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Tutkimuksemme 1dhtSkohtana olivat kiinnostuksemme kuntoutustoiminnasta ja
kuntoutujien kokemuksista heiddn kuntoutukseensa osallistuvasta tukiverkostosta.
Téamaén tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd minkalaisia kokemuksia multippeliskle-
roosia (MS) sairastavilla henkil6illd on tukiverkoston kohtaamisesta kuntoutusproses-
sinsa aikana.

Tutkimus on laadullinen tutkimus, jossa sovellettiin fenomenologista tutkimusmetodia.
Aineisto kerittiin kesilld 1997 haastattelemalla kahtatoista Jyviskyldn seudulla asuvaa
MS-tautia sairastavaa henkilod. Haastattelut olivat luonnollisia, keskustelunomaisia ja
avoimia tilanteita. Haastattelut nauhoitettiin ja litteroitiin. Aineiston késittely tapahtui
askelittain kohtaamisen ilmididen erittelystd merkitysten tulkintaan. Merkitysten
tulkinta eteni hermeneuttisen kehdn mukaan.

Taman tutkimuksen perusteella voitiin havaita, ettd kiire ja tiedon saannin puute
koettiin epdkohtina tukiverkoston joidenkin tahojen kohtaamisissa. Kuntoutujat olivat
kokeneet joidenkin tahojen asiantuntemuksen puutteelliseksi kuntoutusta koskevissa
asioissa. Kuntoutujat olivat myos kokeneet, ettei heitd arvostettu, eikd kuunneltu, vaan
heidét pyrittiin alistamaan. Myonteisiné asioina oli koettu joidenkin tahojen ystavilli-
syys, avuliaisuus ja kannustavuus.

Tutkimuksestamme voidaan péitelld, ettd asiakaspalvelussa on melkoisesti kehitettéavia
sosiaali- ja terveysalalla. Vuorovaikutustaitoihin pitdisi panostaa enemmin ja kuntou-
tuksen tukiverkoston eri tahojen tulisi oppia tekemién yhteisty6td asiakkaan mielipiteet
huomioiden.

Avainsanat: multippeliskleroosi, tukiverkosto, kuntoutusprosessi, kuntoutuja, feno-
menologia



ABSTRACT

JOHANNA STEPANOFF “LACED IN NETWORK?” -

KIRSTI UUSITALO experiences of patients with
multiple sclerosis in meeting
social- and health services

Master’s thesis in physiotherapy, 73 pages, 2 appendixes
University of Jyviskyld
Autumn 1998

The aim of this study was to investigate experiences of patients with multiple sclerosis
in meeting social- and health services during their rehabilitation process. Our own
interest in rehabilitation was the basis for this study.

The study is a qualitative research with a phenomenological approach. Data collection
was performed summer 1997 through interviews with twelve persons with multiple
sclerosis living in Jyviskyld. The interviews were dialogical, personal, unstructured and
open interviews. The interviews were recorded and transcribed verbatimly. The
transcribed data was categoriced and analysed. The meanings of the experiences were
interpreted and the results formulated.

The results of this study were that patients with multiple sclerosis experienced that
some of social- and health workers were very hasty and the workers did not pay
sufficiently regard to the patient. The rehabilitants experienced as well that they were
not listened and appreciated. Also they felt that they did not get information enough
about their own situation. Professionalism was not either experienced very high in
some social- and health services. Some of the social- and health workers were
experienced very helpful, kind and motivating.

Although some experiences were positive there are many things to develop in social-
and health field, especially on interaction between patients and workers. Also the
multiprofessional cooperation must be improved considering the client.

Key words: multiple sclerosis disease, rehabilitation process, rehabilitant, social- and
health network, phenomenology
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1. JOHDANTO

Uudet ajatukset ja tavoitteet muuttuvat hitaasti toiminnaksi. Inhimillinen toiminta
perustuu arvoldhtkohtiin. Arvot ovat tirkeitd myds kuntoutustoiminnassa.(Winell
1997.) Lihes jokainen terveydenhuollossa tydskentelevi osaa luetella humaaneja arvoja
ja periaatteita, jotka ohjaavat hdnen toimintaansa. (Pykildinen & Keskisirkkd 1994.)
Kuntoutuja ja hinen tarpeensa ovat niiden mukaan toiminnan ldhtokohtana. Miksi
kuitenkin niin monilla kuntoutujilla on péinvastaisia kokemuksia? Miksi arvot eivit eld

kiytannon tyossi?

Kuntoutustoiminnassa keskeistd on yhteistyé usealla toiminnan tasolla. Yhteistyo
konkretisoituu erilaisina epavirallisina ja virallisina tydryhminé. Kuntoutustoiminnan
perustana voidaan pitdd vuorovaikutustilannetta kuntoutujan ja ammattikuntouttajan
kesken. Ongelmatilanteessa asiakas, terveydenhuolto ja sosiaalitoimi hakevat yhdessi

ratkaisua asiakkaan ongelmiin. (Tossavainen 1995.)

Suomessa on kiyty lihes kaksikymmentd vuotta keskustelua potilaan oikeuksista.
Eettiset ohjeet yksindin eivit ole tuntuneet riittévilts, jonka vuoksi on saddetty erillinen
laki potilaan oikeuksista (L 785/92). Keskeisini kysymyksi4 siind ovat potilaan oikeus
hyviin terveyden- ja sairaanhoitoon ja siihen liittyvaidn asialliseen kohteluun sekd

tiedonsaantioikeus ja itsemairddmisoikeus. (Partanen, Perédld & Turunen 1998.)

Merkittivi osa kuntoutusasiakkaista on kuntoutusprosessinsa aikana asiakkaana
monessa tukiverkoston eri tahoista (Jarvikoski, Puumalainen & Vilkkumaa 1997).
Multippeliskleroosia eli MS-tautia sairastavat ovat sellainen asiakasryhmd, joka tarvitsee
kuntoutusprosessinsa aikana useamman tahon palveluja. Heid4dn kuntoutusprosessinsa
aikana on olennaista, ettd tyonjako ja yhteisty6 toimii, kuntoutus kohdennetaan oikein,

sen jatkuvuus taataan ja toimenpiteiden kokonaisuus otetaan huomioon (Jarvikoski ym.



1997).

MS-potilaiden kokemuksia kuntoutusprosessistaan ei ole aiemmin juurikaan tutkittu.
Tutkimukset ovat kohdistuneet 1ihinni MS-taudin syiden 16ytdmiseen, diagnostisointiin
ja ladkehoitoon. Tdman vuoksi halusimme tutkimuksessamme selvittds, minkélaisia
kokemuksia MS-potilailla on tukiverkostosta kuntoutusprosessinsa aikana. Tukiverkos-
tolla tissi tutkimuksessa tarkoitetaan seuraavia tahoja: Kansaneldkelaitosta, laakareit,
terapiahenkil6stod (puheterapeutit, fysioterapeutit, toimintaterapeutit, psykoterapeutit),
sosiaalihuoltoa ja hoitohenkilost64, sekd perhettd, ystivid ja tyStovereita. Tutkimuksem-
me avulla pyrimme ehki muuttamaan vallitsevia kaytintoji tai ainakin kyseenalaista-
maan niitd. Tutkimustehtivimme ratkaisemiseksi valitsimme laadulliseen eli
kvalitatiiviseen tutkimusmenetelmézin kuuluvan fenomenologisen ldhestymistavan, joka
soveltuu ihmisten kokemusten tutkimiseen (Giorgi 1985). Aineistonkeruumenetelmaksi

valitsimme fenomenologisen haastattelun, joka on luonteeltaan avoin.

MS-tauti on etenevi keskushermoston sairaus, johon sairastuneen oireita ja taudinkulkua
on vaikea ennustaa. Liikuntakykyi rajoittavien vajaatoimintojen lisdksi sairauteen
saattaa liittyd masennusta ja hiiri6itd kognitiivisissa toiminnoissa. MS-potilaiden
kuntoutus vaatiikin monen ammattiryhmén yhteisty6ta. Parhaisiin tuloksiin pédstién
mikali tukiverkoston eri tahot ovat valmiita ymmirtiméin potilaan fyysisen haitan

lisiiksi my®&s sairauteen kytkeytyvid psykologisia ja sosiaalisia ongelmia.
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Meidin mielestimme seuraava Tuula Hakalan kirjoittama runo antaa valoa MS-tautia

sairastavan elimiin:

Kaikki luonnossa
pyrkii kohti
kokonaisvaltaista
hyvinvointia.
Pieninkin kukka
haluaa aueta
tdyteen loistoonsa
saaden voimaa
kasvualustastaan ja

valoa auringosta.

Ihminenkiin ei
eldméntilanteiden muuttuessa
halua olla

varrentynkd,

ei edes

aukeamaton kukkanuppu.
Kuntoutuminen
kokonaisvaltaiseen
eldmiin

saa ithmisenkin
“terdlehdet”

avautumaan.

Tuula Hakala

Osastonhoitaja, Rinnekoti



2. TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TEHTAVA

Ensisijaisena 1dht6kohtana télle tutkimukselle oli ammatillinen kiinnostuksemme
kuntoutusta kohtaan. Fysioterapeutin ty6ssid olemme kohdanneet lukuisia kuntou-
tusasiakkaita, joiden kokemukset tukiverkoston toiminnasta ovat olleet huonoja. Tama
varmasti osaltaan vaikutti tutkimustehtivimme muodostumiseen ja ennakko-oletuk-
seemme. Ennakko-oletuksemme mukaan kuntoutujat ovat usein yksin oman sairautensa
kanssa seki eri viranomaisten “palloteltavina”. “Pallottelu” ilmenee 1dhinni siten, ettei
kuntoutujaa ohjata suoraan oikeiden palveluiden piiriin, vaan hin joutuu meneméain

“luukulta luukulle”.

Kiinnostustamme tutkimusaiheeseen lisdsi varmasti joiltakin osin tieto siitd, ettd vuoden
1991 kuntoutuslakiuudistuksessa yhteistydvelvoite oli yksi keskeisistd muutoksista.
Yhteisty6velvoite lisdttiin entisiin sosiaali- ja terveysalaa koskeviin lakeihin, sekd
saddettiin uusi laki asiakaspalveluyhteistyostd. Lakien mukaan sosiaali- ja terveyden-
huollon, ty6voimaviranomaisten, KELAn ja ty6terveyshuollon velvollisuutena oli tehdi

yhteisty6td kuntoutujan hyviaksi kuntoutujan sekd hinen perheensi kanssa.

Tutkimuksen tavoitteena oli laajentaa perspektiividmme siitd, miten yhteistyo
kuntoutujien ja tukiverkoston vililld toimii kdytinnossd kuntoutujien kokemana.
Tukiverkostolla tdssd tutkimuksessa tarkoitetaan lddkireitd, hoitohenkilostod,
terapiahenkilGstod, sosiaalihuoltoa ja Kansaneldkelaitosta sekd perhettd, ystivid ja
tyotovereita. Tutkimustulosten perusteella voidaan arvioida, miten yhteisty$ toimii
tukiverkoston ja kuntoutujan valilld seké tukiverkoston sisélld. Lisdksi tutkimuksemme

avulla pyrimme muuttamaan vallitsevia kdytantdj4 tai ainakin kyseenalaistamaan niita.
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Tutkimustehtiviksemme muodostui selvittda MS-potilaiden kokemuksia tukiverkoston

kohtaamisesta kuntoutusprosessinsa aikana.



3. TUTKIMUKSEN METODI JA KULKU

3.1 Tutkimuksen metodologiset 1ahtokohdat

Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus on luonteeltaan kokonaisvaltaista tiedon
hankintaa, jossa aineisto kootaan luonnollisissa, todellisissa tilanteissa. Kvalitatiivisessa
tutkimuksessa pyritddn 16ytdmain tai paljastamaan tosiasioita, eikd todentamaan jo
olemassa olevia viittdmid. (Hirsjérvi, Remes & Sajavaara 1997.) Kvalitatiivisella
tutkimuksella ei ole yhti, yhtendistéd tutkimusperinnettd, jonka perusteella sen sisilto
voitaisiin médritelld. Sen tutkimuskohteetkin ovat moninaiset, joskin ne padsdintoisesti
koskevat ihmisten kokemuksia ja sosiaalisessa todellisuudessa esiintyvid merkityksii

sellaisina kuin ihmiset itse niitd kuvaavat ja tutkija niitd tulkitsee. (Haméldinen 1987.)

Tutkijan tutkimusmetodin valintaan ja aineiston tulkintaan vaikuttaa keskeisesti hinen
oma ihmiskisityksensd. Thmiskdsitys on jokaisen ihmistutkimuksen taustalla.
Ihmiskésitys on késitys siitd, mitd ihminen on, kuinka ihminen voidaan erottaa muista
ilmidisti ja olioista, sekd mitkd ovat ne ihmiselle tyypilliset piirteet, joita ei voi ohittaa
ihmisesti puhuttaessa. Thmiskésitykseen kuuluu lukuisia olemuksellisia méireiti, joilla
voidaan luonnehtia ihmista yksilosta lahtien. Lisdksi ihmiskisitykseen siséltyy lukuisia
suhteellisia piirteitd, joiden avulla ihmistd voidaan luonnehtia suhteessa ymparist6on.

(Varto 1992.)

Témain tutkimuksen tarkoituksena on kuvata kuntoutujien kokemuksia tukiverkostosta
kuntoutusprosessinsa aikana, joten paddyimme fenomenologiseen lhestymistapaan.
Fenomenologiassa tutkitaan kokemuksia, jotka syntyvit vuorovaikutuksessa todellisuu-

den kanssa. Kokemukset syntyvit suhteesta ympérdivadn maailmaan. Thmisti ei voida
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ymmértds irrallaan hintd ymparoivistd maailmasta, vaan hinté on tutkittava suhteessa
sithen. Tutkittaessa tarkemmin ihmisen ja maailman vilisen suhteen luonnetta voidaan
havaita, ettd ihminen suuntautuu asioihin merkitysten, arvojen tai asetettujen tavoittei-

den valossa eli kaikki merkitsee kokijalle jotakin.

Fenomenologisen tutkimuksen varsinaisena kohteena ovat merkitykset. Merkitykset ovat
aina ldsnd, kun ihminen on lidsni. Voidaan olettaa, ettd ihmisen maailma on merkitysten
maailma. (Varto 1992, Eskola, J. & Suoranta 1996.) Jos oletetaan ihmisen toiminnan
olevan intentionaalista eli tarkoitusperéistd, niin merkitysten tutkiminen on mielekasta.
Télloin my6s ihmisen suhde todellisuuteen on merkityksid tdynnd. Merkitykset eivét
synny yksilossd itsessddn, vaan niihin vaikuttavat yhteiso ja kulttuuri, jossa yksild

kasvaa. (Syrjild, Ahonen, Syrjdldinen & Saari 1994.)

IImaisut siséltdvat merkityksid. Merkityksid on mahdollista ldhestyd vain ymméartamalla
ja tulkitsemalla. Tarkoituksenamme on ymmértdd ja kuvata merkityksid, joita
kuntoutujat ilmaisevat kokemuksistaan tukiverkostosta. Thmisten tuottaessa ilmauksia
ja ymmirtiessi niiden kautta toisiaan, ovat merkitykset ldsnd. Yhteisollisen eldmin

kantavana voimana voidaan pitddkin ilmaisuja ja niiden ymmartamista.

Thmisen asettaminen tutkimuksen subjektiksi merkitsee tutkimuksen toteuttamisessa
sellaisen tiedonkeruumenetelmain valintaa, joka antaa ihmiselle mahdollisuuden kertoa
kokemuksistaan omalla kielelldén ja tavallaan (Eskola, A.1997). Valitsimme tietojen
keruumenetelmaksi tutkimukseemme avoimen haastattelun. Avointa haastattelua
voidaan kuvata sanalla prosessi. Se on prosessi sikili, ettd haastattelun kuluessa tutkija
ja haastateltava kisittelevit yhdessi tutkittavaa aluetta. Haastattelu on prosessi myos
siind mielessd, ettd haastattelu alkaa pinnalliselta tasolta ja syvenee sitd mukaa kuin

asioiden vilisid yhteyksid tunnistetaan. (Field & Morse 1985.)
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3.2 Kohdejoukon valinta

Kohdejoukon valinnassa meilld oli tietyt kriteerit. Tutkimukseen osallistuvilta
edellytimme samaa kroonista sairautta. Oletimme, ettd samaa sairautta sairastavien
kuntoutusprosessit saattaisivat olla enemmin samankaltaisia. Kroonista sairautta
sairastavat ovat yleensi runsaasti tekemisissé tukiverkoston kanssa. Yhtend kriteerind
tutkimuksen kohdejoukolle oli, ettd he olivat samalta paikkakunnalta. Tdmén ndimme
tarkeiksi, koska niin tutkittavilla oli samat mahdollisuudet saada palveluja. Kroonisista
sairauksista valitsimme MS-tautia sairastavat, koska heiti koskevia tutkimuksia on tehty

niukasti.

