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THVISTELMA

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd, miten MS-tautiin sairastuneet
naiset kokivat sairauden vaikuttavan jokapaivaiseen elaméansa ja miten he
kokivat saaneensa Vammaispalvelulain edellyttdmi&d vammaispalveluja.

Teoriaosuudessa kasitelladan MS-taudin paépiirteitd, jokapaivaisen elaméan
kuuluvia asioita ja vammaispalvelulain edellyttamia vammaispalveluja. MS-tauti
on parantumaton neurologinen sairaus johon sairastutaan yleisemmin nuorella
idll ja kaksi kolmesta sairastuneesta on naisia. Jokapdivaiseen elaméaan ajatellaan
kuuluviksi puoliso, perhe, ty0, vapaa-aika ja ystavyyssuhteet.
Vammaispalvelulain edellyttdmia vammaispalveluja ovat muun muassa
kuljetuspalvelut, tulkkipalvelut, asuntojen muutostyot ja tarvittaessa
henkilokohtaisen avustajan palkkaaminen.

Ty0 on kvalitatiivinen tutkimus. Aineisto tutkimukseen keréttiin
teemahaastatteluilla. Kohderyhména koostui viidestd MS-tautiin sairastuneesta
naisesta.

Tutkimustuloksissa korostui puolison tai muun tukiverkoston merkitys sairauden
kanssa eléessa. Jokapéivaisen elaman jatkuminen mahdollisimman entisen
kaltaisena nédhtiin voimavarana omaa itsed yhteiskunnan jasenena tarkastellessa.
Vammaispalveluja kohderyhma koki saaneensa padsaantoisesti tarvittavan
madran, mutta saannin vaivattomuus vaihteli asuinkunnan koon mukaan. Pienessa
asuinkunnassa koettiin vammaispalvelujen saaminen helpommaksi kuin suurissa
kunnissa.

Avainsanat: MS-tauti, jokapéivéinen elamég, vammaispalvelut
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ABSTRACT

The aim of this thesis is to study, how women with multiple sclerosis, MS, have
experienced the effects of their condition in their everyday lives and survey their
experiences of the disability services required by the law.

In the theoretical part of the thesis I will process the main features of MS,
everyday life and disability services required by the law on disability services.
Multiple sclerosis is an incurable neurological disease which is most commonly
diagnosed at an early age and two out of three MS patients are women. Everyday
life is here considered to include spouse, family, work, free time and relationships
with friends. The disability services required by the law on disability services
include transportation services, interpretation services, renovating habitation and
if necessary hiring a personal assistant among other things.

The thesis is a qualitative study. The material for the research has been gathered
by the means of theme interviews. The target group consists of five women
diagnosed with MS disease.

The results of the study emphasized the significance of a spouse or support
network when living with the disease. Preserving everyday life as similar to
patient’s former lifestyle as possible was seen as a resource when examining how
the women perceive themselves as a part of the society. The target group
expressed mainly to have experienced receiving disability services up to standard
with their needs, but the accessibility of the services varied by the size of the
municipality in which the women live in. Women in small municipalities
experienced it easier to access the disability services than women in larger
municipalities.

Key words: MS-disease, everyday life, disability services
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1 JOHDANTO

Ihmisen on tarke&4 tuntea itsensé samanarvoiseksi yksiloksi yhteiskunnassa kuin
muutkin yhteiskunnan jasenet. Jokapdivéiseen elaméén liittyvéat seikat, kuten puo-
liso, perhe, tydeldma ja kodin askareista itsendisesti selviytyminen ovat tarkeitéa
seikkoja hyvan itsetunnon yllapitajina. Mita tapahtuu, kun jokin vakava asia hor-

juttaa jokapaivéisen elaman eldamista?

MS-tautiin sairastuneista enemmisto on naisia ja sairaus puhkeaa melko nuorella
ialla. MS-tauti on parantumaton neurologinen sairaus, joka saattaa edeta nopealla
tempolla aiheuttaen asteittain lisdantyvia vaikeuksia selvita jokapaivaisen elamén
tuomista haasteista. MS-taudin aiheuttamista oireista johtuvat muutokset naisen
eldmadssa voivat vaikuttaa suuresti hdnen kokemukseensa olla samanarvoinen
henkild kuin ennen sairastumistaan. Vammaispalvelulain tarjoamilla vammaispal-
veluilla pyritdén tukemaan sairastunutta eldmaan mahdollisimman pitkdan samaa
eldamé&a kuin ennen sairastumista ja sailyttdmaan henkilon kokemus itsenéisena

parjadmisessa.

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd MS-tautiin sairastuneen naisen ko-
kemuksia siitd, miten sairaus on vaikuttanut hénen jokapaivéiseen elaméénsa ja
selvittdd MS-tautiin sairastuneiden naisten kokemuksia saamistaan vammaispalve-
lulain edellyttamistd vammaispalveluista. Koen, etté jokaisella ihmisella tulisi olla
mahdollisuus eléé sellaista elamaa jonka ajattelee itselleen mieluisaksi. Parantu-
mattoman sairauden mukanaan tuomat elamé&nmuutokset kiinnostavat minua hen-
kilokohtaisesti, ja lopullisen sysédyksen tdman tutkimuksen tekemiselle antoi hyvin
aggressiivisen muotoista MS-tautia sairastanut henkild, jonka saattajana toimin

usean vuoden ajan.

Tutkimuksen aihe on sikali ajankohtainen, ettd yhteiskunnassa pyritaan jatkuvasti
parantamaan sen jasenten vélistd tasa-arvoa, jolloin yksildiden kokemukset ovat
avainasemassa kehitystyota tehdessd. Vammaispalvelulaki muuttuu ja sen uudis-
tettu versio tulee ensi vuoden 2009 alussa voimaan. Nykyisen vammaispalvelulain
tarkoituksenmukaisuutta sen kohderyhmaélle on pohdittu paljon, ja tdmé tutkimus

antaa yhden nakokulman aiheeseen.



2 MS- TAUTI

2.1 Johdatusta MS-tautiin

Multippeliskleroosi eli MS-tauti on yleinen neurologinen sairaus Suomessa. Tassa
tutkimuksessa kéytan jatkossa taudista puhuttaessa lyhennettd MS-tauti. Sité sai-
rastaa maassamme noin 6000 ihmistd, joista naisia on enemmistd, 2/3. Vuosittain
uusia sairastumistapauksia todetaan 150-200 suomalaista. Sairastuneista suurin
osa on Etel&- Pohjanmaalla ja Lounais-Suomessa. Vahiten MS-tautia tavataan It&-
ja Pohjois-Suomessa. Epatasaisen levinneisyyden syyta ei tiedetd. (Helasti 1992,
43. Palo, Jokelainen, Kaste, Terévéinen & Waltimo 1996, 403. Wikstrom, Nurmi
& Panelius 1985, 6.)

Tauti voidaan luokitella nuorten ihmisten taudiksi, sill& suurin osa sairastuneista
on 20-40 vuotiaita. Tauti alkaa harvoin alle 15 vuotiailla ja yli 55 vuotiailla. (

Ruutiainen 1991, 6). MS-tautia ei pidetd perinndllisend sairautena, vaikka sairas-
tumisalttius maaraytyy sukututkimusten ja esiintyvyyden vaihtelun mukaan osit-

tain perintotekijoistd. (Ruutiainen 1991, 7).

2.2 MS-tautia aiheuttavia tekijoita

MS-tauti on melko vanha tauti tunnettavuudeltaan, sill& se on tunnettu itsendisena
tautina 1800-luvun alusta. Tautia tutkiessa kasitykset sen aiheuttajista ovat muut-
tuneet. Epidemiologiset tutkimukset ovat esittdneet sairauden aiheutuvan lapsuu-
denaikaisista ympéristotekijoista. Siirtolaisten sairastuvuutta selvittédneet tutki-
mukset ndyttavat tulevan samaan tulokseen. (Wikstrom ym 1985,6.) Euroopassa
syntyneen, Afrikkaan muuttaneen siirtolaisen sairastumisriski on suurempi kuin

Afrikassa syntyneen, rodultaan samankaltaisen ihmisen. (Ruutiainen 1991, 8).

Ymparistoa tutkittaessa taudin aiheuttajaa ei ole kuitenkaan 16ytynyt. (Wikstrom
ym 1985, 7). Sairastumisriskin suurempi syy l0ytyneekin enemman geneettisen
perinnon kuin lapsuuden asuinympariston puolelta. Lukuisista tutkimuksista huo-
limatta MS- taudin perussyy on toistaiseksi tuntematon. Virusinfektio nayttaa

aloittavan tautiprosessin, mutta myéhemmaéssa taudin kulussa on immunologisilla



tapahtumilla keskeinen asema. Virusinfektion laadulla ei ndyta olevan merkitysté,
vaan monet eri virukset voivat johtaa taudin lopulliseen muodostumiseen. (Palo
ym 1996, 403.) Sairastuneiden veri- ja selkdydinndytteistéd on todettu, ettd heilla
on tavallista enemman vasta-aineita virusten aiheuttamia sairauksia kuten tuhka-
rokkoa, vesirokkoa ja sikotautia vastaan (Wikstrom ym 1985, 7). Nykytutkimuk-
sen mukaan sairaus ei ole varsinaisesti perinnéllinen, vaikkakin suvuittaista tai-
pumusta on havaittu. Taustalla on yhtena riskina ainakin kudosantigeeneihin si-

toutunut sairastumisriski. (Palo ym 1996, 403.)

MS-tauti vaurioittaa keskushermostoa, johon kuuluvat isot aivot, pikkuaivot, sel-
kaydin ja aivorunko. Keskushermostossa on miljoonia hermosoluja (Ruutiainen
1991, 4.) Soluista lahtee pitka jatke, jota kutsutaan aksoniksi. Tieto siirtyy her-
mosoluissa juuri taté aksonia pitkin. Aksonien valilla on valkeaa ainetta, myelii-
nid, suojaamassa tiedon kulkua. Multippeliskleroosi tuhoaa valkeaa ainetta, jolloin
hermosolun toiminta estyy. Talldin valkosolut toimivat omaa elimistda vastaan,
koska normaalisti niiden tehtévé on tuhota kaikki elimistoon kuulumaton, mutta
MS-taudissa osa niista on tunnistavinaan myeliinissé keholle vieraita rakenteita.
Tuhoutumisen saa aikaan tulehdus, joka syntyy pienten verisuonten ympaérilla.
Tulehdus aiheuttaa pysyvia myeliinivaurioita ja arpikudosta. Tautiin sairastunut
kokee ndmé& hermoston toimintah&iriot oireina. (Ruutiainen 1991, 4. Wikstrom
ym. 1985, 11.)

