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MS-tautia sairastaa maailmassa n.2.8 miljoonaa ihmista, joista Suomessa sairastavia on n.
12 000. MS-tauti on 20—40- vuotiaiden nuorten aikuisten eteneva, ja parantumaton neurolo-
ginen sairaus. MS-taudin oireet ja sairaudenkulku ovat yksil6lliset. MS-tauti ei johda suora-
naisesti kuolemaan, vaikka elaman varrella esiintyykin joukko erilaisia ongelmia kokonais-
valtaiseen toimintakykyyn ja arjesta suoriutumiseen liittyen. Nain ollen ihmiset myds ikdan-
tyvat MS-tautia sairastaen.

Tama tyoelamalahtdinen laadullinen, tutkimuksellinen kehittdmistyo toteutettiin Neuroliiton
palvelutaloissa. Tutkimuksellisen kehittdmistyon tarkoituksena oli tuottaa tietoa, miten MS-
tautia sairastavat kokevat ikdantymisensa palvelutalossa. Teemahaastatteluaineistoon
(N=5 MS-tautia sairastavaa yli 60-vuotiasta palvelutaloasukasta) perustuva analyysi tuo
esiin sairastavien omat henkilokohtaiset toiveet ja tarpeet.

Haastatteluiden jalkeen asukkaat osallistuivat tydpajaan, jossa he tuottivat avustamiseen ja
palvelutalon toimintaan liittyvia kehittamisehdotuksia. Tyopajatyoskentelyn tuloksia kasittel
my6s moniammatillinen tiimi.

Tutkimuksellisen kehittamistyon haastatteluista nousi esille se, ettei ikdantymista koettu
merkityksellisend, eika sitd haluttu erikseen huomioida. MS-tautiin sairastuessa toiminta-
kyky aleni ja avuntarve kasvoi. Laheisten yhteydenpito, hengellisyys ja vertaistuki korostui-
vat merkityksellising asioina arjen jaksamisessa ja sopeutumisessa. Yksilollisyyden huomi-
ointia pidettiin tarkeimpana asiana hoitotilanteissa ja vastavuoroista vuorovaikutusta koros-
tettiin. Asukkaan osallisuus mahdollistui asukkaan ottamisella mukaan keskusteluun.

Tyo6pajatydskentelyn kehittdmisehdotuksiin ikdantyneet haastateltavat nostivat esiin arjen
tueksi motoriikan edistamista ja sen yllapitoa, teknologian hyddyntamistd virtuaalitapahtu-
miin, ja aterioiden monipuolistamista. Lempiruokien mahdollistamista myds ehdotettiin. Mo-
niammatillisen tiimin ehdotuksena nousi esille aistihuone, kotielainten vierailu palvelutalossa
ja toiveruokien valmistaminen avustusaikana. Tyon tuloksia voidaan hyodyntaa Neuroliiton
palvelutalojen palvelujen kehittamisessa.

Avainsanat MS-tauti, ikdantyminen, sopeutuminen, palvelutaloasuminen
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Approximately 2.8 million people in the world are affected by Multiple sclerosis (MS), of
which about 12000 live in Finland. MS is a non-curable neurological disease that affects
young adults between the ages 20 — 40. The symptoms and the course of MS vary between
the patients. MS itself does not lead to death. However, throughout the life of the patient
various problems occur, regarding the comprehensive activities of daily living. Hence, pa-
tients age alongside the disease.

This is a qualitative, research-based development work. It was conducted in a care home
for neurological patients, owned by Neuroliitto, the Neuro-Patients Association. The purpose
of this research-based development work was to acquire knowledge about how MS patients
experience aging in a care home. We conducted focused interviews with the aim of bringing
up the patients’ personal wishes and needs. The sample size was five (N=5) patients with
MS disease, all of them being over 60 years of age.

After the interviews the patients took part in a workshop, where they were able to suggest
improvements regarding assistance and the care home activities. The results of the work-
shop were analyzed by a multidisciplinary team.

The results of the research-based development work proved that aging was not considered
as significant, neither was it separately recognized. During the course of MS, the activities
of daily living declined and the need for assistance increased. Communication with family
and friends, spirituality and peer support became important in everyday living and adapta-
tion. The recognition of individuality was considered the most important aspect in care situ-
ations, and reciprocal interaction was emphasized. Including the patient in the conversation
enabled involvement.

The improvement suggestions from the workshop included enhancing motor-skills and their
maintenance, the utilization of technology in virtual events, and the diversification of the
meals. Providing favourite foods for patients was also suggested. The proposals of the mul-
tidisciplinary team included a sensory room, pet visits in care homes, and preparation of the
patients’ favourite foods. The results of the research can be utilized in the development of
the care homes of Neuroliitto.

Keywords multiple sclerosis, ageing, adaptation, home care
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1 Johdanto

Tama tutkimuksellinen kehittdmistyd kasittelee ikdantymistda MS-tautia sairastavien
ikdihmisten ndkodkulmasta. Tarkoituksena on tuottaa tietoa MS-tautia sairastavien ikaih-
misten toiveista ja tarpeista ikaantymisen haasteissa taman sairauden kanssa. Miten
MS-tautia sairastavat, yli 60-vuotiaat ihmiset kokevat ikdantymisensa? Millainen on hei-
dan avuntarpeensa palvelutalossa sairauden yksildllisyys huomioiden ja miten he toivo-
vat heitd autettavan? Miten sairauteen on sopeuduttu ja mitka asiat sopeutumiseen vai-

kuttavat? Mita kertovat ja ajattelevat asianomaiset, MS-tautia sairastavat ikaihmiset itse.

MS-tauti on nuorten aikuisten eteneva, neurologinen ja parantumaton sairaus. Maail-
massa sairastaa MS-tautia n. 2.8 miljoonaa ihmista. Suomen osuus sairastavista henki-
I8ista on n. 12 000. (Neuroliitto.fi.) Suomessa tautia tavataan enemman maan lansi-
osissa kuin etela- ja itdosissa. (Liinaharja 2016: 7.) Sairaus ja sen eteneminen on yksi-
I8llinen, jolloin Iad&kehoito ja kuntoutus eldaman eri vaiheissa ovat merkittavassa roolissa
sairastuneen elamassa. MS-tauti ei suoranaisesti johda kuolemaan, ja nain ollen ihmiset

elavat myos ikdantyneina eri elinymparistdissdan tdman sairauden kanssa.

Ikdantymiseen liitetaan yksilollisyys ja moniulotteisuus kuten mihin tahansa elamanvai-
heiseen. Kokonaisvaltainen toimintakyky sanelee ikaantyneen toimijuuden joko itsenai-
send arjessaan tai muista ihmisista riippuvaisena. Sairastuminen usein pakottaa ikdan-
tyneen sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden pariin, ja ndin ollen tulemaan autetuksi
ja hoidetuksi. Talléin huomionarvoista on ikaantyneen kohtaaminen, taman kuulluksi tu-
leminen, ja ikdantyneen osallistaminen. lkdantymiseen sopeutumisessa niin ikaan ela-
mankokemus tulee huomioida, ja sitd myoden sita tulee myos arvostaa. Kehittamistyos-
samme keskeistd on ihmisten kokemukset ja heidan toiveensa asuessaan palveluta-

lossa.

Tietoa hankitaan laadullisella haastattelulla ja tuloksia hyddynnetaan tydpajassa. Tydpa-
jasta nousseet ehdotukset ja kehittdmisideat esitetdan palvelutalon moniammatilliselle
tydéryhmalle, joiden avulla ideoita viedaan eteenpain. Moniammatilliseen tyéryhmaan
kuuluvat avustaja, lahihoitaja, sosionomi, ja toimintaterapeutti. Tutkimusymparistoina
ovat Neuroliiton kaksi palvelutaloa. Haastatteluihin osallistuu viisi MS-tautia sairastavaa
ikédantyvaa asukasta. Tyon tuloksia tarkasteltaessa voidaan huomioida entistéd paremmin
ikdantyminen MS-tautia sairastaen. Erilainen, mutta yhdenvertainen vanhuus sairau-

desta huolimatta.
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2 Tutkimuksellisen kehittamistyon tavoite ja tutkimusymparistot

2.1 Tutkimuksellinen kehittamistyd

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon lIahtokohtana on yhteistyd Neuroliiton palveluta-
lojen kanssa. Ty on laadullinen kehittamistyd, jonka tavoitteena on selvittaa yli 60-vuo-
tiaiden MS-tautia sairastavien ikdantymiskokemuksia seka tuoda esiin asukkaiden omat
tarpeet ja toiveet. Aineiston keruu toteutuu teemahaastatteluina. Haastateltavat ovat yli
60-vuotiaita MS-tautia sairastavia palvelutalojen asukkaita, n=5. Tulosten pohjalta nos-

tamme esiin yksittaisia kehittdmisehdotuksia.

2.2 Tutkimustavoite ja tutkimuskysymykset

Tavoitteena on tutkia, miten MS-tautia sairastavat ikdantyneet palvelutalon asukkaat ko-

kevat ikaantymisensa.

1) Minkalainen on MS-tautia sairastavien suhde omaan ikaantymiseen?

2) Mita asioita MS-tautia sairastavat ikdantyneet toivovat huomioitavan yksilollisissa

avustamisissaan?

3) Mita palvelutalon toimintoja tai palveluita MS-tautia sairastavat ikdihmiset haluai-

sivat kehittdd asiantuntijoiden kanssa?

2.3 Neuroliiton palvelutalot tutkimusymparistéina

Neuroliitto ry:n palvelutalot tuottavat vammaispalvelulain ja asetuksen mukaista pitkaai-
kaista tehostettua palveluasumista. Henkildille, joilla on ymparivuorokautisen hoidon ja
palvelun tarve, jarjestetdan tehostettua palveluasumista, jossa hoitohenkiléstéa on pai-
kalla ymparivuorokautisesti. (Kuntaliitto 2020). Palvelutalossa toteutuu ymparivuoro-
kautinen avustaminen esteettdomassa ymparistdssa. Jokaisella asukkaalla on oma ko-
dinomainen asunto, jonka voi sisustaa itse. Asunnoissa on otettu huomioon esteetdn
likkuminen WC:hen, keittid alueelle, asuntojen patioille sekd muihin yleisiin tiloihin.
(Neuroliitto 2020.)
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Neuroliiton palvelutaloissa asuvien arki on yksil6llisen avun tarpeen ja toimintakyvyn yl-
lapitamisen sanoittamaa. Eri kokoiset omat asunnot sallivat yksityisen elaman, mutta ta-
lon yhteisollinen arki ehkaisee yksinaisyyden tunnetta. Taloissa mahdollistetaan myos
saattohoito. (Neuroliitto 2020.) Palvelutaloissa tuotetaan myds paivatoimintaa, henkild-
kohtaista avustuspalvelua seka toimintaterapiaa yksilo- tai yhmamuotoisena (Neuroliitto

2020). Paivatoiminta toteutuu poikkeuksellisesti Covid 19-viruksen aikana rajoitetusti.

Neuroliiton palvelutalon asukkaaksi pdasee oman kunnan sosiaalitoimen kautta, josta
MS-tautia sairastavan henkilén on mahdollista saada maksusitoumus. Vammaispalvelu-
lain mukaan kunnan velvollisuus on jarjestaa palveluasumista vaikeavammaiselle hen-
kilolle. Asukas itse maksaa sahkon ja vesilaskun kulutuksensa mukaan, seka vuokraku-

lut. MyGs laakkeet ja ruokailut on asukkaan itse maksettava. (Neuroliitto 2020.)

3 MS-tauti ja ikaantyminen

MS-tauti eli multippeliskleroosi eli keskushermoston pesakekovettumatauti on autoim-
muunisairaus (Haavisto 2011: 155). MS-tauti on nuorten aikuisten vammaisuutta aiheut-
tava vakava neurologinen sairaus (Ruutiainen & Hamalainen 2015: 290). Taudin aiheut-
tavat valkosolut, jotka toimivat vaarin pddsemallad virheellisesti verenkiertoon ja sita
kautta keskushermostoon. Valkosolut tarttuvat hermosaikeiden hermovaippaan ja tasta
seuraava reaktio vaurioittaa hermovaippaa. (Hallikainen ym. 2018: 7.) Immuunijarjestel-
man hyokkayksen loputtua jonkin ajan kuluttua vaurioituneeseen hermoon muodostuu
arpikudosta. Nama arpikudokset nakyvat ns. plakkeina aivojen magneettikuvissa. (Halli-
kainen 2018: 8.) Taudin syntymekanismi on edelleen epaselva, mutta MS-tautiin yhdis-
tetdan geneettinen alttius, D-vitamiinin puutos, perintd- ettd ymparistétekijat, tupakointi,
lapsuusian infektiot seka raudan kertyminen elimistoon (Haavisto 2011: 156, Hallikainen
2018: 8).

MS-tauti on luonnolliselta kulultaan eteneva, ennakoimaton ja monimuotoinen (Ruutiai-
nen 2015: 290). MS-tauti on yksildllinen sairaus, joten kaikkea tietoa oireista, etenemi-
sesta tai hoidosta ei voi soveltaa kaikkiin tapauksiin. (Neuroliitto 2020.) Rombergin

(2005) mukaan MS-taudissa on erotettavissa kolme eri tavalla etenevaa muotoa:

1.) Relapsoiva remittoiva= aaltomaisesti eli pahenemisvaiheittain eteneva, taudin

yleisin muoto. Pahenemisvaiheita voivat laukaista erityisesti infektiot.
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2.) Sekundaarisesti progressiivinen= toissijaisesti eteneva eli aaltomaisesti alkanut

sairaus on muuttunut tasaisesti etenevaksi.

3.) Primaaristi progressiivinen= ensisijaisesti eli alusta alkaen eteneva.

Kognitiivisten oireiden lisaksi MS-tautiin liittyy usein liike- ja tuntohermoratojen seka tah-
dosta riippumattoman hermoston oireita ja 16ydoksia (Ruutiainen 2015: 290). Ensimmai-
nen oire voi olla ndkdhermontulehdus eli optikusneuriitti. Raajojen heikkous, jaykkyys

seka tuntohairiot ovat myos tyypillisia oireita (Haavisto 2011: 156).

MS-tauti on yleisimmin luokiteltu nuorten ja keski-ikaisten aikuisten sairaudeksi, mutta
ihmiset myos ikaantyvat sita sairastaen. Voidaan sanoa, ettd MS-tautia ja sen sairasta-
vuutta on tarkemmin tutkittu ja seurattu nuorten aikuisten nakdkulmista, mutta myos kaik-
kiaan n. 10 % sita sairastavista ovat yli 65-vuotiaita. Sinansa ikaantyvien MS-tautia sai-
rastavien ihmisten maara on suhteellisen pieni, mutta asiantuntevat hoidot, laakkeet, te-
rapiat ja ihmisten elinajanodotteen piteneminen kasvattaa myos ikaantyvien MS-potilai-
den maaraa tulevaisuudessa. (Finlayson 2015: 4) Fatiikki eli uupumuksen tunne on MS-
taudin oireista tavallisimpia. Se on oirekuvaltaan monitahoinen ja yksilollinen. (Luhta-
saari 2004: 41.) Voimakkaalle uupumukselle on tyypillistd sen yllattava ilmaantuminen,

mika rajoittaa toimintakykya ja hankaloittaa arjen toimintoja. (MS-opas 2020.)

Heiskanen toteaa tutkimuksessaan, etta (Trojan ym. 2007, Debouverie 2008, Robert ym.
2008.) tuntohairioita voi esiintya MS-tautiin sairastuneilla henkil6illa, jolloin keskusher-
mostoon nousevat tuntoradastot vaurioituvat. Niiden luonne on joko ohimeneva tai py-
syva, ja ne koetaan yksildllisesti puutumisina, tunnottomuuksina, kihelmdinteina, piste-
lyina tai jopa kipuina. Tuntohairiot ja lihasten heikentymiset ennakoivat raajojen vapinaa
ja tasapaino- ja koordinaatiohairiditd. Nain ollen MS-tautiin sairastuneilla henkilGilla ka-
velykyky voi olla epavarmaa. (Heiskanen 2009: 31.) MS-taudin vaikutus liikunta- ja toi-
mintakykyyn on huomattava, joskin yksilolliset vaihtelut voivat olla suuria. (Ruutiainen &
Tienari 2011:387). Kavelyvaikeudet liittyvat suoraan MS-taudin vaikeusasteeseen seka
vaurioihin, jotka ndkyvat alaraajojen lihasheikkoutena, raajojen tunto- ja koordinaatiohai-
ridind, spastisuutena, ja tasapainohairidind. Apuvalineiden kayttd on valttamatdnta
(Alanko 2012: 12)
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Ihmisen ikdantyessa useita muitakin sairauksia voi esiintya yhdessad MS-taudin kanssa,
ja nain ollen liitdnnaisairastavuudet ovat ilmeisia. Korkea verenpaine ja hengitystiesai-
raudet, kuten astma luetaan naihin litdnnaissairauksiin, joita sairastetaan MS-taudin li-
saksi. Myos osteoporoosi ja virtsatietulehdukset luetaan liitdnnaissairauksiin. Ns. liitdn-
naissairastaminen MS-taudin kanssa tarkea tunnistaa, koska talloin hoitava taho osaa
kohdentaa avun oikein. MS-taudin oireisiin kuuluu vasymysta, mutta esimerkiksi myos
virtsatietulehdukset aiheuttavat vasymysta, joten oikealla diagnoosilla apu kohdentuu

juuri tahan infektioon MS-taudista huolimatta ja se huomioiden. (Marrie 2015: 7)

MS-tautiin ei ole parantavaa hoitoa, mutta 1ddkkeiden on todettu vahentavan taudin pa-
henemisvaiheita ja magneettikuvassa nakyvia tulehdusmuutoksia. Fysioterapialla vas-
taavasti voidaan lievittda taudin oireita ja yllapitda potilaiden toimintakykya. Lisaksi MS-
tautia sairastavan itsehoidon merkitys on suuri seka fyysisen etta psyykkinen toiminta-
kyvyn kannalta. Yllapitohoito yksildllisine kuntoutusmuotoineen ja tarpeenmukaisine

apuvalineineen on ollut avainasemassa yksilon arkisessa selviytymisessa. (Atula 2019.)