Multippeliskleroosi (MS) eli pesidkekovettumatauti on krooninen keskushermoston
sairaus. Tauti vaurioittaa pesikkeittdin keskushermoston hermosiikeitd ymparoivai
myeliinituppea, jonka vuoksi hermoimpulssien siirtyminen estyy. Taudin syy on
edelleen tuntematon. Suomessa MS-tautia sairastavia henkilditéd on télla hetkelld noin
5000 ja vuosittain todetaan noin 150 uutta MS-tapausta. Multippeliskleroosi on nuorten
ihmisten sairaus, silli keskimiirdinen sairastumisiki on 30 vuotta. (Kannisto &

Palomiki 1997; Kinnunen 1997.)

MS-tauti on kulultaan ennakoimaton, monioireinen ja yleensi etenevi sairaus. Taudin
kulku on hyvin vaihteleva. Tauti on aluksi luonteeltaan aaltomainen, jolloin taudin oireet
viistyvit yleensd joidenkin viikkojen kuluttua, mutta toistuvat taas kuukausien tai
vuosien kuluttua. Muutamien pahenemisvaiheiden jéilkeen alkaa usein ja4ada pysyvid
haittaa. Haitta-asteen lisdéinnyttyd pahenemisvaiheet eivit endé erotu toisistaan, vaan

oireisto pahenee tasaisesti. (Kinnunen 1997.)

MS-taudin oirekuva muodostuu tavallisimmin useista oireista. Uupumus ja nopea

visyminen ovat oireita, joista huomattava osa MS-potilaista kérsii. Sairauteen liittyvi
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spastisuus, ataksia sekd lihastoimintojen voiman ja kestdvyyden viheneminen saattavat
lisitd litkkumisen ja muiden toimintojen vaatimaa energiankulutusta sekd sitd kautta
visymysti. Erilaiset nikdoireet, tuntohiriot, virtsarakon ja suolensulkijamekanismin
hiiriét sekd sukupuolitoimintojen hiiriét kuuluvat kognitiivisten ja psykososiaalisten

héirididen lisdksi multippeliskleroosin taudinkuvaan. (Kannisto & Paloméki 1997.)

MS-taudin diagnoosi tehdéin piddasiassa kliinisten oireiden ja neurologisessa
tutkimuksissa todettavien poikkeavuuksien perusteella. Epimairiisistd ja vaihtelevista
ensioireista johtuen taudin lopulliseen diagnoosiin kuluu useita vuosia. MS-tautia
parantavaa hoitoa ei ole olemassa, mutta fysioterapeuttisten hoitojen lisdksi infektioiden
huolellinen hoito on tirkedd. (Kinnunen 1997.) Ti#llid hetkelld on julkaistu laajoja
tutkimuksia my6s lddkehoidon vaikutuksista MS-taudin pahenemisvaiheisiin.
Julkaisuista kiy ilmi, ettd beetainterferonin on todettu pystyvin muuttamaan potilaan
immuunivastetta siten, etti taudin pahenemisvaiheiden mddrd vihenee ja aivojen

magneettikuvauksissa todettavat muutokset ovat lievempid. (Peltola 1996.)

MS-taudista aiheutuvien monenlaisten oireiden ja yksil6llisen taudinkuvan vuoksi tautia
sairastavat tarvitsevat aina tukiverkoston palveluja. Jokainen MS-tautia sairastava kohtaa
sairausprosessinsa aikana lukuisia sosiaali- ja terveydenhuollon henkil5itd sekd avo- ettd
laitoshoidossa. Nami henkilot ovat avainasemassa MS-potilaiden ja heidén ldheistensd
selviytymisessi eteenpiin eldméassi. Sosiaali- ja terveydenhuollon henkiliden liséksi

jokainen MS-potilas on yhteydessi KEL Aan kuntoutusasioissaan ja etuuksia hakiessaan.

Kohdejoukon tavoittamiseksi lihestyimme puhelimitse Keski-Suomen MS-yhdistyksen
sihteerii. Hinen ehdotuksestaan laadimme kirjeen (Liite 1), jonka han toimittaisi MS-
yhdistyksen jisenille. Kirjeessd kerroimme tutkimuksemme toteutuksesta ja tarkoituk-
sesta. Lisiksi pyysimme tutkimukseen halukkaita ottamaan meihin yhteytté lisitietojen

saamiseksi ja haastatteluaikojen sopimiseksi.
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MS-yhdistyksen jisenten halukkuudesta osallistua tutkimukseemme olimme positiivi-
sesti ylldttyneitd. Haastateltavaksi valitsimme kaksitoista MS-yhdistyksen jdsentd.
Tamin madrin arvioimme antavan riittavisti syvillistd tietoa tutkimustehtdvimme
ratkaisemiseksi. Haastatteluajankohdat sovittiin tutkimukseen osallistuvien toiveiden

mukaan ja ne toteutettiin kesd-heindkuussa 1997.

3.3 Tutkimuksen kulku

Tutkimustamme varten haastattelimme kumpikin kuutta MS-tautia sairastavaa henkilod.
Haastateltavista miehii oli nelji ja naisia kahdeksan. Haastateltavien ikdjakauma oli 32-
72 vuotta. Haastattelut toteutettiin tutkimukseen osallistuneiden kotona, lukuun
ottamatta yhti haastattelua, joka tehtiin hoitokodissa. Hoitokodissa tehty haastattelu
poikkesi muista haastatteluista siind, ettd MS-tautia sairastava henkilé oli ldhes
puhekyvyton. Haastattelu kyettiin kuitenkin toteuttamaan vaimon avustuksella.
Haastattelu tapahtui siten, ettd vaimo kertoi sairastumisprosessista. Vaimon kertomat
kokemukset varmistettiin kysymailld kuntoutujan mielipidettd kerrotusta. Kuntoutuja
ilmaisi mielipiteensd ilmein, elein ja muutamin sanoin. Haastattelujen yhteydessi
haastateltavat antoivat kirjallisen suostumuksensa tutkimukseen osallistumisesta (Liite

2).

Haastattelutilanteet pyrittiin luomaan mahdollisimman luonnollisiksi, keskustelunomai-
siksi ja avoimiksi tilanteiksi. Haastateltavia pyydettiin kertomaan vapaasti kokemuksis-
taan tukiverkostosta kuntoutusprosessinsa aikana. Tukiverkostolla tarkoitimme l&hinni
terveyden- ja sosiaalihuoltoa seki KELAa. Terveydenhuollon osalta olimme kiinnostu-
neita haastateltavien kokemuksista lddkareiden, hoitohenkildston ja terapiahenkilostén
(fysio-, toiminta-, puhe- ja psykoterapeuttien) kohtaamisesta. Lisdksi halusimme

tutkimukseen osallistuneiden kertovan muiden tukihenkildiden, kuten perheen, ystdvien
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ja tyotovereiden suhtautumisesta heihin sairastumisen jilkeen. Haastattelijoina pyrimme
olemaan aktiivisia kuuntelijoita, jotka todella paneutuvat puhekumppaninsa tarkoitta-
miin asioihin. Tavoitteenamme oli tehdd seuraavat kysymyksemme pikemminkin
haastateltavan antamien johtolankojen perusteella, kuin omien suunnitelmiemme
puitteissa. (samoin my6s Syrjald ym. 1994.) Taydentivin kysymyksin pyrimme saamaan

syvillisempéi tietoa haastateltavien kokemuksista.

Haastattelut olivat kestoltaan 45-90 minuuttia. Kaikki haastattelut nauhoitettiin, jonka
jalkeen ne litteroitiin. Haastattelujen aikana pidimme haastattelupdivikirjaa, jonka avulla
saatoimme myohemmin palauttaa mieliimme yksittdisten haastattelujen aikaiset
tunnelmat, sattumukset, sekd sellaiset haastateltavien ilmaisut, jotka eivit kuulu
nauhalta. Tillaisia olivat esimerkiksi ilmeet ja eleet, jotka osaltaan tdydensivit
haastateltavien sanallista ilmaisua. Haastateltavat suhtautuivat haastattelujen nauhoituk-
seen luonnollisesti. Litteroinnin jdlkeen kuuntelimme ja luimme haastatteluja lukuisia
kertoja. Télld tavoin pyrimme saamaan haastatteluista mahdollisimman rikkaan
kokonaiskuvan. Lisdksi halusimme kuulla haastatteluista haastateltavien d4nenpainon-

vaihtelut, joiden uskoimme olevan tutkimuksen kannalta merkityksellisid.

Tutkimuksemme etenee porras portaalta, vaiheittain siten ettd alempt vaihe selvitetddn
ennen seuraavaa vaihetta. Ensimmdisessd vaiheessa nauhoja kuunnellessamme ja
litteroituja tekstejd lukiessamme, tavoitteenamme oli 16ytd4 haastatteluista tutkimusteh-
tivimme kannalta olennaisin sisilté. Kuuntelimme ja luimme haastatteluja useita kertoja
loytddksemme haastatteluista aina joitakin uusia ja olennaisia merkityksid. Seuraavaksi
pyrimme 16ytiméain haastattelujen pohjalta merkityskokonaisuudet. Merkityskokonai-
suuksien tarkistamiseksi jouduimme palaamaan vield moneen kertaan luettuihin ja

kuunneltuihin haastatteluihin. (vrt. Giorgi 1985.)

Tiéssi vaiheessa olimme tutkijoina joutuneet hermeneuttiselle kehille. Hermeneuttinen

kehd kuvaa tapaamme ymmartii asioita. Siind on kyse kehésté, koska ymmaértidminen
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ldhtee aina tietyistéd 1dhtokohdista ja palaa takaisin niiden oivaltamiseen ja ymmértimi-
seen. Hermeneuttinen kehi ei ole umpeutuva kehd, jossa ei edetd mihinkdin. Se vie
lahemmaksi tutkimuskohteen ajatusmaailmaa, avaa kohdetta sen olennaisten todellistu-
misten suuntaan, seké kerii auki koko ajan tutkijaa itsedéin, syventid tutkijan itseymmaér-

rystd. (Varto 1992.)

Tutkimuksemme seuraavassa vaiheessa pyrimme kuvaukseen siitd, mitd haastateltavat
ovat kokemuksistaan kertoneet. Tavoitteenamme oli kuvata haastateltavien kokemuksia
tukiverkostosta mahdollisimman tarkasti heiddn omaa kieltddn kéyttden. Pyrimme
suorilla lainauksilla korostamaan haastateltavien omaa ilmaisutapaa. Giorgin mukaan

on tirkedd sdilyttdd puheen metaforisuus ja kokemuksellinen side. (Giorgi 1985.)

Pelkistimme aluksi liikaa kuvauksia, jonka vuoksi niisti tuli liian suppeita ja joitakin
olennaisia asioita jdi huomioimatta. Opimme tésti, ettd kuvausvaihetta ei saa ylitt44 liian
nopeasti, vaan olennaisen loytimiseen tulee kayttdd riittivasti aikaa. Meiddn oli
palattava haastatteluihin ja niiden kautta kuvausten laajentamiseen. Kvalitatiivisen
aineiston ominaispiirteisiin kuuluu sen ehtyméittémyys ja rikkaus (ndin myés Alasuutari

1994). Kuvauksia tyostdessimme pyrimme vilttimaian omia tulkintojamme aineistosta.

Seuraava vaihe tutkimuksessamme oli kuvausten analysointi. Analyysilla tarkoitetaan
tutkijan omaa tulkintaa siitd, mitd kuvauksissa on sanottu. Tavoitteenamme oli kattava
analyysi siten, ettemme perustaisi tulkintojamme satunnaisiin poimintoihin (vrt. Mékela
1990). Analyysimahdollisuuksien rajana on vain tutkijan luovuus ja mielikuvitus
(Alasuutari 1994). Pyrkimyksendgmme oli kertoa, mitd ihmiset tarkoittavat, kun he
sanovat madritylld tavalla. Analyysissimme tulkitsimme omalla tutkimuskielellimme
kuntoutujien kokemuksia tukiverkostosta. (vrt. Giorgi 1985.) Kuvausten analysoinnissa
vaikeutenamme oli aluksi pysytelld haastateltavien kokemusten analysoinnissa.
Sorruimme helposti analysoimaan tukiverkoston toimintaa kuntoutujien kokemusten

sijasta. Lopuksi teimme analyyseistd yhteenvedon kuvion muotoon.
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Tutkimuksen viimeisessd vaiheessa teimme analyysin perusteella tutkimuksen
yhteenvedon. Yhteenvedossa keskustelimme tutkimuksemme tuloksista muiden
tutkimusten ja kirjallisuuden valossa. Lopuksi pohdimme tutkimuksemme toteutusta ja
saatuja tuloksia. Lisdksi toimme esille joitakin ehdotuksia mahdollisia jatkotutkimuksia

silmélla pitéden.
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Seuraavassa kuviossa olemme kiteytténeet spiraalinomaisesti tutkimuksemme kulun.

CCTT >

1. Aineiston hankinta

2. Aineiston kuvaus

3. Aineiston analyysi

4. Yhteenveto ja muut tutkimukset

KUVIO 1. Tutkimuksen kulku spiraalina.
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4. KUVAUKSET JA ANALYYSIT

Tiassid luvussa tuomme esiin kuvaukset siitd, mitd haastatellut ovat sanoneet. Tavoit-
teenamme on kuvata haastateltavien kokemuksen ilmaisut mahdollisimman alkuperii-
sesti. Kuvaukset olemme pyrkineet tekeméain kielell4, joka my6tiilee mahdollisimman
tarkasti haastateltavien omaa puhetta. Haastateltavien ilmaisutapaa korostamaan olemme
kéyttidneet suoria lainauksia. Kuvausten pohjalta olemme tehneet oman analyysimme
kuntoutujien kokemuksista tukiverkoston eri tahojen kohtaamisesta. Analyysit olemme

esittdneet kuvausten jilkeen sisennettyna tekstini.

4.1 Kuntoutujien kokemuksia lddkireiden kohtaamisesta

“Piinaavaa odottelua”

Useat haastatelluista kertoivat diagnoosin viivistymisen epamiellyttiviksi kokemuksek-
si. MS-taudin epamaiirdisistd oireista ja yksilollisestd etenemisestd johtuen oikean
diagnoosin 16ytyminen vei paljon aikaa. Joillakin haastateltavista ensimmaéiset oireet
alkoivat silmistd, joiden takia he hakeutuivat ensiksi silmilddkdrin vastaanotolle.
Toisilla taas oireet alkoivat visymykseni ja voimattomuutena, joka ilmeni jo hyvinkin
lyhyen kévelymatkan aikana. Epamédriisistd alkuoireista johtuen erikoislddkirille

hakeutumiseen kului paljon aikaa.

Haastateltavien oireita oli hoidettu erilaisin menetelmin, mutta MS-tautia ei ollut
diagnostisoitu. He kokivat, ettd kéytetyistd hoitomenetelmisti oli vaihtelevia tuloksia.

Osa hoidoista oli tehottomia, mikd aiheutti monille epidilyksen tunteen omasta
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mielenterveyden tilastaan. Oireiden epamadrdisyyden, useiden lddkérissd kidyntien ja
diagnoosin pitkittymisen johdosta osallistujat kokivat, ettd ladkaritkin pitivét heitd
luulotautisina. “Se on yleensd niin noyryyttivid, kun se on jdrjessddin oleva ihminen niin
pannaan siihe semmoseen tunteeseen, et vaikkei sitd suoraan sanotakkaan, mutta jotakin
on, et niinku hermoista johtuvaa.” Jotkut tutkimukseen osallistuneista kertoivat, etteivat
ladkérit kuunnelleet heiddn omia kokemuksiaan oireista, vaan tekivit omat paitoksensi
jatkotoimenpiteistd kuuntelematta asiakasta. Tdmén takia erdit olivat itse tehneet
diagnoosin kirjallisuutta lukemalla ennen sen varmistumista lddketieteellisin menetel-
min. “Mind olin lddkdrikirjaa lukenut ja sanoin lidkdrille, ettd minusta ndmd oireet
ndyttdd ihan selvisti MS-taudilta. Lddkdri sano, ettd semmonen se nyt ei varmaan
ainakaan ole.” Joissakin tapauksissa ladkirit esittivit epailynsd MS-taudista ennen kuin

siitd oli nayttoa.

Harvojen haastateltavien diagnoosi saatiin varmistettua melko nopeasti, koska
yleislddkéri ohjasi asiakkaan edelleen neurologin vastaanotolle ilman turhia viivytyksii.
Neurologin kautta asiakkaat padsivit asianmukaisiin tutkimuksiin, joilla diagnoosi
vahvistui. Haastateltavat kokivat , ettd diagnoosin vahvistuminen oli heille jarkytys,
mutta toisaalta vapautti heidit epdileméstd omaa mielenterveyttddn. “Menin sitte

Tampereelle sinne magneettikuvaa ja siin oli iha selvit merkit.”