2.3. MS-taudin kulku ja ennuste

MS-taudin kulku voi olla erittdin vaihtelevaa, eiké sité voi tarkasti ennustaa yksit-
téisen sairastuneen kohdalta. Tauti kuitenkin etenee yleensé jaksottaisesti, pa-
henemis- ja paranemisvaiheet ovat sille tunnusomaisia. Ensimmaisista pa-
henemisvaiheista sairastunut toipuu yleensa tdysin, mutta taudin edetessa pahe-
misvaiheet aiheuttavat pysyvia oireita. Uudet pahenemisvaiheet eivét ole ennus-
tettavissa. Usein ne liittyvat hengitysteiden, poskionteloiden, hampaiston tai virt-
sarakon tulehdukseen. (Palo ym. 1996, 405. Wikstrém ym. 1985, 37.)

Elinik&d& MS-tauti ei yleensa lyhennd lukuun ottamatta kaikkein vaikeinta taudin

muotoa. Keskimaarainen eliniké on pidentynyt hoitomenetelmien ja kuntoutuksen



parantuessa. Sairaus kestda keskiméaérin 25-30 vuotta ja jopa 15 vuotta sen alka-
misesta sairastuneen on mahdollista olla ty6elaméssa mukana. Kuolema johtuu
pitkalle edenneissa tapauksissa sairauden aiheuttamista komplikaatioista, ei sai-
raudesta itsestédan. (Palo ym. 1996, 409.)

2.4 MS-taudin oireet

Tyypillistd MS-taudille on, etté oireet ovat aaltomaisia ja yksilollisid. Ne maaray-
tyvét sen mukaan, miké& osa keskushermostoa on tulehtunut. Kaikkia oireita ei
esiinny jokaisella sairastuneella. (Helasti 1992, 43-44.) Usein oireet ilmaantuvat
nopeasti ja haviavat taas hitaasti 1-2 viikon aikana. (Ruutianen 1991, 19). Oireet
voivat uusiutua muutaman kuukauden tai vuoden kuluttua joko samanlaisina tai
taysin muuttuneina. Tavallista taudille on, etta oireiden méara lisaéntyy ja ne vai-
keutuvat taudin edetessd. Aaltomainen eteneminen MS-taudissa ilmenee siten, etta
pahenemisvaiheiden valilla voi olla useita oireettomia vuosia ja eteneminen voi

jopa pyséhtyé kokonaan. (Helasti 1992,44.)

Lihasheikkous on MS-taudille hyvin tyypillinen oire. Voimattomuutta voi esiintyé
samanaikaisesti useassa raajassa, jopa koko kehossa, mutta tavallisimmin alaraa-
joissa. Tama oire ilmenee siten, ettd lihakset vasyvét normaalia helpommin ruu-
miillisessa ty0ssa ja rasitussietokyky alenee. Mikéli oire on lieva, voi se esiintyé
vain lampimien kylpyjen ja saunomisen aiheuttama vasymyksen tunteena, mutta
vakavan oireena siitd seuraa pysyva voimattomuuden tila. (Wikstrém ym. 1985,
30.) Spastisuus eli lihasjaykkyys esiintyy usein samanaikaisesti kuin lihasheikko-
us, ja se ilmenee kankeutena nopeissa liikkeissa. (Wikstrom ym. 1985, 1985, 30).

MS-tautiin liittyy paljon silméoireita eli nakéhairidita. Tautiin sairastuneista kol-
masosalla juuri nd6én oireet ovat ensimmaisend ilmaantuvia. Useimmiten nakohéi-
riot alkavat siten, ettd nakd sumenee ja sairastuneesta tuntuu kuin edessé olisi su-
mupilved. Katseen suuntaa vaihdettaessa silméssa voi myos tuntua kipua ja ar-
kuutta. Jotkut voivat oireilla ndkemalld kahtena, mutta tdma oire on harvinaisem-
pi. Silmén oireet ovat yleensd ohimenevia ja havidvat itsekseen. (Tuovinen &
Wikstrom, 1994, 16.)



Tasapainohdiriot ja tuntohdirioét ovat myos hyvin tunnusomaisia MS-taudille. Ta-
sapainohairion huomaa ldhinna kéavellessa kun olo tuntuu epévarmalta. Hairion
aikana esiintyy my0s huimausta. Hamé&rassé tasapainohéiriot korostuvat, koska
talloin ihminen ei voi katseella auttaa tasapainoaan. (Wikstrom ym. 1985, 30.)
Tuntohdiridita voivat olla esimerkiksi paikallinen puutuminen, nipistely ja lamp6-
tilanaistihairiot. Useimmiten tuntohdiridita esiintyy sormenpéissa, jalkaterissé ja
nilkoissa. (Wikstrom ym. 1985, 30-31.)

Hieman harvinaisempi oire MS-taudissa on vapina. Vapina on kiusallinen oire,
joka kuitenkin haviaa levossa. Vapina ilmenee yleensé tahdonalaisten liikkeiden
loppuvaiheessa. Téata oiretta kutsutaan ryhdyntavapinaksi ja sita voi ilmetd joko
yhdessa tai useammassa raajassa samanaikaisesti. VVapina on oire, joka hairitsee
arkipaivan toiminnoissa kuten kirjoittamisessa ja syomisessa. (Tuovinen & Wik-
strom 1994, 10. Wikstrom ym. 1985, 31.)

Vapina voi aiheuttaa my0ds puhehdirioita, mutta yleensa ne johtuvat puheen moto-
ritkan toiminnallisista hairioista. Jopa 20 prosentilla tautia sairastavista on todettu
esiintyvan jonkin asteisia puhehairidita. Puhe saattaa puuroutua herkésti ja muut-
tua epaselvéksi erityisesti nopeasti puhuttaessa ja rytmi on usein hidasta. Puhehéi-
rioon liittyy usein nielemisvaikeuksia, koska nielemiseen ja puhumiseen tarvitta-

vat lihakset ovat lahelld toisiaan. ( Tuovinen & Wikstrém 1994,9.)

Virtsarakon toiminnan ja suoliston toiminnan hairiét ovat mydés yleisia MS-
taudissa. Virtsarakon toiminnan hairid ilmenee virtsan pidatyskyvyn heikkenemi-
send esimerkiksi ponnistelujen yhteydessa ja tihentyneena virtsaamistarpeena.
(Ruutiainen 1991, 15.) MS-tauti voi aiheuttaa myds puutteellista virtsarakon tyh-
jentymisté, jolloin virtsatientulehdukset yleistyvat. (Wikstrém ym. 1985, 31). Ta-
vallisin suoliston toiminnan hairid on ummetus. Ulostamisen vélill4 voi olla useita
paivia, jopa viikko. Harvinaisempi oire on suolentoiminnan vilkastuminen. (Wik-
strdm ym. 1985, 31.)

Sukupuolielamén ongelmat eivét ole harvinaisia MS-tautiin sairastuneilla. Naisilla
ilmenee usein sukuelimistdssd tunnottomuutta ja limakalvojen kuivuutta. Miehilla

erektiohdiriot ovat yleinen oire. Alaraajojen spastisuus ja virtsan pidatyskyvyn



heikkous voivat my6s haitata yhdyntda. Néaisté oireista johtuen tautiin sairastuneet

usein aistivat yhdynnén epamiellyttavana asiana. ( Wikstrom ym. 1985, 31.)

Mielenterveyden ongelmista MS-tautiin sairastuneet karsivat [&hinn& masennuk-
sesta. Masennus laukeaa usein taudin alkuvaiheessa, koska tauti alkaa yllattaen
odottamatta ja sairauden ennusteesta ei ole tietoa. Sairauden vuoksi sairastuneen
tulevaisuuden suunnitelmat, harrastukset ja haaveet voivat akillisesti muuttua. (
Ruutiainen 1991, 16-17.)

MS-tauti ei vaikuta henkilén &lykkyyteen, mutta muistihairiot voivat vaikuttaa
alyllisiin suorituksiin. Ensimmaisind oireina taudissa voi esiintyd sanantapailua tai
muistivaikeuksia. Laaja-alainen muistihairio, eli dementia, on kuitenkin harvinai-
nen pitk&ankin sairastaneilla henkil6illa. Noin kymmenen prosenttia tautiin sairas-
tuneista kokee muistiongelmien haittaavan arkieldman tilanteissa. ( Ruutiainen
1997a, 19.)

2.5 MS-taudin hoito ja kuntoutus

2.5.1 Laakehoito MS-taudin yhteydessa

MS-tautiin ei vield toistaiseksi ole olemassa parantavaa laékitysta. Pahemisvai-
heissa kédytetadn ladkitysta oireiden hoitoon, mikéli oireet eivat ala itsestdén pois-
tua. Infektiot edistavat pahenemisvaiheita, joten tarkeda antaa tehokas paikallis- ja
yleishoito heti infektio havaittaessa. On my0ds olemassa erilaisia ladkityksia esta-
maan pahenemisvaiheiden ilmaantumista. L&akitykset pahenemisvaiheiden il-
maantumisen estdmiseen ovat kuitenkin Kkalliita, ja hoito voi kestaa jopa vuosia.
Mikaén laékehoito ei korjaa syntyneité oireita, mutta ne hidastavat sairauden ete-
nemistd. ( Palo ym. 1996, 407-409.)

