva-arjessa jaksamisen haasteita. Yhdella haasta-
teltavista kotiin meno ja siella itsekseen parjaaminen aiheutti jopa ensimmaisena yona ajatuksen
vierihoito-osastolle palaamisesta. Haastateltavat kuvasivat vauva-arkea uuvuttavaksi, jossa par-
jaamista auttoi avun vastaanottaminen, runsas lepaaminen seké suunnitelmien muuttaminen arkea
helpottavammiksi ratkaisuiksi. Lepaamista, varsinkin ensimmaisina kuukausina synnytyksesta, hel-

potti se, etta aidit lepasivat yhdessa vauvan kanssa seka toimiva tukiverkko.
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"Vaikka ei olis ms:&é niin kyllahén se vésyttaé ja vie voimia, mutta luultavasti se on jonkun verran
vaikuttanu mulla se ms:é siihen justiin jaksamiseen. En usko, ettd muut idit tarttee niin paljon sité

levahtamista.”

"Se vésymys oli se kamalin ja miné luulen, etté siiné oli se MS-tautiin liittyvé vasymys, mitd mulla
ei yleisesti ole, etté sillon se ehké nosti pdétaéan, kun oli muutenki véasynyt niin se sitten korostu se

vasymys.”

"Uupumusoireisto on mulle se haittaavin ollu, alusta léhtien ollu voimakas. Niin kylld mé todella

uupunu olin.”

"Mulla oli ihan kaksi kuukautta, ettd mun piti ihan tankata unta ja lepoa ja joka vélissé yrittéméaén,
kun yoélla piti heréilla.”

Haastateltujen kesken tukiverkostot olivat erilaisia. Aitiysneuvolassa oli arvioitu itien tuen tarvetta
ja perhetyontekija kavi kaikkien luona lapsen syntyman jalkeen. Perhetydntekijan kaynnit vaihteli-
vat yhdesta ainoasta kaynnista saanndllisiin, viikoittaisiin kaynteihin. Haastateltavien tukiverkostot
koostuivat yksilollisesti vaihdellen omasta puolisosta, ystavista, vauvan isodideista, vanhemmista
lapsista, perhetyontekijdistd seka palkatuista lapsenvahdeista. Joidenkin haasteltavien kohdalla
painottui suvun merkitys, kun taas toisilla puolison lisaksi tuki painottui perhetyontekijaan ja lapsen-
vahteihin. Tuen tarve ja sen muoto vaihtelivat paljon haastateltavien kesken seka eri aikoina. Ku-

kaan haastateltavista ei katunut paatosta lapsen hankkimisesta.

5.5 Imetys

Imetyksen ylaluokkia ovat suhtautuminen imetykseen, imetyksen kesto ja imetyksen paattymiseen
johtaneet syyt. Haastateltavat suhtautuivat positiivisesti imetykseen ja kaikki suunnittelivat ennalta
imettdvansa mahdollisimman pitkaan. Haastateltavat kokeilivat imetyksen yllapitamiseksi
osittaisimetysta ja maidon pumppaamista. Aidit kuvasivat imetyksen olleen ihanaa, erityinen side
lapseen seka mielihyvaa tuottavaa. Toisaalta imetys alkoi tuntua haasteiden ilmettya tyolta ja
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stressaavalta. Imetys haastateltavilla kesti keskimaarin reilut kaksi kuukautta, josta taysimetysta oli

keskimaarin noin kuukausi.

Kaikkien haastateltavien kohdalla imetys paattyi maidon erityksen riittdmattomyyteen vauvan tar-
peisiin nahden. Ylimaarainen tyd pumppauksen ja korvikkeen antamisen muodossa koettiin uuvut-
tavaksi, kun lisiksi piti imettaa. Imetysasioita aidit miettivat paaasiassa itsenaisesti. Neuvolassa
asiasta keskustellessa terveydenhoitaja painotti aidin jaksamisen tarkeytta ja sita, ettei imetys saa
aiheuttaa kohtuuttomasti stressia. Vaikka kaikki naiset olisivat halunneet jatkaa imetysta pidem-
paan, nostivat he positiivisia asioita esille imetyksen varhaisemmasta paattymisesta. Naita asioita
olivat isan suurempi mahdollisuus osallistua vauvan hoitoon, 1aakityksen aloitus ja imetyksen ai-
heuttaman stressin loppuminen. Synnytyksen jalkeisen pahenemisvaiheen pelko lisasi kiinnostusta
haastateltavien keskuudessa laakityksen aloittamiseen heti imetyksen loputtua. Kukaan haastatel-
|luista ei lopettanut imetysta Iaakityksen aloittamisen vuoksi.

"Ma olisin mielelléani imettény ja kylldéhén se ihanalta tuntu ja imettdminen on tosi ihanaa jotenki,

semmonen kosketus lapsen kanssa mité ei niinku muuten saa - - harmittaa.”
"Onnellinen oon, etta jaksoin niinkin kauan sité imetysta sillon - - ms-ideille sité on ainakin sillon
suositeltu, etta olis hyva, jos pystyy ite imettdméén, etta siité on positiivia vaikutuksia &idille ja vau-

valle.”