“Anteeksi, etti vaivaan”

Asioidessaan lddkdreiden vastaanotolla kiire koettiin yhdeksi esteeksi asioiden
hoitumiselle. Haastateltavat kokivat kiusalliseksi, ettei 14ikéreill ollut aikaa keskustella.
He olisivat halunneet keskustella muistakin kuin itse sairauteen liittyvistd ongelmista,
kuten esimerkiksi etuuksiin liittyvista seikoista. Monet kertoivat, ettd tuntui vaikealta
vaivata kiireisid ladkéreitd omilla asioillaan. Usein jai ladkidreiltd kysymittd myos

sellaiset asiat, jotka eniten askarruttivat mieltd silld hetkelld. Koetun kiireen tihden
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kynnys hakeutua 14dkarin vastaanotolle nousi ja vastaanotolle ei menty silloinkaan, kun
se olisi ollut tarpeen. Haastateltavat kokivat, ettd ladkéarin vastaanotolle meno on turhaa,
koska l4dkérilla ei kuitenkaan ole aikaa paneutua heidédn huoliinsa. “'Tota kiire, se tuntuu
aika inhottavalta just potilaasta, koska ei sitd nyt huvikseen sinne mene, mut se niinku

nostaa sitd rimaa, ni ei kyl kovin herkdsti menekddn”.

“Jossain kaukana”

Useat haastateltavista kokivat lddkérit kylmiksi ja etdisiksi. Ladkérit pyrkivit
sdilyttdmédsn madrdtyn etdisyyden asiakkaaseen, jota asiakkaat pitividt arvostuksen
puutteena. Haastateltavat toivoivat, ettd ladkérit olisivat asettuneet samalle tasolle heidén
kanssaan. Heid4dn mielestddn 14dkarit asettuivat jonnekin korokkeelle potilaan
yldpuolelle. Erait haastatteluun osallistuneista olivat saaneet laidkéreistd kaikkivoipai-
suuden vaikutelman ja pitivit ladkareitd “omahyviisind 6ykkadreind”. “Lddkdreistd
sanoisin vield, ettd niinku lddkdreille ndyttid olevan tyypillistd tdd kaikkivoipaisuuden
vaikutelman vilittdminen yleisélle, siis tyotovereille ja asiakkaille. Oon kuullu jonku
potilaan vdittdvin, ettd kaikki lddkdrit ovat huijareita. ” Jotkut tunsivat myds, etteivit
ladkarit ole kiinnostuneita heididn asioistaan, ainoastaan saamastaan palkkiosta.
Kiinnostuksen puute ilmeni esimerkiksi siind, ettd 1d4kéri ei lupauksistaan huolimatta

soittanut asiakkaalle.

Erddn haastateltavan mielesté 1adkarit kokevat erityisesti MS-tautia sairastavat henkil6t
hairikoiksi, jotka sirkevit 14adkirin itsestddn rakentaman ideaalikuvan. Hin koki, ettid
ladkari tuntee itsensd voimattomaksi MS-tautia sairastavan asiakkaan edessi.
Voimattomuuden tunne on hénen mielestdén ainoa lddkéireiden inhimillisyyttd osoittava

ominaisuus.

Ladkéreiden epdasiallisuus ilmeni liséksi diagnoosin kertomisena puhelimitse tai
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yleisesti sairaalan kdytdvilld. Taman haastateltavat kokivat erittdin kiusallisena ja
intimiteetin loukkauksena. Joillekin osallistujista diagnoosi kerrottiin toykeisti ja tylysti,
minkd he kokivat epéasialliseksi. ~Yks neurologi, joka oli erittiin hyvd neurologi koko
ajan, et tdyty vaan tottua hdnen tapaansa kertoa, et hin sano tosiaan jimdkdsti asiat
Jja suoraan puhu ja aika tylyn tuntuisesti, niinku mindkin ensimmdiistd kertaa sdikihdin,
et mikd tdd kaveri oikein on”. Asiakkaalle ikd4n kuin “heitettiin” diagnoosi, selittimétti
sen tarkemmin itse sairautta. Erés haastateltavista helpottui kuullessaan, ettei sairauteen
liity vélitonta halvaantumisen vaaraa, Muuta tietoa hin ei tissi vaiheessa MS-taudista
ladkarilta saanut. Haastateltavat olisivat toivoneet juuri tissd vaiheessa lddkareiltd

myoétituntoa, tukea ja perustietoa omasta sairaudestaan.

“Asiantuntijoitako?”

Osalla haastateltavista kokemukset l4dkéreista asiantuntijoina ja asiallisina ammattinsa
harjoittajina olivat mydnteisid. Terveyskeskuslddkireistd osa koettiin myonteisiksi ja
heidén halunsa selvittdd epaselvid asioita koettiin hyviksi. Haastateltavat kertoivat, ettd
jotkut terveyskeskuslddkérit tunnustivat asiantuntemattomuutensa ja lihettivit heidét

erikoislidkirin vastaanotolle.

Haastateltavat pitivit ladkéreiden tietdimystd MS-taudista yleisesti melko riittiméttéma-
nd. He kokivat olevansa ajoittain koekaniineja. Erikoistuminen neurologiaan ei heidin
mielestddn tuo asiantuntemusta kaikkiin neurologisiin sairauksiin. Neurologien
asiantuntemuksen he kokivat kuitenkin paremmaksi kuin muiden lddkireiden. ”Hyvi
huomaa, ettd lddkdreissd on samaa kuin kaikissa muissakin ammatti-ihmisissd, ettd
toiset on parempia kuin toiset . Yksityisladkarit eivit saaneet haastateltavilta kovinkaan
myoénteistd arvostelua, olivat he sitten minki tahansa alan spesialisteja tahansa.

Yksityissektorin 1ddkéreitd pidettiin ennemmin rahastajina kuin avun antajina.
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Monet haastatelluista toivat esiin tarpeen omalddkiritoiminnasta. He kokivat, ettd
omalddkiri tuntisi paremmin heidén tilansa ja pystyisi ndin ollen auttamaan heiti
paremmin. Niin ei myods tarvitsisi jokaisen lddkdrissd kdynnin yhteydessd kertoa
ladkérille uudelleen kaikkea. Heid4dn mielestddn tuttua 144kéria olisi helpompi ldhestyd

kaikissa ongelmatilanteissa.

Haastateltavien kokemuksista ilmeni, ettd diagnoosin saaminen oli
“piinaavaa odottelua”. Epavarmuus ja huoli tulevaisuudesta lisdéntyivit
diagnoosin viivistyessd. Haastateltavien kokema epidvarmuus saattoi
johtua siitd, ettd he eivit tienneet mitd heille tapahtuisi. Selkedn diagnoo-
sin puuttuminen sai haastateltavat etsiméén tietoa eri sairauksista omien
oireidensa pohjalta. Lukemalla kirjallisuutta he 16ysivit MS-taudin, johon
he huomasivat omien oireidensa sopivan. Luettu tieto auttoi heitd
valmistautumaan diagnoosin kuulemiseen ja taudin etenemiseen, eiké
aiheuttanut heille niin suurta jarkytystd kuin ennalta aavistamaton

diagnoosi.

Toistuvat ladkarissd kdynnit ja sairaslomat epdmaériisten oireiden takia
aiheuttivat huolen selviytymisestd taloudellisesti, fyysisesti ja sosiaalisesti.
Oireisiin annetut 1ddkkeet ja hoidot, jotka eivit aina tuoneet toivottua
tulosta, aiheuttivat tarpeetonta taloudellista menetystd. Diagnoosin
varmistuminen olisi helpottanut oikeiden ldikkeiden ja hoitojen 16ytamistd
ja ndin my0s haastateltavien kulut olisivat vihentyneet huomattavasti.
Heid4n taloudellista tilannettaan olisi osaltaan auttanut heille kuuluvien
etuuksien saaminen, miké taas ei ole mahdollista ilman diagnoosia.
Vaikka sairauden varmistuminen toi heille tullessaan uusia huolia

selviytymisesti, se auttoi myds tdismentdmain hoitoja ja lddkitysta.
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Tutkimuksessa ilmeni, etti useille osallistujista diagnoosin varmistuminen
oli tavallaan helpotus. Vaihtelevien oireiden ja oireettomien aikojen takia
he olivat joutuneet pohtimaan jopa sitd, ovatko he sairaita lainkaan. MS-
taudin diagnoosi varmisti sen, etteivit he olleet luulotautisia. Ladketieteel-
lisesti varmistettu diagnoosi antoi heille “luvan olla sairaita”. Heidén ei
tarvinnut ené selitelld oireitaan vaan he saattoivat kertoa niiden liittyvin
sairauteensa. Sairaan on helpompi sopeutua sairauteen ja sen mahdollisesti

tuomiin ongelmiin, jos tietdd, miké sairaus hanelld on.

Epitietoisuus diagnoosista lisdsi haastateltavien tarvetta tulla kuulluksi
ladkdreiden vastaanotolla. He kaipasivat tukea ja myétatuntoa asiantunti-
joilta kokemiinsa oireisiin ja sen hetkiseen eldmintilanteeseensa.
Haastateltavien kokema lddkidreiden kiire sai heiddt ajattelemaan:
“anteeksi, etti vaivaan”. Koettu kiire lisdsi epdvarmuuden tunnetta
haastateltavissa, koska he eivit aina saaneet lddkéreiltd kaipaamaansa
tukea ja tietoa sairaudesta. Ladkdreiltd saatu tuki ja tieto olisivat auttaneet

heiti selviytymédin paremmin oireidensa kanssa.

Tutkimuksessamme ilmeni, ettd haastateltavien kokeman epéasiallisuuden
taustalla saattoi olla se, ettd asiakkaat odottivat ladkareiltd hyvad kaytosta.
Haastateltavat odottivat, ettd asiantuntijoilla on korrektit kdytdstavat ja
kunnioitusta asiakkaita kohtaan. He toivoivat, ettd heitd kuunnellaan,
heidin mielipiteensd huomioidaan ja heille puhutaan asiallisesti. Lisdksi
haastateltavat kokivat tirkeiksi, ettd lddkéri asettuu asiakkaan kanssa
samalle keskustelutasolle, eiki ole sielld “jossain kaukana”. Mielestam-
me asiakkaat kunnioittavat lidkireitd, eivitkd osaa odottaa toykeda ja
epakohteliasta kaytostd heiltd. Joidenkin tutkimukseen osallistuneiden

kokemukset lddkdreiden kaytoksestd eivit vastanneet heiddn odotuksiaan
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Haastateltavien kokemukset ladkireiden asiantuntemuksen puutteesta
saattoivat johtua heiddn omasta epdvarmuudestaan. He olettivat, ettid
ladkareilld on antaa valmiit vastaukset heidén epaméadrdisiin oireisiinsa.
Kun niin ei kuitenkaan ollut, haastateltavissa herdsi kKysymys: “asian-
tuntijoitako?”. Haastateltavat eivit valttiméttd ymmartaneet sitd, ettd
ladkireilld ei voinut olla alkuvaiheessa spesifistd taudinkuvaa epamasris-
ten oireiden ja yksil6llisen MS-taudin etenemisen tdhden. Meidin
mielestimme haastateltavat toivoivat omaldédkaritoimintaa lisdidméain

ladkarin asiantuntemusta juuri heidin tapauksestaan.
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4.2 Kuntoutujien kokemuksia Kansaneldkelaitoksesta

“Byrokratian rattaissa”

Haastateltavat kokivat KELAn toiminnan kaiken kaikkiaan hitaaksi ja byrokraattiseksi.
He pitivit KELAn henkil6kuntaa virkavaltaisena vailla omaa harkintakykyi. Oman
harkintakyvyn sijaan henkilokunta etsi pienimmissikin asioissa tukea laeista ja
asetuksista. “Sitdhdn ne sielld aina tolkuttaa, ettd heidiin tehtivinsd on noudattaa lakia
Ja eduskunta sddtdd lait . Aivan oikein. Mutta tuota eduskunta on mm. timdin hallinto-
menettelylainki sddtdny ja kylld ne tosiaan niin ahtaasti sen lakikdsitteen kdisittdd, ettdi

semmoset lait missd erikseen KELA on mainittu koskevat KELAa.”

Useat haastateltavista olivat joutuneet odottamaan hoitotukipditGstd ja korvauksia
pitkéddn. Erds haastateltava kertoi joutuneensa useita kertoja tiedustelemaan korvauspii-
tostd, jolloin oli selvinnyt, ettd paperit olivat kadonneet. Hakemuksen uudelleen
tdyttdminen ja tarvittavien liitteiden hankkiminen hidastivat korvauspaatosti entisestdzn.
Toinen kertoi, ettd hidnen hakemuksensa oli osoittautunut puutteelliseksi, mutta
henkilSkunta ei ollut ilmoittanut asianosaiselle mitddn, vaan paperit olivat seisseet
odottamassa turhaan. “Ne ei ilmota, ettd sulta puuttuu jotain siitd, vaan kuukausitolkul-
la vierii aikaa. Sitte ko rupeaa kyselemdidn ni - niin tistd puuttuu semmonen paperi. Ku
asiakkaat on pddasiassa sairaita ihmisid, niin pitdisiké niiden jaksaa ja osata hoitaa

niitd papereita niinko KELAn virkailijoiden.”

“Siihen meni yks miestyévuosi kylld tdysin byrokratian rattaissa sekoilemiseen.......
Haastateltavat toivoivat, ettd virkailijat osaisivat samaistua asiakkaan eldmaintilantee-
seen. Asiakkaalle korvauksista saatavat muutamatkin markat ovat tirkeitd, koska heille
ei tule palkkaa pankkitilille joka kuukausi. “...mua raivostuttaa se KELAn toiminta et

ensinndkin se on niin hidasta. Ku md ldhetdin tin matkakorvaushakemuksen sinne niin
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se on neljd viikkoa niin mullon rahat tililla.”

“Tietimittomini KELAn pyorteissi”

Haastateltavat kokivat, ettdi KELAn henkilokunnalta ei saanut riittdvisti tietoa
mahdollisista etuuksista. Tdma korostui erityisesti sairauden alkuvaiheessa, jolloin oma
tietimys etuuksista oli minimaalinen. Alustavaa tietoa korvauksista haastateltavat
kertoivat saaneensa esimerkiksi muilta MS-tautia sairastavilta. Tdmén jidlkeen he osa-
sivat vasta kysy4 heille kuuluvista etuuksista ja vaatia niitd. “No oon mdkin tapellu joka
ikisestd asiasta tai ei tapellu, mutta sillee md oon vaatinut, et se, ettd jos olis semmonen
hiljanen hissukka nii ei mitddn varmaan sais, ettd kylld kaikesta pitdd pitdd huoli itse
Jja kannattaa olla perilld niistd asioista tai yrittdd, eihdn sitd voi olla kaikista asioista,

mut niistd asioista mihin on oikeus ja mitd voi tehdd.”

Tiedon itsendisen etsimisen haastateltavat kokivat erittdin raskaaksi, koska sairauteen
liittyy voimakas henkinen ja fyysinen visymys. Lisiksi epdvarmuus taudin mahdollises-
ti tuomista ongelmista aiheutti voimattomuutta hoitaa omia asioitaan. Erés haastatelluis-
ta mainitsi, etté olisi ollut hyvi, jos olisi ollut joku henkild, joka olisi neuvonut miten
toimia. “Sehdn on rankka vaihe, ku soittelet nditd tuhansia puheluita, ettd mitds nyt ja
niinku yrittdd niitd selvittdd, itte pdhkdilld, et siind mielessd md mietin et ois kyl ihanaa

»

ku ois ollu joku ihminen joka ois sanonu, et kuule nyt teet ndin ja nyt teet noin.’

Tietdmattomyys siitd, kenelle korotettu hoitotuki kuuluu ja milloin sitd on mahdollista
saada, askarrutti haastateltaviamme. Korotettu hoitotuki kiinnosti haastateltaviamme,
koska se mahdollisti fysioterapian KELAn kustannuksella. Kuntoutujalle ilmaisen
fysioterapian ansiosta heilld oli mahdollisuus valita itselleen sopivin fysioterapian
muoto. Useat haastatelluista kertoivat joutuneensa asioimaan KELAssa toistuvasti

korotettuun hoitotukeen liittyvien epédselvyyksien takia. “ Kum fota korotettua
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hoitotukea hain ni se oli vasta tid kolmas kerta ko toden sano, et se tuntu nii, et ne
veddttdd tahallaan.” Korvausperusteiden muutoksia ja henkilokunnan tietimattomyytta

“«

perusteista pidettiin epédselvyyttd lisddvind tekijoind. “..tddlld ollaaki ihan tietdmditto-

’

mid ja levitellddn kdsid, et ei hyo tiid.’