Tanskassa, v. 1950-luvulta alkaen tehdyssa pitkdssa seurantatutkimuksessa tuli ilmi,
ettd MS-tautia sairastavien ihmisten elinajanodote on n. 10- vuotta lyhyempi verrattuna
terveisiin ihmisiin. Kuitenkin tuo luku on laskemassa merkittavasti koko ajan. (Bronnum-
Hansen, Stenager Hansen T, & Koch- Henriksen 2006:1.) Niin ikaan kanadalaisen tutki-
muksen mukaan (Wallack, Wiseman & Ploughman 2016: 1) MS-tautia sairastavien ih-
misten elinajanodote on kasvanut tietdmyksen ja hoitojen kehittymisen myo6ta. Liinaharja
(2016) puolestaan toteaa tutkielmassaan, ettd MS-taudissa kuolleisuus on kuitenkin nor-
maalia vaestda suurempi. Suomalaisen tutkimuksen mukaan naisten kuolleisuus oli 3,4-

kertainen ja miesten 2,2- kertainen. (Liinaharja 2016:10.)

Monimuotoisten oireiden ja epatietoisuuden jalkeen, diagnoosi MS-taudista saattaa tun-
tua kuitenkin huojentavalta. Epavarmuudesta huolimatta pitda uskaltaa haaveilla ja
suunnitella, ja mielenkiinto tulee suunnata elamiseen. Vaihtoehtoisiin suunnitelmiin sai-
raus huomioiden tulee myo6s varautua. (Neuroliitto 2020.) Sopeutuminen on sita, etta

oppii elamaan muutoksessa (Neuroliitto 2020).
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3.1 MS-taudin esiintyvyys Suomessa

Suomen osuus sairastavista henkildistd on n. 12 000. (Neuroliitto.fi.) Kuvio 1. esittdad MS-
tautia sairastavien sukupuolijakaumaa Suomessa. Kuvio 2. esittaa sairastavuutta ottaen
huomioon ika- ja sukupuolijakauman, eli kuinka paljon MS-tautia sairastetaan kussakin

ikdryhmassa.

Sukupuolijakauma

m Miehet 28% mNaiset72% = =

Kuva 1. MS-tautia sairastavien sukupuolijakauma Suomen neurorekisteria mukaillen 2020.
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Kuva 2. MS-taudin hoitorekisterissa olevien potilaiden ika- ja sukupuolijakauma. (Suomen neuro-
rekisteri 2020)
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3.2 MS-taudin yksildllisyys

Yksilollisyys on ominaisuus, jolla hoidon laatua kuvataan, se on myos hoidon tavoite ja
sita pidetdan yhtena tarkeimmista hoitotyon periaatteista. (Nyman A. 2006.) Tutkimuk-
sessaan Nyman (2006) toteaa myos yksildllisyyden lahtevan potilaan tarpeista ja ela-

mantilanteen huomioimisesta, ja nama ovat hoidon lahtokohdat.

MS-tautia sairastavan ihnmisen eldma muuttuu vaajaamatta taudin oirekuvan kanssa ela-
miseksi. Sairauteensa ja vammaansa ihminen reagoi aina koko persoonallaan ja monin
eri tavoin. (Haukka- Wacklin 2007: 7). Yksilollinen hoito ja toimintakyvyn yllapito ovat
merkittdvassa asemassa sairastuneen elamassa, ja nain ollen tdhan ulottuvuuteen liittyy
sosiaalinen ymparistd. MS-tautia sairastavan ihmisen tuen tarve on ilmeinen, johon kuu-
luu yhtaalta niin fyysista kuin psyykkistakin apua. Sosiaalisella ymparistolla ja verkostolla
on merkitysta. (Haukka- Wacklin 2007: 7). Keskustelun merkitys omaisten ja laheisten
kanssa on tarkeaa sairastuneelle. Haastavissa tilanteissa ammattihenkilot auttavat seka
MS-tautia sairastavaa seka omaisia vaikean tilanteen kasittelyssa. (MS-tauti 2019). Sai-
rauden merkitys vaihtelee ihmisen eldamassa sen hetkisten tavoitteidensa, elamanpro-

jektiensa ja voimavarojen mukaan (Haukka- Wacklin 2007: 7).

Heiskanen (2009: 33) esittelee vaitdskirjassaan psykososiaalisen tuen merkitysta MS-
tautiin vasta sairastuneelle. Moniammatillinen yhteistyo on tarkea osa MS-potilaan tuke-
mista tdman eldaman eri vaiheissa. Talldin sairastunut osataan kohdata yksildllisesti, luo-
den turvallisuutta ja luottamusta. Usko tulevaisuuteen ja henkisen ahdistuksen vahenta-
mista luodaan ammatillisin keinoin ja my6s omaan hoitoon osallistumista ja sitouttamista

on mahdollista toteuttaa. (Heiskanen 2000, Kesserling 2004, Malcomson ym.2007.)

Kaannan (2012) tutkimukseen osallistuneiden henkildiden sairastuminen tai vammautu-
minen oli tullut osaksi heidan elamaansa. Ne ovat muodostuneet persoonallisiksi koke-
muksiksi erilaisissa elamantilanteissa. Yksildllisina kokemuksina sairastuminen ja vam-
mautuminen nakyvat erilaisissa elamantilanteissa persoonallisuuksien mukaan. (Kaanta
2012:17.)

3.3 Koettu ikdantyminen

Kanadalaisen tutkimuksen tavoitteena (Wallack, Wiseman & Ploughman 2016) oli tutkia

MS-tautia sairastavien ikdantymista suhteessa ns. terveena ikdantymiseen. Kyseisessa
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tutkimuksessa pyrittiin selvittdmaan, mitka olivat niitd suurimpia tekijéitd myotavaikutta-
massa tutkimukseen osallistujien pitkaan ikaan ja terveena ikdantymiseen MS-tautia sai-
rastaen. Tutkimuksessa oli mukana kotona asuvia, 55-v — +75-vuotiaita MS-potilaita,

jotka olivat sairastaneet MS-tautia vuosikymmenia, n= 683.

"Terveena ikdantyminen” MS-tautia sairastaen on suhteellisen uusi kasite. Kanadalai-
sessa tutkimuksessa (Wallack, Wiseman & Ploughman 2016) kerrotaan, etta sita, miten
ns. terveend ikdantyminen ja MS-tautia sairastavana ikdantyminen eroaa, ei tiedeta. Ar-
tikkeli (Wallack &ym. 2016) tuo silti esiin, kuinka Finlayson tutkimuksessaan (2004) ker-
too, ettd aiemmissa tutkimuksissa MS-tautia sairastavat ikaantyneet kokevat vdhemman
vapautta, ja tarvitsevat enemman arkeensa apuja kuin mita terveet ikaantyneet. Finlay-
sonin ja taman kollegoiden mukaan MS-tautia sairastavien ikaantyneiden olisi hyva mu-
kautua ja sopeutua sosiaaliseen ymparistdon ja yhteiskuntaan sairaudesta huolimatta.
(Wallack, Wiseman & Ploughman 2016: 1.) N&ain ollen sopeutumisteoria-mallia, (SOC),
Selection, Optimization and Compensation, voidaan my0s jatkossa sovittaa MS-tautia
sairastavan ikdantymiseen ns. terveena ikaantymisen kasitteeseen, jolloin sairastuneet

keskittyvat jaljella oleviin voimavaroihin.

Kanadalaisen tutkimuksen mukaan (Wallack, Wiseman &Ploughman 2016) ikdantyneilla
MS-tautia sairastavilla ihmisillda on muodostunut keskeinen asema seka nuorten etta
keski-ikaisten MS-tautia sairastavien ihmisten tukijoina. Tutkimuksen teemoina olivat so-
siaaliset suhteet, asenne ja elaman katsomus, elintavat ja terveydenhuoltojarjestelma,
hengellisyys ja usko, itsenaisyys ja talous. Heidan elamankokemuksensa MS-tautia sai-
rastavan ndkokulmista osoittivat, ettd sosiaaliset kontaktit, positiivinen eldamanasenne ja
terveet elintavat ovat merkittavia asioita myos MS-tautia sairastavan onnistuneen ikaan-
tyminen nakdkulmista, asuessaan joko omissa asunnoissaan tai muissa yhteisén tar-

joamissa asumismuodoissa. (Wallack, Wiseman &Ploughman 2016: 8.)

4 lkaantyminen elaméanvaiheena
4.1 Luonnollinen ikaantyminen
65-vuotiaiden ihmisten maara on tulevaisuudessa kasvussa Suomessa. Nain ollen va-

estorakenteen muutoksen myo6ta ikaihmiset tulevat olemaan entistd nakyvampi osa yh-

teiskuntaa. Inmisten ikdantyminen on yhtaalta seka positiivisten etta negatiivisten asioi-
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den kertymaa. Voinnin heikkeneminen ja sairastavuus ovat luonnollinen osa ikaanty-
mista, mutta toisaalta vanhuuteen liittyy myos elamankokemuksen tuomaa viisautta ja
erityisyytta. (Ikainstituutin strategia 2013-2018.) Vanhenemisilmi6ta tutkittaessa olisikin

tavoitteena, ettei vanhenemisoireista tehtaisi sairauksia (Tilvis 2010: 20).

Vanhenemiseen kuuluu fysiologisia yleispiirteita, jotka ilmenevat kaikissa yksildissa en-
nemmin tai myéhemmin. Ne ovat luonteeltaan palautumattomia, etenevat hitaasti, eivat
ole primaaristi ulkoisten tekijoiden aiheuttamia seka vahentavat elimiston toiminnan ka-
pasiteettia. (Tilvis 2010: 20.) Ihmiset vanhenevat niin ikdan sairastaen joko yhta tai use-
ampia sairauksia, jolloin vanhenemisen haasteet saattavat nopeutua luonnollisen ikdan-

tymisen lisaksi.

Toimintakyvyn muutos on toisaalta ilmeista ja siihen vaikuttaa heikentavasti juuri jokin
haurastuttava pitkaaikaissairaus. Alkuun ihmisen sosiaalinen ymparisto kapenee, ja har-
rastustoimintoihin osallistuminen vahenee. Sitten arkisten toimintojen onnistuminen
heikkenee, joihin luetaan mm. pankkiasioiden hoitaminen, kodin siistind pitdminen ja pu-
helimen kayttd. Viimein ikaantyneen toimintakyvyn heikkeneminen laajenee arkisiin pe-
rustoimintoihin. Nain ollen kavelykyvyn, peseytymisen ja henkilokohtaisen hygienian
hoito hankaloituvat ja, myos siirtymiset eri tasoista, pukeutuminen, wc: kaynti ja ruokailu
heikkenevat. (Vaarama 2015:136.)

Vaaraman (2015) tutkimuksen mukaan kuitenkin suurin osa ikaantyneista kokee tervey-
tensa hyvaksi ja suhtautuu ikdantymiseen myonteisesti. (Vaarama 2015: 136.) Ns. ter-
veen ikaantyneen henkilon fyysiseen aktiivisuuteen sisaltyy monenmoista pienta puu-
hastelua, liikuskelua ja yleista toimeliaisuutta. [kaantynyt voi toteuttaa pienia, mutta mer-
kityksellisia toimia, joilla on tarkea merkitys hyvinvointia ja toimintakykya tukien. (Karvi-
nen 2019:113.)

Psyykkista hyvinvointia tarkasteltaessa, Vaaraman 2015 mukaan ikdantyneille sosiaalis-
ten suhteiden maaralla ei merkitysta hyvinvoinnin kannalta, vaan sosiaalisten suhteiden
sujuvuus ja laatu ratkaisevat. (Vaarama 2015: 142.) Sita vastoin Heimonen (2013: 3.)
kertoo artikkelissaan, ettd Saarenheimon (2012) mukaan riskitekijoina ikaantyneiden
psyyken hyvinvoinnille nahdaan ruumiilliset ja tiedonkasittelyyn liittyvat muutokset, 1a-
heisten ihmisten menetykset, ihmissuhteisiin liittyvat muutokset, itsemaaraamisen me-

netys sekd myds yhteiskunnan kielteiset asenteet (Saarenheimo 2012).
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Ikaantyneiden toimintakykyisyys nousee nykypaivana ensiarvoiseen asemaan monesta
eri ndkdkulmasta. Avuntarpeen ja passivoivan hoivaperinteen muutos aktivoivaan, itse-
naiseen, voimavaraiseen ja tavoitteelliseen ikakulttuurin muutokseen on alkanut. Jo pel-
kastaan liikkuntakyky tukee ikaantyneen itsemaaraamisoikeutta, mahdollistaa laajat vuo-
rovaikutussuhteet muiden kanssa ja tarjoaa laatua elamaan. (Karvinen 2019: 110.) Ih-
miset elavat pidempaan kuin ennen, joten seka yksilén ettd koko yhteiskunnan kannalta
on edullista, etta ikdantyneen loppueldma kuluu mahdollisimman toimintakykyisena. Kar-
vinen sanoo myos, etta ikaantyneen saannollisen liikkkumisen tuloksena on parantunut
toimintakyky. (Karvinen 2019: 113.)

Riskitekijoihin ikaantyneiden toimintakyvyn kannalta nahdaan ihmisen elamassa tapah-
tuneet traumaattiset tapahtumat. (Vaarama 2015: 142.) My6s palveluasumisen toimin-
taymparistossa asuvalla ikaantyneella toimintakyvyn heikkenemista voi tapahtua ulko-
puolisen "avulla”. Ikdantynyt haluaa kuitenkin sailyttaa itsenaisyytensa ja kayttaa jaljella
olevia voimavarojaan ja toteuttaa henkilékohtaisia tarkeita toimia, niin omatoimisesti kuin
mahdollista. Yksilollinen toimintakykyisyys yllapitaa elaman mielekkyytta. (Karvinen
2019: 114.)

Yksinaisyys ja sita kautta masentuneisuus vaikuttavat myds ikdantyneen toimintakykyyn.
Mielen hyvinvoinnilla on tarkea osa arjen mielekkyyden tuntemisessa ja nain ollen ikaan-
tyneen mielenterveytta tulee tukea myos toimintakyvyn nakokulmista. Palvelujen kartoi-
tus ja niiden tarjonta ikdantyneelle ehkaisevat normaaliin ikdantymiseen kuulumatonta
masennusta tukien kokonaisvaltaista toimintakykya. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2020.)

Kun niin sanottujen terveiden ikaantyneiden ihmisten toimintakykya arvioidaan hoitohen-
kilon tai muun ulkopuolisen henkildn toimesta, kaytetdan myds erilaisia mittareita. Mitta-
rin valinta riippuu ikdantyneen ihmisen asumisymparistosta, mittaamisen tavoitteesta ja
mittarin kayttotarkoituksesta. Toimintakyvyn arviointiin kuuluu myds avoin haastattelu ja
ikdantyneen oma selvitys toimintakyvystaan. Mittareiden avuin on mahdollista osaltaan
selvittda ikdantyneen palvelun tarve, joka maarittda kotona-asumisen onnistumisen joko

itsendisesti, tietyin palveluin tai palveluasumisen tarpeen. (Finne -Soveri 2019.)
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4.2 Toimintarajoite ja osallisuus

Toimintarajoitteisten henkildiden joukkoon kuuluu henkil6ita, joiden toimintakyky on hei-
kentynyt esimerkiksi vamman, sairauden tai ikdantymisen johdosta. Toimintarajoite ei
ole vain yksilén ominaisuus, myos ymparistdlla on siihen keskeinen vaikutus. Toiminta-
rajoitteisuus eikd vammaisuus ole valttamatta ongelma ihmisen hyvinvoinnin tai osalli-

suuden kannalta. (Nurmi-Koikkalainen ym. 2017: 34).

Keskeista vammaisten henkildiden ja heidan ymparistonsa valisessa kohtaamisessa on
se milla tavoin haitta nakyy henkilon elamassa. Haittaa voidaan maarittaa henkilon me-
netettyna tai rajattuna mahdollisuutena osallistua yhteisén elamaan tasavertaisena mui-
den rinnalla. (Porkkala 2019: 5). Pitkaaikaisten sairauksien mukanaan tuomat haitat li-

saantyvat vanhemmissa ikaryhmissa, jolloin palveluntarve kasvaa. (Haarni 2006: 26.)

YK:n 27/2016 1 artiklan mukaan, vammaisiin henkildihin kuuluvat ne, joilla on sellainen
pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, alyllinen tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovai-
kutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estda heidan tdysmaaraisen ja tehokkaan

osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa.

4.3 |kdantyneen kuulluksi tuleminen

Hoito- ja palvelutoiminnassa asiakaslahtoisyys merkitsee asiakkaan aitoa kuuntelemista
ja kohtaamista, hdnen asemaansa asettumista, yhdessa suunnitelmien tekemista, mah-
dollisuuksien etsimistad seka vuoropuhelun kdymista. (Moisanen 2018: 39). Jalava & Vir-
tanen 1996 toteavat asiakaslahtdisen toiminnan edellytyksena olevan asiakkaiden tar-
peiden ja odotusten tuntemista, seka naiden tarpeiden mukaista reagoimista. (Jalava &
Virtanen 1996: 41).