"Toisaalta oli kylld semmonen olo itellékin, etté toisaalta hyva, etté se nyt loppuu, niin saa alottaa

sen laédkkeen.”
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6 POHDINTA

6.1  Tutkimustulosten tarkastelu

MS-diagnoosi heratta@ paljon kysymyksia sairastuneelle ja osa naista kysymyksista liittyy
raskauteen. Raskauden suunnittelussa MS-diagnoosin jalkeen tulisi huomioida, etta MS-tauti
aiheuttaa fyysisia ja psyykkisia muutoksia yksildllisesti ja ennakoimattomasti edeten.
Perhesuunnittelu korostuu sairauden vuoksi ja siina tulisi erityisesti huomioida toimintakyvyn
mahdolliset heikkenemiset oirehdinnan vuoksi. Sairastuneen fyysisia voimavaroja ja
mahdollisuuksia huolehtia lapsesta Iyhyella ja pitkalla aikavalilla tulisi kasitella ennen raskautta.
MS-tautia sairastavalle naiselle tukiverkosto ja laheinen yhteistyd laakarin ja muiden
terveydenhuollon ammattilaisten kanssa on perhesuunnittelusta asti erityisen tarkeaa. (Ebrahimi
2014, viitattu 27.5.17; MS Australia 2014, viitattu 27.5.17; Multiple Sclerosis Trust 2017, viitattu
27.5.17.)

Diagnoosi vaikutti naisten ajatuksiin perheenlisdyksesta. MS-tauti ei ole perinndllinen, mutta geenit
lisd&vat lapsen sairastumisriskia (Kiuru 2016, viitattu 22.2.17). Haastateltavat miettivat diagnoosin
kautta paaasiassa omaa kykyaan huolehtia lapsesta MS-taudin ennakoimattoman luonteen vuoksi.
Raskautta pohdittaessa naiset miettivat myds lapsen hankinnasta luopumista tai sen lykkaamisté
sairaudesta vaikutuksien vuoksi ja lapsen sairastumisriskin vuoksi. Tama osaltaan kuvastaa
paatoksentekoprosessin sisaltamien ajatusten vaihtelevuutta ja sitd, etta vaikka lapsi haluttiin,
vanhemmat miettivat my0s ajatuksesta luopumista. Lapsen hankinta oli haastateltaville
ajankohtaista diagnosoinnin aikaan, minka vuoksi aiheen kasittely alkoi heti diagnoosin
saamisesta. Asian kasittely oli prosessi, joka haastatelluilla kesti yksilollisen ajan. Kahdella naisista
vuoden paasta paatos muodostui MS-oireiden tarkkailun kautta. Raskausyritysten alettua, naiset
eivat kuvanneet katuneensa tai kyseenalaistaneensa enaa paatostaan. Tiian kokemuksista
kertovassa videossa (ks. Neurolitto 2017d, viitattu 28.5.17), tulee esille samankaltaisia
kokemuksia perhesuunnittelusta, kuin haastatelluilla. Laakarit suosittelivat perheen perustamisesta
mahdollisimman pian, ettei ikd& kertyisi. Tiia kertoo perhesuunnittelussa miettineensa vauva-
arjessa parjaamista, erityisesti pahenemisvaiheen mahdollisuuden huomioiden. Tiian kokemukset
videon perusteella ovat yhtenevaisia haastateltujen kanssa laékarien suhtautumisen ja oman

jaksamisen ennalta kasittelyn osalta. Tiia on haastateltujen tavoin tyytyvainen tekemaansa
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paatokseen aitiydestd. Raitoharjun pro gradu -tutkielman (2004, 71) tuloksista valittyy
samankaltaista lapsiperhearjessa parjaamisen arviointia. Osa haastatelluista kertoivat
suhtautuneensa tilanteeseen péaiva kerrallaan -asenteella ja luottaen siihen, ettd apua saa
tarvittaessa. Samankaltaista suhtautumista oli pro gradussakin. MS-taudin yksiléllinen eteneminen
vaati  muutoksiin ennalta varautumista, mik& korostuu lapsiperhearjessa seka jo

perhesuunnittelussa.

Terveydenhuollon ammattilaisten suhtautumisen nahtiin olleen hyvaa ja tuen saannin olleen
riittavaa. Haastateltavat eivat kokeneet erityistuelle tarvetta perhesuunnittelun aikana. MS-
potilaiden raskauteen suhtaudutaan yleisesti myonteisesti, silla selkeita riskeja siinen ei taudin
vuoksi liity. Laakarin kuuluu kuitenkin yksilollisesti arvioida tilannetta, silla voimakkaasti oireileva ja
usein toistuvien pahenemisvaiheiden kautta potilaan kyky huolehtia syntyvasta lapsesta
heikkenee. (Palosuo 2007.) Laakityksen osalta naiset olivat keskustelleet hoitavan neurologin
kanssa ja nain ollen 1aakitys oli huomioitu raskautta suunniteltaessa ja raskauden yrittamisen
alussa raskaaksi tuleminen oli sikion kehityksen kannalta turvallista. Eri ladkkeilld on erilaiset
kéayttdohjeet raskauden ja imetyksen suhteen, joten 1aékarin osallisuus talta osin on vélttdmatonta
perhesuunnittelussa, mikali laakitys on kaytdssa (Aallontie & Ylikyla 2012, 28; MS-taudin
kaypahoito, 2015, viitattu 25.5.17).

Haastateltavat eivat tuoneet esille seksuaalielamén haasteita raskautta yritettdessa. Haastateltavat
eivat mydskaan kuvanneen MS-taudin aiheuttaneen oireita, jotka olisivat suoraan vaikuttaneen
seksuaalisuuteen tai vaikeuttaneen yhdynnassa oloa (Aallontie & Ylikyld 2012, 9-17).
Haastateltavilla esiintyi vaikeutta raskaaksi tulemiseen, minkd vuoksi turvauduttiin
lapsettomuushoitoihin. Suomalaisessa tutkimuksessa (ks. Airas ym. 2010, 952) havaittiin MS-tautia
sairastavien naisten tarvinneen muuta vaestoa yleisemmin hedelmdityshoitoja. Haastatelluista
puolet tarvitsi hedelmdityshoitoja, mika on tilastoon nahden merkittavasti enemman, mutta on

samassa linjassa siina, etta MS-tauti lisaisi hedelmoityshoitojen tarvetta.