“Alkuvaikeuksista voittoon”

Sairauden alkuvaiheessa haastateltavat kokivat KELAn henkilokunnan toiminnan
jaykaksi ja hitaaksi. Heidédn mielestdin ensimmaisten korvausten saaminen KELAlta oli
vaikeaa ja aikaa vievdd. KELAn henkil6kunnan kohtelu tuntui haastateltavista joskus
jopa tylyltd. Tamé ilmeni toykednd kidytoksend haastateltavien pyytdessd neuvoa

erilaisten korvausten saannissa ja apua lomakkeiden tiytossi.

Useimpien haastateltavien kokemukset KELAn henkil6kunnasta muuttuivat myéntei-
semmiksi alkuvaikeuksien jilkeen. Heité palveltiin avuliaasti ja joustavasti, ja usein jopa
pelkka puhelinsoitto riitti asioiden selvittdmiseksi. “Tdd autopalvelu mikd mulla on se
taksipalvelu, niin kyl se sujuu. Kerran loppu kdynnit tai kyydit ja heti sain lisdd kun
soittelin.” Kun haastateltavien tieto heille kuuluvista etuuksista lisdédntyi, heidén
mielestidédn oli helpompi asioida KELAn toimistossa. Tdmin my6ti he kokivat myds

palvelun parantuneen ja joustavuuden lisdéntyneen.

Tyokyvyttomyyseldkeasioiden hoitaminen KELAn kanssa oli sujunut haastateltavien
kohdalta joustavasti yhtd poikkeusta lukuun ottamatta. Hianen osaltaan ongelmat olivat
kuitenkin loppujen lopuksi johtuneet B-lausunnon kirjoittaneesta ladkaristd, joka ei ollut
toimittanut lausuntoa KELAlle. Ilman B-lausuntoa elikep#dtésprosessin eteneminen on
mahdotonta. Useimpien haastateltavien mielestd eldkepditds oli tullut odotettua

nopeammin.
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MS-sairauden taudinkuvan epamaérdisyydesti ja yksilollisestd etenemises-
td johtuen KELAn myontdmét etuudet vaihtelevat hyvin yksil6llisesti.
Erilaisten etuuksien saanti vaatii hakijalta hakemusten tdytt6d ja sen
taydentdmistd useilla liitteilld. Hakemusten tdytt6 on usein hankalaa,
koska lomakkeiden kysymykset ovat vaikeasti ymmarrettivii ja téyttdoh-
jeet puutteellisia. Asianmukaisten ohjeiden puuttuminen voi saada aikaan
vaillinaisia hakemuksia, jotka pitkittivit hakuprosessia. Pitkittynyt
hakuprosessi hidastaa korvausten saantia ja aiheuttaa hakijalle ahdistusta.
Epédvarmuus etuuksien saamisesta ja tyokyvyttomyys aiheuttivat ehka
pelkoa siitd miten perhe tulisi taloudellisesti selviytymiin. Tistd johtuen
hakija piti erityisen tirkedni pikaista hakemusten kisittelyd. Hakemusten
sujuva kasittely edellyttdd hakemusten asianmukaista tdytt6d, johon
etuuden hakija toivoisi saavansa KELAn henkilokunnalta enemmaén apua.
Mikdli etuuden hakija saisi riittdvisti ohjausta henkilokunnalta, pyorimi-

nen “byrokratian rattaissa” saattaisi vidhentyd huomattavasti.

Haastateltavat odottivat KELLAn henkil6kunnan olevan asiantuntijoita
omalla toimialallaan. He todennikdéisesti olettivat, ettd virkailijalla on
valmis vastaus kaikkiin heitd askarruttaviin ongelmiin. Kun niin ei
kuitenkaan ollut, haastateltavat pitivit virkailijaa tietdiméattoméang. Koska
he eivit itsekéddn tienneet riittdvasti itselleen kuuluvista etuuksista ja kun
myoskddn virkailijalla ei ollut antaa valmiita vastauksia epéselviin
kysymyksiin, he kokivat olevansa “tietiméittomini KEL An pyorteissi”.
Haastateltavien tiedon puutetta olisi mahdollisesti helpottanut, jos heilld
olisi ollut joku henkild, joka olisi osannut ohjata heitd toimimaan oikein
erilaisissa tilanteissa. KELAn virkailijoiden tiedon puute kuntoutujaa
koskevista etuuksista johtui ehkd lakien ja asetusten muuttumisesta.
Korvausperusteiden madrdytyminen uudella tavalla saattoi aiheuttaa

virkailijoissa epétietoisuutta ja sai haastateltavat pitimain heitd tietdmétto-
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mina.

Tutkimukseen osallistuneiden epétietoisuus korvausten hakuprosessista sai
heidit ehkd tuntemaan KELAn toiminnan jaykéksi ja hitaasti eteneviksi.
Aluksi hakemusten kisittely vet paljon aikaa ja vaati hakijalta» erilaisia
selvityksid muun muassa sairaudentilastaan. Téstd syystd etuuksien hakija
tarvitsi paljon tukea KELAn virkailijalta. Haastateltavien oman tiedon
lisdsntyesséd kysymykset muuttuivat asianmukaisiksi ja tuen tarve viheni.
Tam4i osaltaan saattoi vaikuttaa siihen, ettd korvausten hakijat kokivat
asioimisen helpommaksi. Ensimmaisen korvauspaétoksen jélkeen kisittely
nopeutui ja mahdollisesti sen my6td kokemukset KEL An henkil6kunnasta
muuttuivat posititvisemmiksi. My6nteisyytta saattoi myos lisitd se, ettéd
haastateltavat osasivat oman tiedon karttuessa kysy etuuksistaan ja hakea
niitd. Loppujen lopuksi haastateltavat padsivat KELAn kanssa asioides-

saan “alkuvaikeuksista voittoon”.
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4.3 Kuntoutujien kokemuksia terapiahenkildston kohtaamisesta

“Positiivisuutta ilmassa”

Useimmilla haastatelluista oli ainoastaan myonteisid kokemuksia terapiahenkilostosta.
Kokemukset terapiahenkilostdstd koostuivat pédasiassa yhteistyostéd fysioterapeuttien
kanssa, koska kontaktit muuhun terapiahenkildstéon olivat hyvin episiddnnéllisii.
Fysioterapeutit koettiin useimmiten ystévallisiksi, yhteistyokykyisiksi ja tehtdvadnsi
sitoutuneiksi. Heidén kanssaan oli helppo tulla toimeen, koska keskustelu kéytiin
kuntoutujan kielelld. Kuntoutujat kokivat, ettd yhteinen kieli loi pohjan terapiasuhteen
muuttumiselle jopa ystiavyyssuhteeksi.

Haastateltavien mielestd fysioterapeutit olivat kannustavia ja motivoivia. Useat
kertoivat, ettd fysioterapeutilta sai rohkaisua my6s erityisesti silloin, kun omat
voimavarat olivat vihissd. “Fysioterapeutti rohkasi mua yrittdmddn semmosta minkd
md kuvitteli olevan mahdotonta, mutta jonka md kuitenkin pystyin tekemddn sitte.”
Haastateltavat toivat esiin, ettd fysioterapeutit jaksoivat pitdd yll4 taisteluhenked silloin,
kun he itse olivat valmiita luovuttamaan. FEris haastateltavista toivoi, ettd fysioterapeutti
olisi ollut aktiivisempi ja “patistanut” kuntoutujaa enemmin terapiaohjelman
toteutuksessa. “Ettd tavallaan nditd laiskureita varten pitdisi olla aktiivisempi, kun ne
el varmaan ymmdrrd vaikka sanooki, ettd tekis kotona, ettd ei kuitenkaan tee niitd.”
Monet kokivat, etti omaa motivaatiota kuntoutumiseen lisdsi, kun heille kerrottiin
fysioterapian vaikutuksesta MS-potilaille. Fysioterapian vaikutuksiin ja siitd saatavaan
apuun olivat muutamat haastateltavat suhtautuneet etukéteen hyvin varauksellisesti,
vaikka kokivatkin sen télld hetkelld tehokkaasti apua tuovaksi. Fysioterapia oli tuntunut
heistd aluksi toivottomalta ja sen takia sen positiivisiin vaikutuksiin oli ollut vaikea

uskoa.
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“Kiireeton kuuntelija”

Haastateltavat kokivat, ettd poikkeuksena muuhun hoitohenkilokuntaan nihden
fysioterapeuteilla oli riittdvdsti atkaa paneutua kuntoutujan asioihin. Heid#t koettiin
hyviksi kuuntelijoiksi ja heilld oli aikaa antaa vastauksia kuntoutujaa askarruitaviin
kysymyksiin. “Sairaalas tddl tda kuka o kuntouttajana nii sehdn oli muun muassa
semmonen, joka kylld autto niin hirveesti monissa asioissa ja hdn oli ystivillinen ja
hdnel ei ollu kiire, kummallista, mut hdnel oli niinku aikaa jutella ndist jutuista ja aina
sano et jos jotain niin voi kysyd.” Fysioterapeuttien kiireettémyys Koettiin myds siini,
ettd heilld_tuntui olevan aikaa selvittdi ja ohjata kuntoutujia sellaisissakin asioissa, jotka

eivit liittyneet fysioterapiaan.

“Kuntoutujan tietolaari”

Haastateltavien mielesté fysioterapeuttien asiantuntemus oli yleisesti ottaen hyvi. Hyvin
asiantuntemuksen mittana kuntoutujat pitivit sité, ettd terapiaa muutettiin kuntoutujan
sen hetkisten ongelmien mukaan. Jotkut taas kokivat, ettd kaikki fysioterapeutit eivit
suunnittele terapian etenemistd kuntoutujan tarpeiden mukaan. Useat haastateltavat

«

toivat esille, ettd tehokas fysioterapia on asiantuntevaa. “...mukava kdyddi sielld ja

>

tehokast jumppaa, et oikeen tosi hyvi orjapiiskuri.’

“..mul oli hirveen hyvd jumppari, semmonen mistd md tykkdsin ja kun tuli se
VALTAVA-uudistus ni md jouin tinne terveyskeskuksen puolella, ni tota jumpparit
vaihtu hirvee useesti sitte, mut tota mua vaa harmittaa se, et ku mul oli hirvee hyvi
Jjumppari.” Haastateltavat olivat harmissaan siitd, ettdi KELAn korvauskéytintsjen
muuttuminen vaikutti sithen, ettd he eivit voineet itse valita sitd terapiapaikkaa, jossa

kokivat parhaan asiantuntemuksen olevan.
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Haastateltavien mielestd terapiahenkilostoltd sai paljon hyvéi tietoa, aluksi jopa
liikaakin, joka auttoi sopeutumaan sairauden tuomiin muutoksiin eldméntilanteessa.
Saadun tiedon avulla kuntoutujat kertoivat ymmirtivinsid paremmin sairautensa
etenemistd ja osaavansa hakea lisdtietoa mahdollisista tukipalveluista. Haastateltavien
kertoman mukaan tukipalvelut helpottivat huomattavasti heiddn jokapdiviistd

elamiinsa.

Tietoa apuviilineistd ja niiden hankinnasta kuntoutujat olivat saaneet terapiahenkil6stol-
td. He kokivatkin apuvilineiden saannin helpoksi ja selkeidksi, joillakin esiintyneitd
alkuongelmia lukuun ottamatta. Kuntoutujien kertoman mukaan ongelmia syntyi siité,
ettd paatoksid tekivit sellaiset henkilt, joilla ei ollut tietoa asiakkaan tarpeista ja sen
hetkisesti tilanteesta. Apuvilineiden tarpeen médrittelyssi ei aina kuunneltu potilasta
ja terapiahenkilostod, jotka kuitenkin olivat téssd asiassa asiantuntijoita. “Oon kokenu
tddn apuvilineasian kiusallisena. Kuvasta katsotaan ja pddtetddn. Tad ylilddkdri oli

katsonut kuvasta et se ei kdy.”

“Kuntoutuja kuntoutuksessa”

Laitoskuntoutuksesta haastatelluilla oli pd4asiassa positiivisia kokemuksia. Erityisesti
Maskun neurologisen kuntoutuskeskuksen palveluja, henkil6ston asiantuntemusta ja
suhtautumista potilaisiin pidettiin erittdin hyvéna. Kuntoutusjaksoilla potilastovereiden
tuki ja neuvot koettiin hyviksi ja kdytinnonlaheisiksi. “Ja minulle sattu sitte semmonen
suunnilleen saman ikdne naisihminen, joka oli sairastanu 20 vuotta, ni me oltii
huonetovereita. Ni md sain semmosta tietoo, mitd md en osannu kysyd, eikd mulle tullu

mieleenkddin.”

Muutamat haastatelluista pitivit parempana aktiivista avokuntoutusta kuin laitoskuntou-

«

tusta. Heiddn mielestdén laitosjaksolla on liian vihén aktiivista terapiaa. “...md en ollu
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sielld vield huonokuntonen, mut mun mielestd se jumppa mitd sielld sai, ni se oli aiva
olematonta.” Eris haastateltavista piti laitoskuntoutusjaksoja mielettoméani rahantuh-
lauksena suhteessa saatuun hydStyyn. Yksi osallistujista koki kotoa poissaolon
hankalaksi, koska hén on kova ikdvéimadn. Ikédvi haittasi nukkumista ja tehokasta

osallistumista terapiaan.

Haastatelluista useimmat olivat osallistuneet ryhméavoimisteluun, jota he pitivat hyvani.
He kokivat, ettd potilastovereiden tapaaminen oli yhtd tirkedd kuin itse voimistelu.
Ryhmén tuki motivoi ja kannusti my6s heitd itsedén yrittdméin enemmén. Joidenkin

mielestd taas ryhmévoimistelu ei ollut riittdvan tehokasta.

Myéonteisyys terapiahenkilGstod, 1dhinni fysioterapeutteja kohtaan saattoi
osaltaan johtua siitd, ettd kuntoutujat olivat heidin kanssaan tekemisissi
hyvin paljon. Terapiatilanteet fysioterapeutin kanssa olivat kahdenkeskisid
ja toistuivat sddnnollisesti. Terapiatilanteet olivat kestoltaan melko pitkia
ja néin ollen fysioterapeutilla oli suhteellisen paljon aikaa kuntoutujaa
varten. Tama ehkd vaikutti siihen, ettd kuntoutujat tulivat hyvin laheisiksi
fysioterapeuttien kanssa. T#std saattoi johtua, ettd kuntoutujat kokivat

“positiivisuutta ilmassa” kohdatessaan fysioterapeutin.

Positiivinen kisitys fysioterapeuteista saattoi my6s vaikuttaa siihen, ettd
kuntoutujat pitivit fysioterapeutteja kannustavina ja motivoivina. Tdmén
vuoksi kuntoutujat olivat ehkéd vastaanottavaisempia fysioterapeuttien
esittimille perusteluille terapian vaikutuksista. Perustelut terapian
vaikuttavuudesta saivat kuntoutujat todennikéisesti yrittiméadn enemman
oman kuntoutumisensa hyvéksi. Kuntoutujien aktiivinen osallistuminen

terapiaan, toi edistystd heidan kuntoutumiseensa. Edistyminen kuntoutu-
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misessa lisdsi heiddn omatoimisuuttaan piivittdisissi toimissa. Néin
kuntoutujille ehkd muodostui entistd positiivisempi kuva fysioterapeuteis-

ta.

Tutkimuksesta kdvi ilmi, ettd fysioterapeutti on “Kiireetén kuuntelija”.
Kuntoutujat olivat kohdanneet terveydenhuoltoalalla enimmékseen
kiireisid ihmisid, jotka eivit juurikaan paneutuneet heitd askarruttaviin
kysymyksiin. Fysioterapeutit olivat ehkd ensimmiisii kuntoutujien
kohtaamia terveydenhuollon ammattihenkilGitd, joilla oli aikaa kuunnella
heitd. Fysioterapeuttien kiireettémyyden vuoksi kuntoutujat saivat esittaa

heille itseédsn askarruttavia kysymyksié ja kertoa huoliaan.

Tutkimuksessa tuli esiin, ettd kuntoutujat pitivit fysioterapeutteja asiansa
osaavina ammattihenkil6ind. Kuntoutujien kisitys asiantuntemuksesta
saattoi perustua sithen, ettd fysioterapeutit olivat 16ytdneet sopivat
terapiamuodot heiddn kuntoutumiselleen. Liséksi fysioterapeuttien tieto
kuntoutujille sopivista apuvilineistd, lisdsi heidin arvostustaan fysiotera-
peutteja kohtaan. Sopivat terapiamuodot ja apuvilineet saattoivat helpottaa
kuntoutujien selviytymistd jokapdiviisessd elamissd. Tami ehkd vahvisti
heiddn mielipidettddn siitd, ettd fysioterapeutti on “kuntoutujan

tietolaari”.