"Vanhakin on ihminen” lkaantyneiden kokemuksia vahvuuksistaan, voimavaroistaan ja
kotihoidosta -tutkimuksessa (Kariniemi ym. 2020.) keskeista on ihmisen kohtaaminen,
taman huomiointi, ikdantyneen omien oikeuksien toteuttaminen ja niiden toteutuminen.
Kyseisen tutkimuksen tavoitteena oli ympariston ymmarryksen lisddminen, kuinka ikaan-
tyneiden vahvuuksia hyodynnettaisi voimavaroina, ja avata avustajien omia ajatuksia
ikdantyneen kohtaamisessa. lkadantyneiden omien kokemusten pohjalta kohdatuksi ja

kuulluksi tuleminen viestivat arvostusta ymparistolta. Ei tule hoitaa ihmisen asioita tdman
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yli ja puolesta, vaan antaa sen hetkisten henkilokohtaisten elamankokemusten, voima-
varojen ja vahvuuksien puhua puolestaan. Niin sanotut terveet ikdantyneet ovat entista
aktiivisempia yhteiskunnallisesti, jolloin arvojen ja asenteiden muutosta tarvitaan. EIama
kantaa, ja ympariston tulee suhtautua ikaantyneisiin luonnollisesti mutta yksildllisesti
suhteessa avuntarpeisiin ja tapoihin auttaa, joita itse kukin toivoo ja haluaa. Ikdantynytta
tulee kuunnella, ja ikdantyvien ihmisten voimavarat ovat osa yhteiskunnan toimivuutta.
(Kariniemi ym. 2020: 26.)

Tutkimusymparisténa Kariniemen ym. tutkimuksessa toimi asukkaiden koti, ja osallistujat
kyseisessa tutkimuksessa olivat ialtaan 84—-92-vuotiaita kotihoidon asiakkaita. lkaanty-
neet itse kuvailevat olevansa sisukkaita ja karsivallisia. Kiitollisuutta tunnetaan ihmissuh-
teista, ja sosiaalisen ymparistdon merkitys korostuu yhtend merkittavimpana ulottuvuu-
tena. (Kariniemi ym. 2020: 35.) Elamankokemukset ovat vahvistaneet heitd elaman vir-
rassa, ja sopeutuminen toimintakyvyn heikkenemiseen on yhtaalta seka luonnollista,
mutta myos masentavaa. Kariniemi ym. 2020 kertovat, ettd muutosten kohtaaminen ja

niihin sopeutuminen vaihtelevat yksildllisesti. (Kariniemi ym. 2020: 35.)

Yhdenvertaisuus, kunnioitus ja ihmisarvoinen eldma sairauksista riippumatta ovat asi-
oita, joita itse kukin meista haluavat, iasta rippumatta. Kyseisessa tutkimuksessa ikdan-
tyneet kokivat kotihoidon ilmeisen kiireen ja puolesta tekemisen kulttuurin vahentavan
ikédantyneiden osallisuutta ja henkilokohtaisen toimintakyvyn yllapitoa. (Kariniemi ym.
2020: 35.) Kariniemen ym. 2020 tutkimuksessa niin ikdan Gregoryn ja muiden (2018)
mukaan terveydenhuoltopalveluiden suunnitteluprosessissa ikdantynyt tulee huomioida
tasavertaisena kumppanina. Ikdantyneen kohtelu tulee olla osallistavaa, ja toiminta
konkreettista yhteistydta seka palveluiden suunnittelussa ettd paatdksenteossa. (Kari-
niemi ym. 2020: 38.)

4.4 Sopeutuminen ikaantymiseen ja vertaistuen merkitys

Bowlingin (2005: 3) mukaan ikaantymiseen voi liittya yhtaalta lisdantyvaa riippuvaisuu-
den ja hallitsemattomuuden tunnetta mutta se voi myds nayttaytya joillekin oivana ajan-
jaksona elamassa toteuttaa viimein haluttuja toiveita. Omakohtaisten kokemusten mer-

kittavyys ikaantymiseen liittyen on ilmeista ja kiinnostavaa.

Erinaisissa vanhenemistutkimuksissa on paneuduttu ikdantymiseen suhteessa ihmisen

hyvinvointiin, jolloin erilaiset ikdantymisteoriat ovat tarkastelun alla. Pirhonen, Tuominen,
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Jolanki & Jylha (2019) kasittelevat artikkelissaan yksilon kykya sailyttda hyvinvoinnin ko-
kemus ikaantyessa. Klassiset irtautumis - aktiivisuus- ja jatkuvuusteoriat sanoittavat
ikdantymiseen liittyvaa sopeutumista, jolloin vanhenemista voidaan kuvata eri Iahtokoh-

dista ja ajanjaksoista kasin.

Pirhonen & ym. kuvailevat artikkelissaan (2019) Cummingin ja kumppaneiden kehitta-
man vanhuusajan irtautumisteorian mukaan hyvinvoinnin kokemusta. Talléin vanhuu-
dessa tukee juuri aiemmista rooleista ja mahdollisista velvoitteista irtautuminen. Irtautu-
misteoriassa keskeistd on vanhenevan ihmisen yksilollinen tapa ja toiminta kuoleman
lahestymisen suhteen, jolloin se on joko aktiivista tai passiivista, luonnollista vetayty-

mista arkisista toiminnoista ja sosiaalisista suhteista.

Niin ikdan aktiivisuusteorian (Havinghurts & Albrecht 1953) sanoma artikkelin Pirhonen
& ym. (2019.) mukaan hyvinvoinnin kokemus edellyttda aktiivista toimintaa. Tallin sosi-
aalisuus ja kaikenlainen puuhastelu, ja mahdollisten menetysten kompensointi luo suun-
nan hyvaan vanhuuteen. Pirhosen ym. (2019.) artikkelissa kerrotaan viela ikdantymisen
jatkuvuusteoriasta (Atchley 1971; 1989), jota kuvaillaan edellisten teorioiden kompromis-
siksi. Hyvinvoinnin kokemus vanhuudessa muodostuu mahdollisuuksien mukaan pyrki-
myksesta yksildlliseen, totuttuun toimintamalliin voinnin ja toimintakyvyn laskusta huoli-
matta. (Pirhonen & ym. 2019: 107.)

Toisaalta kyseisia teorioita on kuitenkin leimanneet lilan yksipuoliset nakokulmat ja nii-
den tulkintaa on kritisoitu. Se, mika kaikille kolmelle ikdantymisteorialle on kuitenkin yh-
teista, on sopeutumisen merkitys ikaantyvan hyvinvoinnille. (Pirhonen, Tuominen, Jo-
lanki & Jylhda 2019: 107.) Paul ja Margaret Baltesin luoma Selection, Optimization &
Compensation- teoria niin ikdan kohdentaa ajatuksia vanhenevan ihmisen monimuotoi-
sen elamanvaiheen valintoihin, optimointeihin ja kompensaatiokeinoihin. Tallgin ikaanty-
nyt kykenee tekemaan itselleen suotuisia arjen valintoja muokaten tekemisiaan senhet-
kisten voimavarojen ja toimintakykyisyytensa mukaan. (Pirhonen, Tuominen, Jolanki &
Jylhd 2019: 107.) Kyseinen Baltesien teoria vuodelta 1991 kannattelee ikdantymiseen
sopeutumista korostamalla ikdantymista yksilollisena kokemuksena ja ajanjaksona, jota

se kiistatta onkin.

"Vertaistuki tarkoittaa samankaltaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten halua jakaa

kokemuksiaan ja tietoaan toisia kunnioittavassa ilmapiirissa”. (Nylund 2005: 203). Ver-
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taistuki on omaehtoista toimintaa, jossa vertaiset toimivat omaksi ja toisten hyvaksi. Ver-
taistuen toteutukseen vaikuttavat monet ulkoiset tekijat. (Mikkonen & Saarinen 2018:
20.) Vertaistukeen liittyy luottamus seka vertaisen antama tuki. Luottamuksellinen ilma-
piiri mahdollistaa omien kokemusten kertomisen, vuorovaikutuksen, toisten kuulemisen,
tunteiden ilmaisemisen ja kasittelyn, se mahdollistaa toisten kokemuksista oppimisen ja
selviytymiskeinojen I0ytamiseen. Yksilon sopeutumista helpottaa kokemus ja se luo
osallisuuden tunnetta ja se puolestaan kasvattaa sosiaalista pddomaa, pystyvyytta ja se

voimaannuttaa. (Mikkonen & Saarinen 2018: 21.)

Mikkonen 2009 kirjoittaa vaitoskirjassaan vertaistuen muodoista. Tutkimuksen mukaan
vertaistuki koettiin laadullisena tukena, eldmanlaatuun vaikuttajana seka sosiaalietuuk-
sia koskevissa asioissa neuvojana. Samoin monen tutkittavan kertoman mukaan, he ei-

vat olisi osanneet pitda puoliaan ilman vertaistukea. (Mikkonen 2009: 147-148.)

Ensitiedolla tarkoitetaan sosiaali- ja terveydenhuollossa tapahtumaa, jossa vakavan
diagnoosin saaneilla, vammautuneilla ja heidan perheillaan on mahdollisuus saada tie-
toa vertaistukitoiminnasta. Samassa vaiheessa sairastuneilla on silloin mahdollisuus ta-
vata toisiaan. Sopeutumisvalmennus on toinen edellistd merkittdvampi vertaistuen
I&dhde, jota potilasjarjestdt esittelevat vertaistuen 1ahteena. (Mikkonen 2009: 46.) Omia
potilasjarjestdja on myos harvinaisia sairauksia sairastaville henkil6ille. Vaikka sairaudet
ovat erilaisia, heidan kokemuksensa voivat olla samantapaisia siksi kokemuksien jaka-

minen vertaisten kesken onkin tarkeaa. (Mikkonen 2018: 67.)

Vertaistukena voidaan kayttdd myds tukihenkilda. Tukihenkiléna toimii koulutettu aikui-
nen henkild, joka on vertainen, yleensa toinen sairastunut tai jonka laheisella on tai on
ollut sama tai samantapainen sairaus. Tukihenkil® sitoutuu toiminnassaan vahvasti arki-
seen elamaan ja mahdollistaa esimerkiksi sairastuneen paasyn ammattityontekijan
luokse. Tukihenkilon tehtavankuvat asetetaan nimettyjen potilasjarjestojen taholta omine
vaatimustasoineen, mutta lahtokohtaisesti tukihenkilona toimii itse sairautensa kanssa
sinuiksi tullut henkild. (Mikkonen 2009: 47.)

5 lkaantyneena Neuroliiton palvelutalossa

Neuroliiton palvelutaloissa toteutetaan yksilovastuista kuntouttavaa hoitotyota. Jokai-
selle asukkaalle on nimetty omahoitaja seka vastuu avustaja. Hoidon mittarina kaytossa

on RAI. Omahoitajan tehtdvana on pitda ajan tasalla asukkaan tiedot, olla mukana esim.
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kuntoutussuunnitelma palaverissa seka tehda hankintoja asukkaan tarpeiden mukaan.
Omahoitaja viettdd myos asukkaan kanssa ns. omahoitaja-aikaa, jolloin asukas voi ker-
toa mita haluaisi tehda. Vastuu avustajat toimivat niiden tuntien puitteissa mita kullekin
asukkaalle on mydnnetty, myds naiden tuntien aikana asukas maarittdd mitd avustus-

ajalla tehdaan.

Jokaisella asukkaalla on eri tavalla eteneva oireisto, joten tdman vuoksi asukkaiden hoito
maarittyy sen mukaan. Sairauden alkuvaiheessa oireet voivat olla lievempia ja liikkumi-
nen ja perustoiminnot hoituvat hoitajan sanallisella ohjauksella. Asukkaiden voimavarat
otetaan huomioon paivittaisissa toimissa ja sen mukaan maaritelldan avun tarve. Paivit-

taiset voinnin vaihtelut otetaan myds huomioon.

5.1 Miratel - hoitajakutsujarjestelma

Miratel hoitajakutsujarjestelmalla pystytdan parantamaan asukkaiden ja henkilokunnan
tavoitettavuutta ja turvallisuutta (Miratel Evolution- kayttdohje: 7). Asukkailla on kutsu-
painike, milld he tekevat halytyksen hoitajille. Hoitajat pystyvat nakemaan asukaskutsun
jarjestelman langattomasta puhelimesta. Puhelimen naytdlla nékyy huoneen numero
seka asukkaan etunimi kenelta halytys on tullut. Asukkaan ollessa omassa huoneessaan

avautuu puheyhteys asukkaan ja hoitajan valilla.

Asukkaan tehdessa halytyksen, kansliassa sijaitsevaan palvelutydaseman naytolle il-
mestyy halytyksen aika ja halytyksen tehneen asukkaan nimi. Hoitajan mennessa asuk-
kaan huoneeseen han painaa lasnaolopainiketta, jolloin hoitajan Iasn&oloaika alkaa. Kun
han poistuu huoneesta han kuittaa samasta painikkeesta itsensa ulos asukkaan huo-
neesta. Jokaisen lasndoloajan hoitaja kuitataan valitsemalla otsikon mika kuvaa asuk-
kaan huoneessa tapahtuneesta toimesta tai toiminnoista. Otsikoita on esimerkiksi aa-
mutoimet, hoitotoimenpiteet, 1aakitys, katetrointi ja saunotus/suihku. Otsikointia voidaan

tarvittaessa poistaa, muuttaa tai lisata.

Palvelutydasemalle on kirjattuna jokaisesta asukkaasta hoitoon liittyvia hoidollisia perus-
tietoja. Tiedoista pystytdan katsomaan jokaisen asukkaan henkilokohtainen avuntarve,
esim. pukeutumisen avusta, siirtymisista ja liikkkumisista seka ruokailusta. Hoitajat paivit-
tavat kyseiset tiedot aina tarpeen vaatiessa. Asukkaiden hoitoisuutta pystytdan seuraa-

maan Miratelin kautta, seka asukkaan hoitoon kaytettya aikaa.
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5.2 Toimintakykyarviointi RAI

RAIl-arviointimittari, Resident Assesment Instrument, on kehitetty pitkdaikaishoidon laa-
dun seurannan ja maksujarjestelman valineeksi Yhdysvalloissa 1980-luvun puolivalissa.
(Finne -Soveri, 2015: 4). Jarjestelman kaytto on levinnyt myos muihin maihin ja sita kay-
tetddn sekd vanhuspalveluissa ettd muissa sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluissa.
(Finne -Soveri 2015: 4). RAl-arviointia voidaan hyodyntaa asiakkaan palveluntarpeen
arvioinnissa ja hoito- ja kuntoutussuunnitelman tekemisessa. Asiakkaan nakdkanta
omiin asioihin kirjataan ylos, ja hoitaja keraa tietoa asukkaasta aihealueittain seka sen
avulla voidaan toteuttaa myos asukashavainnointia. (Finne-Soveri 2015: 8). Neuroliiton
palvelutaloissa on kaytdssa RAl-arviointivaline, jonka avulla asukkaiden toimintakykya
arvioidaan. (Neuroliitto 2020). Arviointikyselyssa selvitetaan asiakkaan fyysinen, psyyk-
kinen ja sosiaalinen toimintakyky, seka arvioidaan asiakkaan vointia, voimavaroja ja ela-
mantilannetta. Kun asiakas on saanndllisen palvelun piirissa, hanelle tehdaan kokonais-
arviointi hoidon alkaessa, hoidon aikana puolivuosittain sekd aina asiakkaan voinnin
muuttuessa. Asiakas ja hanen muuttuva tilanteensa on arvioinnin lahtdkohta, jolla pyri-
tadan selvittdmaan palvelun ja hoidon tarve yksildllisesti ja reaaliaikaisesti. (Terveyden-

ja hyvinvoinnin laitos 2021.)

5.3 Kuntoutus- ja palvelusuunnitelma

"Sosiaalihuollon asiakaslain mukaan sosiaalihuoltoa toteutettaessa on laadittava pal-
velu-, hoito-, kuntoutus- tai muu vastaava suunnitelma, jollei kyseessa ole tilapainen
neuvonta ja ohjaus tai jollei suunnitelman laatiminen ole muutoin ilmeisen tarpeetonta.
Suunnitelma on laadittava yhdessa asiakkaan kanssa, ellei siihen ole iimeista estettd”

(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2020).

Neuroliiton palvelutalon asukkaan kuntoutussuunnitelman tekeminen aloitetaan ensin
verkostopalaveri tapaamisella, johon osallistuvat asukkaan fysioterapeutti, toimintatera-
peutti, omahoitaja, vastuuavustaja, sosionomi ja tarvittaessa lahiomainen. Tarvittaessa
erikoissairaanhoidon asiantuntijat (fysioterapeutti ja toimintaterapeutti) tekevat suosituk-
set kayntikertojen maarasta/vuosi seka suositukset eri terapia muodoista. Eri terapia-
muotoja ovat esim. allasterapiat ja toimipisteelld tapahtuvat terapiat. Tarvittaessa I&d&kari
voi suositella myos laitoskuntoutusjaksoja. Kuntoutussuunnitelmassa ovat mukana asu-
kas, laakari, sairaanhoitaja, fysioterapeutti, toimintaterapeutti ja sosionomi. Kuntoutus-

suunnitelma tarvitaan terveydenhuollon toteuttamaa kuntoutusta ja terapioita varten.
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Jokaiselle Neuroliiton palvelutalon asukkaalle tehddan asukaslahtéinen palvelusuunni-
telma 2—3 vuoden valein tai tarvittaessa asukkaan voinnin muuttuessa. Palvelusuunni-
telman tekemiseen osallistuvat asukas, Iahiomainen, asukkaan niin halutessa, palvelu-
talon johtaja, sosionomi, asukkaan omahoitaja, sekd vammaispalvelun sosiaalitydnte-
kija. Palvelusuunnitelmassa tarkistetaan, etta palvelu- ja tukimuodot vastaavat asukkaan
voimavaroja ja tarpeita. Palvelusuunnitelman on tarkoitus olla riittavan yksityiskohtainen,

jossa kay ilmi asukkaan toimintakyky ja elamantilanne.

54 Terapiat

MS-potilaiden kuntoutukseen liittyvaa yleisohjeistusta ei ole mahdollisuutta laatia, koska
vauriot jakautuvat keskushermoston alueelle satunnaisesti. Sairastuneiden kokemana
haitta vaihtelee kuukaudesta, paivasta jopa tunnista toiseen ulkoisten ja elimistédn koh-

distuvan stressin mukaan. (Ruutiainen 1992;108 (1): 101-.)