Raskaudenaikana MS-taudin aktiivisuus yleensa vahenee (Fazekas ym. 2014, 527-528).
Haastatelluista yhta lukuun ottamatta nain oli kaynyt; pahenemisvaiheita ei ilmennyt eika tauti
oireillut muullakaan tavoin. He kuvasivat raskauden aikaista vointiaan hyvaksi. Yhdella
haastatelluista tauti oli hyvin aktiivinen raskauden aikana, mika heikensi hanen vointiaan, jota
haastateltava kuvasi vasyneeksi ja uupuneeksi. Tilastollisesti tdma ei kuitenkaan osoittaudu

poikkeavaksi tulokseksi, silld suomalaisessa tutkimustilastossa noin 70 prosenttia kertoi, ettei
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pahenemisvaiheita iimennyt raskauden aikana (ks. Airas ym. 2010, 952-953). Nain ollen
tutkimustulokset ovat keskenaan melko yhtenevaisia. Pahenemisvaihe neljastd haastatellusta
yhdelld on siis jopa oletettavaa. MS-taudin oirehdintaan on siis tarkea varautua eika taudin
aktiivisuuden tavanomaiseen vahenemiseen voi luottaa, silld oirehdinta on hyvin yksiléllista.
Aktiivisesti raskauden aikana tai sitd ennen oireilevan MS-taudin hoitoon suositellaan
immunoglobuliinia synnytyksen jalkeen (MS-taudin kaypahoito 2015, viitattu 9.2.2017), mita
haastateltava sai omasta pyynnostaan. Raskauden aikaisesta huonosta voinnistaan huolimatta
hanelle ei terveydenhuollon taholta ehdotettu raskauden aikaiseen pahenemisvaiheeseen
ladkitysta tai lisatukea eikd@ synnytyksen jalkeen suunniteltu immunoglobuliinihoitoa, vaikka nain

nykysuositusten valossa olisi kuulunut tehda.

Raskausajan seurannat vaihtelivat haastateltujen kesken. Aitiysneuvolakdynneistd ja
erikoissairaanhoidossa tapahtuneesta seurannasta ei voida havaita yhtenaista linjaa, mika selittyy
ajallisella hajonnalla. Aiemmin jo ainakin yhden lapsen aidit olivat tyytyvaisia aitiysneuvolaan
eivatka kokeneet tarvinneensa erityista tukea neuvolan kautta raskausaikana. Ensimmaista lastaan
odottavat toivat esiin aitiysneuvolan riittdmattoman tukemisen ja yksiléllisyyden puutteen
seurannoissa. Haastattelujen kautta ilmeni tarve kartoittaa neuvoloiden mahdollisuuksia auttaa
MS-tautia sairastavaa naista raskausaikana seké neuvoloiden ohjeistusta MS-potilaan tarvittavan
avun piiriin saattamiseksi esimerkiksi vasymysoireisiin ja pahenemisvaiheisiin liittyen. Nain MS-
tautia sairastava odottaja ei kokisi jadneensa yksin oireiden kanssa. Raitoharjun pro gradu -
tutkielmasta iimenee samankaltaisuutta neuvolan vaikeudessa havaita MS-tautia sairastavan &idin
vasymyksen poikkeavuus tavanomaisesta vasymyksesta, minka vuoksi apua tilanteeseen ei saada
(ks. Raitoharju 2004, 47).

Synnytykseen liittyen ilmeni haasteita ensisynnyttajien saamaan ohjaukseen ja tukemiseen seka
sairauden mahdollisiin vaikutuksiin, joita katilo ei huomioinut. Haastateltavat muistelivat synnytyk-
sen olleen paaasiassa positiivinen kokemus. Haastateltavat eivat kuvanneet heilla olleen oireita,
joiden on havaittu vaikeuttavan alatiesynnytysta (ks. Dahlgren ym. 2013, 1182-1189) tai oireiden
ei kuvattu vaikuttaneen synnytykseen. Katilon kyky huomioida MS-tautia sairastavan synnyttajan
mahdollista pahenemisvaiheen tai oirekuvan vaikutusta synnytyksessa, osoittautui oirehtivan
naisen kohdalla erityisen huonoksi. Hanen kohdallaan katilo ei kyennyt arvioimaan synnyttajan
kipua aiheuttavia tekij6ita eika uskonut synnyttajan kuvaukseen tdman kokemasta kivusta. MS-

tauti voi voimistaa koettua kipua tai sisaltaa oireena kivuntuntemuksia (Hallikainen ym. 2011, 16;
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Jalonen ym. 2012, 9), mikd voi vaikuttaa MS-tautia sairastavan naisen kokemukseen

synnytyskivusta.

Haastateltavat eivat kuvanneet alatiesynnytyksiin liittyneen valineiden, kuten imukupin kayttoa.
Avustavien valineiden kayttd alatiesynnytyksissa on todettu olevan tilastollisesti todennakdisempaa
MS-tautia sairastavilla, erityisesti ensisynnyttjilla (Airas ym. 2010, 952-953). Suunniteltujen
sektioiden maara MS-potilailla on keskimaaraista korkeampi, mutta kiireellisten- tai hatasektioiden
maara oli tutkimuksen mukaan tavanomaista vahaisempi (Airas ym. 2010, 952). Haastatelluista
yhden synnytystapana oli kiireellinen sektio, mika tilastollisesti oli epatodennakoista. Synnytystapa-
arviota toivoivat molemmat ensisynnyttajat ja heillda MS-tauti vaikutti vahvasti arvion tarpeeseen.
Vain toinen naisista ohjattiin synnytystapa-arvioon, jossa alatiesynnytys nahtiin parhaana
vaihtoehtona. Toisen naisen kohdalla kokonaiskuvan ja synnytystapaa mietittaessa oltaisiin voitu
konsultoida neurologia ja arvioida tarkemmin MS-taudin vaikutuksia yksilollisemmin. Taudin
oirehdinnan vuoksi synnytystapa-arviossa olisi saatettu paatya suunniteltuun sektioon, kuten

tilastosta voidaan havaita (ks. Airas yms. 2010, 952).