2.5.2 Kuntoutus MS-taudin yhteydessa
MS-tautiin sairastuneelle kuntoutus on todella tdrke&ssa asemassa. Silla paranne-

taan ihmisen mahdollisuuksia eld4 taysipainoisesti sairaudestaan huolimatta. Kun-

toutuksen avulla pyritdén yllapitdmaan tyo- ja toimintakykya mahdollisimman



pitkdadn. Kuntoutusohjelma laaditaan yksil6llisesti ja monipuoliseksi. Sairauden
alkuvaiheessa fysioterapia, joka on kuntoutuksen kulmakivid, on lahinn& neuvon-
taa, ei varsinaista terapiaa. Fysioterapiasta on hyotya useimmille MS-tautiin sai-
rastuneille, koska lihasjaykkyytta vahentévien harjoitteiden suorittaminen on tar-
kedd jo taudin alkuvaiheessa. Hyvén fyysisen toimintakyvyn yllapitdminen on
tarkeda jotta toimintakyky pysyy hyvana myos pahenemisvaiheiden jalkeen. Fy-
sioterapeuttien ja muiden kuntoutussuunnitelman laatijoiden tehtavéna on kannus-
taa sairastunutta litkkumaan séannollisesti ja ottamaan vastuu oman kehonsa muu-
toksista. Varsinainen yksilollinen fysioterapia aloitetaan yleensé vasta sitten, kun
henkild ei endd suoriudu taudin pahennuttua arkipdivan askareista ja hanelle laadi-
tuista paivittdisista harjoitteista. Sopeutumisvalmennus auttaa henkila sopeutu-
maan sairauteensa ja siita aiheutuviin rajoitteisiin. Fysioterapeutti avustaa litkun-
nan apuvélineiden ja toimintaterapeutti muiden, paivittaisid toimintoja helpottavi-
en apuvélineiden valinnassa. Hieronta ja muut jaykkyytta vahentévat hoidot voi-
vat my0s olla tarpeellisia sairastuneelle. ( Palo ym. 1996, 408., Ruutiainen 1992,
104. Ruutiainen 19973, 23. Saaristo & Sjoblom 1993, 4.)

MS-taudin kuntoutukseen liittyvat myos laitosjaksot, joilla on kuntoutukseen
merkittava vaikutus. Laitoskuntoutusjaksoilla henkil® saa neuvoja arjessa selviy-
tymiseen ja sopeutumisvalmennusta eldmaansé sairauden kanssa. Laitoskuntou-
tuksessa tautiin sairastunut tydskentelee tyéryhmén kanssa, johon kuuluvat vahin-
td&n neurologi, psykologi, sairaanhoitaja, sosiaalitydntekija ja toimintaterapeutti.
Paamadrien asettaminen ja saavuttaminen laitoskuntoutuksessa onnistuu parhaiten
sairastuneen ja hoitavan ryhman hedelmallisen yhteistyon tuloksena. ( Ruutiainen
1992. 104-105.)



3 ELAMANLAATU JA SAIRAUS

3.1 Elaméanlaatu

Eldmanlaatu on kasite, joka askarruttaa monia. Jokainen ihminen kasittaa sen

omalla tavallaan. My@s asiaa kauemmin tutkineilla on siitd omat késityksensa.

Erik Allardtin mukaan eldmanlaatu méaraytyy ulkopuolelta méériteltyjen tarpei-
den ja sosiaalisten tarpeiden pohjalta. Hyvinvoinnin osatekijoiné ovat hdnen mu-
kaansa yhteisyyssuhteet, elintaso ja itsensa toteuttamisen muodot. Yhteisyyssuh-
teita ovat muun muassa ystavyyssuhteet ja perhesuhteet. Elintasoon han katsoo
kuuluvaksi esimerkiksi tulot, koulutuksen, tyépaikan ja terveyden. ltsensa toteut-
tamista puolestaan ovat arvonanto, korvaamattomuus ja poliittiset resurssit seka

mieleké&s vapaa-ajan toiminta. (Hietanen 1990, 13.)

WHO méérittelee eldaménlaadun hyvin laajaksi kasitteeksi. Se sisaltdd WHO:n
mukaan laajan alueen fyysisia ja psykologisia ominaisuuksia ja niiden rajoituksia,
jotka kuvaavat yksilon kykyé toimia ja saada tyydytystd toiminnastaan. (Hietanen
1990, 14).

J.P. Roosin mukaan eldménlaatu ei muodostu ainoastaan ulkoisista olosuhteista,
vaan siihen vaikuttavat myos henkilon omat, subjektiiviset, késityksensa kuten
hanen odotustasonsa. Talla tarkoitetaan sité, ett henkilon odotukset suhteessa
olevaan eldmanlaatuun ratkaisevat sen, kokeeko han eldmanlaatunsa hyvéksi ja
riittdvéksi. ( Hietanen 1990, 13.)

Johonkin parantumattomaan tautiin sairastuneen henkilon kasitys elaménlaadusta
vaihtuu yleensa nopeasti sairauden puhjetessa. Itse sairastuminen ja sairauteen
saama hoito yhdessa sairauden aiheuttamien rajoitusten kanssa vaikuttaa hyvin
suurilta osin henkildn eldmanlaatuun. El&ménlaatuun sairauden yhteydessé vaikut-
tavat henkilén omat voimavaransa kuten itsetunto ja tilanteisiin sopeutumiskyky.
(Hietanen 1990, 14.)



3.2 Parisuhde ja puolison sairastuminen

MS-tautiin sairastuminen ei vaikuta ainoastaan diagnoosin saaneeseen vaan myos
hanen koko perheeseensd. Sairastuneen koko eldmé ja tulevaisuus voivat sairau-
den alkuvaiheessa tuntua epavarmoilta asioilta. Jos henkilo el&a parisuhteessa, on
yhteisté elamaa ja padmadaria alettava rakentaa uudelta pohjalta sairauden aiheut-

tamat rajoitteet huomioiden. (Virtanen 1989, 11.)

Sairastuneen henkilon I&himmalle ihmiselle, h&dnen puolisolleen sairauden hyvak-
syminen ei aina ole helppoa. Pahimmassa tapauksessa puoliso voi jopa torjua ja
hylata sairastuneen. Puolison normaali reaktio on sairauden alkuvaiheessa kieltaa
sairauden olemassaolo. Ha&n voi suhtautua kuin sairautta ei olisikaan ja kieltaytya
huomaamasta sen aiheuttamat muutokset puolisossaan. Tavallisesti parisuhteen
toinen osapuoli kuitenkin suhtautuu sairauteen rakentavasti ja kykenee kasittele-
maan sen aiheuttamia tunteita niin itsekseen kuin puolisonsa kanssa. (Virtanen
1989, 11.)

Toimiva seksuaalisuus kuuluu yhtend osana parisuhteeseen ja mielenterveyteen.
Seksuaalisuuden tasolla kaikki ihmiset, niin terveet kuin johonkin tautiin sairastu-
neet, ovat haavoittuvaisia. Sairastuttuaan henkild joutuu véistamatta kohtaamaan
seksuaalisuutensa uudella tavalla kehon kuvan muuttuessa. (Vahtera 1991, 4.)
Yleinen oire MS-taudissa on seksuaaliset ongelmat. Kaikilla tautiin sairastuneilla
tata oiretta ja sen mukanaan tuomaa ongelmaa ei ole, mutta MS-tauti arvaamatto-
mana sairautena voi aiheuttaa myos télle alueelle ongelmia. Koska ongelmat ovat
yleisesti tiedossa, voi sairastunut alkaa pelata niité ja tdma lisdé suorituspaineita.
Seksuaaliset ongelmat voivat siis aiheutua MS-taudin aiheuttamista muutoksista
kehossa tai niiden pelosta aiheutuvista suorituspaineista. (MS-avaimen toimitus
1990, 5.)

MS-taudin mahdollisesti mukanaan tuomat mielialan vaihtelut, masennus ja itse-
tunto-ongelmat heijastuvat helposti seksuaaliselle alueelle. Mihin tahansa pysy-

vaan tautiin sairastuminen aiheuttaa ihmiskuvan muuttumista. lhmiskuvan muut-
tumista voi olla esimerkiksi se, miten henkilo kokee oman seksuaalisuutensa. Jos

sairastuneen itsetunto on heikko, voi han pel&td esimerkiksi kumppanin suhtautu-
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mista sairauteensa tai tuttujen yhdyntatapojen toimimattomuutta. ( Virtanen 1997,
7)

SM-tauti saattaa aiheuttaa raajojen jaykkyyttd, jolloin voidaan joutua tekeméén
erilaisia jarjestelyja jotta yhdynté& onnistuisi kivuttomasti. Sairastuminen aiheuttaa
haasteita parisuhteen seksieldmalle, mutta uusia tapoja opettelemalla, apuvalineitéa
kayttamalla ja omien asenteita muuttamalla seksuaalisuus voi olla osana parisuh-
detta myos sairastumisen jélkeen. Ilman seksi&kin ihminen voi hyvin, jos saa tar-
peeksi hellyyttd muilla tavoin. EI&méntilanteen muututtua seksin merkitys pa-
risuhteessa voi hiipua ja pari saattaakin kokea l&heisyyden saamisen ja antamisen

tarkedmmaksi kuin varsinaisen yhdynnan. (Vahtera 1991, 4. Virtanen 1997, 7.)

3.3 MS-tautiin sairastunut ja perhe

Perheenjdsenen sairastuessa parantumattomaan sairauteen, kuten MS-tautiin, ai-
heutuu perheen sisalla monenlaisia muutoksia. Perheen tulevaisuuden suunnitel-
mat, roolijaot ja arkielama saattavat joutua suurtenkin muutosten kohteeksi. Van-
hemman sairastuminen koskee myds lapsia, jotka usein joutuvat MS-perheissa
ottamaan vastuuta omasta parjaamisestaan ja auttamaan kodin askareissa aikai-

sempaa enemman. (Lepistd 1997, 65, 68.)

MS-tautiin sairastunut ja hédnen puolisonsa voivat myds pelata sitd, miten sairaus
vaikuttaa lapsiin. (Lepistd 1997, 61). Lapsen kokemuksia ja elaméaa saatelevat
erilaiset kehitysvaiheet jotka méaraytyvat pitkélti lapsen ian mukaan. Lapselle on
tavallista kokea turvattomuutta ja menettdmisen pelkoa vakavissa tilanteissa. Lap-
sen kyky ymmaértaa asioita kasvaa ian myota, joten pienten lasten pelko on usein
ahdistavampaa koska he eivat ymmarré tilannetta. Jos lapselle ei pystytd ymmar-
rettvasti selittdmadn tilannetta, h&n voi jadda oman pelkonsa uhriksi ja jopa syyt-
t&a itseddn vanhemman sairastumisesta. Teini-ik&iselle on normaalia kaytosta sul-
keutua ja miettid itsekseen pelkojaan. Lapset siis késittelevat perheen sisdisia va-

kavia tilanteita erilailla eri ikdkausina. ( Kyyrénen 1992, 6.)