Palvelutalon asukkailla, jotka ovat alle 65-vuotiaita, on mahdollisuus saada Kelan myon-
tamaa fysioterapiaa kuntoutussuunnitelman perusteella. Fysioterapiaa ja toimintatera-
piaa voidaan toteuttaa palvelutalossa tai palvelua tuottavan toimipisteilld. Terapiamuodot
suunnitellaan jokaiselle asukkaalle yksildllisesti. Jokaisella asukkaalla on mahdollisuus

itse valita palvelun tuottaja.

Vastaavasti yli 65- vuotiaille asukkaille tehddan perusterveydenhuollon toimesta fysiote-
rapia- ja toimintaterapia-arvio, jossa tehdaan jatkohoitosuunnitelma perusterveyden-
huollossa kaytavaan terapiaan. Asukkaalla on mahdollisuus saada laakarin lahetteella
10-15 x / v. fysioterapiaa ja/tai toimintaterapiaa terapeuttien arvion perusteella. Naista

kaynneista asukas maksaa osan itse.

Asukasta kannustetaan myds omatoimiseen aktiivisuuteen ja omasta toimintakyvysta
huolehtimiseen. Asukkaan toimintakyvyn yllapitamisesta huolehditaan myos kuntoutta-
valla tyOotteella avustamis- ja hoitotilanteissa. Avustamistilanteissa pyritdéan kannusta-
maan asukasta tekemaan itse, jolloin toimintakyky sailyy mahdollisimman pitkaan ja nain

séilyy tunne oman eldman hallinnasta.
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5.4.1 Fysioterapia

Fysioterapian erityisosaamisalueita ovat terveys, liike, likkuminen seka toimintakyky.
Keskeisind menetelmind ovat terveytta ja toimintakykya edistava ohjaus ja neuvonta,
terapeuttinen harjoittelu, fysikaalinen ja manuaalinen terapia ja apuvalinepalvelut. (Suo-
men Fysioterapeutit, 2020.) Osana moniammatillista kuntoutusta fysioterapialla on tar-
kea rooli MS-tautia sairastavan henkilon toimintakyvyn yllapitamisessa, oireiden lievitta-

misessa ja MS-taudista johtuvien toimintarajoitteiden ehkaisemisessa (Romberg.nd).

Fysioterapiaa voidaan pitdd kuntoutuksen kulmakivend MS-taudissa. Fysioterapian tar-
koituksena on opettaa MS-potilaalle lihaskuntoa kohentava harjoitteluohjelma, ohjeistaa
lihasten venyttamisesta ja alkavan lihasjaykkyyden itsehoidosta seka motivoida potilasta
huolehtimaan fyysisesta suorituskyvystaan. (Ruutiainen 2011: 393.) Kuntoutujan aktiivi-
nen osallistuminen seka sitoutuminen laadittuihin suunnitelmiin on ensiarvoisen tarkeaa.
Tavoitteena on tukea MS-tautia sairastunutta sailyttamaan itsenaisyytensa, rippumatto-
muutensa ja eldmanpiirinsa, vaikka sairaus aiheuttaisi mahdollisesti pysyvia ja etenevia

toimintarajoitteita. (Neuroliitto, 2020.)

Kuntoutujalle laaditaan henkilékohtainen tavoite ja ohjelma. Siind huomioidaan terapeut-
tisen harjoittelun maara suhteessa henkilén maksimaaliseen suorituskykyyn seka har-
joittelun suhde tyossa kuormittumiseen tai muuhun vapaa-ajan kuormittumiseen. (Suo-

men Fysioterapeutit, 2020.)

Alle 65-vuotiaan vaikeavammaisen laakinnallisen kuntoutuksen jarjestamisvastuu on
Kelalla. Kuntoutussuunnitelma laaditaan julkisen terveydenhuollon yksikdissa. Palvelun-

tuottajan asukas voi valita itse niilta kenelld on sopimus Kelan kanssa. (Kela, 2020).

Niin ikédan taloissa kayvien fysioterapeuttien havaintojen mukaan asukkaille hankitaan
sopivat liikkumisen apuvalineet. Liikkumiseen tarkoitettuja apuvalineitd ovat mm. manu-
aali pyo6ratuolit, sdhkdkayttdiset pyodratuolit, rollaattorit, kyynarnojalliset kavelytelineet ja
kyynarsauvat/kavelykepit. Fysioterapeutit neuvovat tarvittaessa myds hoitajia ohjaa-
maan asukkaita likkumiseen ja asukassiirtoihin tarvittavissa apuvalineissa. Siirtoihin tar-
koitettuja apuvalineitd ovat mm. kattonostimet, lattianostimet, pydrahdyskiekot ja liuku-

lakanat.
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5.4.2 Toimintaterapia ja apuvalineet

Toimintaterapia perustuu toiminnantieteeseen, mika tutkii ihmisen toimintaa arjessa. Toi-
mintaterapia on ihmislahtoista, jossa jokainen ihminen toimii aktiivisessa roolissa. liman
asukkaan omaa motivaatiota toimintaterapeutit eivat pysty ratkaisemaan haasteita, tun-
nistamaan vahvuuksia eivatka pysty niita vahvistamaan. (Suomen toimintaterapialiitto
2020.) Toimintaterapiaprosessin aikana asiakas ja terapeutti osallistuvat yhdessa teke-
miseen ja tekemisen jakamiseen luoden sellaista, mita yksin tekeminen ei voi koskaan
vastaavalla tavalla tuottaa. Prosessin tarkoituksena on lisata asiakkaan ymmarrysta it-
sestaan ja toisista. Nakdkulma toimintaterapiassa perustuu asiakkaan aktiivisuuteen ja
osallistumisen mahdollistamiseen, johon pyritddn vaikuttamaan valittuina seka muokat-

tuina terapeuttisina ja rajattuina ymparistoelementteina. (Pikkarainen 2020: 27.)

Toimintaterapia toteutuu kuntoutussuunnitelmaan tehdyn paatdksen perusteella. Siihen
tarvitaan Kelan kuntoutuspaatds tai sairaanhoitopiirin tai vakuutusyhtion maksusitou-
mus. Palvelutaloissa asukkailla on mahdollisuus yksilolliseen toimintaterapiaan tai ryh-
matoimintaterapiaan. Neuroliiton palvelutaloissa toimintaterapeutit tekevat henkilékoh-
taiset suunnitelmat jokaisen asukkaan kanssa. Toimintaterapiakaynneilla voidaan kes-
kittyd esimerkiksi ruokailuun liittyvien hankaluuksien tukemisessa. Toimintaterapeutin
kanssa etsitaan, seka kokeillaan sopivia apuvalineita ja ohjataan tarvittaessa sopivan
ruokailuasennon I6ytymisessa, jolloin esimerkiksi nielemiseen liittyvid ongelmia voidaan
helpottaa. Ruokailun yhteydessa toimintaterapeutti voi myds ohjata asukasta oikeanlai-

sen liikeradan tunnistamisessa, jos kdden motoriikka on puutteellinen.

Toimintaterapiassa sovelletaan toimintaa asukkaan tarpeiden ja toimintakyvyn mukaan
(Neuroliitto 2020.) Toimintaterapiassa kartoitetaan erilaiset apuvalineet ja toimintatavat,
kun esim. sairaudet tai vammat rajoittavat toimintakykya (Auron n.d). Oikein valituilla
apuvalineilld voidaan tukea ja edistaa asiakkaan toimintakykya. Onnistunut apuvali-
nepalveluprosessi edellyttaa eri toimijoiden osaamista seka yhteistyotd mm. toimintaky-
vyn arvioinnista, apuvalineistd sekd apuvalinepalveluprosessista. Henkilén suoriutu-
mista ja osallistumista tuetaan oikein arvioiduilla ja valituilla apuvalineilla. (Eksote 2020:
19.)

Apuvalinelaina on aina henkilokohtainen, jolloin apuvalinepalvelu todentaa kayttajan

henkildllisyyden henkilo- tai Kela-kortista. Paasaantoisesti lainattavat apuvalineet ovat
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kaytettyja, mutta ne ovat asiaankuuluvasti puhdistettuja, ja ne ovat huollettu. Apuvali-

nepalvelu on asiakkaalle maksutonta. (Sosiaali- ja terveystoimiala 1995.)

Palvelutalossa asuville MS-tautia sairastaville asukkaille hankitaan apuvalineet sen het-
kisen kunnon mukaan. Oikea aikaisesti valitut apuvalineet antavat tunteen omasta sel-
viytymisesta. Asukkaiden toimintakykya pystytaan tukemaan ja samalla kannustamaan
omatoimisuuteen. Apuvalineitd valittaessa joudutaan usein kokeilemaan, mika soveltuu
parhaiten kullekin asukkaalle. Oikein valituilla seka arvioiduilla apuvalineilla tuetaan hen-

kilon osallistumista ja suoriutumista. (Eksote 2020: 19).

5.5 Oireet ja niiden laakinnallinen hoito

MS-taudin diagnoosi tehdaan McDonaldin 2017 vuoden kriteereiden mukaan (Kuusisto,
2019: 15-21). Diagnoosi on kliininen johtopaatos tutkimusloydosten ja oireiden mukaan.
Diagnoosin saamisen jalkeen laakinnallinen hoito tulisi aloittaa mahdollisimman pian.
Mahdollisimman varhain aloitettu |aakitys saattaa vahentaa korjaantumattomien hermo-
vaurioiden kehittymistd ja nain saattaa hidastaa myohemmin toimintakyvyn hidastu-
mista. MS-tautia sairastavalle henkildlle 1ddkehoitojen monipuolistuminen mahdollistaa
entistd yksildllisemman |ddkehoidon suunnittelun. (Kaypa hoito —suositus, MS-tauti
2020.)

MS-taudissa tyypillisin kiputila on kasvohermon alueella esiintyva kolmoishermosarky.
Kolmoishermosarkya esiintyy enemmin MS-potilailla kuin muilla ihmisilla. (Heiskanen
2009: 31, Ruutiainen 2011: 389). Akuutteja kipuoireryhmia ovat esim. raajojen ja vartalon
kivulloiset krampit ja neurologiset tuntemukset seka kasiin ja vartalolle sateileva sahkois-
kumainen tuntemus, kun paata taivutetaan. Kroonisesta kivusta karsii noin puolet MS-
potilaista, kivun taustalla on tuki- ja liikuntaelimiston kuormittuminen. (Ruutiainen 2011:
389.)

Neuropaattisen eli hermovauriokivun hoitoon kaytetdan mm. masennus- ja epilepsiaryh-
man |laakkeita, jotka nostavat kipukynnysta. Lisdhoitona voidaan kayttada TNS-hoitoa, el
sahkoista kivunhoitomenetelmaa tai vaikeimmissa tapauksissa selkaydinstimulaatiota.
(Sumelahti 2015: 521.)

Spastisuutta eli lihasjaykkyyttd on mahdollisuus hoitaa tehokkaasti tablettimuotoisilla

laakkeilla. Selkaydinnesteeseen annettavaa laaketta voidaan harkita, jos hoidon tulos
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jaa puutteelliseksi, vaikka lddkeannos on suuri tai sivuvaikutukset tablettimuotoisella
ldakkeelld on kohtuuttomat. Sairastuneella kohtuullinen alaraajojen ojennusspastisuus
voi kompensoida puuttuvaa voimaa pydratuoliin siirtymisessa tai kavellessaan apuvali-
neilla. Harkitsematon laakitys voi huonontaa asukkaan toimintakykya, siksi [aakkeen tar-
vetta arvioidessa kannattaa pois sulkea ja hoitaa provosoivat ulkoiset tekijat, kuten virt-

sateiden, kynsivallien tai ihon infektiot. (Ruutiainen & Tienari 2011: 388).

Iakkaiden kipu on yleista ja sen esiintyvyys kasvaa ian my6ta. Kipu kaventaa elamanpii-
ria, huonontaa kognitiivista seka fyysista toimintakykya ja se aiheuttaa karsimysta ja nain
lisda terveyspalvelujen kayttda ja kustannuksia. (Finne-Soveri 2008: 190.) Vanhenemi-
nen ja kivun aistiminen ja kokeminen ovat yksilollisia prosesseja, joten kivun tunnistami-
nen ja sen mekanismin ymmartdminen on ensiarvoisen tarkeda asianmukaisen hoidon

turvaamiseksi iakkaille henkilGille. (Finne-Soveri 2008 :192).

Kiputuntemuksia aiheuttavat monet eri tekijat, joihin liittyvat luonnollisesti eri sairaudet ja
vammat. Yhtaalta ikdantyneiden kipu on myds henkista, jolloin yksindisyys, turvattomuus
ja eristaytyneisyys lisaavat kivun kokonaisvaltaisia tuntemuksia. Myos vasyneena ja ah-
distuneena kiputilat saattavat pahentua. Niin ikdan kulturelliset tekijat, aiemmat kipuko-
kemukset ja kipukynnys, sosiaaliset ja hengelliset tekijat, seka ikdantyneen asenne, us-
komukset ja persoona voivat vaikuttaa kivun havaitsemiseen ja tuntemukseen. (Kelo,
Launiemi, Takaluoma & Tiittanen 2015: 53.)

Kivun tunnistaminen on haasteellista MS-tautia sairastavalla varsinkin siina vaiheessa,
kun kognitio on heikentynyt, eikd asukas kykene sanallisesti ilmaisemaan kipuaan.
Tassa vaiheessa kivun tunnistamiseen voidaan kayttaa erilaista havainnointia. Havain-
nointia voidaan tehda tarkkailemalla asukkaan ilmeita, eleitd, levotonta kaytdsta, dante-
lya, vaistdmisreaktiota seka kylmahikisyytta, pulssin ja verenpaineen muutoksia. Jokai-
selle asukkaalle laaditaan yksildllinen kipuoireita helpottava l1aakinnallinen hoitosuunni-

telma, jota toteutetaan ammatillisesti palvelutalossa.
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6 Tutkimuksellisen kehittamistyon toteutus, aineisto ja analyysi

6.1  Tutkimuksellisen kehittdmistyon toteutus

Ty0 toteutui tydelamalahtdisena tutkimuksellisena kehittamistyona, ja nain ollen aiheen
idea sai alkunsa ty6elamataholta. Tyon toinen tekija tydskentelee Neuroliiton palveluta-
lossa MS-tautia sairastavia asukkaita avustaen, ja toinen tyoskentelee ikaantyneiden
muistisairaiden parissa. Pyrkimyksenamme oli yhdistaa tietoa, kokemusta ja asiantunti-
juutta aiheemme tiimoilta. Aineistonkeruumenetelmana hyédynsimme teemahaastatte-
lua haastattelemalla MS-tautia sairastavia ikaihmisia. Tavoitteena oli tarkastella aihetta
eri nakokulmista ja tuoda esille kohderyhmamme yksildlliset tarpeet ja toiveet ikdantymi-
sesta MS-tautia sairastaen. Tyon toteutuksessa hyddynsimme myos tyOpajatyoskente-
lyda, jossa haastatteluun osallistuneet voivat kehittdd yhdessd moniammatillisen tiimin
kanssa omia palveluitaan palvelutaloissa. Kanasen (2015) mukaan kehittamistutkimus
tahtaa muutokseen. (Kananen 2015: 39). Palvelutalojen moniammatilliseen tiimiin kuului

avustaja, lahihoitaja, sosionomi ja toimintaterapeutti.

6.2 Asukashaastattelut

Ainutlaatuisena tiedonkeruumenetelmana voidaan pitda haastattelua. Haastattelutilan-
teessa ollaan suorassa kielellisessa vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa, jolloin tilan-
netta voidaan kuvailla joustavaksi aineistonkeruumenetelmaksi. (Hirsjarvi & Remes &
Sajavaara 2018: 204.) Haastattelijan kannattaa olla joustava ja antaa haastateltavan
tuoda uusia nakokulmia mukanaan, toisin sanoen sallia sivupolut. (Huttunen & Homanen
2017: 145).

Haastatteluista nelja toteutui kesalla 2020 maailmanlaajuisesta Covid 19- viruksesta ja
siitd seuranneesta pandemiatilanteesta johtuen Teams-alustalla. Toinen taman tyon te-
kijoista tyoskentelee Neuroliiton palvelutalossa, ja valtakunnalliset tapaamisrajoitteet lai-
tosasukkaiden kanssa eivat koskeneet hanta. Nain ollen han hoiti kaikki lomakkeet etu-
kateen haastateltaville ja tutkimusluvan talon puolesta. Han hoiti myds haastattelupro-

sessin kaytannon jarjestelyt palvelutalossa.

Haastattelut tehtiin videotallentamalla haastateltavien suostumuksella, jotka myohem-
min litteroitiin auki yhteistydssa taman tyon tekijoiden kesken. Haastattelutilanteet toteu-

tuivat molempien tydntekijdiden ollessa paikalla Teams-alustalla. Haastatteluvuorot ja
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jaksotukset oli kuitenkin sovittu etukateen tyon tekijoiden kesken huomioiden haastatel-
tavien kuntoisuuden, jaksamisen ja tilannesidonnaisuuden. Haastattelut toteutuivat on-
gelmitta, muodostuen intensiivisiksi, mutta rennoiksi ja antoisiksi. Haastattelut kestivat

puolestatoista tunnista yli kahteen tuntiin, yksi selvasti vahemman.

Kaikki haastateltavat antoivat luvat vield jatkohaastatteluihin mydhemmin, joissa toteutui
muutama lisa- ja tarkentava kysymys alkuperaiseen suunniteltuun kysymyskaavakkee-
seen. Haastattelulla halutaan selventaa saatavia vastauksia ja syventaa tietoja. Tarpeen
mukaan voidaan kayttaa lisakysymyksia. (Hirsjarvi ym. 2018: 205.) Nama jatkohaastat-
telut toteutuivat pelkdstaan nauhoittamalla toisen tdman tyon tekijan toimesta. Sujuvuu-
desta ja kaytanndn jarjestelyista johtuen, muutama lisdkysymys pelkdn nauhurin avuin
ei tuottanut turhaa jannitysta haastateltaville ja saimme myds vastauksia yhteisiin poh-
dintoihimme. Mahdolliset jannitteet ja epamukavuustekijat ensimmaisen kierroksen
Teams-alustaa kayttaen tuli myos pelkkaa nauhuria kayttden poissuljettua ja mahdolli-

sesti todennettua.