Kivunlievityksena synnytyksessa naiset kayttivat ladkkeellisina epiduraalipuudutusta ja ilokaasua.
llokaasua kayttaneiden naisten kokemukset siita olivat negatiivisia. Puudutuksen laittamisessa
haasteina olivat ajoittaminen sek& pistamisen onnistuminen. Puudutuksen pistamisen
onnistumiseen liittyvia haasteita haastateltavat eivat tuoneet esille, eiké pistdmisen haasteiden
johtumista MS-taudista voida néin ollen arvioida. Epiduraalipuudutuksen kaytt6 on MS-tautia
sairastavien keskuudessa tilastollisesti kaikkien synnyttdjien tason kanssa samaa luokkaa (ks.
Airas ym. 2010, 952). Haastateltujen parissa epiduraalin kayttd oli tilastollista keskiarvoa
kaytetympaa, mutta otannan ollessa ndin suppea, ovat tdmankaltaiset eroavaisuudet ainakin

osittain silla selittyvia.

Haastateltavien vauvat olivat kaikki terveita ja siirtyivat lapsivuodeosastolle normaaliin tapaan. MS-
taudin ei ole havaittu vaikuttavan vauvan vointiin tai kehitykseen (Airas ym. 2010, 952; MS-taudin
kaypahoito 2015, viitattu 9.2.2017). Haastattelujen kokemukset tukevat tilastoa ja tutkimustietoa,
siita, etta MS-tautia sairastavien vauvoille ei taudista aiheudu haittaa.

Vierihoito-osastolla haastateltavat kuvasivat hoitaneensa vauvaa paaasiassa itsenaisesti, vointinsa
sallimissa rajoissa. Uudelleen synnyttajat olivat tyytyvaisia hoitoon, kun ensisynnyttajat kokivat,

etteivat saaneet riittavasti tukea ja ohjausta. Katildiden ohjauksessa painottui vauvanhoidollinen -
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ja imetysohjaus. Tarvittaessa vauva oli katildiden hoidossa. Haastateltavien kokemukset
henkilokunnan Kiireesta lisasi heidan omatoimisuutensa maaraa ja pyrkimyksia kotiutua
mahdollisimman nopeasti. MS-taudin mahdollisia pahenemisvaiheita ei otettu puheeksi, mika
lapsivuodeaikana olisi erityisen tarpeellista huomioida pahenemisvaiheiden todennakéisyyden
vuoksi. Pahenemisvaiheiden todennékdisyys kasvaa heti synnytyksen jalkeen ja on korkeimmillaan
kolmen ensimmaéisen kuukauden aikana (Fazekas ym. 2014, 528). Haastatelluista puolella oli
pahenemisvaihe vuoden sisalla synnytyksesta, toisella jo ensimmaisten kolmen kuukauden sisalla
synnytyksesta. Tulos on tilaston kanssa yhtenevainen, silla sen perusteella noin puolella iimeni
pahenemisvaihe ensimmaisen vuoden sisalla synnytyksestd (Airas ym. 2010, 952-953).
Immunoglobuliinihoidolla ennaltaehkaistiin synnytyksen jalkeista pahenemisvaihetta raskauden
aikana aktiivisesti oirehtinutta. Muiden kohdalla hoidosta ei haastattelujen perusteella keskusteltu,
eika heilla oirehdinnan perusteella olisi ollut siihen tarvettakaan.

Fatiikki on MS-taudissa hyvin yleinen oire (Hallikainen ym. 2011, 14), jota monella haastateltavalla
oli ollut jo ennen raskautta. Tasta johtuen raskauden aikaista ja synnytyksen jélkeista vasymysta
on haastavaa arvioida johtuvaksi eldmantilanteesta tai MS-taudista. Molemmilla tekijéilla saattoi
olla vaikutuksensa, jolloin on haastavaa arvioida, kuinka paljon johtui MS-taudista ja mik& oli
tilanteeseen liittyvaa vasymysta. Lapsivuodeaika oli haastateltaville yleisesti vasyttavaa aikaa.
Synnytyksen jalkeisen vasymyksen kohdalla moni haastateltavista arvioi, ettei kyseessa ollut
pelkkaa elamantilanteeseen ja huonosti nukuttuihin Gihin liittyvaa vasymysta, vaan sen lisaksi oli
MS-taudin oireilua fatiikkina. Pahenemisvaiheen kriteeriston tayttyminen jaa tassa epaselvaksi
haastateltavien kohdalla, silla toisaalta he kuvaavat voimakasta vasymysta, johon nakivat taudin
vaikuttavan, mutteivat suoraan kuvanneet oireen olleen pahenemisvaiheen tasoista oirehdintaa
eika heilla ollut todettu pahenemisvaiheena kyseista tilaa. Fatiikkia on haastava arvioida ja sen
syyta ei ole pystytty selvittdmaan, joten haastateltavien kohdalla sen nakeminen
pahenemisvaiheena olisi vaatinut laakarin arviota ja jaa nain ollen epaselvaksi. Fatiikki oli yksi
merkittavimmista MS-taudin vaikutuksista kokonaiskuvaa katsottaessa.