MS-tautiin sairastutaan usein melko nuorina, joten lasten hankkiminen on ajan-

kohtainen asia. Sairastunut voi pelatd, jaako suunniteltu perhe vain haaveeksi.
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Aiheesta on tehty tutkimuksia, joiden mukaan raskaus ja synnytys eivét aiheuta
MS-tautiin sairastuneelle sen suurempia riskejé kuin terveille ihmisille. Tautiin
sairastuneille on kuitenkin erityisen tarkeda huolehtia itsestdan raskauden aikana,
koska infektiot ovat riskitekijoitd taudin kulussa. (Tuovinen 1992, 4, 5.)

Synnytys on fyysisesti raskas tapahtuma, joten sen seurauksena on usein pa-
henemisvaihe MS-tautiin sairastuneella. Taudin ennuste ei kuitenkaan huononnu
raskauden vuoksi. Hyvakuntoinen sairastunut kykenee yleensé synnyttaméaan

normaalisti. ( Tuovinen 1992, 5.)

3.4 Sairaus ja ystavyyssuhteet

Ihminen tarvitsee laheisid ihmissuhteita ja ne voivat olla tdrke& voimavara ja tuki-
verkko MS-tautiin sairastuneelle. Tautiin sairastunut tarvitsee usein henkisen tuen
lisaksi konkreettista apua arjessa selviytymiseen. Perheen ulkopuolisilta ihmisilta
sairastunut voi saada apua esimerkiksi lastenhoidossa. Henkisen avun mééra on
my0s mittaamattoman suuri luottamuksellisissa ihmissuhteissa. (Lepistd 1997,
36.)

Vaikeaan tautiin sairastuneella on usein suuri ndyttdmisen halu arjessa selviytymi-
sensa suhteen. Usein perheille on tarkeaa selviytya mahdollisimman pitk&én itse-
naisesti. Yllatyksellisissa tilanteissa myos sairauden alkuvaiheissa ystavien konk-
reettinen apu voi olla tarpeen esimerkiksi toisen puolison joutuessa sairaalajaksol-
le. ( Lepist6 1997, 37.)

Ystévyyssuhteet joutuvat usein koetukselle ympériston ennakkoluulojen vuoksi.

MS-taudista on puhuttu julkisuudessa melko véhén, joten sen oireita eivat kaikki
ihmiset valttdmatta ymmarra sairauden aiheuttamiksi. Sairastuneen tasapainohéi-
riitd voidaan virheellisesti luulla alkoholin aiheuttamiksi ja MS-tauti voidaan

ajatella olevan mielensairaus. (Lepistd 1997, 55, 57.)

Koska sairastuneelle on usein erityisen tarkeda séailyttdd oma itsenéisyytensa, voi
ympariston ylireagointi sairautta kohtaan vaikuttaa ystavyyssuhteisiin. Ihmisille

on tyypillistd alkaa holhota sairastunutta kuin pikkulasta ja kuvitella hanen olevan
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ldhes invalidi jo taudin alkuvaiheissa. Monet myds kuulopuheiden perusteella
suosittelevat erilaisia hoitoja sairastuneelle, vaikka varmoja parannuskeinoja MS-
tautiin ei vield tunneta. Ystévien liiallinen auttamisen halu voi tuntua sairastunees-
ta ahdistavalta, jolloin hén saattaa vetdytyd enemméan omiin oloihinsa. ( Lepist
1997, 55-58.)

3.5 Tyoelama vakavasti sairastuneena

Aikuisen ihmisen hyvinvoinnin kannalta ty6l1a on suuri merkitys eldmassa. Tyo
voi antaa ihmiselle eldmén sisallon, kohottaa itsetuntoa ja rakentaa mindkuvaa.
Tyodssé ihminen saa liséksi tarpeellisia ja kuntouttavia sosiaalisia kontakteja. Tyon
merkitystda MS-tautiin sairastuneenkaan eldémassa ei pida aliarvioida. (Tuovinen
1992, 4.)

MS-tautiin sairastutaan usein nuorena, jolloin opiskelut voivat olla kesken. Tauti
sindllaan ei ole este mink&é&nlaiselle tyolle tai ammatille, joten aloitetut opinnot on
hyva saattaa loppuun. Fyysisesti raskaat, ruumiilliset ty6t eivét ole suositeltavia
sairastuneelle, joten jos henkilén nykyinen ammatti tai opiskelema ala eivét ole
mahdollisia loppueldamén ammateiksi, kannattaa tehda ammatillinen kuntoutus-
suunnitelma. MS-tautiin sairastuneen kannattaa harkita alaa, jolla tytskentelee
jotta voisi olla mahdollisimman pitkaan tydeldmassé taudin edetessékin. (Tuovi-
nen 1992, 5.)

Voimassa oleva kuntoutuslaki velvoittaa tarvittaessa terveydenhuollon, tydvoima-
hallinnon, sosiaalitoimen ja Kelan yhteistydssa kuntouttamaan ihmisen takaisin
tydeldamaén, mikali se on mahdollista. Talldin tehd&én yhdessa asiakkaan kanssa
ammatillinen kuntoutussuunnitelma. Ammatillisen kuntoutuksen jarjestaminen
kuuluu Kelalle. ( Tuovinen 1992, 5.)

Toisinaan MS-taudin alkuvaiheet ovat niin rajuja, etta henkild voi joutua pois tyo-
elamaésta tyokyvyttomyytensa vuoksi. Eldkkeelle jaanyt henkild voi kuitenkin pa-
lata takaisin tyGelamaan mikali hdnen voimavaransa antavat siihen myoten. El&-
kepéaatds on mahdollista purkaa, mikali sairaus esimerkiksi pysahtyy. MS-tautiin

sairastutaan verrattain nuorena, joten eldkkeellekin jaadaan nuorina. Nuori ihmi-
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nen kuitenkin helposti turhautuu, jos toimintakykyé ja halua olisi muuhunkin kuin

arkipdivan kuntoiluun. (Tuovinen 1992, 5.)

3.6 Vapaa-aika kuntoutuksen tukena

Parantumattomaan sairauteen sairastuneelle harrastukset ovat tyén ohella merkit-
tava mielenvirkeyden yllapitaja. Sairauden tuomat rajoitukset huomioon ottaen
MS-tautiin sairastunut voi kuitenkin harrastaa l&hes minkalaisia asioita han vaan
haluaa. Claude Vaneyn mukaan liikunnallisista harrastuksista on hyotya MS-
taudissa, koska ne pitavat ylla henkilon toimintakykyad. Hanen mukaansa liikunta-
harrastukset myds kohentavat sairastuneen eldmanlaatua. (Romberg 2005, 5.) Itse
sairaus ei sulje pois mitaan harrastusvaihtoehtoja, mutta MS-taudin mukanaan
tuomat rajoitukset on otettava huomioon. Harrastuksen valintaa rajoittavia tekijoi-
t& voivat olla spastisuus, voimattomuus, nopea uupuminen ja tasapainohdiriot.
Liikuntaharrastuksia valittaessa kannattaa miettia yhdesséa fysioterapeutin kanssa
sellaisia lajeja, joihin omat voimavarat riittdvat mahdollisimman pitkaan. (Tuovi-
nen 1992, 4-5.)

Liikunta ehkaisee monia sairauksia ja parhaimmillaan pidentaa elinikaa. Fyysisten
vaikutusten lisdksi litkuntaa luonnehditaan henkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin
ldhteeksi, koska se tasapainottaa ja rentouttaa ihmistd. Liikunta antaa tyydytyksen
tunnetta ja iloa, joilla on vaikutusta elaman muillekin osa-alueille. Liikuntaharras-
tukset voivat merkitd myos hetkittéista pakoa arkirutiineista, koska liikunnan ai-

kana ajatukset ik&&n kuin tyhjentyvat paésta. (Romberg 2005, 20.)

Ryhmaliikunnassa kiteytyy liikunnan sosiaalinen merkitys ja se on MS-tautiin
sairastuneiden keskuudessa tarkeélla sijalla. Liikuntaryhméat muodostuvat eri-
ikaisista ja erilaisia voimavaroja omaavista henkilgista. Ryhmaliikunnasta ihmi-
nen saa yhteenkuuluvuuden tunnetta, mika voi sairastuneelle henkillle olla hyvin
tarked asia. (Pasanen 1997, 16.)

Liikunnan tulisi olla monipuolista ja s&annollista jotta siitd on konkreettista hyo-
tyd. Kerran viikossa toteutettava fysioterapia ei riita sairastuneen fyysisen kunnon

yllapitdmiseen, mutta se voi olla perusta muulle liikkumiselle. Liikunta ja kuntou-
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tus tdydentavét toisiaan. (Pasanen 1997, 17.) MS-tautiin sairastuneista henkildista
liikunnasta on todettu olevan eniten hyotya niille, joilla on taudin lievd muoto.
Lieva4 muotoa sairastavalla litkunnan yleista terveydentilaa yll&pitdva vaikutus
korostuu ja on mahdollista, ettd keskushermosto pystyy sopeutumaan hyvin taudin
aiheuttamiin muutoksiin. Nopea sairauden eteneminen latistaa helposti innon lii-
kunnallisiin harrastuksiin ja pitkdjanteinen harrastaminen vaikeutuu. MS-tautiin
sairastuneen on téarkeé tiedostaa oman liikuntakykynsa rajat ja vaihtelevuus jotta

omaan sairauteen sopeutuminen helpottuisi. (Romberg 2005, 32.)