Viides haastattelu toteutui tammikuussa -21 asukkaan kotona palvelutalossa Covid -19
huomioiden. Ennen haastattelua kdvimme asukkaan kanssa lapi tydhomme liittyvat tar-
vittavat lomakkeet, jotka oli hanelle etukateen toimitettu. Asukas allekirjoitti suostumus-
lomakkeen ja haastattelu kesti hieman yli tunnin. Haastattelu toteutui toisen tyon tekijan
toimesta valimatkan, ja vallalla olevan Covid-19 viruksen takia, ja haastattelu nauhoitet-

tiin.

6.3 Aineiston litterointi ja analyysi

Laadulliselle analyysille on tyypillista, etta tiivista vuoropuhelua kayvat aineisto ja tutki-
musongelmat. Kun analysoitavia ilmioita asetellaan alustaviin luokkiin ne elavat, jasen-
tyvat selkeammiksi seka analyyttisesti kirkkaammiksi. (Ruusuvuori ym. 2014: 13, 24.)
Litterointi on aineiston oleellinen osa aineistoon tutustumisessa. Sen tarkkuus on hyva
maarittdd suhteessa tutkimusintressiin ja analyysin tarkkuustasoon. (Ruusuvuori & Ni-
kander & Hyvarinen 2014:13-14.) Asukkaiden nauhoitetut haastattelut litteroitiin auki.
Litteroinnit olivat anonyymeja, mutta erotimme litteroinnit ian ja sukupuolen mukaan pi-

tadksemme tydmme toteutuksen hallussamme.
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Luimme litteroitua aineistoa tahoillamme lukuisia kertoja, jonka jalkeen aineisto analy-
soitiin sisallonanalyysin keinoin. Sisallonanalyysilla tarkoitetaan pyrkimysta kuvata sa-
nallisesti dokumenttien sisaltdéa. Sisalldnanalyysilla pyritdan jarjestamaan aineisto selke-
aan seka tiiviseen muotoon, kuitenkaan kadottamatta sen sisaltamaa tietoa. (Tuomi &
Sarajarvi 2017: 119,122).

Kaytimme numerointia haastattelujen jaottelussa ja analyysin tekemisessa. Kolme haas-
tateltavaa olivat miehia, kaksi naista ja ikgjakauma 64-v. - 71-v. Viidesta haastattelusta
litteroitua aineistoa kertyi 33.5 A4 sivua fonttikoolla 12 rivivalin ollessa 1,5 seka lisakysy-
myksista tuli kuusi A4 sivua samalla fonttikoolla. Yhden haastateltavan kokonaisvaltai-
nen jaksaminen evasi lisakysymyksiin vastaamisen. Niin ikaan jouduimme tarkentamaan
yhden haastateltavan kohdalla taman vastauksia toteuttaen kymmenen ylimaaraista ky-
symysta, ja tasta kertyi puolikas A4 sivu fontilla 12. Nain ollen materiaalia tuli yhteensa
40 A4 sivua.

Parityona toteutettavan tydn vuoksi tiiviit vuoropuhelut toistemme kanssa olivat tarkeita
pitddksemme yhteisen ajatuksen kasassa. Teams -alustalla erottelimme litteroitua ai-
neistoa varikoodein teemojemme mukaisesti, joita olivat MS-tauti, ikdantyminen, palve-
lutaloasuminen ja kehittamistoiveet. Tama on sisallonanalyysin ensimmainen vaihe,
jossa aineistosta karsitaan tutkimukselle epaoleellinen pois. (Tuomi & Sarajarvi 2017:
123). Alasuutarin mukaan erilliset raakahavainnot yhdistetaan yhdeksi tai ainakin har-

vemmaksi havaintojen joukoksi. (Alasuutari 2011: 40).

Yhdistimme koodeja, vertasimme niita toisiinsa ja erottelimme niitd edelleen aihealuei-
demme mukaan. Muodostimme kasitellysta aineistosta kuusi ylaluokkaa. Luokittelussa
aineisto tiivistyy, koska yleisimpiin kasitteisiin sisallytetaan yksittaiset tekijat. (Tuomi &
Sarajarvi 2017: 124). Palasimme niin ikddn useampaan kertaan tydskentelyn alkuun.
Ennen analyysin aloittamista sisallonanalyysissa tulee maarittdad analyysiyksikko, joka

voi olla jopa yksittainen sana (Tuomi & Sarajarvi 2009: 110.)
Yhteiset keskustelut ja kirjoitussessiot olivat analyysin tekemisessa keskeisessa ase-
massa, jotta emme eksyisi alkuperaiselta reitiitdmme kohti ikddntymiskokemuksia. Alla

olevassa taulukossa on esimerkki tekemastamme analyysitaulukosta.

Kuvio 3. Esimerkki analyysitaulukosta ja luokittelusta
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ALKUPERAINEN ILMAUS

PELKISTETTY MUOTO

YLALUOKKA

-miun likkuntakyky meni

- krontyilemista
-kaatuilinkin aina polvilleni
-ketkuttelin tolla
rollaattorilla, tyopaikalla
jyrkat portaat, siihen saakka
olin kova lenkkeilem&an

-kédvelyn vaikeutuminen
-apuvdlineiden
valttamattomyys
-tyokyvyn menetys ja
luopuminen harrastuksista

TOIMINTAKYKY
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PAALUOKKA

-aika hankalaa, jos ei olis
mitdan tukiverkkoja, ditin
kanssa soitellaan usein, tytar
ja lapsenlapset kayvat,
kirkolla on suuri merkitys
eldmassani

- lapset, puoliso, vanhemmat
- ystavat, vertaistuki
- seurakunta

SOSIAALINEN YMPARISTO

-ma halusin tehda
itsemurhan, et niin kuin ei
jaksais ajatella tulevaisuutta
valoisasti, en pelkaa
kuolemaa

-itsemurha-ajatukset,
epatoivo, sairauden
hyvéaksyminen, toiveita
elaman jatkumisesta, kuolema
on helpotus,

ELAMAN MERKITYKSELLISYYS

-sitten pikkuhiljaa jalat
menivat huonompaan
kuntoon, kipuja pelkéan,
mulle tuli joku
pahenemisvaihe

-nakéhermotulehdukset,
kivut, alavartalon
puutuminen, krampit,
tuntopuutokset, sairauden
eteneminen

SAIRASTAMINEN

IKAANTYMISKOKEMUKSET

-en o vanhenemista ja
muuta oikein kaynyt
murehtimaan, MS- tauti
jattaa kaiken muun alleen

-vanhenemisen
hyvéksyminen, avoin
suhtautuminen,
huomaamaton vanheneminen

IKAANTYMINEN

-ihanteellinen palvelutalo,
aina saa apua, mutta
viivettdhan voi olla, miulla
on turvallinen olo, mauton
ruoka

-luottamus hoitajiin, apu on
lahelld, turvallisuuden tunne,
henkilokunnan ammattitaito,
kiire hoitamisessa, ateriat

PALVELUTALOASUMINEN

6.4 Tyopajatyoskentely

Onnistuneeseen tydpajaan vaikuttavat valitut osallistujat, joilla on aidosti annettavaa ja

heilld on halu osallistua tydpajassa tyoskentelyyn. Hyvan tyépajan toteutuksessa jokai-

sella osallistujalla on aikaa ja tilaa esittda ajatuksia. (Koskinen, Ruuska & Suni 2018:

159.) Annoimme tyOpajaan osallistuville asukkaille analyysista nousseet aiheet etuka-

teen luettavaksi. Sen jalkeen tybpaja toteutettiin asukaslahtbisesti maaliskuussa- 21

hyddyntaen Teams-alustaa. Talldin myds molemmilla tdman tyon tekijoilla oli mahdolli-

suus osallistua tydskentelyyn fyysisesta valimatkasta riippumatta. Sen sijaan viidennen

haastateltavan osallistuminen tyOpajaan koettiin liian haastavaksi toteuttaa seka Covid-

19 etta tietoteknisten kaytannon jarjestelyjen takia. Hydodynsimme kuitenkin taman osal-

listujan haastatteluista saatuja vastauksia Neuroliiton palvelutalon apujen ja hoidon ke-

hittamisessa osallisuusnakokulma huomioituna.
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7 Tulokset

Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli saada selville MS-tautia sairastavien palveluta-
loasukkaiden ajatuksia suhtautumisesta omaan ikaantymiseen. Selvitimme myos, mita
asioita he toivovat huomioitavan yksildllisessa avustamisessaan ja mita palveluita tai toi-
mintoja he haluaisivat yhdessa kehittda asiantuntijoiden kanssa. Tassa luvussa

avaamme haastattelujen ja tydpajatydskentelyn keskeisia tuloksia.

7.1  MS-tautia sairastavan suhde omaan ikdantymiseen

Kaikkien haastateltavien vastauksista nousi esiin se, ettd suhtautuminen ikdantymiseen
on luonnollista. lkdantymista ei tarvitse erikseen huomioida, silla siihen on sopeuduttu
yksilollisesti ja elaman kiertokulku koetaan normaalina. Vanhuus ei ole sairaus, eika sen
myota esimerkiksi pelkkd makoilu sangyssa ole suotavaa. Yksilollinen suhtautuminen
ikdantymiseen nakyi vastauksista, jolloin ikdantymista nahtiin seka ymparistdossa etta
myos omien aistitoimintojen hidastumisena. MS-tauti(kin) on ollut elamassa mukana jo
vuosikymmenid, ja yleiskunnon romahtamiseen oli sairauden my6ta osittain alistuttu.
Ikdantymisen kokemusta ei siis kukaan haastateltava tunnistanut omassa elamassaan.
Syy tédhan ikdantymattdmyyden kokemukseen johtui varhain saatu diagnoosi MS-tau-
dista. Ajatus ikdantymisesta ja sen tuomista muutoksista oli vaikeaa ajatella, kaikki peittyi
MS- taudin alle.

MS-tauti jattda kaiken muun alleen, etta ei pelkkd vanheneminen ole mikaan
ongelma. (Haastateltava 5.)

Ei sil oo sillai merkitysta, kun taa olotila on huono, se on aivan sama, onko
MS vai ika. (Haastateltava 3.)

Taa laittaa enemmin riippuvaiseksi lahimmaisten hoidosta, kun jos ois ihan
normaali vanheneminen. (Haastateltava 3.)

Haastateltavat kokivat myos jollakin tasolla artymysta haastattelun edetessa, kun pu-
heeksi otettiin ikdantyminen. Parantumattoman ja etenevan sairauden kanssa elami-
sessa oli aivan tarpeeksi yhden ihmisen osalle, ei haluttu ajatella lisaksi vield ikaanty-

mista ja sen tuomia tunnistamattomia haasteita.

Ikdantyminen ei sovi mun suuhun, sille on kauniimpikin nimi; raatoutuminen.
(Haastateltava 2.)
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Nuorina aikuisina sairastuneita haastateltavia yhdisti alun shokkitilat, epausko ja tieta-
mattomyys elamasta sairauden kanssa. Itsemurha-ajatukset seka mahdolliset pyrkimyk-
set sen tekoon olivat nousseet sairastumisen alussa eraan haastateltavan todelliseksi
ratkaisuksi. Ei haluttu jaadda muille taakaksi, ja sairastumisen mydéta halu vaistya laheis-
ten aktiivisen elaman tielta oli ilmeinen. Oman eldman tulevaa, vaistamaténta muuttu-
mista sairastaessa ei valttamatta olisi haluttu kokea. Myds katkeruus nuoren aikuisen
menetetysta, tulevasta elamanilosta karsiutui sairastamisen myo6ta. Terveena eletyt, vain

vahaiset hauskat muistot jaivat kateen.

Ma halusin tehda itsemurhan”. (Haastateltava 5.)
Elamanhalu haviaa siina pois”. (Haastateltava 5.)

27-vuotiaana loppui kaikki, jolloin menetin kaikkea hauskaa ja niista ei jaa
nyt kuin muistot kateen”. (Haastateltava 2.)

Niin ikddn muutama haastateltava oli jo sairastuessaan perheellinen ja vanhempi, joten
oman eldman puntarointi suhteessa ldheisverkostoon oli merkityksellistd. Vastuu lap-
sista ja sitd mydden omasta itsestd muodostui kiinnikkeeksi omaan elamaan, eika diag-
noosin saaminen tarkoittanut kuolemantuomiota. Silti sairastumisen my6ta elamaan oli
muodostunut sairastamisen stigma. Lahes kaikkien haastateltavien mukaan MS-tauti jat-
taa ikdantymisen alleen, jolloin sairaus leimasi jokaisen arkea. Sopeutuminen sairau-
teen oli pakonsanelemaa, ja pyrkimys toimimaan senhetkisten voimavarojen ja tunte-
musten mukaan kiistatonta. EIama oli osittain vilahtanut nopeasti ohi, huomaamatta. Silti
ajatukset ns. terveena ikaantymisesta ilman MS-tautia nosti pohtimaan tulevaisuuden

tavoitteitta ja unelmia, mita vanhana sitten viela olisi ehtinyt tehda.

MS-taudin tuoman toimintakyvyn muutokset aiheuttivat haasteita, ja elama ilman ulko-
puolista apua olisi mahdotonta. Apuvalineet kuuluivat jokaisen arkeen, jolloin niiden
kayttd seka itsendisesti ettd ulkopuolisten avuin toteutui paivittain. Liikkuntakyvyn mene-
tyksesta seurasi usealle my6s varhainen tydelamasta luopuminen ja sen kautta elakoi-
tyminen, sekd myo6s kodin ja kodinomaisesta ymparistdstad pakottava luopuminen. Toi-
mintakyvyn lasku aiheutti jokaiselle sopeutumista ulkopuoliseen apuun, jolloin voimava-
rojen arviointia ja yksildllistd apua toteutetaan ajoittaisten, sairaudesta johtuvien, pahe-

nemisvaiheiden mukaan.
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En pystynyt kiipedmaan niitd portaita tydpaikalle. Tykkasin tydsta alytto-
masti. Joutui luopumaan, se oli yksi niita isoimpia asioita. (Haastateltava 1.)

Meni monta vuotta, ennen kuin pystyin ajamaan sen tyopaikan ohi, tuntui niin
pahalta”. (Haastateltava 1.)

Toimintakyvyn osalta nuorena sairastuminen oli vienyt elamasta mahdollisuuden toimia
taysin itsenaisesti. Avuntarve oli kasvanut pikkuhiljaa, kun toimintakyky oli alentunut sai-
rauden edetessa. Jokainen haastateltava oli joutunut MS-taudin takia olemaan ulkopuo-
lisen henkilon avustamisen varassa jo hyvin varhaisessa vaiheessa. Toimintakyvyn sai-
lymista toivoi jokainen haastateltava. Turvallisuuden tunne asumisymparistdssa auttoi
yrittdmaan selvitd arkisissa toimissa. Oman toimintakyvyn hallitsemisessa yksi haasta-
teltavista koki hoitajien asenteen olevan liian varovaista. Han olisi halunnut toimia itse,
mutta turvallisuuteen vedoten hoitajat olivat rajoittaneet itsenaista vuoteeseen siirty-

mista.

Taa rajoittaa liikkumista. (Haastateltava 3.)

Sitd ennen ketkuttelin tolla rollaattorilla, nyt istun pyoratuolissa. (Haastatel-
tava 5.)

Pystyn viela ruokailemaan itse. (Haastateltava 2.)

Turvallisuuteen vedoten, ne ampuu alas mun ideat, et haluun itse nousta.

(Haastateltava 5.)
MS-tautia sairastaessa ja ikdantyessa kipuja koettiin yksildllisesti, ja kaikkien haastatel-
tavien mukaan mahdollisia kipuja ja voinnin heikkenemistd myos pelattiin. Fyysisen ki-
vun pelko korostui niilla haastateltavilla, joilla oli ollut aikaisemmin kipukokemusta sai-
raudesta johtuen. Haastateltavien tieto MS-taudin etenemisesta ja tieto mihin sairaus
johtaa, toi esille pelkoja ja niitd he olivat kasitelleet selvasti mielessaan jo pidemman
aikaa. QOli ollut aikaa ajatella seuraavan toimintakyvyn menettamista, kun menetyksia oli

ollut jo aikaisemmin.
Peloista se, etta viela huonommaksi menee taa yleiskunto, niin et jos ma
joudun pyytaa et mua ruokitaan, niin se pelottaa. (Haastateltava 5.)
Jos ma en sitten enaa saa sanottua, mitd ma haluan. (Haastateltava 5.)

Sitd mie pelkdan, et on kauheita kipuja, kun miul on ollu sitd hermokipua
aikaisemmin. (Haastateltava 1.)
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Sen sijaan kuolemaa ei pelatty, vaan suhtautuminen siihen oli enimmakseen fatalistista.
Elinaika on itse kullekin annettu, ja taalla ollaan se aika mika ollaan. Tuleva kuolema
koetaan my0s helpotuksena ja vapautuksena maallisista karsimyksista. Usko nayttaytyi
yhdelle haastateltavalle myds tukena jaksamiselle, silla elamanhalun ajatukset vaihteli-

vat sairastumisen ja sairastamisen myota.

Kuolema on 1ahinnd vapautus niin, etta taaltd paasee pois. (Haastateltava
5.)

Kuulun tohon katoliseen kirkkoon, nyt on hirveeta kun ei tan koronan takia
paase sinne. (Haastateltava 5.)

Siel kirkossa on sellaista rauhoittavaa. (Haastateltava 1.)

Perhe, laheiset ja ystavat nayttaytyvat merkityksellisina asioina haastateltavien ela-
massa. liman heita, sekd myds ilman muita tukiverkkoja eldma olisi hankalaa, ja syrjay-
tymisen nakokulma sairastaessa tuli haastateltavien mukaan ottaa huomioon. Siksi MS-
taudin kanssa ei kannattanut jdada yksin, koska se erakoittaa ja tekee araksi, eika us-
kalla Iahtea edes hakemaan apua. Laheiset ihmiset koettiin tarkeiksi, joita varten koettiin

myos oma elama merkitykselliseksi.