Aitiysneuvolan terveydenhoitaja oli ennakoivasti huomioinut vauva-arkeen tukea perhetydntekijén
muodossa jokaisen haastateltavan kohdalla. Taman kautta tukiverkostoa ja jaksamista tuettiin
terveydenhuollon taholta. Tukiverkostoa oli kartoitettu jo raskausaikana. Haastateltujen
tukiverkosto koostui yksildllisesti vaihdellen omasta puolisosta, ystavista, vauvan isodideist,
vanhemmista lapsista, perhetyontekijdistd sekd palkatuista lapsenvahdeista Haastateltavat

kuvasivat vauva-arkea uuvuttavaksi, jossa parjaamista auttoi avun vastaanottaminen, runsas
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lepaaminen seka suunnitelmien muuttaminen arkea helpottavammiksi ratkaisuiksi. Haastateltavat
painottivat arjessa jaksamisessaan perheensé tukea ja luottamusta siihen, ettd mikali heidan
toimintakykynsa pahenemisvaiheen vuoksi heikkenisi, saisivat he lisdapua. Haastateltavilla oli
yleisesti ottaen positiivinen asenne vauva-arjessa parjadmiseensa. Haastatteluista ei ilmennyt
negatiivisia kokemuksia kunnan tarjoamiin tukimuotoihin, vaan péinvastoin haastateltavat
kuvasivat olleensa niihin tyytyvaisia. Tulos eroaa Raitoharjun tutkielman tuloksista, joissa aidit eivat
olleet saaneet tarvitsemaansa tukea kunnalta ja kunnan suhtautuminen oli ollut negatiivista (vrt.
Raitoharju 2004, 54-56).

Haastateltavat suhtautuivat positiivisesti imetykseen ja kaikki suunnittelivat imettavansa mahdolli-
simman pitkaan. Imetys haastateltavilla kesti keskimaarin reilut kaksi kuukautta, josta taysimetysta
oli keskimaarin noin kuukausi. Kaikkien haastateltavien kohdalla imetys paattyi siihen, etta he ko-
kivat, ettei maito riittanyt vauvan tarpeisiin ja ylimaarainen tyd pumppauksen tai korvikkeen anta-
misen muodossa koettiin uuvuttavaksi. Naista syista imetys paattyi huomattavasti keskimaaraista
7-8 kuukautta ja vuoden suositusta aiemmin (THL 2016, 63-64). Haastateltavien kertomusten
kautta valittyi, ettd heidan saamansa tuki imetysvaikeuksien ilmettya oli vahaista. Tihean imun
kausien vaikutusta aitien kokemuksiin maidon riittdmattomyydestd voi vain arvioida. Noin 3
kuukauden i&ssa ilmeneva tihean imun kausi (ks. Imetyksen tuki ry 2016, viitattu 3.4.17) ajallisesti

sopii monen aidin kertomukseen siita, milloin he lopullisesti jattivat imetyksen.

Imetyksen vaikutuksia MS-tautiin on tutkittu paljon, mutta kiistattomia tuloksia ei ole pystytty saa-
maan. Taysimetyksen on havaittu olevan mahdollisesti pahenemisvaiheilta suojaava. (Fazekas
ym. 2014, 530.) Taman mahdollisen positiivisen vaikutuksen jokainen haastateltava mainitsi
haastattelussa ja se oli yksi syy imetykseen, vaikkakaan ei ainoa. Haastateltavat olivat siina
kasityksessa, ettd minka asteinen imetys tahansa ennalta ehkaisisi pahenemisvaiheita.
Taysimetysta haastateltavat toteuttivat keskimaarin noin kuukauden. Taman voidaan nahda
heikentavan mahdollisia hyotyja merkittavasti, mutta asiaa ei oltu naisten kohdalla huomioitu.

Haastateltavat olisivat halunneet jatkaa imetysta pidempaan, mutta toisaalta sen loppuminen
mahdollisti 1aakityksen. Synnytyksen jalkeisen pahenemisvaiheen pelko lisasi haastateltavien
kiinnostusta laakityksen aloittamiseen heti imetyksen loputtua. Haastateltavien imetyksen kestoa
olisi mahdollisesti vahentanyt tieto osittaisimetyksen ja taysimetyksen vaikuttamisen tasosta.
Imetysasioissa MS-tautia sairastava éiti tarvitsee informaatiota, joka sisaltda myos tiedon siita, ettei

imetyksen hyddyista MS-potilaalle ole varmaa nayttoéa. Uusimman tiedon valossa beetainterferonin
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tai glatirameeriasetaatin voidaan kayttaa taudin etenemistd hidastavana |aakityksena jo
imetysaikana (MS-taudin kdypahoito 2015, viitattu 9.2.17). Keskeista olisi, etta terveydenhuollon
taholta MS-tautia sairastavat naiset saisivat tiedon uusimmista suosituksista ja kaytanngista, joiden
valossa he yhdessé hoitavan tahon kanssa voisivat keskustella ja sopia yksil6llisesti toteutettavista

menettelytavoista.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta tarkasteltaessa keskeisinta on selvittaa; kuinka luotettavaa tietoa
tutkimuksen kautta on saatu. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteereitd ovat uskottavuus,
vahvistettavuus, reflektiivisyys seka siirrettavyys. Tutkimuksen uskottavuudella tavoitellaan
tulosten vastaamista haastateltavien kokemusten kanssa. Uskottavuutta lisaa tutkijan kayttaessa
riittavasti aikaa aiheen parissa. (Juvakka & Kylma 2007, 127-128.) Tutkimuksen luotettavuutta lisaa
se, etta tutkimus on tehty yhteistyossa paikallisen MS-yhdistyksen kanssa ja, jonka avulla tautia
sairastavat haastateltavat ovat l0ytyneet. Tutkimus toteutettiin yhdella tutkijalla, jolloin aiheiden
kasittelyyn on ollut vain yhden tutkijan nakemys ja tutkimustavat. Luotettavuutta tehtiin edella
mainituista syista lapinakyvammiksi yksityiskohtaisen analyysin kautta ja haastattelujen sanatar-
kalla litteroinnilla. Aiheen kasittely yhdella tutkijalla toisaalta my0s lisasi aiheen parissa vietettya
aikaa. Tutkija haastatteli jokaisen haastateltavan ja litteroi jokaisen haastattelun, joten jokainen
haastattelu tuli tutkijalle tutuksi prosessin joka vaiheessa, mika osaltaan lisda tutkimuksen

uskottavuutta.