Liikuntaharrastuksien ohella my&s muut harrastukset ovat ihmisen mielenvirkey-
den kannalta tarkeita. Liikunnan liséksi matkailussa on hyva huomioida sairauden
aiheuttamat rajoitukset. Ennen matkalle 1ahtod kannatta tehdd tarkka kartoitus
kohteen majoituksesta jos on apuvalineitd k&ytossa. Useat MS-tautia sairastavat
kokevat lilan kuumuuden haitalliseksi, koska se saattaa tuoda taudin oireita esille.
Matkailua harrastavat ovat kuitenkin todenneet, ettei etelan Iampé ole yhta haital-

lista kuin kotimaan, koska meren rannoilla on tuulinen s&é. (Tuovinen 1992, 5.)

4 VAMMAISPALVELUT

4.1 Johdatusta vammaispalveluihin

Vammainen ihminen tarvitsee erityisia palveluja selvitakseen arjessa. Vammais-
palvelulakia on kehitetty turvaamaan jokaisen vammaisen yhtélaiset oikeudet eri
kunnissa saada tarvitsemiaan palveluja. Tavoitteena on myds mahdollistaa vam-
maisen ihmisen elama yhteiskunnassa tasavertaiseksi muiden kanssa. Lakia on
koetettu kehittdd vammaisten omien toiveiden mukaiseksi, mutta Kalle Konkko-
ldn mukaan merkittdvimmat uudistukset ovat jaaneet toteuttamatta rahoituson-
gelmien vuoksi. Kunnat eivat Konkkdldn mukaan ole olleet halukkaita antamaan
palveluja ja tukitoimia vammaisten tarpeiden mukaan koska kuntien budjetit ovat
pienemmat kuin tukitoimien tarve. (Raty, 2002, 1. Vammaispalvelulaki 380/1987,
18)
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4.2 Vammaispalvelulain tausta

Vammaispalvelulain muodostaminen aloitettiin vuonna 1986, koska katsottiin,
ettei sosiaalihuoltolaki riitd kattamaan vammaisuuteen liittyvia tarpeita. Hallitus
halusi tdydentda sosiaalihuoltolakia lakiin sisdltyvilla erityispalveluilla ja tukitoi-
milla. Erityisesti vaikeasti vammaisten asemaan haluttiin muutosta. Vammaiseksi
henkild katsotaan silloin, kun hénelld on sellainen vamma tai sairaus, joka haittaa
normaalia eldm&a. Vaikeasti vammainen maaritelladn vammaispalvelulain saa-
doksissa kussakin erikseen riippuen kyseessé olevasta palvelusta tai tukitoimesta.
Hallituksen esityksen mukaan vaikeasti vammautuneiden henkiléiden méaara suh-
teessa muuhun vaestoon oli vahéinen ja heidan oikeutensa palveluihin tulisi valta-
kunnallisesti turvata. (Raty 2002, 14-15.)

Hallitus esitti, ettd kunnille tulisi erityinen jarjestdmisvelvollisuus sellaisten palve-
luiden ja tukitoimien osalta, jotka ovat vammaisten itsenaisen suoriutumisen kan-
nalta valttaméattomia. Tarvittavia palveluja olivat hallituksen mukaan kuljetuspal-
velut, tulkkipalvelut, palveluasuminen sek& korvaus asunnon muutostoiden kus-
tannuksista ja asuntoon kuuluvien apuvélineiden kustannuksista. Vammaispalve-
lulaki tuli voimaan 43.4.1987. (Raty 2002, 14.)

4.3 Vammaispalvelulain toteutus

Osa vammaispalvelulain mukaisista palveluista on sdédetty kunnille erityisen jar-
jestamisvelvollisuuden piiriin. Loput vammaispalvelulain tarkoittamat palvelut
jarjestetd&n kunnissa olevan tarpeen ja varattujen méararahojen puitteissa. Kuntien
on pyrittdva parantamaan ymparistoda ja palvelujen saatavuutta kaikille mahdolli-
seksi. Toimintaymparistoon kohdistuvien toimenpiteiden liséksi yksildllisten toi-
mintaedellytysten parantamiseksi tarvitaan myods vammaisen ja hanen perheensa

tukemiseen tarkoitettuja palveluja ja tukitoimia. (Réaty 2002, 36.)

Laissa mainituilla subjektiivisilla oikeuksilla eli kuntien erityisen jarjestamisvas-
tuun alla olevilla palveluilla on kunnissa oltava varattuna riittdvasti maararahoja.
Subjektiiviset oikeudet on taattava tdysiméaaraisiné ja madrarahojen loppuessa

kuntien on muutettava talousarviotaan. Vammaispalvelulaissa nykysaaddsten mu-
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kaan erityisié jarjestamisvelvollisuuden alaisia palveluita ovat kuljetuspalvelut,
palveluasuminen, asunnon muutostyét, asuntoon kuuluvat vélineet ja laitteet seké
tulkkipalvelut. Muita vammaispalvelulain tarkoittamia palveluja kunnat voivat
jarjestad mééararahojensa puitteissa tarpeen mukaan. (Raty 2002, 52. Vammaispal-
velulaki 380/1987, 8 8.)

Kuntien on huolehdittava, ettd vammaisten tarpeet otetaan jo palvelujen suunnitte-
luvaiheessa huomioon. Tamé koskee esimerkiksi paivahoitoa ja rakentamista.
Palveluja suunnitellessa tulee ottaa huomioon vammaisten henkilGiden esittdmat
tarpeet ja nakokohdat. Kuntien tulisikin aktiivisesti kartoittaa kunnassa esiintyvéa
tarvetta vammaisten henkildiden palvelujen saamisen turvaamiseksi. Kuntien on
tehtdva yhteisty6td vammaisten henkildiden elinoloja ymmartavien tahojen kans-
sa, kuten vammaisjarjestojen. (Raty 2002, 36-37. Vammaispalvelulaki 380/1987,
78)

Vammaisten henkilGiden tarvitsemat tukitoimet ja palvelut on jérjestettava siten,

ettd heiddn omatoimista suoriutumistaan tuetaan. Kunnan on laadittava jokaiselle
vammaiselle henkilokohtainen palvelusuunnitelma palveluiden takaamiseksi joka
tarkastetaan tarpeen mukaan. Palvelusuunnitelma on laadittava yhdessa vammai-

sen henkilon tai hdnen holhoojansa kanssa. (Raty 2002, 47.)

4.3.1 Kuljetuspalvelut

Vammaispalvelulakia muodostaessa kuljetuspalvelut n&htiin keskeisené palvelu-
muotona vaikeavammaisen henkildn omatoimisen suoriutumisen kannalta. Arki-
elamé edellyttad lilkkumista paikasta toiseen jotta henkild voi osallistua yhteis-
kunnan toimintaan. Koulu, ty6 ja harrastukset vaativat kaikki liikkumista paikasta
toiseen. Avohuollon toimenpiteisiin osallistuminen edellyttdd myos kulkemista.
Vaikka julkinen joukkoliikenne kehittyykin jatkuvasti huomioimaan myds vam-
maisten henkil6iden tarpeita, jaa sen ulkopuolelle henkiléryhmia joiden liikkumi-
sen takaamiseksi yhteiskunnan jarjestamét kuljetuspalvelut ovat vélttamattomia.
(Réty 2002, 74.)
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Kuljetuspalveluihin liittyy myds saattajapalvelu, mikali henkil6 ei paase liikku-
maan itsendisesti. Kuljetuspalveluihin kuuluvat vaikeavammaisen henkilon tyos-
sakaymisen, opiskelun, yhteiskunnallisen osallistumisen, asioimisen, virkistyksen
tai muun sellaisen syyn vuoksi tarpeelliset, jokapdivaiseen elamaan kuuluvat kul-
jetukset. (Raty 2002, 75. Vammaispalvelulaki 1267/ 2006, 8 8.)

Vaikeavammaisella henkil611a tarkoitetaan kuljetuspalvelujen yhteydessé henki-
104, jolla on erityisié vaikeuksia liikkumisessa, ja joka ei vammansa tai sairauten-
sa vuoksi kykene kayttamaan julkisia kulkuvélineitd ilman kohtuuttomia vaikeuk-
sia. Vaikeavammaisuudesta saadun ladkérilausunnon liséksi kuljetuspalvelun
saamiseksi tehdaan sosiaalinen arviointi jossa arvioidaan tarkasti palvelun tarpeel-
lisuus henkildlle. (Raty 2002, 75.)

Kuljetuspalveluja on mahdollista saada pakollisten ty6- ja opiskelumatkojen lisék-
si turvaaman jokapaivéinen asiointi ja virkistystoiminta. Kuntien on jérjestettava
palveluun oikeutetulle vaikeavammaiselle 18 yhdensuuntaista matkaa pakollisten
matkojen liséksi. Lisdmatkoja on mahdollista anoa, jos vaikeavammainen henkil®d

pystyy perustelemaan niiden tarpeellisuuden. (Raty 2002, 75.)

4.3.2 Tulkkipalvelut

Kuulo- tai puhevammasta kérsivan henkilon elamassa on huomattavan paljon ra-
joituksia ilman tulkkipalveluja. Palvelut ovatkin valttamattomia vaikeavammais-
ten henkil6iden itsendisen suoriutumisen kannalta jokapaivaisessa elaméssa. Tar-
koituksena tulkkipalveluilla on poistaa vaikeasti kuulo- tai néakdvammaisten hen-
kildiden kommunikaatioesteet asioimisessa, opiskelussa, ty0dssd, tiedonsaannissa,
vapaa-ajan toimintoihin osallistumisessa ja muissa tarpeellisissa toiminnoissa.
(Raty 2002, 95. Vammaispalvelulaki 1267/2006, 8a §.)

Tulkkipalvelujen saamiseksi henkilén on oltava vaikeasti kuulovammainen, néko-
vammainen, kuulo- ja nakévammainen tai puhevammainen. Vaikeasti kuulo- ja
nakdvammainen henkil6 voi saada tarpeen mukaan vahintaan 240 tulkkituntia
vuodessa ja muut palvelua saavat 120 tuntia. (Raty 2002, 95. Vammaispalvelulaki
1267/2006, 8a §.)
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4.3.3 Palveluasuminen

Vaikeavammaiselle henkilOlle on jérjestettavé palveluasumista, mikali timé ei
kykene selviytym&an péivittaisestd elamastaan ilman jatkuvaa apua. Palvelu-
asumiseen ovat oikeutettuja vaikeavammaiset, joiden avun tarve on jatkuvaa ym-
pari vuorokauden tai muuten erityisen runsasta. Mitdédn vammaisryhmaa ei voida
sulkea taman palvelun ulkopuolelle, vaan oikeus méaéritellaan henkildkohtaisesti.
Vammaispalvelulaki ei tunne ik&rajoja, joten palveluasumiseen ovat oikeutettuja
kaikki sité tarvitsevat. (Raty 2002, 101.)