Erittain mielekasta on, kun meen johonkin, varsinkin aidille. (Haastateltava

1.)

Ja sit on toinen, kun meen ex tydkaverin kanssa ravintolaan. Se on sellainen
erilainen paiva. (Haastateltava 1.)

Vertaistuen merkitys koettiin erittain tarkeana. Se oli parasta vastasairastuneelle ja sita
voitiin suositella kaikille. Haastateltavien mukaan vain itse sairastunut henkilé pystyi an-
tamaan vertaistukea. Vertaistuen turvin paasi heti jyvalle missa mennaan. llman vertais-
tukea olisi ollut hankalampaa saada tietoa MS-taudista, avuista, palveluista, vertaistuki-
ryhmien kokoontumisista, ja tarvittavista apuvalineistd. Saman sairauden kanssa elava
henkild kykenee taysin ymmartamaan ja samaistumaan vertaistensa tilanteeseen. Sai-
rastuneen ei tarvitse selittdaa vointiaan, koska vertaistukea antava henkild on kokenut
samoja tuntemuksia. Vertaistuki koettiin vastavuoroisena; kun antaa toisille, niin siita saa

itsekin.

Vertaistuki on ehdoton A 1. Ei tarvitse selittda kenellekdan yhtdan mitaan,
jokainen ymmartaa. (Haastateltava 2.)
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Vertaistuki on yksi niitd tarkeimpia, mita voi olla ainankin pitempi aikaiseen
sairauteen. (Haastateltava 3.)

7.2 Yksilollistd avustamista koskevat toiveet

Asukaskohtaamista tarkeimpana haastateltavat pitivat yksilollisyyden huomioimista hoi-
totilanteissa. Hoitajien avustaessa asukasta, negatiivisena ja ajattelemattomana kohtaa-
misena koettiin hoitajien keskindinen puhuminen, ilman asukkaan osallistamista keskus-

teluun.

Pitais keskittya sen hoidettavan tai avustettavan ihmisen asioihin, eika niihin
omiinsa. (Haastateltava 1.)

Monet kuuntelee ja kuulee ja toimiikin sen mukaan. (Haastateltava 1.)

Asukkaiden toimintakyvyn asettamat rajoitukset estavat oman kodin siistimisen ja jarjes-
tyksessa pitamisen. Siisteyteen liittyvien epakohtien huomaaminen pyoratuolissa istuen
nostatti jopa artymysta. Ei haluttu pyytaa pienia palveluksia, mitkd koskivat esim. roskan

nostamista lattialta tai vaatteiden jarjestdmista kaapissa.

Et kun lahtee ihmisen kotoa, niin kattoo et siel on suunnilleen koti siind kun-
nossa kuin pitaa olla. (Haastateltava 1.)

7.3 Palvelutalon palvelut ja niiden kehittamistarpeet

Lahes kaikkien vastausten perusteella nykyista palvelutaloa pidettiin ihanteellisena asu-
mismuotona. Ndennaisesti juuri mitdan ei olisi tarpeen muuttaa, ja omien asuntojen tar-
keys nousi yksilollisyyden ja mahdollisimman itsenaisen asumisen mahdollistajaksi. Ta-
lojen rakenteet oli huomioitu asukaslahtoisiksi esteettomyyden nakokulmista, hissit toi-
mivat ja apuvalineilld oli vaivatonta liikkua seka itsenaisesti ettéd avustajien kanssa. Tasta
aiheesta eras haastateltava toi esiin myos arkkitehtuurisen ajatuksen rakennuksen ulko-
naodllisistd seikoista pitdessaan palvelutaloa rumana. Uudenaikainen rakentaminen
pelkka esteettdmyys huomioituna saattaa aiheuttaa joissakin ahdistusta, jolloin ymparis-

ton pienillakin valinnoilla ja muutoksilla voidaan parantaa asukasviihtyvyytta.

Ne rakennukset on niin kuin esteettémia, niin se on plussaa mut ei naa kau-
niita ole. (Haastateltava 5.)
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Haastateltavilla oli ollut kotieldimia, ja niiden merkitys korostui. Sairauden edetessa, ja
elinymparistdjen vaihtuessa kotieldimesta luopuminen oli ollut ulkopuolisten sanoitta-
maa. Asiasta tunnettiin surua ja murhetta, vaikka muistot lemmikista kantavat. Kotielai-
men pito ei ole talla hetkelld sallittua erdédssa Neuroliiton palvelutalossa. Sairauden ete-
neminen ja siihen liittyva erakoituminen aiheuttaa yksinaisyyden tunnetta. Oma kissa tai
henkildlle muu tarkea kotielain toisi arkeen mielekkyytta ja tukea mahdolliseen tyhjyyden

tunteeseen. Toisaalta elamaan ilman kissaa oli jo sopeuduttu.

Jos ma oisin sen kissan lopettanut, miten paljon hyvaa olis havinnyt. (Haas-
tateltava 5.)

No kun tanne ei saa kissan kanssa tulla. (Haastateltava 5.)

Vaikka hoitoa voi aina kehittaa, avunsaantiin luotettiin, ja yksilollinen hoito koettiin asian-
mukaisena, korkeatasoisena ja ammatillisena. Turvallisuutta tunnettiin, ja avun saami-
nen yksildllisiin tilanteisiin kasvatti luottamusta hoitoon. Hoitajat kuuntelivat ja jaivat kes-
kustelemaan, mikali heilla ei ollut kiire. Tieto siita, etta ymparilla on ihmisia, jotka ymmar-
tavat, loi turvallisuuden tunnetta, ja sita pidettiinkin yhtena tarkeammista asioista jokai-
sen haastateltavan kohdalla. Turvahalytysjarjestelma (Miratel), mainittiin myds merkitta-
vana apuna seka konkreettisen avunsaantiin maltillisen ajan puitteissa ettd myds painik-

keen antama henkinenkin turva loi tiedon tarvittavaan apuun eri tilanteissa.

Niilld hoitajilla on pitka pinna ja et he jaksaa. (Haastateltava 5.)
Ammattitaito on sen verran korkealla. (Haastateltava 2.)
Turvallisuus ajaa kaiken ohi, et jos ma kaadun, niin sit ma saan apuja. (Haas-

tateltava 3.)

Talojen ateriat saivat seka kiitosta ettd myds kommentteja mauttomuudesta. Juhlapai-
vien tarjoilu nousi usean haastateltavan mieleen positiivisena kokemuksena. Myos muut

yhteiset tapahtumat ruokatarjoiluineen koettiin positiivisina tilanteina arkisiin paiviin.

Ruoat ei maistu miltdan, vois olla vahan maukkaampia. (Haastateltava 1.)

On joulut ja ruoka on parempaa. (Haastateltava 2.)
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Palvelutalon yhteisdllisyytta ja arjen mielekkyytta kasiteltdessad vastauksista nousi esiin
jokaisen yksilollinen tarve. Kun joku tarvitsi enemman tapahtumia ja yhteisia hetkia, jol-
lekin oma aika ja rutiinit tuntuivat tarkeammilta. Omahoitajan rooli oli haastateltavien mu-
kaan kahtiajakoinen; omahoitajuutta pidettiin joko erittain hyvana asiana, ja omahoitajan
tunteminen selvio. Omahoitajan kanssa oli mahdollista toteuttaa yksilotuokioita, ja taman
kannustus arjen jaksamisessa oli oiva lisa ajoittaiseen yksinaisyyden tunteeseen. Toi-
saalta omahoitajaa ei tavattu kovinkaan usein. Yhdelle haastateltavalle oli jaanyt epasel-
vaksi, kuka omahoitaja on, ja nain ollen ajatus omahoitajuudesta oli jopa vieras. Avusta-
jien kohdalla sen sijaan yhteiset hetket koettiin mielekkaiksi, ja heiltd saatu nopeakin apu

arkeen ilahduttaa.

Omahoitaja jumppauttaa jalkoja ja kannustaa jaksamaan. (Haastateltava 5.)

Omahoitaja leikkaa hiukset, maksaa laskut, tekee kaikki mita pyydan. Oma-
hoitaja tekee kaikki paremmin kuin mina ja se sopii mulle. (Haastateltava 2.)

ltseasiassa omahoitajaa nakee niin harvoin. (Haastateltava 1.)

Ihanin asia, kun kdydaan avustajan kanssa teatterissa, kaupoilla, ihanaa kun
kaydaan lenkilla! (Haastateltava 1.)

Lahes jokainen haastateltava kaipasi taloon enemman yhteistoimintaa, johon kaikkien
oli mahdollista halutessaan osallistua. Ulkopuoliset esiintyjat aktivoivat talon elamaa, ja
niiden jatkumista toivottiin koronarajoitteiden lakattua. Taloissa on ollut esiintyjia ja yh-
teisia tapahtumia, ja nyt vallalla olevan tilanteen vuoksi (Covid 19) kokemukset erilaisista
virtuaalitapahtumista ovat saaneet jalansijaa organisaation toisessa talossa. Virtuaali-

matka loi hyvaa mielt ja oli yksi iloinen tapahtuma arkisessa paivassa.

Tuolla sisapihalla oli semmonen happening, siel oli yks soittaja mika soitti, ja
sit me syotiin ja siella oli tosi kivaa. (Haastateltava 5.)

Oli sellanen virtuaalilento Las Palmasiin, se oli tosi mukavaa. (Haastateltava
5.)

7.4  Asukasaani palvelutalon arjessa: tydpajan "hedelméat”

Haastateltavat odottivat tydpajatydskentelyd, ja siihen osallistuminen koettiin mielek-
kdana. Tybpajan alussa osallistujia ohjattiin keskustelun alkuun. Jokainen tybpajaan
osallistuva sai sanoa omia ajatuksia, eika keskeyttamisia muiden osallistujien osalta tul-

lut. Nain tyopajassa sailyi hyva, rauhallinen, mutta samalla innostunut ilmapiiri. Tyopajan
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lopuksi jokainen osallistuja kertoi olevansa tyytyvainen osallistumiseensa ja koki tuo-

neensa esille ideoita, mita oli jo etukateen miettinyt.

Toimintakyky

- Asukkaat toivovat enemman yhdessa liikkkumista ulkona avustajan tai hoitajan
kanssa, jolloin ajatusten vaihtaminen mahdollistuisi yksilétasolla. Silloin olisi pa-

rempi mahdollisuus kysya asioita ja vaihtaa erilaisia ajatuksia

- Toisena kehittdmisehdotuksena nousi palvelutaloon hankittavasta pelista, minka

avulla kasien motoriikkaa ja keskittymista voitaisiin yllapitaa ja kehittaa.

Virkistaytyminen

- Virtuaalimatka ulkomaille tai kotimaan matkailun museokaynti. Nama molemmat
voitaisiin toteuttaa yhdessa useamman henkilon Iasna ollessa, tai yksin avusta-
jan kanssa. Virtuaalimatkan toteutus toteutettaisiin tietokoneen avustuksella tai

tuoleilla istuen simuloiden lentokone matkaa.

Asukkaan kohtaaminen

- Palvelutalon hoitajilta toivotaan asukkaan henkilokohtaista kohtaamista. Asukas
tulee ottaa huomioon hoito- ja avustamistilanteissa niin, etta hoitajat eivat kes-
kustele pelkastaan keskendan omista asioistaan, vaan keskustelun aihe voidaan

valita niin, etta asukas voi osallistua keskusteluun.

Kivun huomioiminen

- Tarkeana asiana koettiin asukkaan voinnin kysyminen esimerkiksi kivun osalta.
Ei pidettaisi itsestaan selvyytena eika oletuksena kivun kokemusta. Asukas, joka

ei halua valttamatta ilmaista kipuaan, toivoo sitd kumminkin kysyttavan.

Ateriat

- Palvelutalon ateriat saivat paljon kiitosta. Kehittdmisideana nousi kuitenkin ha-
lukkuutta suunnitella tietyin valiajoin asukkaiden mieliruokia, jotka tehtaisiin pal-

velutaloissa tai tilattaisiin lahiravintolasta.
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Lemmikkielain

- Oman lemmikin pitdminen nousi esille henkilbkohtaisista toiveista.

Moniammatillisen asiantuntijatiimiin l1asnaolo tyopajassa ei ollut mahdollista kokoontu-
misrajoitteen vuoksi. Kuitenkin heidan ammatillisuuttaan hyodynnettiin tydpajan ideoiden
mahdollistamisessa palvelutalon asukkaille. Tydpajasta nousseet haastateltavien kehit-
tamisideat koottiin paperille ja annettiin luettavaksi avustajalle, 1ahihoitajalle, sosiono-

mille ja toimintaterapeutille.

Moniammatillinen tiimi nosti tyOpajasta toteuttamiskelpoisia ideoita asukaslahtoisesti.
Aistihuoneen tekeminen nahtiin monipuolisena ideana, joka voisi olla yhteiskdytdssa
avustajilla ja toimintaterapeuteilla. Palvelutalon asukkaiden olisi mahdollisuus koskettaa
ja tuntea eri materiaaleja, tunnistaa tuoksuja ja kuunnella esim. luonnosta koottuja dania.
Tilanne olisi rentouttava, mutta samalla aisteja herattavaa. Aistihuoneen kaytdssa toteu-

tuisi parhaimmillaan asukkaan yksilollinen kohtaaminen.

Asukkaan liikkuminen yhdessa avustajan tai hoitajan kanssa on erittdin hyddyllista asuk-
kaan fyysista ja psyykkista toimintakykya ajatellen. Samalla on mahdollisuus huomioida
esim. milla keinoin voisi tukea ja helpottaa asukkaan liikkumista, siirtymisia ja arjen toi-
mintoja. Ajatusten ja mielipiteiden vaihtaminen seka kuulluksi tuleminen on tarkeaa jo-

kaiselle asukkaalle.

Kaden motoriikan harjoittamiseen palvelutalossa on jo erilaisia peleja, joilla pystytaan
yllapitdémaan sorminapparyytta. Pelien vaikeusastetta valitessa otetaan huomioon asuk-
kaan sen hetkinen toimintakyky. Peleja pelatessa kasien toimintakyvyn lisaksi pystytaan
vahvistamaan ja huomioimaan asukkaan kognitiota, hahmottamista, ongelmanratkaisu
kykya, pelin aloittamisen ymmartamista, saantojen muistamista, tarkkaavaisuuden ylla-
pitdmista ja tarkkaavuuden suuntaamista. Toimintaterapeuttien ohjauksella kyseisia pe-
leja on mahdollista pelata asukkaiden kanssa. Kehittdmisehdotuksena nousi myds tieto-

koneella pelattava muistia aktivoiva sivusto nimeltdan Muistipuisto.

Virtuaalimatkailuun voisi viela yhdistaa kulttuurikohtaamiseen liittyvan aterian. Koko mat-

kan toteutus, tietojen etsinta tehtaisiin alusta loppuun yhdessa asukkaan kanssa.
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Asukkaiden toivetta lemmikkien pitdmisestad on vaikeampi toteuttaa. Tdhan vaikuttavat
mm. eldimen hoidon toteutus kokonaisuudessa, seka mahdolliset allergisoivat haitat.
Lemmikkielaimen kaipuuta voisi helpottaa kaverikoirien tai muiden kotieldinten saanndl-

lisilla vierailuilla palvelutalossa.

Asukkaiden yksildllista kohtaamista hoitotilanteissa, jolloin asukas huomioidaan taysipai-
noisesti, nahtiin jokaisen hoitajan omalla vastuulla. Ammatillisuuden sailyttamista muis-

tuteltiin kuitenkin kaikissa asukas- ja hoitotilanteissa.

8 Johtopaatokset

Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli saada selville MS-tautia sairastavien palveluta-
loasukkaiden ajatuksia suhtautumisesta omaan ikaantymiseen. Selvitimme myo6s mita
asioita he toivovat huomioitavan yksildllisessa avustamisessaan ja mita palveluita tai toi-

mintoja he haluaisivat yhdessa kehittaa asiantuntijoiden kanssa.

8.1 Ikadantyminen ja palvelutaloasuminen

Haastateltaviemme kohdalla ikdantymiseen liittyvia pohdintoja leimasi tietty hammastys
ja jopa artymys. Ei haluttu ajatella, eikd oikeastaan oltu aiemmin ajateltu, omaa ikdan-
tymistaan vield taman vakavan sairauden, lisaksi. Ajatus ohitettiin muun muassa kom-
mentoimalla ymparistdssa tapahtuvia muutoksia, ja muiden ulkoista haurastumista. Toi-
saalta ikdantymisen syvempia tuntoja kuvaa ajatukset siita, miten elama on mennytkin
ohi, kuin huomaamatta. MS-tauti on jattanyt kaiken alleen, eika juuri muuhun ole ollut
aikaa eika voimavaroja. Kokonaisvaltainen haurastuminen ja suurimmat muutokset ela-
massa johtuivat sairaudesta, eika ikdantymista nahty mindan huomion arvoisena asiana.

Suhtautuminen ikaantymiseen oli luonnollista.

Asumista palvelutalossa pidettiin ihanteellisena, vaikka toisaalta pakonsanelemana, ja
omasta kodista oli jouduttu luopumaan. Esteettomyys ja turvallisuus nousivat tarkeam-
miksi nakokulmiksi palvelutaloasumisessa, ja tdmanhetkista hoitoa ja palvelua kiiteltiin.
Ammatilliset avustajat hoitivat tehtdvansa kiitettavasti, ja palvelutalon yhteisia tapahtu-
mia toivottiin yllapidettdvan. Tosin monessa asiassa ldydettiin hieman parantamisen va-
raa. Varsinkin tdna poikkeusaikana tulee miettia keinoja, kuinka eristaytyneisyyden tun-
netta asukasnakdkulmasta voisi ehkaista. Palvelutalon ateriat saivat kiitosta, mutta myos

moitteen sanoja, ja tasta asiasta saatiin myos tydpajassa mainioita kehittdmisideoita.
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Keskeisena seikkana palvelutaloasumisessa pidettiin yksil6llistd kohtaamista, kuuntele-
mista ja vastavuoroista kanssakaymista. Asukas tulee ottaa huomioon yksildllisesti ja
kunnioittavasti huomioiden jokaisen tilanteen, on kysymyksessa sitten henkilokohtainen
hoitotilanne tai muu apu. Palvelutalon yleista ilmapiiria pidettiin hyvana, jolloin ihmiset

kohtaavat, eivat pelkastaan sen sairaat asukkaat ja henkilokunta.