“Kuntoutuja kuntoutuksessa” on yksils. Kuntoutujien yksil6lliset
ominaisuudet vaikuttavat siihen, miten he kokevat heihin kohdistetun
kuntoutuksen. Téstd syysté joku kuntoutujista kokee omakseen laitoskun-
toutuksen, kun taas toinen pitdd parempana avokuntoutusta. Kuntoutujien
yksilolliset tarpeet ja odotukset fysioterapiasta vaikuttavat siihen,

minkalaisiksi kuntoutujat kokevat terapiatilanteet. Tasta todennékoisesti
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Jjohtui se, ettd joidenkin kuntoutujien mielestd jotkut fysioterapeutit eivit

suunnittele riittdvén yksilollisesti terapiaa.
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4.4 Kuntoutujien kokemuksia hoitohenkildston kohtaamisesta

“Kiire, kiire, kauhee kiire”

Monet haastateltavista kokivat hoitohenkildstén kiireen yleisongelmaksi. Hoitohenkils-
kunta valitti heididn mielestédén jatkuvasti kiirettddn. “Meil on kauhee kiire, et kun niinko
osastonhoitaja sano ja ku toiselta osastolta ollu sairaanhoitaja sano ja vield yks
sairaanhoitaja sano ja niinku joka paikassa sen tuntee”. Kuntoutujien mielesti osa
hoitohenkilostén kiireestd oli “tehtyd kiirettd”, joka ilmeni heididn ryntdilyniin

tehtdvisti toiseen.

Monet pitivdat hoitohenkiloston kiirettd ajankdyton suunnittelun puutteena, eiki
todellisena kiireend. Haastateltavat kokivat, ettd kiireen takia he jdivit usein ilman
tarvitsemaansa apua péivittdisissd toiminnoissa. Hoitohenkilokunnan jatkuva
valittaminen kiireest4 sai kuntoutujat tuntemaan syyllisyyttd omasta avun tarpeestaan..

Téstd syystéd he helpommin turvautuivat toiminnoissaan potilastovereiden apuun.

Haastateltavien mielestd hoitohenkil6kunnan kiire sai aikaan tiuskimista ja ynsedé
kayttdytymistd. Tama ilmeni heiddn mukaansa 1dhinna tuhahteluna kun he kysyivit
heiltd jotakin. Kuntoutujat kokivat henkilékunnan kiyttdytymisen epamiellyttiviksi ja

se vihensi heidin halujaan esittdd heille kysymyksia.

“Rutiinit pyorii”

Monien haastateltavien mielestd pddasiana hoitohenkilokunnan toiminnassa on se, ettd

osaston rutiinit pyorivit hiiridittd. “Ainoa hdiridtekiji ndille rutiineille voi olla joku

potilas”. Kuntoutujat kokivat, ettd hoitajat ovat menettianeet kosketuksensa todellisuu-
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teen ja unohtaneet , ettd he ovat potilaita varten. Haastateltavien mielesti hoitohenkilGsto
on “laitostunutta”. Oleellista sille on, etté kaikki toiminnot sujuvat kuten aina ennenkin,

ilman suuria muutoksia.

Erdsn kuntoutujan mielestd sairaalan filosofia on rinnastettavissa armeijan filosofiaan.
Vuosikymmenestd toiseen toiminnot toteutuvat saman kaavan mukaan, vaikka ne
tuntuisivat kuinka jarjettomiltd tahansa. Kuntoutuja kokee kaavamaisuuden hoitohenki-
16stén toiminnassa erittdin hankalaksi, koska ei voi sithen vaikuttaa. Hinen on vain

siedettiva jarjettomyytta.

Jotkut haastateltavista pitivit hoitohenkildstén toimintaa hyvin mekaanisena. “Annetaan
piikki ja pannaan ovi kiinni ja tullaan taas seuraavaan hoitotoimenpiteeseen”.
Kuntoutujat olisivat toivoneet, ettd heille olisi kerrottu heille tehtdvistd toimenpiteisti.
Toimenpiteet tehtiin kuitenkin hyvin mekaanisesti keskustelematta kuntoutujan kanssa.
Haastateltavat tunsivat, ettd keskustelu hoitohenkiloston kanssa jdi muutenkin
olemattomaksi. Kuntoutujien mielesti sairaanhoidonopiskelijoilla oli innovaatiokykys4,
joka erottui edukseen vakinaisen henkilokunnan rutiininomaisesta ja mekaanisesta

tyoskentelysti.

“Apua ja ymmirrysti”

Jotkut haastateltavista pitivédt hoitohenkil6st6d ymmairtidviisend ja avuliaana. Yksi
haastateltavista kertoi, ettd hoitohenkil6kunta pyrkii auttamaan kaikessa missi kykenee.
“He ovat ymmdrtavdisid ja hirveen mukavia”. Erds kuntoutujista oli voinut purkaa omia
murheitaan hoitajalle. Hoitaja oli jaksanut kuunnella hintd ja antanut vastauksia
epédselviin kysymyksiin. Joillakin haastatelluista oli kokemuksia siité, ettd hoitohenkils-

kunta oli ollut apuna monissa paivittiisissd toiminnoissa ja asioiden jérjestelyissa.
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“Pompottelu”

Joku haastateltavista koki joidenkin hoitohenkildiden “pompottelevan” asiakkaita
enemmén kun on tarpeen. ““ Ettd ndd asiat on niinko mun omissa kdsissdni, ettd en anna
nditten ammattiauitajien pompotella mua yhtidn enempdd kun on tarpeen”. Kuntoutu-
jan mielesti hinelld pitéisi olla mahdollisuus eldd oman aikataulun mukaan, eiké osaston
madradvin aikataulun mukaan. Hanesti toisen thmisen kunnioituksen ja arvostuksen
tulisi olla hoitohenkildkunnalle itsestddn selvdd asiakaspalvelua. Kuntoutuja koetaan
haastateltavan mielesti liian harvoin asiakkaana. “Sielld ei ees kdytetd sanaa asiakas,

vaan hoidokki tai potilas”.

Tutkimuksessa ilmeni, ettd haastateltavia drsytti hoitohenkilékunnan
jatkuva “Kiire, kiire, kauhee kiire”. Hoitajien kiire sai heidit tuntemaan,
ettd kukaan ei vilitd heistd, eikd heidin ongelmistaan. He odottivat
saavansa hoitohenkilokunnalta tietoa heille tehtdvistd tutkimuksista ja
toimenpiteistd. Tamad tieto olisi auttanut heitd hyviaksymaéin tutkimukset,
sekd niiden merkityksen MS-taudin tunnistamisessa ja hoidossa. Lisdksi
tieto olisi vihentanyt mahdollisia tutkimuksiin ja toimenpiteisiin liittyvid

pelkoja.

Haastateltavat toivat esiin, ettd avun pyytaminen jopa perheenjésenilta oli
vaikeaa. Sen vuoksi kynnys pyytdi apua kiireiseltd hoitohenkilokunnalta
muodostui korkeaksi. Hoitohenkil6kunnalta saamansa pienen avun turvin
he olisivat ehké suoriutuneet monista paivittéisistd toiminnoista ldhes
omatoimisesti. Omatoimisuus olisi taas mahdollisesti auttanut heitd

kuntoutumaan ja selviytymiin paremmin kotona.
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Hoitohenkiloston mekaanisuus ja rutiininomaisuus toiminnoissa tuntui
kuntoutujista epamiellyttaviltdi. He odottivat hoitohenkilokunnalta
myo6tieldmistd ja ymmirrystd. Kuntoutujat toivoivat ehkd enemmén
henkilokohtaista huomiota. He olisivat halunneet, etti heitd kohdellaan
yksilénd, ei tapauksena. Henkilokunnan suhtautuminen kuntoutujiin
yksil6ind olisi voinut auttaa kuntoutujia séilyttiméén omanarvontuntonsa
sairaudesta huolimatta. Kuntoutujat halusivat, ettd hoitohenkilokunta olisi

vain heiti varten, eikd sen vuoksi, ettd “rutiinit pyorii”.

MS-tauti on etenevi neurologinen sairaus, joka tuo mukanaan epévar-
muutta ja epitietoisuutta tulevasta. Kuntoutujilla oli paljon episelvid
asioita, joihin he halusivat vastauksia. Tamin vuoksi oli tirkedd, ettd
hoitohenkilkunta kuunteli ja neuvoi heité, sekd antoi kuntoutujille “apua

ja ymmaérrysta”.

Sairastuttuaan kuntoutujien on pitinyt luopua monista asioista ja myontyd
sairauden mukanaan tuomiin ongelmiin. Luopuminen on pakottanyt heidét
ehki menettimiin osan omaa itseddn ja he ovat joutuneet alistumaan
terveydenhuoltohenkilokunnan “pompotteluun”. Kun kuntoutujia
pompoteltiin, heisti saattoi tuntua, etti heitd ei arvostettu, eikd kunnioitet-
tu lainkaan. Toisen ihmisen kunnioituksen ja arvostuksen pitiisi olla

hoitohenkilékunnalle kuitenkin itsestdin selvii.
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4.5 Kuntoutujien kokemuksia sosiaalihuollosta

“Itse oltava selvilld”

Useimmat haastateltavista olivat sitd mieltd, ettd kaikista sosiaalihuollon palveluista on
tiedettivi itse. “ Kukaan ei tuu kotiovelle kertoon, etti kuule tarvitsisitko sdd tdmmosid
palveluja”. Monet haastateltavista kertoivat, ettd he olivat joutuneet itse ottamaan selvidi
heididn mahdollisuuksistaan saada sosiaalihuollon palveluja. He olisivatkin toivoneet
saavansa enemmén informaatiota sosiaalihuollon palveluista, koska ne olisivat tuoneet
helpotusta heidin péivittéisiin toimintoihinsa. Monet kuntoutujista olivat saaneet tietoa
muilta MS-potilailta mahdollisista sosiaalihuollon palveluista ja sitd kautta osanneet
sitten hakea kyseisid palveluja. Joku kuntoutujista kertoi, ettd sosiaalihuollon palvelut
ovat osittain kuntakohtaisia, jonka vuoksi on viela tirkeimp#d saada tietoa oman kunnan

palveluista.

“Titi sa et tartte”

Jotkut haastateltavista olivat saaneet mielestddn sosiaalihuollosta epéasiallista kohtelua.
Heille tiuskittiin, kun he kyselivit tarvitsemistaan palveluista. ““ Tuolta yleiseltd saa sitd
siivousapua ihan samalla hinnalla”. Osa palveluista evittiin selittdmattd syyta.
Joillakin kuntoutujista oli kokemuksia asioiden hoitamisen laiminlyénnisti ja
unohtelusta. Erds haastateltava kertoi, ettd sosiaalityontekijad oli vaikea tavoittaa
puhelimella, eikd hin vastannut lukuisiin soittopyyntéihin. Toisella haastateltavalla taas
oli kokemusta siitd, ettd sosiaalityontekija ei muistanut toimittaa tarvittavia hakemuksia

vaan niité piti pyytdd useaan kertaan.

Joitakin haastateltavia harmitti se, ettd sosiaalihuolto ei kuuntele asianosaisen omia
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mielipiteitd ja tarpeita sen tarjoamista palveluista. He eivit myoskddn olleet saaneet
sosiaalihuollolta perusteluja sille, minka vuoksi heille e1 my&nnetty omasta mielestidn
tarvitsemiaan palveluja. Kuntoutujien mielestd sosiaalihuolto itse maidrittelee, mitd
palveluja kukakin tarvitsee ja mité ei, nikemaitts palveluiden tarvitsijaa lainkaan. “7dtd
sd et ainakaan tartte ja kylld sun pitdd tulla toimeen ilman sitd ja sitd”. Monet
haastateltavista olivat sitd mieltd, ettd sosiaalihuolto pitdd heitd liian hyvékuntoisina
palveluidensa saajaksi. Lisdksi useat olivat kokeneet kiusalliseksi sen, ettd sosiaalihuol-

lon palveluja ei saa juuri silloin, kun niité eniten tarvitsisi.

“Positiivinen yllitys”

Haastateltavien kokemukset sosiaalihuollon osalta olivat melko positiivisia. Heidédn
kokemuksensa liittyivit padasiassa kotipalvelu-toimintaan, johon he olivat erittdin
tyytyviisid. Useimpien mielesti heiddn saamansa siivous- ja ruokapalvelu oli toiminut
moitteettomasti. Erds kuntoutujista kertoi yllattyneensd siitd, miten sujuvasti kotiapu

jérjestettiin hidnen kotiutuessaan sairaalasta, vaikka edessé olivat juhlapyhiit.

Useilla kuntoutujista oli myds kokemuksia henkil6kohtaisista avustajista. Haastateltavat
pitivit avustajia tehtdvidnsd sitoutuneina ja valmiina toimimaan kuntoutujan edun
mukaisesti. Heiddn mielestdén avustajat kunnioittivat kuntoutujan omia mielipiteitd ja
toimivat hinen toivomustensa mukaan. Erés haastatelluista kertoi, ettd hdnen avustajansa
olivat olleet valmiita pidentdméin tySpdivaansi palkatta, koska hidnen vointinsa niin

vaati.

Tutkimuksessa ilmeni, etti kuntoutujien on “itse oltava selvilld”

toimintaansa helpottavista sosiaalihuollon palveluista. Ilman omaa
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aktiivista tiedonhankintaa kuntoutujat eivit todennikdisesti olisi saaneet
kaikkia tarvitsemiaan sosiaalihuollon palveluja. Omatoiminen tiedonhan-
kinta saattoi viedd heilti melkoisesti voimavaroja, joita he olisivat

tarvinneet muuhun sen hetkisessi elimintilanteessaan.

Haastatteluista kévi ilmi, ettd kuntoutujat eivit voineet juurikaan vaikuttaa
tarvitsemiensa sosiaalihuollon palveluiden saatavuuteen. Heille ei ehkd
annettu mahdollisuutta tuoda esiin niitd sosiaalihuollon palveluiden
tarpeita, jotka he itse katsoivat itselleen tarpeellisiksi. Kuntoutujien omia
mielipiteitd tarvitsemistaan palveluista ei aina arvostettu, vaan sosiaali-
huolto saattoi madritelld, “tita si et tartte”. Kuntoutujien mahdollisesti
kokema arvostuksen puute, sai heidit ehki tuntemaan, etteivit he olekaan
omien asioidensa asiantuntijoita. Tamin vuoksi kuntoutujille saattoi
muodostua kisitys, ettd he ovat sairauden takia menettianeet arviointiky-

kynsi itsestéddn ja itseddn koskevista asioista.

Tutkimus osoitti, ettd sosiaalihuollon kotipalvelutoiminta oli kuntoutujien
mielesti “positiivinen yllitys”. Positiiviseksi se ehkd koettiin siksi, ettid
sitd kautta kuntoutujat saivat konkreettista helpotusta pdivittéisiin
toimiinsa. Helpotus paivittiisissd toiminnoissa siisti heidén voimavaro-
jaan muuhun toimintaan. Muun toiminnan, l4hinn4 sosiaalisen kanssakay-
misen, avulla kuntoutujat olisivat ehkd voineet paremmin siilyttdd
kosketuksen “normaaliin” eldmé&in. Tdma taas olisi saattanut kohottaa
heidin omanarvontuntoaan, joka oli mahdollisesti sairauden takia

vihentynyt.
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4.6 Kuntoutujien kokemuksia perheen, ystivien ja ty6tovereiden suhtautu-

misesta

“Uutta kaikille”

Useat haastatelluista kertoivat, miten vaikea heiddn vanhempiensa oli suhtautua heidan
sairauteensa. He kokivat vanhempien tuntevan syyllisyyttd heiddn sairaudestaan.
Vanhemmat kyselivit, mitd ovat tehneet védrin, ettd juuri heididn lapsensa sairastui.
Kuntoutujien mielestd vanhempien oli ongelmallista hyviksyd MS-tauti lapsellaan.
Heidin oli vaikea keskustella lastensa kanssa sairauteen liittyvistd asioista tai keskustelu
oli hyvin pinnallista. “Onpas sulla kivan virinen pyordtuoli”. Monet haastatelluista
kertoivat vanhempien jarkytyksestd diagnoosin varmistuessa. Jarkytys ilmeni erilaisina

tunteenpurkauksina, kuten jatkuvana itkuna ja vanhempien vélisend syyttelynd.

Suurin osa haastateltavissa oli saanut vanhemmilta tukea ja apua. Vanhempien antama
tuki oli seki taloudellista ettd henkista. Erds haastateltavista kertoi, ettd aiti oli sddstényt
elikerahoistaan varat hinelle kuntoutuksessa tarpeellisen apuvilineen hankintaan. Monet
olivat saaneet vanhemmiltaan myds kannustusta eldmdssd selviytymiseen. Liséksi
vanhemmat olivat antaneet konkreettista apua paivittdisissd toiminnoissa. Kuntoutujien

mielestd vanhempien tuki ja apu erityisesti sairauden alkuvaiheessa oli erittdin tarkeaa.

Haastateltavien kokemukset puolison suhtautumisesta heihin sairastumisen jilkeen
olivat myonteisid. Puoliso oli antanut kaiken mahdollisen tuen sairauden aikana, joka
oli auttanut heiti sopeutumaan uuteen tilanteeseen MS-taudin kanssa. Useat haastatelta-
vat kokivat puolison tuen erittdin tirkedksi sairauden aikana. He kuuntelevat ja heidin
kanssaan voi puhua sellaisistakin asioista, joita muille ei voi kertoa tai jota muut eivit
ymmirri. Puolisolta saa tukea, ymmarrysti ja he ovat paikalla, kun tarvitaan lohduttajaa.