Kunnille ei ole mééritelty vammaispalvelulaissa sitd, miten palveluasuminen tulee
jarjestad. Nain ollen kunnille on annettu mahdollisuus kéyttaa jo valmiiksi ole-
massa olevia jérjestelmia. Palveluasumisella tarkoitetaan henkilon itsenéisté asu-
mista, riittavia palveluja ja hyvaa asumisturvallisuutta. Palveluasumiseen kuuluvat
tarpeen mukainen asunto seka asumiseen liittyvét palvelut ja tukitoimet. Henkilg,
joka on jatkuvan laitoshuollon tarpeessa, ei kuulu lain soveltamisen piiriin aina-

kaan siten, ettd kunnalla olisi erityinen jarjestamisvelvollisuus. (Raty 2002, 102.)

4.3.4 Asuntoon kuuluvat laitteet ja vélineet sekd asunnon muutostyot

Omassa asunnossa mahdollisimman pitkadn asuminen on jokaiselle ihmiselle tér-
ked asia. Talla vammaispalvelulain kohdalla pyritddn mahdollistamaan vammai-
sen henkilén elaminen itsendisesti. Muutosty6t ja vélineiden ja laitteiden hankki-
minen tulee aina tehd& jokaisen asiakkaan omaan toimintakykyyn perustuvan pal-
velusuunnitelman mukaisesti. Korvattaviksi tulevat tarpeenmukaiset kustannukset
ilman ylarajaa. (Raty 2002, 108. Vammaispalvelulaki 380/1987, 9 §.)

Asuntoon kuuluvia laitteita ja valineit4 ovat nostolaitteet, halytyslaitteet tai vas-
taavat muut asuntoon kiinteasti asennettavat vélineet ja laitteet. Kunta voi joko
korvata henkil6lle laitteiden hinnan tai tarjota ilmaiseksi hanen kayttoonsa laittei-
ta. (Raty 2002, 108.)

Kunnan on korvattava vaikeavammaiselle henkil6lle asunnon muutostyot, jos hén

vammansa tai sairautensa vuoksi valttamatta tarvitsee naité selvitakseen arjen



19

toiminnoista. Korvattavia muutostoité ovat valttamattomat muutosty6t, kuten ovi-
en leventaminen, luiskien rakentaminen, kylpyhuoneen, wc:n ja vesijohdon asen-
taminen, kiinteiden kalusteiden ja rakennus- ja sisustusmateriaalien muuttaminen
seké vastaavat muut henkilon vakituisessa asunnossa suoritettavat rakennustyot. (
Raty 2002, 109. Vammaispalvelulaki 380/1987, 9 8.)

Muutostoiden vélttdmattomyys arvioidaan vaikeavammaisen tarpeesta lahtien
siten, ettd hanella on mahdollisuus liikkua itsendisesti asunnossaan ja kayttaa
asunnon kaikkia tiloja. Korvausvelvollisuus on myos esteiden poistamiseen asun-
nosta. (Raty 2002, 110.)

4.3.5 Méérdrahasidonnaiset palvelut ja tukitoimet

Vaikeasti vammaisen henkilén on mahdollista palkata henkil6kohtainen avustaja
vammaispalvelulain taloudellisen tukitoimen mukaan. Henkil6kohtaisen avustajan
tehtdvané on avustaa vaikeasti vammaista paivittéisissa toiminnoissa jotta talla on
mahdollisuus omaehtoiseen eldmain. Henkil0kohtaisen avustajan palkkaamisen
perusteena on ehkaista vaikeavammaisen henkilon laitoshoitoon joutuminen,
mahdollistaa palveluasumisen jarjestdminen tai tarjota palveluasumisen mahdolli-
suus henkilon kotona. (Raty 2002, 122. Vammaispalvelulaki 101/1995, 9 8.)

Kuntoutusohjauksen tarkoituksena on parantaa ja tukea vaikeasti vammaisen hen-
kilon sosiaalista toimintakykya ja kuntoutusedellytyksida. Kuntoutusohjaajan teh-
tdvand on ohjata vammaista henkil64 ja hanen l&hiyhteistaan seka tiedottaa vam-
maisen henkilén toimintamahdollisuuksien lisddmiseen liittyvista erityistarpeista.
Tarkoituksena on neuvoa ja opastaa I0ytdmaan tarkoituksen mukaisia ratkaisuja
erilaisissa elamantilanteissa. Kuntoutusohjaajan tarkoituksena on myos vélittaa
tietoa yhteiskunnan palveluista. (Raty 2002, 135. Vammaispalvelulaki 308/1987,
88.)

Sopeutumisvalmennus on erityisesti tarkea tukitoimi vammautuneille henkildille.
Sopeutumisvalmennuksen sisaltod ei ole laissa erikseen maéritelty, vaan se on
ratkaistava vammaisen henkilon ja hdnen omaistensa tarpeiden edellyttamalla

tavalla. Sopeutumisvalmennuksen tavoitteena on vammaisen henkilon toiminta-
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kyvyn edistdminen neuvonnan, ohjauksen ja valmennuksen keinoin. Sopeutumis-
valmennusta annetaan myos vammaisen henkilén lahiyhteisélle. Tarkoituksena on
saada vammainen ja l&hipiiri ymmartdmaan ja hyvaksyméan vammasta aiheutuvat
arkipdivan ongelmat. (Raty 2002, 136. Vammaispalvelulaki 380/1987, 8 8.)

Vammaiselle henkil6lle voidaan tarpeen mukaan korvata péivittaisissa toimin-
noissa suoriutumiseen tarvittavia valineitd, koneita ja laitteita. Téallaisia korvatta-
via esineitd voivat olla esimerkiksi tekstipuhelimet, litkkumisvalineet ja kodinko-
neet. TAmé tukitoimi on maararahasidonnainen, joten kunnan ei ole vélttdmatonta
taté tarjota asukkaalleen. Korvauksen maaré on puolet laitteen todellisesta hankin-
tahinnasta, ja se korvataan vammaiselle henkil6lle, mikali se on hénen arkiela-
mansa kannalta vélttdmaton. (Raty 2002, 138-139. Vammaispalvelulaki 101/1995,
98)

5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Tutkimukseni varsinainen tavoite ei ole muuttunut tai muuttanut muotoaan tyoni
aikana vaan tavoitteena on pysynyt saada tietoa sairastuneiden omista kokemuk-
sista. Tavoitteinani talla tutkimuksella on saada tietoa siitd, miten MS-tautiin sai-
rastuminen vaikuttaa naisen jokapdaivaiseen elamaan ja miten haastateltavat koke-

vat saaneensa tarvitsemiaan vammaispalveluja.

Tutkimuskysymykseni ovat:

1. Miten MS-tautiin sairastuminen vaikuttaa naisen jokapéivaiseen elamaan?
Minka seikkojen haastateltu kokee olevan erityisen tarkeité sairauden kanssa jak-

samisen kannalta?

2. Millaisia vammaispalvelulain mukaisia vammaispalveluja MS-tautiin sairastu-

neet naiset ovat saaneet? Ovatko he tyytyvaisid saamiinsa vammaispalveluihin?
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5.2 Tutkimusmenetelmé

Paadyin jo aikaisessa vaiheessa valitsemaan puolistrukturoidun teemahaastattelun
tutkimusmetodikseni siita syystd, etta ajattelin saavani kyseisella metodilla
enemman tutkimustavoitettani vastaavaa materiaalia, vaikka otanta olisikin pie-
nempi kuin, lomakehaastattelulla tehdyssa tutkimuksessa. Teemahaastattelu sopi-
kin tarkoitukseeni mainiosti, koska haastattelurunkoni oli varsin valja ja jatti haas-
tateltaville sekd haastattelijalle tilaa syventad teemoja sen mukaan, kuin tarpeen
oli.

Lahtokohtana kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa on todellisen el&-
man kuvaaminen ja ajatuksena on, ettd todellisuus on moninainen. Laadullinen
tutkimus tuo esille tutkittavien havainnot tilanteista. Tutkimuksessa on otettava
huomioon, etté todellisuutta ei voi pirstoa mielivaltaisesti osiin. Laadullinen tut-
kimus on luonteeltaan kokonaisvaltaista tiedonhankintaa, ja aineisto kootaan
luonnollisissa, todellisissa tilanteissa. Kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukai-
sesti, eikd kaytetd satunnaisotoksen menetelmé&a. Tapauksia késitelld&n ainutlaa-
tuisina ja tulkitaan aineisto sen mukaisesti. Laadullisen tutkimuksen yleisimmat
aineistonkeruumenetelmét ovat haastattelu, kysely, havainnointi ja erilaisiin do-
kumentteihin perustuva tieto. Niitd voidaan k&yttaa joko vaihtoehtoisina, rinnak-
kain tai eri tavoin yhdisteltyna tutkittavan ongelman ja my6s tutkimusresurssien
mukaan. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2001, 152, 155; Tuomi & Sarajarvi 2002,
73.)