8.2 Sairastaminen ja toimintakyky

Tutkimuksellisen kehittdmistydhomme osallistuneet ihmiset olivat sairastuneet MS-tau-
tiin jo nuorina aikuisina, ja sairastaminen oli antanut elamalle tietynlaisen suunnan. Sai-
rastaminen, sen eteneminen ja oireet olivat yksildllisia, ja sairauteen liittyvia haasteita
koettiin. Poukkoilevat oireet ja elaminen oudohkon, vieraan sairauden kanssa aiheutti
jokaiselle niin epavarmuutta, epauskoa ja toivottomuutta lisdantyvien kipujen ja toimin-
takyvyn laskunkin myota. Sairauteen liittyvia oireita oli ollut jokaisella, joihin oli kuitenkin
saatu ulkopuolista apua elaman eri vaiheissa. Elamaan sairauden ja kipujen kanssa ol
jotenkin sopeuduttu, ja arki kulki omalla painollaan. Enenevia kipuja pelattiin, mutta osit-
tain niihinkin oli sopeuduttu laakitysten ja yksilollisten hoitojen onnistuttua. Silti lisaanty-
via Kipuja pelattiin. Tyéeldmasta luopuminen oli ollut vaistdmatonta, joko jo varhaisessa
vaiheessa tai hieman tuonnempana. Oman toimintakyvyn lasku ja sen heikentyminen
aiheutti tilanteita, jolloin ulkopuolinen apu arkeen oli pakonsanelemaa. Palveluasumisen

piiriin oli hakeuduttava ennemmin tai mydhemmin, halusi sita tai ei.

8.3 Sosiaalinen ymparistd ja elaman merkityksellisyys

Sosiaalisen ympariston, laheisten ja perheen merkitys korostui jokaisen haastatelta-
vamme kohdalla. liman laheisid elama olisi merkityksetdntd, jopa turhaa. Myds vertais-
tukea korostetiin yksildllisessa jaksamisessa ja se mainittiin ilmeisen tarkeana tuen an-
tajana. Kukaan muu ei kykene taysin ymmartamaan erilaisia tilanteita ja oireita kuin vain
itse MS-tautia sairastava henkild. MyOs hengellisyys ja usko nayttaytyi lahes jokaisen
haastateltavan kohdalla arjen yhtena ulottuvuutena ja korkeampana voimana. Kasilla
olevaan tilanteeseen, ikdantymiseen MS-tautia sairastavana, oli osittain alistuttu ja ti-
lanne hyvaksytty. Pohdinnoista nousi ajatuksia siitd, miksi juuri mina sairastuin mutta
toisaalta miksipa en. Elama etenee omalla painollaan, ja ndma kortit on meille jaettu.

MS-tautiin ei kuitenkaan kukaan ole viela kuollut.
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9 Pohdinta ja tulosten tarkastelu

9.1 MS-tauti ja ikdantyminen

MS-tauti on yleisimmin luokiteltu nuorten ja keski-ikaisten aikuisten sairaudeksi, mutta
ihmiset myos ikaantyvat sita sairastaen. Voidaan sanoa, ettd MS-tautia ja sen sairasta-
vuutta on tarkemmin tutkittu ja seurattu nuorten aikuisten nakokulmista, mutta myos kaik-
kiaan n. 10 % sita sairastavista ovat yli 65-vuotiaita. Sinansa ikaantyvien MS-tautia sai-
rastavien ihmisten maara on suhteellisen pieni, mutta asiantuntevat hoidot, laakkeet, te-
rapiat ja ihmisten elinajanodotteen piteneminen kasvattaa myos ikaantyvien MS-potilai-

den maaraa tulevaisuudessa. (Finlayson 2015: 4).

Haastatteluissamme MS-tautia sairastavilla asukkailla oli ikaantymisesta tuntematon
mielikuva. lkdantymista ei tunnistettu, eikd sitd haluttu pohtia. lkdantymisen tuomat
haasteet jaivat etenevan sairauden taakse. Nuorena sairastuneet haastateltavamme oli-
vat kokeneet suurimman osan aikaa aikuisuudestaan ja ikdantymisestaan runsaan avun
tarpeen. liman ulkopuolista apua, ei olisi ollut mahdollisuus selvita paivittaisista asioista.

Tasta johtuen ikdantymisen tuomaa avuntarvetta ei tunnistettu omalla kohdalla.

Ihmisten ikdantyminen on yhtaalta seka positiivisten ettd negatiivisten asioiden kerty-
maa. Voinnin heikkeneminen ja sairastavuus ovat luonnollinen osa ikaantymista, mutta
toisaalta vanhuuteen liittyy myds elamankokemuksen tuomaa viisautta ja erityisyytta.
(Ikainstituutin strategia 2013—-2018.)

9.2 lkaantyneena Neuroliiton palvelutalossa

Neuroliiton palvelutaloissa asuvien arki on yksilollisen avun tarpeen ja toimintakyvyn yl-
lapitamisen sanoittamaa. Eri kokoiset, omat asunnot sallivat yksityisen elaman, mutta
talon yhteisollinen arki ehkaisee yksindisyyden tunnetta. Taloissa mahdollistetaan myos
saattohoito. (Neuroliitto 2020.)

Palvelutalossa asumista pidettiin parhaana mahdollisena asumismuotona, koska haas-
tateltavilla oli tunne yhteenkuuluvuudesta. Omaa rauhaa arvostettiin, mika mahdollistui
olemalla itsekseen omassa kodissaan. Toisaalta yhteisiin tilaisuuksiin oli mahdollisuus

osallistua oman jaksamisen ja halun mukaan. Joka paiva oli mahdollisuus tavata muita
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asukkaita esimerkiksi ruokailutilanteissa, jolloin pystyi kysymaan toisten vointia ja kuulu-
misia. Yksindisyydentunnetta ei kokenut kukaan haastateltava, koska muiden asukkai-

den ja henkilékunnan Iasnaolo on ympari vuorokautista.

Miratel hoitajakutsujarjestelmalla pystytdan parantamaan asukkaiden ja henkilokunnan
tavoitettavuutta ja turvallisuutta (Miratel Evolution- kayttéohje: 7). Turvallisuudentunne
koettiin yhtena suurena osa-alueena palvelutalossa asumisessa. Hoitajien saatavuus
hoitajakutsujarjestelman avulla toi tunteen turvallisesta asumisesta omassa kodissa.
Turvallisuudentunnetta nosti myos haastateltavien mukaan hoitajien korkea ammattitaito

ja tietdmys neurologisesta sairaudesta.

Osana moniammatillista kuntoutusta fysioterapialla on tarkea rooli MS-tautia sairastavan
henkilon toimintakyvyn yllapitamisessa, oireiden lievittamisessa ja MS-taudista johtuvien
toimintarajoitteiden ehkaisemisessa (Romberg.nd). Nakokulma toimintaterapiassa pe-
rustuu myos asiakkaan aktiivisuuteen ja osallistumisen mahdollistamiseen, johon pyri-
tadan vaikuttamaan valittuina sek& muokattuina terapeuttisina ja rajattuina ymparistoele-
mentteina. (Pikkarainen 2020: 27.)

Haastateltavien kokemukset terapioiden tarkeydesta korostuivat oman toimintakyvyn na-
kokulmasta. Mahdollisimman pitkaan sailynyt omatoimisuus seka toimintakyky koettiin
erittdin merkityksellisend. Suurena puutteena jopa menetyksena haastateltavat kertoivat
fysioterapian ja toimintaterapian loppumisen 65 ikdvuoden jalkeen. Kaikilla haastatelta-
villa ei ollut mahdollisuutta kustantaa itse terapioita omakustanteisesti. Taman tyon teki-
joilla jai tunne haastateltavien kokevan olevan heitteille jatettyja, koska jokainen oli ko-
kenut hyotyvansa molemmista terapioista. Pohdinnassa jaimme myds miettimaan ikaan-
tymiskokemuksen puuttumista ja sen tunneyhteytta terapioiden loppumiseen. Haastatel-
tavat eivat olleet viela valmiita “luovuttamaan”, vaan elama jatkuu sairaudesta huoli-

matta.

Mahdollisimman varhain aloitettu laakitys saattaa vahentaa korjaantumattomien hermo-
vaurioiden kehittymistd ja nain saattaa hidastaa myohemmin toimintakyvyn hidastu-
mista. MS-tautia sairastavalle henkildlle 1ddkehoitojen monipuolistuminen mahdollistaa
entistd yksildllisemman |ddkehoidon suunnittelun. (Kaypa hoito —suositus, MS-tauti
2020.) Vanheneminen ja kivun aistiminen ja kokeminen ovat yksilollisia prosesseja, joten
kivun tunnistaminen ja sen mekanismin ymmartaminen on ensiarvoisen tarkeaa asian-

mukaisen hoidon turvaamiseksi iakkaille henkildille. (Finne-Soveri 2008 :192)

metropolia.fi WM etropolia



39

Taman osa-alueen kohdalla nousi kivun kokemukset joko pelkona tai tottumisena ki-
puun. Pelkoa aiheutti aikaisemman kiputuntemuksen muistikokemuksena, joten sita ei
haluttu koettavan uudelleen. Kipuun tottuminen heratti meissa haastattelijoissa huolta,
koska hoitajat olettavat asukkaiden itse tuovan esille kivut. Nain ei selvastikdan voi olet-
taa, vaan on osattava tulkita viela enemman esimerkiksi kehon kielta tai asukkaan arty-

myksen johtuvan mahdollisesti my0s kivusta.

9.3 Tyopajatyoskentely

Onnistuneeseen tyopajaan vaikuttavat valitut osallistujat, joilla on aidosti annettavaa ja
heilld on halu osallistua tydpajassa tyoskentelyyn. Hyvan tydpajan toteutuksessa jokai-
sella osallistujalla on aikaa ja tilaa esittdd ajatuksia. (Koskinen, Ruuska & Suni 2018:
159.)

Tyobpajatydskentelyssd huomasimme osallistujien kehittdvan keskustellen hyvinkin to-
teuttamiskelpoisia ideoita. Ideoiden toteuttamiseen ei vaadita suuria hankintoja, vaan ne
voidaan toteuttaa pienilla jarjestelyilla palvelutalon tiloissa yhdessa avustajan tai hoitajan
kanssa. Hoitajien toivottiin syventavan asukkaiden kohtaamisissa huomioivampaa ja
osallistavampaa asennetta. Tydpajaan osallistuneiden innostuneisuus oli tarttuvaa ja sai
viriamaan positiivista keskustelua. Suurimpana positiivisena asiana he kokivat ide-

oidensa mahdollistumisen.

9.3.1 Tyon luotettavuus ja eettinen pohdinta

Aiheemme tahan tyohon nousi tyoelamatarpeesta ja yksildllisten toiveiden esiin nosta-
misesta ja niiden laaja-alaisemmasta ymmartamisen tavoitteesta. Aiheen eettiseen poh-
dintaan kuuluu siten selkeyttad, kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan ja miksi tutkimuk-
seen ryhdytaan. (Tuomi & Sarajarvi 2009: 129). Tahan tydhon Iahtiessamme pohdimme
tarkkaan, miksi ja kenen ehdoilla tata tyota toteutetaan. MS-tautia sairastavien yksilolli-
set kokemukset elamastaan ja ikdantymisestdan sairauden kanssa kulkivat tydmme
ydinajatuksina. Yhteistyd haastateltavien kanssa antoi mahdollisuuden laajentaa ym-
marrysta sairauden kanssa elamisesta, ja saatua tietoa hyotykayttaa niin ikaan laajem-
massa konteksissa muita sairastuneita ja sairastavia seka sotealan ammattilaisia ajatel-

len.
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Laadullisen tutkimuksen kaikkia eri vaiheita on hyva kuvata tydssa mahdollisimman tar-
kasti, jolloin sen luotettavuus kasvaa. Tulee kertoa aineiston kerdamiseen liittyvia seik-
koja paikkoineen ja olosuhteineen, missa ja miten aineisto kerattiin. Niin ikdan haastat-
teluihin kaytetty aika ja tilanteisiin liittyvat teknisetkin seikat tulee avata lukijalle luotetta-
vuuden nakokulmista. Myds se, kuinka paljon materiaalia haastatteluista kertyi lisaa tut-
kimuksen luotettavauutta omien tilannesidonnaisten tapahtumien lisaksi. (Hirsjarvi, Re-
mes & Sajavaara 2012: 232.) Tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa kuvattiin tyon
tekemisen eri vaiheita, haastattelutilanteet ja tulokset avattiin niin tarkasti kuin se oli mah-
dollista anonymiteetin puitteissa, ja aineiston analyysin teossa luokittelujen syntya pe-
rusteltiin. Pandemia-ajan poikkeusjarjestelyjen kaytto oli tydon etenemisen suhteen vais-

tamatonta, ja etdyhteyksien kaytto sitd myodden perusteltua.

Laadullisen tutkimuksen tuloksia tulee tulkita ja tarkastella teoreettisesti, silla virhetulkin-
tojen mahdollisuus niin haastatteluiden etta luokittelunkin suhteen on olemassa. Suorat
lainaukset haastatteluista vahvistavat tutkimuksen luotettavuutta, ja ne nostavat tutki-
muksen kiinnostavuutta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2012: 233.) Paritydna toteutu-
neen tutkimuksellisen kehittamistydmme luotettavuutta tuki yhdessa tehty tyd. Talldin
yhdessa vietettyjen tuntien maara tydhon liittyvien teorioiden, konkreettisten haastatte-
luiden, aineiston analyysin ja luokittelun seka tydpajatydskentelyn puitteissa tukivat ke-
hittamistydmme luotettavuutta. Autenttiset lainaukset haastatteluista olivat myos luetta-

vissa.

Tata tyéta tehdessa noudatimme eettisen ja hyvan tieteellisen kdytanndn mukaista opin-
naytetydprosessia, ja toimimme YAMK- tydn tekijoind puolueettomasti. Huolehdimme

omista vastuistamme, ja toimimme avoimesti ja rehellisesti ketaan loukkaamatta.

Ennen haastattelun alkua pohdimme eettisestd nakdkulmasta asukkaiden suhtautumista
haastatteluun, koska toinen taman tyon tekija oli tuntenut nelja haastatteluun osallistu-
vaa useamman vuoden ajan palvelutalossa tydskennellessdan. Vastaavasti toinen tyon
tekija koki olevansa aluksi haastattelutilanteissa "vieraalla maaperalld” suhteessa MS-
tautiin. Kokemus MS-tautia sairastavien ihmisten konkreettisesta hoitamisesta ja avus-
tamisesta puuttui, mutta se ei vaikuttanut negatiivisesti haastattelutilanteisiin. Onnis-
tuimme hyodyntamaan seka subjektiivista etta objektiivista nakokulmaa tydmme toteut-
tamisen eri vaiheissa, ja saimme muun muassa vastaukset tutkimuskysymyksiimme.
Keskeista meille, taman tyon tekijoille, oli ihmisten kohtaaminen, heidan aanensa kuulu-

minen ja yhdessa tekeminen.

metropolia.fi WM etropolia



41

Haastatteluiden aluksi huomasimme asukkaiden olevan ensin hieman jannittyneita,
mutta haastattelun edetessa jokainen asukas rentoutui ja haastattelut etenivat vapautu-
neessa ilmapiirissa. Haastattelutilanteen pyrimme pitdma&an mahdollisimman rentona,
luontevana ja turvallisena. Haastattelutila pyrittiin pitdmaan yksityisend, ja nain mahdol-
lista haastattelun keskeytymista valtettiin. Paikalla ollut haastattelija piti huolen asukkai-
den jaksamisesta tarjoten esimerkiksi juomista. Haastateltavilta kysyttiin myos useaan
otteeseen taukojen tarpeellisuudesta seka mahdollisuudesta haastattelun jatkamisesta

myohempana ajankohtana.

Viides haastattelu toteutui asukkaan yksilollinen Iahtokohta huomioiden toisen haastat-
telijan vieraillessa tdman kodissa. Haastattelutilanne keskeytyi kerran hoitajan kdydessa
huoneessa. Keskeytyksesta huolimatta haastattelu jatkui luontevana, ja yhteistyo6ta lei-

masi rauhallinen ja vapautunut tunnelma.

Huolehdimme mahdollisista henkil6tietojen asianmukaisista kasittelyista, ja tutkimuk-
seen osallistuvien tahojen riittdvasta informoinnista koko prosessin ajan. Turvasimme
kehittamistydhdmme suostuvien ja osallistuvien henkildiden yksityisyyden ja mahdollis-

ten henkilotietojen anonymisoinnin tydssamme.

Ty6hon osallistuvilla henkiléilla oli mahdollisuus keskeyttaa siihen osallistuminen, milloin
vain niin halutessaan. Tydmme toteutui eurooppalaisen tietoturvan eli GDPR:n saanto-
jen mukaisesti, jolloin noudatimme sen ohjeita kehittamistydmme toteutuksessa. Keratty
aineisto kasiteltiin ja tallennettiin tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten edellytta-

malla tavalla. Litteroinnin jalkeen haastatteluaineisto havitettiin. (Arene 2020.)

9.3.2 Tyo6n mahdollinen hyédyntaminen ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksellista kehittamistydétamme ja siitd saatuja tuloksia on mahdollista hyddyntaa
Neuroliiton palvelutalojen toiminnassa. Asukasndkdkulmasta ikdantyminen MS-tautia
sairastaen tulee huomioitua yksilollisemmin. Palvelutalojen avustajat ja hoitajat voivat
kehittdd yhdessa asukkaiden kanssa arjen mielekkyytta lisdavaa toimintaa tydpajasta
nousseista ideoista. Niin ikdan tydssaoppimisjaksolla olevat 1ahi- ja sairaanhoitajaopis-

kelijat voivat toteuttaa yhdessa asukkaiden kanssa erilaisia virtuaalitapahtumia.