Haastattelut sovittiin noin viikon p&ahan yhteydenotosta, jolloin naisilla oli aikaa muistella
kokemuksiaan jo ennen haastattelua. Tama nakyi myds haastattelutilanteissa, silla naiset olivat
haastatteluajan sopimisen jalkeen alkaneet miettid muun muassa MS-taudin vaikutusta prosessiin
seka sitd millainen kokonaisuudessaan lapsen saamisen prosessi heidan kohdallaan oli ollut.
Haastateltavat olivat saaneet lapsen eri vuosina, jolloin toisilla oli kulunut reilusti yli viisi vuotta
lapsen saamisesta. Tama nakyy osin myos aitien kokemuksissa, silla naisten muistikuvat koke-
muksista ovat saattaneet vuosien myota muuttua seka hoitokaytannot ovat muuttuneet. Haastatel-
tavat eivat nain ollen lasta odottaessaan olleet saman avun ja hoidon piirissa, silla hoidoissa on

tapahtunut ja koko ajan tapahtuu monenlaisia muutoksia, esimerkiksi laakitysten muuttuessa.
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Vahvistettavuudella osana luotettavuutta tarkoitetaan tulkintaa tukevia menetelmia, kuten
tutkimuspaivakirjaa, joiden avulla tutkijan ajattelun taustaa voidaan avata muille tutkijoille.
Reflektiivisyyteen liittyy tutkijan tietoisuus lahtokohtansa vaikutuksista tutkimukseen seké&
lahtokohtien kuvauksen liitdminen tutkimukseen. Tulosten siirrettavyytta tukee riittdva tiedon
jakaminen  haastatelluista  lukijoille.  Luotettavuuden  toteutumista tulee tarkastella
tutkimusprosessin eri vaiheissa. (Juvakka & Kylma 2007, 127-130.) Tutkijalla ei ole ollut
tutkimuksen aikana kaytossa tutkimuspaivakirjaa. Tuloksia analysoitaessa on kirjattu tulkintoja ja
niita pohjaavia kohtia, joiden kautta toiset tutkijat voisivat havaita prosessointia. Tutkimuksen
aiheen valintaan on vaikuttanut tutkijan oma kiinnostus aihetta kohtaan ja aiemmat kokemukset ja
tietdmys MS-taudista. Tietoperustan teko on tutkimuksen alkuvaiheessa antanut tutkijalle
ajantasaista, monipuolista ja luotettavaa tietoa sairaudesta ja tutkimuksen kartoittamista
aihepiireista. Haastatteluissa ja tuloksien luonnissa on edetty yksilollisesti ja haastateltavien
antamien tietojen kautta, jolloin tutkijan omat kasitykset ovat vaikuttaneet mahdollisimman vahan.
Haastattelujen sanatarkka litterointi mahdollistaa niihin palaamisen ja tulkintojen vertaamisen
niihin. Haastateltavia ei ole kuultu haastattelujen jalkeen, minka vuoksi tulkintoja ja tuloksia ei ole
varmistettu heilta, mikali niin ei ole tapahtunut jo haastattelutilanteessa. Aineisto ei ole saturoitunut
neljdlla haastateltavalla ja uusien haastattelujen my6td olisi mahdollista 16ytaa erilaisia
kokemuksia. Tasta syysta aiheen késittelyn ei voida nahda olleen riittdvan kattava tulkitsemaan
koko aihealueen mahdollisuuksia. Tutkimuksen kautta on mahdollista havaita mahdollisia
lisdtutkimushaasteita. Yhtenaiset asiat kertomuksissa antavat viitteitd sairauden tavanomaisista
vaikutuksista, jotka ovat tarkeitd vertaistuessa ja tuen kehittdmisessa. Lukijoille jaetut tiedot
haastateltavista ovat hyvin rajatut ja ne on jaettu teemoittain anonymiteetin suojelemiseksi. Tdman

kautta siirrettavyys ja vertaistuen saaminen ovat rajoittuneempia.

6.3 Eettiset kysymykset

Tutkimuksen eettisyys koostuu koko tutkimusprosessista; tutkijan tekemista ratkaisuista prosessin
jokaisessa vaiheessa. Haastattelujen aineiston kasittelyyn ja sailyttdmiseen liittyy omia eettisia
haasteitaan, kuten aineiston salassapito ja aineiston jatkokaytto tai sen tuhoaminen tutkimuksen
jalkeen. Naista tulisi informoida haastateltavaa ennen, kuin haastateltavaa pyydetaan antamaan
suostumus. (Juvakka & Kylma, 2007, 137; Hyvarinen, Nikander & Ruusuvuori, 2010, 446-450.)
Tutkija on tuonut ilmi haastattelua sovittaessa sekd haastattelun alussa, etta haastattelut
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nauhoitetaan litterointia varten ja, ettd haastattelumateriaalit tuhotaan tutkimuksen valmistuttua.
Aineiston jatkokayttddon muissa tutkimuksissa ei ole annettu lupaa. Aineistoa on sailytetty
turvallisesti, siten etté vain tutkimuksen tekija on paassyt siihen kasiksi. Turvallisuus on huomioitu

salasanoin ja aineiston sisaltavien muistitikkujen sailytyksessa.