Teemahaastattelu eli puolistrukturoitu haastattelu on lomake- ja avoimen haastat-
telun vélimuoto. Se léhtee oletuksesta, etta kaikkia yksilon kokemuksia, ajatuksia,
uskomuksia ja tunteita voidaan tutkia kyseisella menetelmélld. Teemahaastattelu-
nimell& on se etu, etta se ei sido haastattelua kvalitatiiviseen (laadulliseen) tai
kvantitatiiviseen (madralliseen) leiriin. Teemahaastattelu on avoimuudessaan I&-
helld syvahaastattelua, jossa vain ilmid, josta keskustellaan, on maaritelty. Tee-
mahaastattelussa edetaan tiettyjen keskeisten etukéateen valittujen teemojen ja nii-
hin liittyvien tarkentavien kysymysten varassa, mutta kysymysten tarkka muoto ja
jarjestys puuttuu. Teemahaastattelussa ei voi kuitenkaan kyselld ihan mitd tahan-

sa, vaan siina pyritaan 16ytamaan merkityksellisia vastauksia tutkimuksen tarkoi-
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tuksen ja ongelmanasettelun tai tutkimustehtavén mukaisesti. Puolistrukturoiduille
menetelmille on siis ominaista, etta jokin haastattelun nakokohta on lyoty luk-
koon, mutta ei kaikkia. Haastattelun eteneminen tiettyjen keskeisten teemojen
varassa vapauttaa paaosin haastattelun tutkijan nakokulmasta ja tuo tutkittavien
aanen kuuluviin. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 47-48; Tuomi ym. 2002, 77-78.)

Haastattelu on ainutlaatuinen tiedonkeruumenetelmd, koska siind ollaan suorassa
kielellisessa vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa. Haastattelun suuri etu on se,
ettd siind voidaan s&édella aineiston keruuta joustavasti tilanteen edellyttaméall&
tavalla ja vastaajia myotaillen. Haastatteluaiheiden jarjestysta on mahdollista saa-
delld, samoin on enemman mahdollisuuksia tulkita vastauksia. Haastattelun etuna
on, etté vastaajiksi suunnitellut henkil6t saadaan yleensd mukaan tutkimukseen.
Haastattelun luotettavuutta saattaa heikentaa se, etta haastattelussa on taipumus

antaa sosiaalisesti suotavia vastauksia. (Hirsjarvi ym. 2001, 191-193.)

5.3 Tutkimusaineisto

Tutkimusaineistoa etsiessani otin ensin yhteytta Péijat-Hameen MS-yhdistykseen.
Heidan kauttaan sain lahes kymmenen sellaisen henkilon yhteystiedot, jotka olisi-
vat olleet valmiita osallistumaan tutkimukseeni. En kuitenkaan ehtinyt ottaa hei-
hin yhteyttd, kun tuttavieni kautta olinkin jo saanut kokoon tarvittavat viisi haasta-
teltavaa. Haastateltavien saaminen oli minulle todella paljon helpompaa kuin olin
alun perin ajatellut. Oletuksenani oli, ettd vieraalle ihmiselle vakavasta sairaudesta

ja sen kokemuksista puhuminen olisi haasteellista.

Tutkimukseeni valitut haastateltavat olivat kaikki naisia, koska halusin keskittaa
tutkimukseni koskemaan vain yhté sukupuolta. Lopulliseksi haastateltavien luku-
madraksi muodostui viisi naista. Kaksi haastateltavista asui isossa kunnassa tai
kaupungissa ja kolme heisté asui pienessé kunnassa. Kaikki haastateltavat olivat
Eteld-Suomen alueelta. Té&ssé kohdassa en halua tarkemmin eritelld haastateltavi-
en asuinkuntia, koska se voisi vaikuttaa henkildiden anonymiteetin sailymiseen

negatiivisesti.
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Haastateltavien ikdjakauma oli 27 vuotiaasta 41 vuotiaaseen. Tarkoitukseni oli
haastateltavia valitessa saada mahdollisimman samassa elamanvaiheessa olevia

henkil6ita, jotta heidan kokemiensa asioiden vertailu helpottuisi.

MS-tauti kulkee eri ihmisell& eri tavoin ja pahenemisvaiheiden esiintyminen on
hyvin yksilollistad. Haastateltavieni toimintakyvyissé oli huomattavia eroavaisuuk-
sia. lakkain haastatelluista oli kokenut taudin lempeénad, ja hén oli vield taysin
itsendisesti toimeen tuleva. Nuorimmalla haastateltavalla tauti oli edennyt aggres-
siivisimmin, ja han ei enda kyennyt selvidmaan kaikista paivittaisista toiminnois-
taan ilman avustajaa. Loput kolme haastateltavaa olivat taudinkulultaan naiden

kahden aaripaan valissa.

5.4 Tutkimuksen kulku

Tutkimukseni on ollut minulle melko pitka prosessi ajallisesti. Aihevalinnan ja
lopullisen tulosten analysoinnin vélill4 on kulunut muutama vuosi. Tdma pitkahko
prosessi on kuitenkin antanut mahdollisuuden minulle tutkia aineistoa ja aihetta

perusteellisesti.

Aihevalinnan ja tutkimuksen toteuttamistavan valittuani laadin teemahaastattelu-
rungon. Haastatteluissa kdvimme ensin lapi MS-taudin vaikutuksia kunkin haasta-
teltavan jokapaivéiseen elaméan ja sitten heidan suhdettaan vammaispalveluihin
jotka heille lain mukaan kuuluvat. Haastateltavien perustiedot olin selvittanyt etu-
kateen ottaessani puhelimitse yhteytta haastateltaviin. Tein haastattelurungosta
tarkoituksellisesti valjan, jotta voisin keskustelun kulun mukaan tehda lisdkysy-
myksié tarvittaessa. Tama ratkaisu osoittautui hyvéksi, koska haastattelut toivat
paljon sellaisiakin nakokohtia aiheeseen joita en itse ollut edes osannut ennalta

ajatella.

Haastattelut toteutin haastateltavien itse valitsemassa paikassa. Vaihtoehtoina pai-
kalle olivat esimerkiksi haastateltavien oma koti, jokin julkinen paikka kuten kah-
vila tai haastattelijan oppilaitoksessa jokin luokkahuone. Kaikki haastateltavat

valitsivat paikaksi oman kotinsa, mika olikin hyvé asia koska tallgin he saattoivat

olla vapautuneita tutussa ymparistossaan. Kaikki haastateltavat olivat tietoisia
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haastattelun tarkoituksesta ja ettd he olisivat tdysin anonyymeja henkil6ité tutki-

muksen lopputuotoksessa.

Haastattelut olivat antoisia, ja materiaalia tuli jokaisesta haastattelusta mielestani
paljon. Nauhoitin kaikki haastattelut haastateltavien luvalla. Tehtyéni kaikki haas-
tattelut litteroin ne daninauhalta sana sanalta tekstimuotoon. Jatin adnnéhdykset ja
tauotukset huomioimatta litterointivaiheessa, koska ne eivét mielesténi oleellisesti
vaikuttaneet tulosten tulkintaan. Litteroidusta tekstistd teemoittelin vastaukset
kunkin aihepiirin mukaiseksi helpottaneeksi tulosten tulkintaa.

6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Parisuhde MS-taudin aikana

MS-tautiin sairastutaan usein melko nuorella ialla, jolloin ajankohtaista on 10ytaa
eldaménkumppani ja mahdollisesti perustaa perhe. (Ruutiainen 1991, 6.) Parisuh-
teessa elédvén henkilon sairastuessa sairaus ei vaikuta ainoastaan haneen henkil6-
kohtaisesti, vaan myds puolisoon. Pariskunnan jo valmiiksi pohditut padmaarét ja
tulevaisuuden suunnitelmat saattavat muuttua taysin toisenlaisiksi. Sairastuneen
henkilon puolison suhtautuminen sairauteen ei valttamatta ole toivotunlainen, jol-

loin parisuhde on koetuksella. (Virtanen 1989, 11).

Haastateltavista kaikilla oli ollut parisuhde heidan saadessaan tiedon MS-
taudistaan. Kaikille haastateltaville oli erityisen tarke&é, ettd rinnalla oli puoliso
taudin alkuvaiheessa, koska tdma antoi heille tietynlaista turvaa koko loppuela-
maan vaikuttavan asian selvitessa. Haastateltavat kaipasivat nimenomaan puo-
lisoltaan kannustusta ja uskoa tulevaisuuteen kun heidan oma mielenséd myllersi.
Yhdell& haastateltavista puoliso ei osannut suhtautua MS-tautiin siten, etta tautiin
sairastunut olisi saanut t&lt4 tukea. Tdman haastateltava oli kokenut erityisen ras-
kaaksi, koska hanesta oli tuntunut, ettd hanen tuli olla se kannustavampi osapuoli
diagnoosin saannin jalkeen. Tdma suhde paattyikin melko pian taudin alkaessa

edetd nopeaan tahtiin.
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Tuntui, kuin pommi olis pudonnut taivaalta ku mé kerroin taudista
mun silloiselle miehelle. Se vaan katsoi mua ja sanoi, ettd miten hén
nyt parjéa kun kaikki hommat kotona ja t0issé kaatuu hanen nis-
kaansa. Mindhén t&ssa se sairastunut olin, miks han itteddn saali?

Parisuhteen merkityksen omaan itsetuntoonsa haastateltavat kokivat isoksi asiaksi,
ihan samoin kuin ennen sairastumistaan. Heille kaikille oli tarked4 kokea itsensa
naiselliseksi naiseksi, vaikka heidan fysiikkansa ei enéé olisikaan samanlainen
kuin aikaisemmin. Sairastuttuaan henkil® joutuu vaistdmattd kohtaamaan seksuaa-
lisuutensa uudella tavalla kehon kuvan muuttuessa. (Vahtera 1991, 4.) Kolme
haastateltavista kertoi, ettd heidan seksielamansa oli muuttunut taudin edetessa
koska itse yhdynta ei endé tuntunut mukavalta. Aluksi henkil6t kokivat asian vai-
keaksi parisuhteensa kannalta, mutta yhdessa kannustavan puolison kanssa he

olivat padsseet asiasta ylitse ja he eivat koe sen vaikuttavan naiseuteensa.

Haastatelluista se jonka liitto oli paatynyt eroon, kertoi kamppailleensa pitkaan
itsetunnosta johtuneiden ongelmien kanssa, koska puoliso ei hyvaksynyt hanen
toimintakykyynsa liittyneitd muutoksia. Han kertoi kokeneensa hyvin pitkan aikaa
itsensé epdonnistuneeksi naisena ja jopa masentuneensa lievasti eroprosessin ai-
kana. My6s muut haastateltavat kertoivat, ettd he olivat jonkin aikaa kokeet ole-
vansa huonompia naisia kuin muut nimenomaan fyysisien ominaisuuksiensa muu-
toksista johtuvista seikoista puhuttaessa. Heilld kuitenkin puolison asenteen mer-
Kitys oli ollut suuri suhteessa siihen, miten nopeasti he taas tunsivat olevansa sa-

ma henkil® kuin ennen sairastumistaan.