Liséksi monet kertoivat, ettd olivat saaneet puolisolta konkreettista apua jokapaiviisissi
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toiminnoissa.

Useat haastateltavista kertoivat olleensa huolissaan puolison suhtautumisesta heihin
siind vaiheessa, kun he tarvitsevat paljon apua tai ovat joutuneet pyorituoliin. Erds
haastateltava toi esiin, miten puoliso ei sopeutunut hinen sairastumiseensa vaan halusi
erota. Haastateltava koki sen kovana rangaistuksena, koska ei ollut itse syyllinen
sairautensa puhkeamiseen. ““ Jos tdtd nyt ajattelee oikein ettd sairastu, meni terveys,
meni tyo, meni lupaava ura, sitten parin vuoden pddstd meni vaimo, meni perhe, meni
koti, et kyl tissd on ollu semmosia isoja asioita, ettd niinku on menettiny, menettiny,
menettiny “. Toisaalta haastateltava niki asian tilld hetkelld positiivisesti ja piti eroa

hyvini ratkaisuna. ““ Se olis voinu mennd muutenki poikki, et meil oli nii semmosta”.

Jotkut haastateltavista olivat sairastumisen alkuaikoina tunteneet pelkoa perheen
pirjadmisestd, erityisesti silloin, kun perheessd oli pienid lapsia. Lapsille oli pyritty
kertomaan alusta alkaen vanhemman sairaudesta, jotta lasten ei tarvitsisi ihmetell,
miksei #iti tai isd pysty juoksemaan. Eréit haastatelluista kertoivat, ettd MS-sairaus on
vaatinut perheeltd uuden eldmén opettelemista. Vasta viimeisten vuosien aikana perhe
on iki#n kuin henkisesti hyviksynyt MS-taudin osaksi perheen arkipéivaa. Suurin osa
kuntoutujista koki perheen tuen vilttdmattoméksi selviytymiselle. “Joskus oon miettiny,

mitenkd oiskaan, jos ois niinku yksindinen ihminen, ni ois varmaan paljo rankempaa”.

Yksi haastatteluun osallistuneista oli kokenut, ettd perheen suhtautumisessa ei ollut
tapahtunut mitéiin muutosta sairastumisen jilkeen. Yhti paljon vaadittiin ja yhti paljon
autettiin kuin ennen sairastumistakin. “Aiti on tehny tihdnki asti, ni se tekee nytki”.

Haastateltavista ainaisen avun pyytiminen perheenjéseniltd tuntui kiusalliselta.
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“Ystivyys siilyy”

Kaikki haastatteluun osallistuneet kokivat ystivien suhtautuneen heihin sairastumisen
jilkeen hyvin ymmartiviisesti. Osan ystévistd oli vaikea uskoa sairastumista todeksi ja
pysyviksi, vaan he pitivit sitd ohimenevéind ilmiénd. Kukaan ystévistd ei alkanut hylkid
heitd MS-taudin takia. *“ En ainakaan muista, ettd ystdvid olis jddny pois tai ldhteny
karkuun, kun on kuullu, ettd mul on MS-tauti”. Jotkut haastateltavista kertoivat, ettd
sairaus oli tuonut lisdd ystdvid sekd terveitd ettd MS-tautia sairastavia. Monet
kuntoutujista toivat esiin, miten vahin ystavit tiesivit MS-taudista. Erds haastateltava

kertoi, ettd hinen ystivinsi olivat erehdyksessd puhuneet SM-taudista.

Jotkut haastateltavat olivat kokeneet vaikeaksi kertoa ystivilleen sairaudestaan. Heiddn
mielestidn oli parempi pitdd sairastuminen perheen asiana. He toivoivat, ettd he voisivat
keskustella ystiviensd kanssa samoista asioista kuin ennen sairastumistaan. He eivit
halunneet, ettd heiddn sairautensa nousee keskeisimmiksi asiaksi ystdvien kanssa
keskusteltaessa. Eris haastateltava kertoi, ettd hinelld kesti seitsemén vuotta ennen kuin
hin pystyi puhumaan sairaudestaan ystdville. Tdamidn vuoksi ystdvét eivit endi

halunneetkaan tietdd sairaudesta mitiin.

“Epiluulo”

Joillakin haastatelluista oli kokemuksia siit4, ettd tydtovereiden suhtautuminen heihin
oli muuttunut negatiiviseksi sairastumisen jilkeen. Tyotoverit olivat puhuneet heistéd
ilkedin sivyyn, “et onks tid joku semmonen paikka, et tddlld pidetddn vajaatydkykyi-
sid”. Erds haastateltavista koki, etti tyotoverit olivat sitd mieltd, ettd han vain niyttelee

ontuessaan. Toinen ty6toveri taas oli epaillyt, ettd hén oli paissdén.

Suurin osa kuntoutujista koki tydtovereiden suhtautumisen heihin sairastumisen jilkeen
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kannustavaksi. He olivat kiinnostuneita MS-taudista ja heidédn sen hetkisestd voinnis-
taan. Jotkut haastatelluista olivat ldhettdneet tyopaikalle kirjallista materiaalia MS-
taudista, jotta halukkaat voivat tutustua siithen. Kuntoutujista tuntui, ettd materiaali auttoi
tyGtovereita ymmartdméin paremmin heidén sairauttaan. Tamén vuoksi heiddn oli

helpompi myds yllapitad kontaktia tyStovereihin.

Muutamat kuntoutujista kertoivat myds siitd, ettd tyGtoverit eivit olleet edes kiinnostu-
neita heiddn sairaudestaan ja voinnistaan. Tamén vuoksi he eivit halunneet kertoa
omista asioistaan tydtovereille. Tydtovereiden valinpitdméttdmyyden vuoksi tydpaikalla
kidynti sairastumisen jalkeen tuntui hyvin vaikealta. Erds haastatelluista kertoi, etteivit

tyGtoverit todennédkdisesti edes tiedd, miksi hin oli jainyt pois tyGsta.

Tutkimuksessa kuntoutujat toivat esiin, miten tirked merkitys perheen
tuella ja avulla oli sairastumisen aikana. Kuntoutujat pelkasivit varmaan
sitd, miten vanhemmat, puoliso ja lapset hyviksyisivit sairauden ja
sairauden mukanaan tuomat ongelmat. MS-tauti on krooninen, etenevi
neurologinen sairaus, joka tuo mukanaan runsaasti erilaisia fyysisid ja
psyykkisid ongelmia. Ilman perheen tukea ja apua voi ongelmista olla
vaikea selviytyd. Sairaus ja sairauden tuomat ongelmat olivat “uutta
kaikille” ja vaativat perheeltd sopeutumista muuttuvaan tilanteeseen. Uusi
tilanne edellytti perheeltd muuttuvien tilanteiden hyvaksymistd, joka taas
saattoi saada kuntoutujat pelkdiaméin ettd he eivit jaksa. Perheen
jaksaminen pelotti ehké sen vuoksi, ettd kuntoutujat pelkasivit hylatyksi
tulemista. Yksindin, ilman perheen tukea ja apua, selviytyminen sairaana

olisi todennékdisesti ollut paljon vaikeampaa.

Kuntoutujien kokemuksista ilmeni, ettd ystdvien suhtautuminen heihin
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sairastumisen jédlkeen oli hyvin myonteistd. Ystdvit saivat ehkéd kuntoutu-
jat tuntemaan, ettd he ovat yhti tarkeitd ystdvid kuin ennen sairastumis-
taan. Kuntoutujat olivat joutuneet luopumaan monista asioista sairastuttu-
aan ja siksi heille oli erittdin tarkeds, ettd “ystivyys siilyy” MS-taudista

huolimatta.

Tyotovereiden epdilyt kuntoutujien todellisesta sairaudesta, saivat
kuntoutujat mahdollisesti tuntemaan itsensé “pinnareiksi”. Tyotovereiden
“epiluulo” todellisen tiedon puuttuessa, aiheutti kuntoutujissa ehkid
torjuvan reaktion heitd kohtaan. Tdméan vuoksi he eivit todennédkéisesti

edes halunneet kertoa tyStovereilleen sairaudestaan.
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Seuraavassa kuviossa olemme esittineet avainsanoin tutkimuksemme keskeiset
tulokset.

TERAPIAHENKILOSTO

- kiireettdmyys
- kannustavuus

- ystavallisyys

- asiantuntijuus

- yksiloltisyyden
puute

SOSIAALIHUOLTO

- byrokraattisuus ja hitaus
- asiantuntemuksen puute

- aktiivisuuden puute

- avuliaisuus avuliaisuus
- epaasiallisuus ja joustavuus
kuuntelemattomuus .

. . - tiedon i
- tiedon saannin puute on saannin puute

LAAKARIT

HOITOHENKILOSTO

- kiire
- asiantuntemuksen puute - kiire
- ep4asiallisuus ja etdisyys - mekaanisuus ja
- epitietoisuus laitostuminen
diagnoosista - ymmdrtaviisyys ja
- tiedon saannin puute avuliaisuus
- alistaminen

PERHE, YSTAVAT
JA TYOTOVERIT

- kannustavuus
- ymmartiviisyys
- epitietoisuus

KUVIO 2. Yhteenveto analyyseisti.
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5.YHTEENVETO

Tassé luvussa esitimme yhteenvedonomaisesti tutkimuksemme keskeisimmait tulokset.
Olemme koonneet yhteenvedon niistd merkityskokonaisuuksista, jotka nousivat esiin
tutkimuksestamme haastateltavien kokemana. Merkityskokonaisuudet olemme esittdneet
tekstissé lihavoiduin sanoin. Haastateltavien kokemusten lisiksi olemme tuoneet esiin

kirjallisuutta ja tutkimuksia, joissa on kisitelty tutkimuksessamme ilmenneiti asioita.

Tutkimuksessamme ilmeni, ettd useimmat haastatelluista olivat kokeneet Kkiireen yhtena
epiakohtana eri tukiverkoston tahojen kohtaamisessa. Ajan puute korostui erityisesti
ladkireiden ja hoitohenkildston kohtaamisessa, joilla ei ollut aikaa kuunnella
kuntoutujia. Kuuntelemattomuus taas vaikutti osaltaan siihen, ettd kuntoutujat kokivat
jadvinsi vaille tarvitsemaansa tietoa heitd askarruttavissa kysymyksissd. Kiire sat
kuntoutujat tuntemaan, ettei heistd ja heidin ongelmistaan vilitetd. Terapiahenkilosto
oli kuntoutujien mielestd ainoa taho tukiverkostosta, jolla oli aikaa kuunnella, mité
kuntoutujilla oli sanottavaa. Tdmi varmaan osaltaan vaikutti sithen, ettid kuntoutujat
kokivat terapiahenkiloston kohtaamisen positiivisemmaksi kuin muiden tukiverkoston

tahojen kohtaamisen.

Kekkin & Bergstromin (1997) tekemén tutkimuksen mukaan 1d4kéarin toiminta vaikuttaa
keskeisesti sithen kuvaan, jonka potilas vastaanottokaynnilld saa koko terveydenhuolto-
jarjestelmistd. Hoptonin, Howien ja Porterin (1993) tutkimuksessa taas selvitettiin
potilaiden tyytyviisyyttd yleislddkdrin  vastaanottotilanteeseen. Tyytyviisyys
vastaanottoon oli yleisesti hyvi. Vastaajista 42% ilmaisi kuitenkin tyytymattomyytta
esimerkiksi odotusajan pituuteen lddkérin kiireisyyteen tai siihen, ettd keskustelu

ladkadrin kanssa ei vahentanyt huolia. (Hopton, Howie & Porter 1993.)
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Vuorian (1997) tekemén tutkimuksen mukaan 14dkireistd toiset eivit ole kiinnostuneita
potilaistaan, eivit puhu juuri mitdén, eivitkd vastaa potilaiden esittdmiin kysymyksiin.
Niiltd potilaat eivit edes uskalla kysy4d mitddn. Toiset keskustelevat potilaiden kanssa,
mutta kayttavit sellaista kieltd, jota potilaat eivit ymmairrd. (Vuoria 1997.) Ladkérin
kuuntelemistaitoa pidettiin hyvén lddkérin valttdmattdménd ominaisuutena seké

Williamsonin (1989), ettd Virtasen (1991) tekemissé tutkimuksissa.

Toikkasen (1990) ja Astedt-Kurjen (1989 ja 1992) tekemien tutkimusten perusteella
terveydenhuollossa asiakkaana oleva ihminen ei aina saa sellaista kohtelua ja hoitoa kuin
hyvén hoitoty6n periaatteet yleensd edellyttivit. Jotkut tutkimukseen osallistuneista
asiakkaista olivat kokeneet, etti heiddn inhimillistd epdvarmuuttaan, pelkoaan tai
huoliaan ei terveydenhuollossa kukaan kuuntele tai kuule. (Toikkanen 1990, Astedt-

Kurki 1989; 1992.)

Lindforsin (1996) ja Talvitien (1989) tekemien selvitysten mukaan fysioterapeutin
tyostd suuri osa tapahtuu keskustelun kautta. Fysioterapeutin ja potilaan vilinen
terapiasuhde kestdd useita kuukausia tai jopa vuosia. (Lindfors 1996, Talvitie 1989.)
Viitasen (1997) tutkimuksessa tuli esiin, ettd asiakkaalla oli pitkidn hoitosuhteen aikana
mahdollisuus tulla kuulluksi ja hinen suoriin Kysymyksiinsd vastattiin. Myds
Sandbergin (1992) tutkimuksessa kavi ilmi, ettd fysioterapeutit kuuntelivat asiakasta ja

olivat hinesti kiinnostuneita.

Tutkimuksemme toi esiin, ettd kuntoutujat kokivat, etteivit he saaneet riittdvésti tietoa
ladkareiltd, sosiaalihuollolta, eivitkd KELAIlta heitd koskevissa asioissa. Tiedon
saannin puutteen kuntoutujat kokivat yliméardisesti kuormittavana. Heidén mielestiéan
heille olisi jadnyt paljon enemmain aikaa muuhun toimintaan, elleivit he olisi itse
joutuneet aktiivisesti selvittaimain kaikkia heitd koskevia asioita. Kuntoutujat olisivat
odottaneet esimerkiksi sosiaalihuollolta aktiivisempaa palveluista tiedottamista ja niiden

tarjontaa.



51

Lepiston (1997) tekemén tutkimuksen mukaan MS-potilaat ja heiddn perheensi olivat
kokeneet joutuneensa nidkeméddn kovasti vaivaa saadakseen heille kuuluvat KELAn
myOntdmait tuet. Tietoa eri tukimahdollisuuksista oli vaikea saada ja tiedon hankinnassa

vaadittiin paljon omaa aktiivisuutta. (Lepist6 1997.)

Stakesin sosiaalihuollon laatuprojekti tutki kesdlld 1995 asiakkaiden laatukokemuksia
sosiaalihuollosta palautepuhelimen avulla. Esiin nousi tyontekijéiden passiivinen
suhtautuminen tiedottamiseen ja auttamismahdollisuuksien selvittdmiseen. Tutkimus
osoitti, ettd asiakas ei saa tarpeeksi tietoa voidakseen ymmairtdd asiassaan tehtyji

padtoksid. (Mantysaari, M., Aalto, A-R. & Maaniittu, M. 1996.)

Tutkimuksemme osoitti, ettd kuntoutujat kokivat joidenkin tukiverkoston tahojen
aliarvioivan ihmisti. Kuntoutujien kokemuksista hoitohenkilGstén kohtaamisesta nousi
erityisesti esiin ihmisen aliarvioiminen. IThmisen aliarvioiminen ilmeni alistamisena ja
kunnioituksen puutteena. Tdma sai kuntoutujat tuntemaan, etteivit he ole itse ajattelevia
olentoja. Lisdksi he kokivat, ettd tukiverkoston mielestd heiltd puuttui kyky ottaa kantaa
itseddn koskeviin kysymyksiin. Kuntoutujien kokemukset 1ddkéreiden kohtaamisesta
toivat myds joiltakin osin esiin yksilon kunnioittamisen puutetta. Ladkérit koettiin

etdisiksi ja heiddn kaytéksensi epdasialliseksi.

Suomessa on kdyty lihes kaksikymmentd vuotta keskustelua potilaan oikeuksista.
Eettiset ohjeet yksindin eivit tuntuneet riittaviltd, jonka vuoksi sdddettiin erillinen laki
potilaan oikeuksista (L 785/92). Keskeisind kysymyksini siind ovat potilaan oikeus
hyvéin terveyden- ja sairaanhoitoon ja siihen liittyvidn kohteluun seké tiedonsaantioi-

keus ja itsemadrddmisoikeus. (Partanen, Perild & Turunen 1998.)