Jatkotutkimusaiheena olisi kiinnostavaa tutkia Suomessa kotona asuvien ikaantyvien

MS-tautia sairastavien ihmisten arjessa selviytymista. MS-tautia sairastavien ihmisten
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elinajanodote on noussut, joten tulevien mahdollisten tutkimusten ikaotanta voisi olla kor-
keampi kuin mita tassa tydssa on. Nain ollen mahdolliseen tutkimukseen osallistuvat
saattaisivat miettia omaa ikaantymistaan syvemmin, ja ikdantymiskokemukseen liittyvia

pohdintoja tarkastella erilaisesta ndkokulmasta kotona asuessaan.

Lopuksi haluamme kiittdéd seka Neuroliiton palvelutaloja ettd tydhomme osallistuneita

haastateltavia tydbmme mahdollistumisesta.
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Tiedote tutkimuksesta

MS-tauti ja ikddntyminen

Pyynt6 osallistua tutkimukseen
Teita pyydetdaan mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan MS-tautia ja ikaanty-
mista Teidan nakokulmistanne. Tarkoituksenamme on lisata tietoisuutta MS-
tautia sairastavien ihmisten toiveista ja tarpeista asuessanne Neuroliiton palve-
lutalossa. Nain ollen taman tutkimuksellinen kehittamistyon tavoitteena on ke-
hittda ja mahdollisesti parantaa juuri Teidan yksilollisia palveluitanne ja laajen-
taa avunantajien ymmarrysta ikaantymiseenne liittyen.
Olemme arvioineet, etta sovellutte tutkimukseen MS-tauti diagnoosilla ja tyo-
homme sopivalla ikdotannalla; + 60-vuotta.
Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja teiddan osuuttanne siind. Perehdyttyanne ta-
han tiedotteeseen teille jarjestetdadan mahdollisuus esittaa kysymyksia tutkimuk-
sesta, jonka jalkeen teiltd pyydetdaan suostumus tutkimukseen osallistumisesta.

Vapaaehtoisuus
Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Kieltaytyminen ei vaikuta
oikeuksiinne, kohteluunne, tai saamaanne hoitoon ja apuun asuessanne Neuro-
liiton palvelutalossa.
Voitte myos keskeyttda tutkimuksen koska tahansa syyta ilmoittamatta. Mikali
keskeytatte tutkimuksen tai peruutatte suostumuksen, teista keskeyttdmiseen
ja suostumuksen peruuttamiseen mennessa kerattyja tietoja ja ndytteita voi-
daan kayttaa osana tutkimusaineistoa.

Tutkimuksen tarkoitus
Taman tutkimuksen tarkoituksena on tutkia MS-tautia ikdantymisen nakokul-
mista. Tarkoituksena on tuottaa tietoa ja laajentaa ymmarrysta ikdantymisesta
yhdessa etenevan neurologisen sairauden kanssa. Tarkoituksena on kehittaa ja
mahdollisesti parantaa MS-tautia sairastavien ikdihmisten apuja palvelutalossa
asuessaan. Tyostamme nousevalla informaatiolla on tarkoitus aikaansaada linkki
palvelutalojen internet-sivulle; MS-tauti ja ikddantyminen. Valmista tydtamme on
mahdollista myds hyddyntaa opetustilanteissa.

Tutkimuksen toteuttajat
Tama on tydelamalahtdinen, yksittdinen tutkimuksellinen kehittamistyo ja sen
toimeksiantaja on Neuroliitto. Tyon tekijat ovat Metropolia Ammattikorkeakou-
lun vanhustydn yamk-linjan opiskelijoita. Tyon tekijat toimivat oppilaitoksen oh-
jeiden ja sdaantdjen, ja ammattieettisten tutkimuskaytanteiden mukaan huoleh-
tien asianmukaisista informoinneista tydhon kuuluvia tahoja. Tyon tekijat tieta-
vat vastuunsa sen suunnittelu- ja toteuttamisvaiheessa seka tyon valmistumisen
jalkeen, ja he toimivat avoimesti yhteistydssa kaikkien tyéhon kuuluvien tahojen
kanssa. Ohjaava opettaja, Kaija Matinheikki-Kokko Metropolia Ammattikorkea-
koulusta, neuvoo ja valvoo osaltaan tyon toteuttamista.

Tutkimusmenetelmat ja toimenpiteet
Tyomme toteutuu kahdessa eri Neuroliiton palvelutalossa, Satakielessa Lap-
peenrannassa seka Merenpisarassa Helsingissa.
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Tulemme toteuttamaan teemahaastatteluja suostumukset ja luvat saatuamme
palvelutaloissa, jolloin tyon tekijat saapuvat asianomaisia haastattelemaan. Tar-
koituksenamme on toteuttaa myds ns. tyOpaja Lappeenrannan palvelutalo Sata-
kielessa. Vallalla oleva Covid 19-viruksen takia tyopajatyoskentely toteutuu vain
toisessa palvelutalossa turhien, ja lisdariskimahdollisuuksien takia Iahikontakteja
valtellen. Ty6pajaan on tarkoitus osallistaa Satakielesta tyohomme suostuneita
asukkaita, mutta tyon tuloksia hyodynnetdaan myods Merenpisaran palvelutalossa
sielta saatujen vastausten perusteella.

Nyt vallalla olevan tilanteen (Covid 19) takia, alkuperdiseen suunnitelmaamme
on tullut muutos. Tarkoituksenamme on, ainakin aloitella haastatteluja Skype-
yhteydell3, silla toinen tutkimuksen tekija asuu Helsingissa, ja lahikontaktit ulko-
puolisten kanssa ovat talla hetkelld valtakunnallisesti kiellettyja. Tydhon osallis-
tuminen edellyttaa yhteisen ajan sopimista ja ndin ollen yhteistyétaho = palvelu-
talossa oleva yht. henkil6 tarvitsee luvan sopiakseen tyontekijoiden kanssa sopi-
vat ajankohdat haastattelujen tekoon.

Teemahaastattelut sovitaan Teiddn ehdoillanne, joten Teiddn vapaaehtoisuu-
tenne ja ajan anto, halu vastailla kysymyksiimme on tutkimusaineistomme
ydintd. Haastattelut kestavat alustavasti n. tunnin, mutta tilanteessa jousto
suuntaansa on selvio.

Tutkimus toteutetaan siten, ettd saatujen tutkimustulosten jalkeen hyddyn-
namme niitd ja pyrimme toteuttamaan ns. tydpajan Lappeenrannan palveluta-
lossa. TyOpajassa nousee esiin myos teidan vastauksenne, ja niiden perusteella
tavoite on kehittda ja mahdollisesti parantaa yksil6llista hoitoa ja palvelua, seka
puramme kehitysehdotuksia ja toiveitanne palvelutalon suuntaan.

Tutkimuksen mahdolliset hy6dyt
Tutkimuksen tavoitteena on laajentaa tietoisuutta ikadantymisesta MS-tautia sai-
rastaen, ja ndin ollen kehittda ja mahdollisesti parantaa jo olemassa olevia pal-
veluitanne.

Tutkimuksesta mahdollisesti seuraavat haitat ja epamukavuudet
Pyrimme toteuttamaan haastattelut yksil6llisia toiveitanne kunnioittaen ja
kuunnellen. Mikali koette mitadan epamukavuutta tai ennalta arvaamatonta hait-
taa, tutkimukseen osallistuminen on sovitusti mahdollista keskeyttaa.

Kustannukset ja niiden korvaaminen
Tutkimukseen osallistuminen ei maksa teille mitdan. Osallistumisesta ei myos-
kaan makseta erillista korvausta.

Tutkimustuloksista tiedottaminen
Kysymyksessd on opinnadytetyd, joka julkaistaan avoimesti Theseus-tietokan-
nassa.

Tutkimuksen paattyminen
Myos tutkimuksen suorittaja voi keskeyttda tutkimuksen. Mikali ennakoimatto-
masta syysta tutkimus keskeytyy, siita informoidaan kaikkia yhteisty6tahoja ja
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tutkimukseemme osallistuvia. Anonymiteetin sdilyttamiseksi emme luovuta tut-
kimustuloksia yksittaisille tutkittaville, mutta tutkimuksen loputtua, osallistujilla
on mahdollisuus lukea valmis opinnaytetydmme.

Lisatiedot
Pyydamme teita tarvittaessa esittdmaan tutkimukseen liittyvia kysymyksia tutki-

jalle/tutkimuksesta vastaavalle henkilolle.

Tutkijoiden yhteystiedot

Tutkija / opinndytetyotekija Tutkija/opinndytetyontekija

Nimi: Helja Saira Nimi: Mirva Salonen

Puh. xxx Puh. xxx

Sahkoposti: helja.saira@metropolia.fi Sahkoposti: mirva.salonen@metro-
polia.fi

Tutkimuksesta vastaa / opinndytetydn ohjaaja

Titteli: yliopettaja

Nimi: Kaija Matinheikki-Kokko

Metropolia Ammattikorkeakoulu Oy / Myllypuron kampus
Puh. xxx

Sahkoposti: kaija.matinheikki-kokko@metropolia.fi
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Haastattelukysymykset

Haastattelukysymyksia: MS-tauti ja ikaantyminen

1.Teema (taustaa)

- kertoisitko alkuun itsestasi, kuka olet etc.

- MS-taudin "ensihetket” elamassasi, eli minka ikainen olit, kun MS-taudin ensioi-
reet nakyivat elamassasi ja miten alun apu ja muu eldama jarjestyi sairastumisen
aikana ja sen myota

- omat ja laheisten reaktiot sairastumiseesi

- missa asuit saatuasi MS-tauti diagnoosin

- minkalainen oli sosiaalinen ymparistd; perhetilanne ja muut laheiset

- (olitko parisuhteessa sairastuessasi, ja jos olit, kuinka puolisosi suhtautui sai-
rastumiseesi)

- minkalainen oli ja on oma sairaudenkulkusi

- miten mahdollinen opiskelu ja/tai tydelama sujui MS-tautia sairastaen

- kuinka arjen toiminnot onnistuivat MS-tautia sairastaen; jouduitko muuttamaan
mahdollisia suunnitelmiasi esimerkiksi matkojen tai muiden tapahtumien suh-
teen, koska sairautesi tila ei sallinut niita

- arjen mielekkyys/arjen hallinta diagnoosin saatua; mieliala ja psyyken tuki

- miten henkilokohtainen hoito toteutui kohdallasi, ja minkalainen rooli esimerkiksi
Iddkehoidolla on ollut ja on edelleen sairautesi hallinnassa

- miten koet erilaiset terapiat ja mahdolliset kuntoutukset sairautesi hallinnassa

- mitd ajattelet vertaistuesta arjen jaksamisessa MS-tautia sairastavan ihmisen
elamassa

- mita ajatuksia sinussa herattaa "hoidettavaksi joutuminen”; intimiteettiasiat, sek-
suaalisuus etc.

- miten kuvailet eldamaasi talla hetkella

2.Teema (ikaantyminen)

- mitd ajatuksia sinulla on ikdantymisesta ja vanhuudesta yleensa

- miten koet oman vanhenemisesi

- osaatko sanoa, onko suhtautumisesi ikdantymista ja vanhuutta kohtaan mah-
dollisesti erilaista, mikali et sairastaisi MS-tautia

- minkalaisia haasteita ndet vanhenemisessa MS-tautia sairastaen

- onko sinulla muita sairauksia /tai litdnnaissairauksia MS-taudin lisaksi

- (mita lisahaasteita mahdolliset muut sairaudet tuovat arkeesi)

- miten ikdantyminen nakyy arjessasi

- mita ajattelet toimintakyvyn merkityksesta kokonaisvaltaisessa hyvinvoinnissasi

- onko sinulla apuvalineita, ja jos, niin mita

- vanhuus ja yksindisyys kulkevat usein kdsikddessa; mita sind ajattelet yksinai-
syydesta

- mitd ajatuksia sinussa herattda sanat turvallisuus, kiitollisuus, pelot, kuolema

- miten kuvailisit vanhenemista, ikdantymista, ja yleista haurastumista palveluta-
lossa

- mitd asioita haluat viela kertoa vanhuudesta ja omasta ikdantymisesta
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3. Teema (palvelutaloasuminen ja (omien) palveluiden kehittaminen)

- miten nykyinen asumismuotosi jarjestyi

- kauanko olet asunut palvelutalossa

- miten kuvailet asumista palvelutalossa (=viihtyminen, turva, ammatillinen apu,
eristdytymisen tunne)

- asutko yksin

- mika on tdmanhetkinen sosiaalinen ymparistdsi; miten pidat yhteytta 1aheisiin,
omaisiin, ystaviin ja kuinka usein

- onko muut asukkaat ystaviasi/ onko sinulla tarkeitad ihnmissuhteita muiden asuk-
kaiden kanssa

- kuinka itsenainen olet arjessasi

- minkalaista arjen apua tarvitset talla hetkella

- saatko/saitko vaikuttaa omahoitajan valitsemisessa

- mitd ajatuksia omahoitajuus sinulle tuo

- miten koet apusi ja hoitosi; miten apua ja hoitoa annetaan, ja voitko vaikuttaa
tapoihin niiden antamisessa

- voitko sanoa mielipiteesi hoitajalle/terapeutille/avustajalle luottavaisin mielin

- kuunnellaanko/kuullaanko sinua suhteessa omia henkilékohtaisia toiveitasi aja-
tellen; esimerkkeja

- miten kehittaisit hoitajien/avustajien tapoja suhteessa henkilokohtaisiin ajatuk-
siisi; toiveita

- miten hoito/avustajat etc. huomioivat yksilolliset tarpeesi suhteessa MS-tautiin

- miten jkdantymisesi huomioidaan avun antamisessa

- miten kehittaisit hoidon huomiointia ajatuksella MS-tauti ja ikdantyminen; nyt ja
tulevaisuudessa

- mita ajatuksia sinulla on palvelutalon toiminnoista arjen mielekkyyden yllapita-
misessa

- mitka toiminnot koet itsellesi tarkeimmiksi arjessa ja miksi

- tarjoaako palvelutalo riittdvasti toimintaa ja tapahtumia seka talossa etta sen ul-
kopuolella, ja jos ei, mitd haluaisit jarjestettavan

- miten kuvailet palvelutalon yleista ilmapiiria

- onko asioita, joihin olet erittain tyytyvainen asuessasi palvelutalossa ja onko
niita, joita pitaa ehdottomasti kehittaa

- mitd muuta palautetta haluat sanoa palvelutalon henkildkunnalle

4. Haastattelusta nousseet ajatukset ja lisakysymykset/teemat
Lisakysymyksia:

1.) Minkalainen on tavanomainen paivasi?

2.) Mitka asiat tekevat arjestasi mielekkaan?

3.) Mita hengellisyys merkitsee sinulle?

4.) Onko sinulle tullut jotain asioita mieleen, joita haluaisit sanoa tahan tydhémme liit-

tyen?
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Tutkittavan suostumus

Tutkimuksen nimi: MS-tauti ja ikdantyminen
Tutkimuksen toteuttaja: Metropolia Ammattikorkeakoulu Oy, sh. Helja Saira, p. xxx

helja.saira@metropolia.fi

so. Mirva Salonen, p. xxx, mirva.salonen@metropolia.fi.

Ohjaava opettaja Kaija Matinheikki-Kokko, p. ja kaija.matinheikki-kokko@metropolia.fi.

Minua [tutkittavan nimi] on pyydetty osallistumaan ylla mainittuun tutkimukseen, jonka tarkoi-
tuksena on tuottaa lisatietoa MS-tautia sairastavien ihmisten arjesta ikdantymisen nakokul-
mista asuessaan Neuroliiton palvelutalossa. Tarkoitus on kehittda MS-tautia sairastavien apuja
ja palveluita tutkittavien kanssa oman nakoiseksi yksil6lliset tarpeet ja toiveet huomioituna en-
tista paremmin.

Olen saanut tutkimustiedotteen ja ymmartanyt sen. Tiedotteesta olen saanut riittavan selvityk-
sen tutkimuksesta, sen tarkoituksesta ja toteutuksesta, oikeuksistani seka tutkimuksen mah-
dollisesti liittyvista hyodyista ja riskeista. Minulla on ollut mahdollisuus esittdaa kysymyksia ja
olen saanut riittavan vastauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Olen saanut tiedot tutkimukseen mahdollisesti liittyvasta henkilotietojen kerdadmisesta, kasitte-
lysta ja luovuttamisesta ja minun on ollut mahdollista tutustua tutkimukseen liittyvaan tieto-
suojaselosteeseen.

Minua ei ole painostettu eikd houkuteltu osallistumaan tutkimukseen.

Minulla on ollut riittavasti aikaa harkita osallistumistani tutkimukseen.

Ymmarran, etta osallistumiseni on vapaaehtoista ja ettd voin peruuttaa tdman suostumukseni
koska tahansa syyta ilmoittamatta. Olen tietoinen siitd, ettda mikali keskeytan tutkimuksen tai
peruutan suostumuksen, minusta keskeyttamiseen ja suostumuksen peruuttamiseen men-
nessa kerattyja tietoja ja ndytteitad voidaan kayttaa osana tutkimusaineistoa.
Allekirjoituksellani vahvistan osallistumiseni tahan tutkimukseen.

Jos tutkimukseen liittyvien henkil6tietojen kasittelyperusteena on suostumus, vahvistan al-

lekirjoituksellani suostumukseni myos henkilotietojeni kdsittelyyn. Minulla on oikeus pe-
ruuttaa suostumukseni tietosuojaselosteessa kuvatulla tavalla.

Allekirjoitus:
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Nimenselvennys:

Alkuperainen allekirjoitettu tutkittavan suostumus seka kopio tutkimustiedotteesta liittei-
neen jaavat tutkijan arkistoon. Tutkimustiedote liitteineen ja kopio allekirjoitetusta suos-

tumuksesta annetaan tutkittavalle.
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