Tutkimus, jossa haastatellaan jotain tautia sairastavia ihmisia, lisda tutkimuksen sensitiivisyytta.
Yksityiselaman asiat ja arkipaivaisetkin asiat voivat olla haastateltavalle sensitiivisia aiheita.
(Juvakka, T. & Kylma, J. 2007, 144-146.) Tutkimuksen aihe on sensitiivinen ja haastateltavat ovat
paastaneet tutkijan tarkastelemaan osaa heidan elamastaan. Lapsen saamiseen liittyy hyvin
henkilokohtaisia asioita, kuten synnytys tai raskaaksi tulemisen haasteet. Tutkimuksen
sensitiivisyytta lisaa tutkimuksen keskittyminen MS-taudin vaikutuksiin ja siihen, ettd haastateltavat
sairastavat kyseista tautia. Haastatteluissa tautia on korostettu tutkimuksellisista syista. Aitiys on
haastatelluille ja kaikille muillekin paljon muutakin, mita tutkimuksen luonteen vuoksi ei ole
korostettu taudin tavoin. Haastateltaville tauti on henkilokohtainen asia, josta puhuminen
tuntemattomalle ihmiselle voi olla uusi ja hdmmentava asia. Haastattelujen yhteydessa on
keskusteltu tutkimuksen tekijan aiemmasta kosketuspinnasta MS-tautiin ja tautiin liittyvasta

tietdmyksesta, mika on osaltaan lisannyt luottamusta tutkijan ja haastateltavien valille.

Ennen haastatteluja on tarkedd saada haastateltavalta tietoinen suostumus tutkimukseen
osallistumisesta, seké informoida tutkimuksen aiheesta, miten tuloksia tullaan hyddyntamaan,
anonymiteetin  suojelemisen tavoista, tutkimuksen julkaisutavasta, oikeudesta vetaytya
tutkimuksesta sek& mahdollistaa lisatiedon saamisen. Tutkimuksesta ei saa tunnistaa
haastateltuja, mik& on erityisesti pienen yhteison ja pienen otannan tutkimuksissa haasteena.
Tutkimuksen eettisyys koskee haastateltujen lisaksi myos tutkimuksen vaikutuksia lukijoihin.
(Juvakka, T. & Kylma, J. 2007, 148-153.) Tutkimuksen eettisyytta tukee se, etta haastateltavat ovat
itse oftaneet yhteytta tutkimuksen tekijaan. Haastateltavat ovat tietaneet jo ennen haastatteluun
suostumistaan haastattelun teemat ja sen kuinka laajasti lapsen saamisen prosessia
haastattelussa tultaisiin kasittelemaan. Nain haastateltavat olivat jo ennalta varautuneet aiheiden
kasittelyyn. Eettisyytta vahvistettiin lisaksi informoimalla haastateltavia siita, ettd he ovat taysin
vapaaehtoisina tutkimuksessa ja saavat peruuttaa osallistumisensa tutkimukseen missa vaiheessa
tahansa. Haastateltavien henkilollisyytta ei paljasteta missaan vaiheessa tutkimusta ja valmiista
raportista ei voi tunnistaa haastateltavia. Haastattelut olivat yksildhaastatteluja, eivatka
haastateltavat néin ollen tutkimuksessa tavanneet toisiaan tai kuulleet toistensa kokemuksia.

Tutkimustulosten jaottelu teemoittain lisaa eettisyytta, silla naisten kokemukset ovat satunnaisessa
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jarjestyksessa eika yhdenkaan aidin kokemuksia voi yhdistaa kaikilta teemoilta. Nain naisten

tunnistettavuutta on entisestaan heikennetty.

6.4 Oma oppimisprosessi

Opinnaytetydn tekeminen on ammatillisesti kasvattava prosessi, silld sen kautta opiskelijana
syventdd ammatillista osaamistaan aivan uudella tavalla. Haastattelujen kautta opin paljon
haastateltavien ajatuksista ja kokemuksista. Haastattelutilanteen olivat mielekkaita tutkijan
roolissa. Sairaalahoidon kokemusten kasittely naisten kanssa oli erityisen opettavaista, silla siina
sai aivan uudenlaista perspektiivia synnyttajien nakemyksista ja koska vauvavuosi oli kaikilla jo ohi,
pystyivat haastateltavat tuomaan kokemuksiinsa kauaskantoisemman nakokulman ja
kokonaisuuden kasittelyn. Tutkimuksen tekeminen ensimmaista kertaa heratti paljon tunteita ja oli
haastavuudessaan hyvin antoisa oppimiskokemus. Yksin opinnaytetyon tekeminen oli erityisen
kasvattavaa, silla vastuu, visio ja toteutus ovat oman tekemisen varassa. Prosessin edetessa
aiemmissa vaiheissa tehtyja paatoksia tuli kyseenalaistettua ja nahtya toisenlaisia
lahestymistapoja tutkimuksen tekoon. Tutkimuksen tekoon liittyi aiheen rajaamisen haasteita ja
aikataulun muutoksia, joiden kautta osaamiseni tutkimuksen teosta vahvistui. Haastattelutyyppi oli
haasteellinen, silld oli vaikea ennalta arvioida kuinka paljon eri aiheista tehtavat kysymykset
auttavat aiheen kasittelyssa tai ovatko ne tarpeellisia ollenkaan. Nykyisen tietdmykseni valossa,

olisin valinnut toisen haastattelutyypin ja miettinyt valmiit kysymykset.