Tutkimuksissa, joissa arvioitiin potilaan kokemuksia itsemdiradmisoikeudestaan ja
vaikutusmahdollisuuksistaan lahes kaksi kolmasosaa (64%) vastanneista piti vaikutus-

mahdollisuuksiaan joko hyvin pienini tai ndki niiden kokonaan puuttuvan. Noin joka
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neljis vastaajista (27%) toi esille eriasteisia vaikutusmahdollisuuksia. Usein vaikutus-
mahdollisuuksien koettiin kuitenkin koskevan melko vidhipatoisid asioita, kuten “eipd
juuri kun tosi on kyseessé - kahvin ja teen vililld voi valita”. (Turunen 1992, Partanen

1993, Turunen, Perdld & Merildinen 1994, Perdld 1995.)

Potilaan vaikutusmahdollisuuksia koskevissa tutkimuksissa, potilaaseen itseensi ja
toisaalta hoitavaan henkilokuntaan liittyvii asioita tuotiin esille yhta usein. Potilas, jolla
oli vaativa ja aktiivinen asenne pystyi paremmin vaikuttamaan hoitoonsa kuin ndyra ja
alistuva potilas. Vastaajien mielestd henkil6kunta saattaa asennoitua potilaan
osallistumisyrityksiin negatiivisesti varsinkin, jos he itse ovat kiinnostuneita sairaudes-
taan tai ovat lukeneet siitdi mennessddn ladkdrin vastaanotolle. Henkil6kunnan
toimintatapa on vastaajien mukaan esteend potilaan yrityksille vaikuttaa hoitoonsa.

(Turunen 1992, Partanen 1993, Turunen ym. 1994.)

Toikkasen (1990) ja Astedt-Kurjen (1989, 1992) tutkimuksissa potilaiden hoitokoke-
muksista ilmeni, etti asiakas ei koe olevansa keskeinen persoona, jolla on oma
yksityinen eliminkokemus, omat arvostukset ja nikemykset. Ajatellaan asiakkaan
olevan vastaanottava, alistuva ja passiivinen, sellainen, joka ottaa vastaan sen, miké

hinelle annetaan ja tyytyy siihen. (Toikkanen 1990, Astedt-Kurki 1989;1992.)

Haastateltaviemme kuntoutujien mielestd Kansaneldkelaitoksen toiminta oli erittdin
byrokraattista. Byrokraattisuus tuli esiin ldhinnid hakemusten kisittelyn hitautena.

Kuntoutujat kokivat, ettd hakemuksia piti tdydentdi ja tdydentdd loputtomiin.

Lepistén (1997) tekemdssd tutkimuksessa, joka kohdistui MS-potilaisiin ja heidédn
perheisiinsi, KELAn tukien my6ntdminen koettiin joustamattomaksi ja byrokraattiseksi.
Perheilld oli tunne, ettei aina huomioida heidén omia tarpeitaan tukien mydntédmisessé,
vaan pykailid tutkitaan lilan kaavamaisesti. (Lepisté 1997.) Myos Karjalaisen (1993)
tekemissd KEL An asiakaspalvelututkimuksessa kansalaiset osoittivat tyytyméattomyytta
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kohdistuen asioiden késittelyn hitauteen KEL An taholta (Karjalainen 1993).

Tutkimukseemme osallistujien mielestd tukiverkoston joillakin tahoilla ei ollut riittivisti
asiantuntemusta heitd koskevissa asioissa. Erityisesti kuntoutujat kokivat KELAn
henkilston asiantuntemattomaksi kuntoutusprosessiin liittyvissi asioissa. Haastateltavi-
en mielesti KELAn henkilostolld ei ollut riittdvasti tietoa kuntoutujia koskevista
etuuksista. Kuntoutujat kyseenalaistivat myos ladkéreiden asiantuntemuksen, koska he
eivit saaneet 1adkéreiltd tarvitsemaansa tietoa sairauteensa liittyvistd asioista. Eniten
kuntoutujia ehki askarrutti epétietoisuus diagnoosista. Diagnoosin varmistuttua ja
kuntoutujien oman tiedon lisddnnytty4 haastateltavat kokivat myds KELAn toiminnan

muuttuneen joustavammaksi ja avuliaammaksi.

Toikkasen (1990) ja Astedt-Kurjen (1989, 1992) tutkimuksissa tuli esiin, ettd potilaat
eivit ole kokeneet saavansa riittavisti ja tarpeeksi selkedlld tavalla terveyttidn ja
hoitotoimenpiteitdéin koskevaan tietoa terveydenhuoltohenkilokunnalta. Liséksi potilaat
olisivat kaivanneet enemmin tukea selviytyidkseen arkielimissi sairautensa kanssa.
(Toikkanen 1990, Astedt-Kurki 1989; 1992.) Virtasen (1991) tekemissi selvityksessi
potilas-ladkari-suhteessa tirkedksi osoittautuivat lidkdrin ammattitaito potilaan
kokemana ja yhteisymmaérrys ladkirin ja potilaan vililld. Lidketieteellisen tiedon
saaminen ja yleinen tyytyvdisyys kuuluivat myds potilas-ladkari-suhteeseen. Potilas

haluaa padstd omista epdilyistdin tai varmistaa ne. (Virtanen 1991.)

Outisen (1991) tutkimuksessa, jonka aiheena oli “Kuntoutuslaitoshoidon asiakasldhtoi-
nen laadunarviointi” todettiin, ettd kuntoutujat olisivat toivoneet KEL Alta enemmaén
tietoa erilaisista kuntoutusvaihtoehdoista. Karjalaisen (1993) tekemissi KELAn
asiakaspalvelututkimuksessa asiakkaat esittivit myos tyytymittomyyttdi KELAn

etuuksien tasoon ja tiedon saantiin heille kuuluvista etuuksista. (Karjalainen 1993.)

Fysioterapeuttien asiantuntemuksen lahes kaikki haastateltavat kokivat erittdin hyvéksi.



54

Useimpien kuntoutujien mielestd fysioterapeutit osasivat valita juuri heidén tarpeilleen
sopivat terapiamuodot. Jotkut haastateltavista kuitenkin toivoivat, ettd fysioterapeutit
olisivat suunnitelleet yksilollisemmin fysioterapian toteutuksen. Kuntoutujien kokemaa
fysioterapeuttien asiantuntemusta lisdsi ehkd osaltaan se, ettd kuntoutujat saivat
fysioterapeuteilta vastauksia moniin kysymyksiin, joihin he eivit muilta vastauksia

saaneet.

Kajaanissa tehdyn Leppidsen (1995) tutkimuksen perusteella asiakkaat kokivat
fysioterapiassa saamansa palvelun erittédin positiiviseksi. Kyselyihin vastanneet olivat
sitd mieltd, ettd ohjaus on hyvid ja tehokasta seki ohjaajat palveluhaluisia ja miellyttd-
vid. Lisdksi palvelu fysioterapiassa oli koettu joustavaksi ja ammattitaitoiseksi.

(Leppdnen 1995.)

Viitasen (1997) tutkimuksessa taas kévi ilmi, etti toiminta fysioterapiassa oli
asiantuntijakeskeistd, eikd asiakkaan yksil6llisida tarpeita huomioitu riittdvasti.
Tutkimuksessa Viitanen asetti myds kyseenalaiseksi fysioterapeuttien asiantuntijuuden.
“Voisi kysyéd, miki tuossa asiantuntijuudessa on myyttid, miki totta ja todennettavissa.”

(Viitanen 1997.)

Tutkimuksemme osoitti, ettd haastateltavien mielesti hoitohenkildstén toiminta oli
mekaanista ja laitostunutta. Mekaanisuus ja laitostuneisuus ilmeni esimerkiksi
rutiininomaisena toimintana hoitotoimenpiteitd suoritettaessa. Kuntoutujat olisivat

toivoneet, ettd heille olisi kerrottu enemmaén heille tehtivistd toimenpiteista.

Hoitohenkilokunnan ja potilaan vuorovaikutussuhdetta tarkastelevassa tutkimuksessa
tuli esiin, ettd &dritapauksissa hoitotyotd tehddin edelleen “tyond”, potilaaseen
kohdistuvina toisistaan erillisiné tehtévini, jolloin potilasta ihmiseni ei kohdata, eikd
“hoitamista” aidosti tapahdu. Tutkimukseen osallistuneet kokivat terveydenhuolto-

organisaatioiden toiminnan rutiininomaiseksi, tiukasti perinteistid kiinnipitdvini ja
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normatiivisena. Nami voivat olla heidén mielestdin estdméssé sitd, ettd potilas itse ja
“hénen maailmansa” olisivat toiminnassa keskeisend lihtokohtana. (Toikkanen 1990,

Astedt-Kurki 1989; 1992.)

Tutkimuksestamme kévi ilmi, ettd jotkut haastateltavista kokivat eriit tukiverkoston
tahoista myos ymmaértiviiseksi ja avuliaaksi. Eriit haastateltavista kertoivat, etti
olivat saaneet apua ja ymmértiviistd kohtelua hoitohenkildstsltd. Kuntoutujat, jotka
olivat saaneet sosiaalihuollon kautta kotiapua, kokivat kotiavustajat avuliaaksi.
Perheeltd, ystiviltd ja tyStovereilta vaadittiin kuntoutujien mielesti myds paljon
ymmirrystd ja sopeutumista uuteen tilanteeseen. Uuteen tilanteeseen sisiltyi paljon
epétietoisuutta sairauden etenemisestd, sen aiheuttamista haitoista ja tulevaisuudesta.
Kuntoutujat kokivat kuitenkin, ettd perheen, ystivien ja tyStovereiden sopeutuminen

kokonaisuudessaan onnistui hyvin.

Turusen (1992) ja Turusen ym. (1994) tutkimuksissa viesté kuvasi myonteisid
kokemuksiaan hoidosta avoimissa vastauksissa. Useimmiten myonteiset kokemukset
ovat yhteydessd henkilokunnan asenteeseen. Mydnteiset kokemukset henkilékunnasta
(52%) ndkyivit seuraavissa ominaisuuksissa; aitous potilaan kohtaamisessa, ystivilli-
syys, kohteliaisuus, asiallisuus, avuliaisuus, luonnollisuus, joustavuus, iloisuus ja

huumorintajuisuus. (Turunen 1992, Turunen ym. 1994.)

Tenkasen (1997) tutkimuksessa, jossa selvitettiin vanhusten kotipalvelun laatua tuli
esiin, ettd vanhusten suhteet kodinhoitajiin ja kotiavustajiin ovat pddasiassa lampimét
ja luottamukselliset. Kotipalvelutydntekijoiltsd asiakkaat kokevat saavansa ystivillisti,

asiallista ja avuliasta kohtelua. (Tenkanen 1997.)

Monissa tutkimuksissa (Mclvor & Thompson 1988, Rukholm, E & Bailey, P. 1991,
Moser, D., Drackup, K. & Madsen, C. 1993) potilaan ja perheen tirkeimmaksi tarpeeksi

nousi tiedon saanti. Tiedolla on pelkoa véhentdvi vaikutus (Thompson & Meddis 1989,
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Halm 1990). Tieto auttaa jaksamaan. Potinkarankin (1995) tutkimuksen mukaan tieto
potilaan voinnista ja tilanteesta on potilaan liheisten mielesti erittiin tirkei asia. Vaikka
tiedon tulee olla realistista, niin toivoa kuitenkaan ei tulisi liheisiltd viedi. Positiivinen
suhtautuminen eldmédin sekd vahva usko ja luottamus siihen, ettd kaikki menee hyvin,
ovat ldheiselle voimavaroja, jotka auttavat héntd vaikeissakin asioissa eteenpdin.

(Potinkara 1995.)

Tutkimuksessamme tuli esiin, ettd perheen, ystdvien ja tyStovereiden suhtautuminen
kuntoutujiin sairastumisen jdlkeen oli padosin kannustavaa. Haastateltavat kokivat
my0s fysioterapeutit kannustaviksi ja ystavillisiksi. Fysioterapeuttien kannustava asenne

kuntoutujia kohtaan sai kuntoutujat tuntemaan arvostusta yksilona.

Potinkaran (1995) tutkimuksessa tuli esiin, ettd kuntoutujille l4heisten, heille tirkeiden
ihmisten tuki on vilttamatontd. Tuki voi olla konkreettista asioiden tekemistd tai
henkistd kannustusta. Perheen sisdiset suhteet ja tavat kokea asioita auttavat perheen-
jasenid ymmairtdmain toisiaan. (Potinkara 1995.) Turusen ym. (1994) tutkimuksessa
fysioterapian hyvidn tulokseen vaikuttaa kannustavasti potilaan itsendisyyden ja
persoonallisuuden tukeminen seki potilaan olemassa olevien voimavarojen huomioimi-

nen.
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6. POHDINTA

Téssd luvussa olemme pohtineet tutkimuksemme tuloksia seki pyrkineet tuiomaan esiin
mahdollisia kehittdmis- ja jatkotutkimusehdotuksia. Lopuksi olemme kuvailleet

tuntemuksiamme tutkimusprosessista.

Tutkimuksemme tulosten pohjalta herdsi kysymys siitd, onko kuntoutuja aktiivisena
yksiloénd unohdettu tukiverkoston taholta. Kuntoutuja pitiisi nahdé aktiivisena, oman
eldménsé subjektina. Kuntoutujan oman eldmin hallintaa olisi mielestimme tuettava
kaikin mahdollisin keinoin ja hinen omia hallinnanilmaisujaan olisi kunnioitettava.
Ymmairtimiseen tdhtddvissd toiminnassa ihminen on kohdattava lihimméisens,
thmisend. Oikea asenne on aina otettavissa ilman erityistoimenpiteiti ja koulutusta.
Kuntoutujien kanssa tydskentelevien on opittava kuuntelemaan, miti kuntoutujat heille
haluavat sanoa ja opittava olemaan hiukan vahemmin itse oikeassa. “Niité kaloja saa,

mitd pyytdd.” Terve uteliaisuus on varma merkki oikeasta asenteesta.

Asiakaskeskeisyys ja prosessinomaisuus ovat kuntoutukseen liittyvii tavoitteita, joita
ei unohdeta mainita, mutta jotka eivit vilttdmittd muuta toimintakiytintéjimme. Uudet
ajatukset ja kdytann6t muuttuvat hitaasti toiminnaksi. Asiakkaan asemaa korostetaan
muun muassa laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (L 92/785) seki laissa kuntoutuk-
sen asiakaspalveluyhteistydstd (L 91/604). Asiakkaiden itsemiidrddamisoikeutta ja
mahdollisuuksia vaikuttaa kuntoutuksensa suunnitteluun ja toteutukseen on korostettu,

mutta asiakkaan mahdollisuudet vaikuttaa kuntoutukseensa ovat edelleen rajalliset.

Kuntoutuksen ammattilaisen tirkein tehtéva on keskustelun ja vuorovaikutuksen avulla
pyrkid vaikuttamaan siihen, ettd kuntoutujalla on riittdvisti tietoa omien tavoitteittensa

asettamiseen. Hén tarvitsee my6s tukea ja rohkaisua, jotta uskaltaisi asettaa korkeampia
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kuntoutustavoitteita. (Winell 1997.) Haastateltaviemme mielesti tiedon saanti
tukiverkostolta omaa sairautta koskevissa asioissa oli puutteellista ja vuorovaikutus
kuntoutujan ja tukiverkoston joidenkin osien vililld saattoi olla ongelmallista.
Nikemyksemme mukaan hyvin toimiva potilas-lidkérisuhde helpottaa sairastamista ja
merkitsee potilaalle paljon enemmén kuin lddketieteen piirissé ja terveydenhuollon
organisaatioissa on ymmarretty. Hyvin toimiva potilas-ladkarisuhde lisdd potilaan
turvallisuuden tunnetta ja sen myota rohkeutta esittdd ldakarille kysymyksid sairauteensa

litttyvissé epdselvissé asioissa.

Kokemukset omalddkiritoiminnasta ovat osoittautuneet myonteiseksi seki potilaan, ettid
ladkarin ndkokulmasta. Omaladdkiritoimintaa koskevissa tutkimuksissa potilaat ovat
kokeneet vuorovaikutuksen ladkéarin kanssa parantuneen ja hoitoon padsyn dkillisissi
tapauksissa helpottuneen. Ladkéreiden mielestd heidédn oma ajankdyttonsi on tullut
joustavammaksi, koska enemmin aikaa vaativille potilaille on voinut varata riittdvin
pitkdn vastaanottoajan. Omaléskireiden potilastuntemus ja heidin tydstiin saamansa
palaute ovat parantuneet. Parantuneen potilastuntemuksen my6ti on ollut mahdollista
aikaisempaan verrattuna samassa tai lyhyemmaéssd ajassa padsti yhtd hyviidn tai
parempaan hoitotulokseen. Omaldédkireilld on tunne, ettd potilaiden arvostus on

kasvanut omalddkarikokeilun aikana. (Pitk&jarvi 1990.)

Omalédkidritoiminnasta saattaisi 10ytyd ratkaisu myos haastateltaviemme kokemiin
epdkohtiin lddkdrien kohtaamisessa. Omalddkirin kohtaaminen voisi kuntoutujasta
tuntua ldheisemmalté, koska ladkari olisi tietoinen kuntoutujan koko sairastumisproses-
sista. Omalédkari osaisi mahdollisesti paremmin yhdistd4 kuntoutujalla esiintyvit oireet
MS-tautiin, joka taas nopeuttaisi oikean diagnoosin 16ytymistd. Omaldédkiritoiminta
saattaisi vahentdd kuntoutujan kokemaa kiireen tunnetta ja saisi heiddt tuntemaan, etti

heitd kuunnellaan.

MS-taudin diagnoosi tehdddn pddasiassa kliinisten oireiden ja neurologisessa
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tutkimuksessa todettavien poikkeavuuksien perusteella. Usein ensioireista taudin
lopulliseen diagnoosiin menee erityisesti lievissi tapauksissa useita vuosia. Ohimenevi-
en oireiden vuoksi ei vilttimattd hakeuduta lddkérin vastaanotolle, ja toisaalta
esimerkiksi puutumis- tai nédkéoireita ei useinkaan yhdistetd MS-taudin oireiksi. Naméi
saattoivat olla osasyynd siihen, ettd kuntoutujien kokemukset lddkéreiden asiantunte—
muksesta muodostuivat pddosin negatiivisiksi. Kuntoutujien kokemaa lidkireiden
asiantuntemuksen puutetta aiheutti ehkid myds se, ettd kuntoutujat olisivat odottaneet
lagkdreiltd yksiselitteisid vastauksia MS-tautia, sen etenemistd ja hoitoa koskeviin
kysymyksiinsd. MS-taudin vaihtelevan luonteen vuoksi lddkireiden on lihes mahdotonta
antaa valmiita vastauksia kuntoutujia askarruttaviin kysymyksiin. Tiedetdin, ettd
vakavat sairaudet aiheuttavat huomattavaa psyykkistd kuormitusta (Hietanen, Lindfors
& Viren 1996). Psyykkisen kuormituksen mukanaan tuoma ahdistus ja epdvarmuus ovat
osaltaan voineet vaikuttaa haastattelemiemme MS-potilaiden kokemuksiin l4ikéreiden
asiantuntemattomuudesta. Kuntoutujien odotukset ja kokemukset lddkireiden
asiantuntemuksesta eivit ndhdidksemme kohdanneet toisiaan. Mielestimme kuntoutujat
olivat kokeneet ladkéreiden asiantuntemuksen negatiivisemmaksi kuin se todellisuudes-

sa oli.

Ladketieteessd tehddin jatkuvasti tutkimusty6td MS-taudin diagnosoinnin nopeuttami-
seksi. Kuntoutujien vield tdlld hetkelld “piinaavaa odottelua™ saattaisi helpottaa
tukiryhmé tai henkild, jonka puoleen voi tarvittaessa kidintyd. Tukiryhmi voisi
esimerkiksi koostua muista MS-tautia sairastavista henkil6ista ja heidin perheistdin.
Tukiryhmilt4 voisi saada tietoa sairaudesta ja mahdollisesti tarvittavista tukipalveluista.
Lisdksi ryhma varmasti tukisi vasta sairastunutta henkilé4 ja hinen perhettiin uudessa

elamintilanteessa.

Tutkimuksessamme esiin nousseen Kansanelédkelaitoksen byrokraattisuuden taustalla
saattaa olla lukuisat KELAn toimintaa ohjaavat sdddokset ja ohjeet. Niistd sdddoksistd

ja ohjeista johtuen KEL An pédasialliseksi toiminnaksi on muotoutunut niin sanottu
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byrokratiatys, kuten etuusasiat ja kuntoutuksen valikoitumisprosessit hakemisineen
(Karjalainen 1993). Etuusasioiden ja valikoitumisprosessien késittely tapahtuu
hierarkkisesti usealla tasolla. Koska asioiden kisittelyyn osallistuu useat henkilot,
kisittely etenee hitaasti. KELAn tehtdvien luonteen vuoksi byrokraattisuutta on
nikemyksemme mukaan mahdotonta kokonaisuudessaan poistaa. Kehitettivia -varmasti

olisi asiakaspalvelussa ja palveluista tiedottamisessa.

Haastattelemiemme henkildiden kokemukset fysioterapeuteista olivat enimméikseen
positiivisia. Namad positiiviset kokemukset saattoivat muodostua siité, etté terapiatilan-
teet ovat toistuvia ja kestoltaan pitkid. MS-potilaille fysioterapia on vuodesta toiseen
jatkuvaa sddnnollistd toimintaa, joka muodostuu heille eliméntavaksi. Toistuvista
terapiatilanteista muodostuu pysyvé ja luottamuksellinen suhde fysioterapeutin ja
asiakkaan vilille. Luottamuksellinen suhde luo pohjan terapian onnistumiselle ja antaa
sitd kautta potilaalle paremmat edellytykset toimia jokapdivdisessd eldmissi.
Mielestdmme tdmé saa kuntoutujat arvostamaan fysioterapeuttien toimintaa ja antamaan

heistd usein liiankin positiivisen kuvan.

Kuntoutujien kokemaa positiivisuutta lisddvand tekijind ndemme myds sen, ettid
fysioterapeutit ammattikuntana mielletddn usein aktiiviseksi, ystdvilliseksi ja
kannustavaksi. Olemme my6s pohtineet sitd, vaikuttiko haastateltavien esille tuomiin
positiivisiin mielipiteisiin fysioterapeuteista se, ettd haastattelijat olivat fysioterapeutteja.
On mahdollista, ettd haastateltavat eivit halunneet ilmaista negatiivisia kokemuksiaan

fysioterapeuteista haastattelijoille.

Terveydenhuollossa on keskusteltu paljon arvoista. Lahes jokainen terveydenhuollossa
tyoskentelevd osaa luetella humaaneja arvoja ja periaatteita, jotka ohjaavat hinen
toimintaansa. ( Pykéldinen & Keskisirkkd 1994.) Kuntoutuja ja hinen tarpeensa ovat
niiden mukaan toiminnan l&ht6kohtana. Miksi kuitenkin niin monilla kuntoutujilla on

pédinvastaisia kokemuksia? Miksi arvot eivit eld kdytdnnon tyossi?
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Kaikki sujuu yleensd hyvin, kun kuntoutuja ja hinen sairautensa kiyttiytyvit odotusten
mukaisesti. Enti silloin, kun kuntoutuja epiilee, kummastelee ja vaatii? Mité tapahtuu,
jos hin ehdottaa jotakin muuta kuin ohjelmaan on suunniteltu? Miten kuntoutujaan
suhtaudutaan, jos hén oireilee tavalla, joka ei kuulu taudin kuvaan tai tuntee kipua

silloin, kun siti ei saisi olla?

Uskomme, ettd kuntoutujalla on monenlaisia toiveita ja odotuksia, joista useimmat ovat
sidoksissa hinen yksil6lliseen tilanteeseensa. On kuitenkin olemassa joitakin odotuksia,
jotka ovat yhteisid monille kuntoutujille. Kuntoutuja odottaa usein asioita, jotka eivit
vilttamattd vaadi lisdaikaa tai rahaa. Tarkedmpéd kuin kiytettdvissi olevan ajan méiri

on mielestimme sen kaytt6tapa.

Tulevaisuudessa varmasti yhd useammin séistétoimet julkisella sektorilla kiristaviit
henkildstoresursseja, jotka saattavat liséta kiirettd tukiverkoston eri tahoilla. Kiire tuntuu
kuntoutujista epamiellyttdvaltd ja saa heiddt tuntemaan, etteivdt he saa riittdvisti
huomiota. Pidimme tirkedni, ettd tydskennellddn niin, ettei kiire tartu kuntoutujiin.

Henkil6ston olisi opittava “miten olla kiireessikin kiireetén”.

Kuntoutuja toivoo tulevansa kohdatuksi kokonaisena ihmiseni, eikd vain ongelmana tai
sairautena. Hin toivoo ihmisarvonsa siilyvén sairaanakin. Moni kokee itsensd tyhméksi
ja avuttomaksi terveydenhuollon rattaissa. Kuntoutuja haluaa useimmiten olla aktiivinen
osallistuja oman hoitonsa suunnittelussa. Han arvostaa ja luottaa hoitajiinsa, mutta
odottaa heidin arvostavan omia mielipiteitdén ja ottavan ne huomioon. (Pykildinen &

Keskisarkkd 1994.)

Mielestimme kuntoutujat odottivat tukea tukiverkostolta vaikeissa paatoksissi. Tueksi
odotettiin muutakin kuin valmiiden vastausten antamista. Yksiselitteisid vastauksia
kaikkiin MS-potilaita askarruttaviin kysymyksiin ei edes 16ydy. Kuntoutujia olisi ehki

helpottanut se, ettd asiantuntija olisi sanonut, mité itse vastaavassa tilanteessa tekisi ja
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miksi.

Pohtiessamme tutkimuksemme tuloksia keskeisimmaéksi kehittdmistarpeeksi ndimme
yhteistyén parantamisen tukiverkoston sisdlld. Yhteisty6td parantaisi tiedonkulun
lisédminen ja vastuualueiden selkeyttdminen. Yhteisty6n toimivuuden lisdksi olisi
tarkedd kuntoutujien yksilollisten tarpeiden huomioiminen ja kuntoutujien ottaminen

mukaan héntd koskevien asioiden pédtoksentekoon.

Haastateltaviemme negatiiviset kokemukset tukiverkostosta liittyiviat yleensi
vuorovaikutukseen kuntoutujien ja tukiverkoston vililldi. Vuorovaikutustaitoja on
tutkittu (Suominen 1994, Poskiparta 1997) ja niiden opettamiseen on kiinnitetty
huomiota viime vuosina (Hietanen ym. 1996), mutta tutkimustulostemme perusteella
niiden kehittdmiseen pitiisi edelleen kiinnittds huomiota sosiaali- ja terveydenhuollossa.
Mielestimme vuorovaikutustaitojen jatkuva kehittdminen ja yllapitiminen olisi tarpeen

kaikilla sosiaali- ja terveydenhuollon sektoreilia.

Kuntoutuja on saamansa palvelun tuloksellisuuden ja laadun asiantuntija. Sosiaali- ja
terveyspalvelujen kayttdjiltd ei ole mielestimme kysytty riittdvasti heidédn tarpeitaan ja
kokemuksiaan. Laadunhallinta edellyttdd aina toimivaa asiakaspalautejirjestelmid
(Stakes 1995). Tietoa on kerattdva jatkuvasti ja hy6dynnettivi tehokkaasti. Pelkit
irralliset tyytyviisyysmittaukset eivit riitd. Ndemme asiakassuuntautuneisuuden yhi

keskeisempéni tekijdna tulevaisuudessa.

Tutkimuksessamme kuntoutujat toivat esiin, miten tirked merkitys perheen tuella ja
avulla oli sairastumisen aikana. Kuntoutujien liséksi tuki on vilttiméton my6s perheelle,
jotta perhe jaksaa paremmin tukea kuntoutujaa. Timin vuoksi niemme tirkeini, ettd
koko perhe on mukana MS-potilaan kuntoutusprosessissa. Mielestimme eris
mahdollisuus tukea perhettd olisi sopeutumisvalmennuksen jérjestiminen mahdollisim-

man aikaisessa vaiheessa koko perheelle.
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Laki asiakaspalveluyhteistyostd (L 91/604) velvoittaa sosiaali- ja terveydenhuoltoa
tekemaéin yhteistyGta asiakkaan mielipiteet huomioiden. Tutkimuksessamme selvitimme
MS-potilaiden kokemuksia tukiverkoston eri tahojen kohtaamisesta. Jatkossa olisikin
mielestdmme tirkead tutkia, toimiiko yhteisty6 eri tahojen vililld asiakaspalveluyhteis-

tyOstd annetun lain edellyttamalla tavalla.

Tutkimuksen tekemisen koimme mielenkiintoiseksi ja haastavaksi prosessiksi, jossa
oma aivokapasiteettimme oli aika ajoin jopa ylikuormitettunakin. Y1littavaa kylla,
melko runsaasti ihmiseltd 16ytyy tarvittaessa kapasiteettia kehittdd itsedén ja kehittyi
ihmisend. Tutkimuksen tekeminen oli jatkuvaa valintojen tekoa, joka ei aina ollut
helppoa. Vaikeaksi valintojen tekemisen teki se, ettei “oikeita” ratkaisuja valttimétta ole

olemassakaan. Vaikeutta lisisi oma kokemattomuutemme tutkimuksen tekemisessa.

Toisen ihmisen tuki oli ensiarvoisessa asemassa tutkimuksemme tekemisessi.
Tutkimuksen tekeminen kahdestaan oli erityisen antoisaa, koska nidkemyserot
rikastuttavat aina omaa ajatusmaailmaa. Tarkeés oli myds toisen kannustus silloin, kun

omat voimavarat olivat vihissi.

Haastavaa oli nahdd mihin omat kykymme tutkimuksen teossa riittavit. Tarkedd oli
oppia, miten laadullinen tutkimus etenee kdytdnndssi ja nihdd minkilaisia haasteita
prosessi toi mukanaan. Mielenkiintoiseksi tutkimusprosessin teki laadullisen menetel-
min rikkaus. Mielihyvéa itsellemme tuotti kuitenkin erityisesti oma onnistumisemme

tutkimuksen toteutuksessa.



Mielestimme tutkimusprosessiamme kuvaa erittdin sopivasti seuraava runo ...

Mini kasvan ja Kypsyn

maailmani ongelmien ratkaisemattomuudessa.
Ymmarran yha selvemmin

ettei mikiin ole vain mustaa tai vain valkoista,
ettei yksinkertaisia vastauksia ole.

En masennu,

en anna periksi

vaan keskitdn voimani sinne

missd elama voittaa.

Pienetkin ratkaisut vievit eteenpéin.

Enéi en anna epérealististen odotusten
tuhota eldmiini,

enkd kuitenkaan luovu naysti

ettd elama avartuu

ja voittaa vastukset.

Mini kasvan ja kehityn

juuri ongelmien ankaruudessa.

Kasvaessani opin nikemiin

kuinka asiat kuuluvat yhteen.

Minéd ymmarrin ettei mikddn maailmassa

ole olemassa yksin, irrallaan kaikesta muusta:
el yksikéin ihminen, ei yksikdin kohtaaminen,

el yksikdin asia, ajatus tai tapahtuma.



Jollain salaperdiselld tavalla

kaikki kietoutuu kaikkeen.

Sen mitd en nde

mind aavistan.

Siten syntyy vihitellen

toisenlainen kuva maailmasta.

Yhé harvemmin annan

ulkonidn ja vaikutelman pettdd itsedni
ja tunnen oppivani nikemain

kuinka viisauteni syvenee.

Kypsyminen on sitd

ettd opin padttiméain

pysynkoé paikallani vai pakenenko,
pidankd kiinni vai padstankd irti,
ja tietdmain

milloin mikikin on paikallaan.

Vain siten en kuluta voimiani loppuun
tai paistd itsedni liian vahalla.
Siten pysyn valppaana

toiminnan ja levon vaihteluissa.

Ulrich Schaffer
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Jyviskyla
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Hyvi vastaanottaja!

Olemme kaksi Jyviaskylédn yliopiston terveystieteen laitoksella opiskelevaa
(fysioterapian) opiskelijaa. Teemme pro gradu - ty6tdimme aiheesta, " Miten asiakas-
palveluyhteisty6 toteutuu kuntoutujan nékoékulmasta".

Lihestymme teitd MS-yhdistyksen (Merja Perttamon) kautta. Olemme erittdin kiinnos-
tuneita kuulemaan juuri teidan, MS-potilaiden kokemuksia kyseisesti asiasta.

Tutkimus on tarkoitus toteuttaa haastattelututkimuksena, joka on tiysin luottamukselli-
nen.

Toivomme, ettd autatte tydmme etenemistd omilla kokemuksillanne ja otatte yhteyttd
15.6.1997 mennessé jompaan kumpaan meista.

Johanna Stepanoff Kirsti Uusitalo
Schaumanin Puistotie 6 B 24 Kynnystie 1 fB 27
40100 Jyviskylad 40640 Jyviaskyla
p. 050 - 5291595 p. 040 - 5205907

Yhteistyéta odotellen!
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............................................................ on lupautunut haastateltavaksi pro gradu-
tutkimukseen, jonka aiheena on " Miten asiakaspalveluyhteisty6 toteutuu kuntoutujan
nikoékulmasta".

Haastattelussa saatua tietoa kiytetddn ainoastaan tutkimuksessa ja tiedot ovat tiysin

Iuottamuksellisia.

Jyvdskylassa . 1997

haastateltava haastattelija



	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