Tutkimuksen tekemisen kautta, sain ammatillisesti uusia ajatuksia katilon tyosta ja kuinka se
nayttaytyy potilaille. Tietdmykseni MS-taudista syveni ja kykyni arvioida pitkaaikaissairauden
vaikutuksia katilétyon eri osa-alueilla parani seka osaamiseni potilaskohtaamisessa kehittyi.
Tutkimuksessa lapsen saamisen prosessia on tarkasteltu kaikissa vaiheissa, joten eri osat ja niiden
valiset yhteydet tulivat uudella tavalla esille. Raskaana olevan hoidon jatkuvuuteen ja eri tekijoiden
muodostama kokonaisuus on avartunut tutkimuksen kautta, silla haastateltavien yksilolliset
kokemukset kaytiin lapi niin yksityiskohdittain, kuin my0s niiden muodostaneiden kokonaisuuksien
kautta.
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7 JOHTOPAATOKSET JA JATKOTUTKIMUSHAASTEET

Tutkimustuloksista valittyy naisten kokemusten erilaisuus eli se, etta kaikkiin teemoihin liittyy
yksilollista vaihtelua ja ennalta arvaamattomuutta, mika on nain laajojen teemojen kohdalla
luonnollista. Haastateltavilta 10ytyi kuitenkin my0s paljon yhtenevaista. Haastatteluissa valittyi
erityisesti se, etta vasymysta koettiin paljon raskausaikana ja synnytyksen jalkeen. Kaikilla
haastatelluista ilmeni haasteita imetyksen kanssa ja se paattyi kaikilla paljon ennen tilastollista
keskiarvoa ja suositusta. Naisille oli yhteista positiivinen |ahestymistapa niin raskauteen kuin
lapsiperhearkeenkin. Naiset olivat saaneet lapset eri vuosina, mika osaltaan selittad hoi-
tokaytanteiden vaihtelevuutta ja vaikeuttaa niiden vertailua.

Tutkimustehtavien kysymyksiin tulokset antavat vastauksia monipuolisen aineiston sekd mo-
nipuolisesti eridvien kokemusten kautta. Tutkimuksen tuloksien ja johtopaétosten kautta voidaan
tarkastella mahdollisia kehittdmisosia MS-potilaan hoidossa lapsen saamisen prosessissa.
Multippeliskleroosilla on todettu olevan joitain tilastollisesta yleisempia asioita lapsen saamisen
prosessissa. Naiden huomioimiseksi terveydenhuollon ammattilaiset tarvitsevat ajantasaista tietoa,
jotta MS-potilaiden hoito raskautta, synnytysta ja synnyttanytta hoitavissa tahoissa vastaisi nykyisia

hoitolinjauksia, jolloin potilaan yksil6llinen ja kokonaisvaltainen hoito toteutuisi parhaiten.

Jatkotutkimusaiheiksi tutkimuksen aikana nousivat: eroavaisuudet niiden MS-tautia sairastavien
aitien valilla, jotka saivat ensimmaisen lapsensa ja niiden, joilla oli ainakin yksi lapsi ennen diag-
noosia. Muita aiheesta tulleita jatkotutkimushaasteita ovat: miten perheen isan diagnoosi on vai-
kuttanut lapsen hankintaan; synnytyskivun kokeminen MS-tautia sairastavilla naisilla; naiset, jotka
MS-diagnoosin saatuaan paatyivat pysymaan lapsettomina; lapsen hankinnan miettimisen
prosessi MS-diagnoosin jalkeen seka aiheideni tarkempi tarkastelu, kuten: kvantitatiivinen tutkimus
MS-tautia  sairastavien naisten ftilastot toteutuneesta imetyksesta, tarvittavista he-
delmdityshoidoista, synnytystavoista Suomessa ja myos kaytetyista kivunlievityksista. Naiden ai-
heiden kasittely kvantitatiivisen tutkimuksen kautta voisi antaa tilastollista nakemysta siihen, miten
MS-tauti mahdollisesti vaikuttaa aiheisiin ja ndin ollen voisi [dytya erityisen tuen tarpeita ja keinoja

niiden vaikutusten lieventamiseksi.

OpinnaytetyOprosessin aikana havaittiin, ettd multippeliskleroosi ei ole opinnédytetydn aiheena

paljoa kasitelty, varsinkaan hoitotyonkoulutusohjelmien opinnaytetdissa. Néin ollen aiheen saralla
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olisi viela paljon aiheita kasiteltavaksi. Esimerkiksi kirjallisuuskatsaus MS-tautia sairastavien
synnytystavoista ja kivunlievityksista osoittautui tdman tutkimuksen tietoperustaa laatiessa hyvaksi

ja monipuoliseksi aiheeksi, jossa olisi mahdollisuuksia verrata tilastoja kansanvalisestikin.

Haastateltujen kokemusten kautta iimeni tarve kartoittaa neuvoloiden mahdollisuuksia auttaa MS-
tautia sairastavaa naista raskausaikana seka neuvoloiden ohjeistusta MS-potilaan tarvittavan avun
piiriin saattamiseksi esimerkiksi vasymysoireisiin ja pahenemisvaiheisiin liittyen. Aihetta voitaisiin
tutkia kartoittamalla eri kuntien ohjeistusta seka MS-potilaiden kokemuksia neuvolasta.
Lisatutkimusten kautta olisi mahdollista havaita tarkemmin mahdollisia osa-alueita, joiden kohdalla
perheet hyotyisivat erilaisesta tai laajemmasta tuesta seka antaa neuvolan tydntekijGille materiaalia
ja ohjeita tilanteiden kartoittamiseen.
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LITTEET

LIITE 1. Teemahaastattelun tukikysymykset

Perhesuunnittelu:
1. Kuinka kauan diagnoosin jalkeen tulit raskaaksi?
2. Oliko raskaus suunniteltu? Oliko terveydenhuollossa aiheesta keskusteltu?
3. Kaytitko taudin etenemista hidastavaa laakitysta ennen raskautta?

Raskausaika:

4. Miten raskausaika sujui?

Synnytys:
5. Milla synnytystavalla synnytit?

6. Millaisia kivunlievityksia kaytit?

Imetys:
7. Imetitkd?

8. Kauanko imetys kesti?

Lapsivuodeaika:
9. Millainen tukiverkosto sinulla oli vastasyntynytta hoitaessasi?
10. Miten jaksoit vauva-arkea?
11. Saitko vuoden sisaan synnytyksesta pahenemisvaihetta?
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