Kaikki haastatellut kertoivat pohtineensa taudin kulun aikana useaan otteeseen,
ettd miksi juuri he olivat sairastuneet. Heille kaikille oli ollut erityisen tarkeita
keskustelut oman puolisonsa kanssa ja he olivat odottaneet puolisolta rohkaisua ja
kannustamista. Nelja haastatelluista kertookin saaneensa tarvitsemaansa tukea ja
nain paasseensé nopeasti ohi itsesyytosten ja ”synkkien ajatusten”, kuten useampi

heista ilmaisi.

Miks just ma? Se oli ensimmainen ajatus, kun olin kuullut l4&kérilta
saaneeni MS-taudin. M4 ajattelin, ettd nyt mun eldma on tassa, etta
voin alkaa valmistautua pelkkaan alamakeen. Onneks mun mies oli
silloin ihana, se sanoi, etté ei kai se nyt sité tarkoita, ei han ainakaan
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ole huomannut mun mihinkaan muuttuneen. Mies myds kannusti
mua heti hankkimaan tietoo taudista, etten ma vaipuis heti mustiin
ajatuksiin.

6.2 MS-tauti ja perhe

Perheenjdsenen sairastuttua parantumattomaan sairauteen, kuten MS-tautiin, ai-
heutuu perheen sisalla monia muutoksia. Perheen arkieldma ja tulevaisuuden
suunnitelmat saattavat joutua suurtenkin muutosten kohteeksi esimerkiksi perheen
lastan joutuessa ottamaan enemman vastuuta arkiaskareista. (Lepistd 1997, 65,
68).

Kolmella haastatelluista oli omia lapsia kun he saivat diagnoosin sairaudestaan.
Yhdell& heista lapset olivat jo lahelle aikuisik&é ehtineitd ja kahdella oli viela alle
kouluikaisiékin lapsia. He kaikki kertoivat kokeneensa jossakin vaiheessa sairas-
tuttuaan huolta siitd, miten perhe parjéisi kun heidan kuntonsa heikkenee. Heilla
oli huoli taloudellisesta tilanteesta ja konkreettisesti siitd, miten kotiaskareet sujui-
sivat kun he eivat en&a niitd jaksaisi tehda.

Huoli lasten tulevaisuudesta oli kaikilla suuri. He ajattelivat, ettd enta jos heidan
tautinsa tyyppi olisi aggressiivinen joutuisivatko lapset kasvamaan ilman &idin
tukea. Haastateltava, jonka lapset olivat jo ldhes aikuisia, kertoo saaneensa hyvin
suurta apua lapsiltaan kodinaskareista oman mielen kohotukseen asti. Han koki,
ettd perheen yhteenkuuluvuus jopa kasvoi didin sairastuttua. Hanen mielestaan
lapset oppivat ottamaan enemmaén vastuuta tekemisistaan, koska he eivat halun-
neet omalla toiminnallaan huolestuttaa sairastunutta aitiaan. Han my®os kertoi, etta
perhe oli alkanut viettdd enemman aikaa yhdessa vapaa-ajalla kuin ennen hénen
sairastumistaan. Télle haastateltavalle perheen merkitys ja kuuluminen perheen
huolenpidon piiriin oli ollut merkityksellinen asia, ja kantava voimavara koko

tautihistoriansa ajan.

Kahdella haastateltavista oli pienia lapsia. Kummallakin oli yksi alle kouluikéinen
lapsi ja muutama kouluikainen, hieman vanhempi lapsi. Toisen ndista haastatelta-
vista liitto oli paatynyt eroon, ja lapset olivat erossa muuttaneet isansé luokse

asumaan. Lasten muutto oli ollut haastateltavalle todella suuri henkinen menetys
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johtuen hanen mielestéén erityisesti siitd, ettd muutto oli tapahtunut lasten isan
vaatimuksesta. Han oli kuitenkin kokenut saaneensa voimaa ajatuksesta, etta las-
ten on parempi kasvaa isénsa kanssa, koska h&nen sairautensa etenisi melko ag-
gressiivisena ja han ei luultavasti kykenisi fyysisesti huolehtimaan pienesta lap-
sesta tamén tarvitsemalla tavalla. Silti ikdva omia lapsia kohtaan on haastateltavan
mukaan ollut todella vaikuttava tekija hanen jaksamisensa kannalta ja han kertoo

tunteneensa olonsa yksinaiseksi.

Ma jain ihan yksin, mies ei en&a rakastanut mua kun se pelkas mun
tautia ja sitten ma en enaa saanut lapsiani syliin silloin kun sita kai-
pasin. Sitd tunnetta ei kyl voi kukaan ulkopuolinen ees kuvitella, mi-
ten voikaan ihminen olla niin yksin.

Kolmas haastateltava, jolla oli lapsia, kertoi, ettd heidén perhe-elaméénsa hanen
sairastumisensa ei ollut vield vaikuttanut. Hankin sanoi ajoittain pelkaavansa tule-
vaisuutta ja sitd hetked, jolloin lapset olisivat tarpeeksi isoja ymmartaékseen didin
sairauden vakavuuden. He olivat puolison kanssa péaéattéaneet kertoa lapsille MS-
taudista vasta, kun uskoisivat lasten ymmartavén, ettei sairaus tarkoita didin heti
kuolevan. He ajattelivat, ettd on parempi olla huolestuttamatta lapsia. Haastatelta-
va kertoo kokeneensa tdman hyvéksi ratkaisuksi, koska hanen sairautensa etenee
hitaasti ja oman huolen liséksi ndin hénell& ei ole lastenkin huolta kannettavanaan.
Hénen kokemansa mukaan normaali perhe-eldmé on yksi parhaista tavoista jopa

toisinaan unohtaa olevansa jollakin tavoin muista dideista poikkeava.

Kahdella haastateltavista ei haastatteluhetkell& ollut lapsia. He kummatkin kertoi-
vat puhuneensa asiasta paljon puolisoidensa kanssa, koska lapsen saaminen usein
liitetd&n naiseuteen ja parisuhteeseen. Molemmat olivat selvilla siitd, ettei MS-
tauti ole este normaalille raskaudelle. Kummassakin suhteessa oli kuitenkin paa-
dytty ainakin toistaiseksi lapsettomaan elaméén. Paatoksen syy oli molemmilla
haastatelluilla samankaltainen, he ajattelivat tulevaisuutta pienen lapsen kanssa
pahenemisvaiheiden keskelld. Kummallakin ndista haastateltavista oli heidan mu-
kaansa toimiva parisuhde, joten he eivat kokeneet ajatusta lapsettomuudesta en&é
ahdistavana asiana kun olivat asian keskustelleet puolisoidensa kanssa. Heidéan
mielestdan varsinaisen ydinperheen tuki ei ole olennainen asia sairauden kanssa

selviamisen kannalta.
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6.3 Lahiverkostot

Laheiset ihmissuhteet ovat ihmiselle luontainen asia. Vakavasti sairastuneelle 1a-
heiset ihmiset voivat olla tarked voimavara ja konkreettinen keino selviytya joka-
paivéisen eldman askareista. (Lepistd 1997, 36). MS- taudista ei ole puhuttu julki-
suudessa kovinkaan paljon, joten ystavyyssuhteet voivat joutua koetukselle vaa-

rinymmarrysten vuoksi. (Lepisté 1997, 55, 57.)

Kaikille haastatelluille oli yhteist4 se, etta heidan oli kertomansa mukaan ollut
helppoa sairaudestaan kertominen laheisimmille ystavilleen. Kaikki haastatellut
kokivat jo olemassa olevien ystaviensa tuen todella tarkedaksi, koska se oli heidan
mielestadan yksi naytto siité, ettd heidan ”normaali” elaménsa voisi jatkua sairau-

desta huolimatta.

Kolme haastatelluista kertoi, ettd MS-tautiin sairastuttuaan he olivat saaneet ver-
taisryhmien kautta paljon uusia tuttavia ja jopa muutamia ystavid. Kaksi heista
kertoi, ettd samankaltaisia kokemuksia omaavien uusien ystavien tuki oli heista
tuntunut tarkedmmalta kuin heidén aikaisempien ystéviensa tuki nimenomaan
taudin hyvaksymisen kannalta. He kaikki olivat kokeneet vertaisryhman ystavien-
sé kautta saavansa taydellistd ymmarrysta sairautensa kanssa eldmiseen ja sen
vaikutuksiin jokapdivaisessa elamassa. He kuitenkin kertoivat olevansa sitd miel-
t4, ettd jo olemassa olevat ystavét olivat kaikesta huolimatta tarkedmpia muiden

asioiden kasittelyssa kuin uudet ystavat.

No onhan se vapauttavaa kun joku oikeesti ymmartad, mitd sad koet.
Jos jollain on t&& sama tauti, nii silloin ei tarvi aina kaikkee selittaa
mista mikaki johtuu, vaan voi keskittyy kertomaan milta milloinki
tuntuu. Mut en ma silti ala mun eldamén kaikkia vaiheita uusien ysta-
vieni kans kertaamaan, niille ma avaudun 1&hinn tautiin liittyvista
jutuista.

Kaksi haastateltua, jotka kertomansa mukaan eivat olleet saaneet vertaisryhmista
uusia ystavia, olivat tyytyvaisia nykyiseen ystavatilanteeseensa ja tukiverkostoon-
sa. Heidan kantansa oli, ettd he eivat olleet halukkaita jakamaan tuntemuksiaan
vieraille ihmisille. He kuitenkin mydnsivét jossain vaiheessa ajatelleensa, etta

olisi helpompi kertoa tuntemuksiaan MS-taudista jollekin, joka on kokenut sa-
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manlaisia muutoksia eldméssaan. Néista kahdesta haastatellusta kumpikaan ei
ollut kokenut tarvetta hakeutua vertaisryhmiin vield sairautensa nykyisessa vai-

heessa.

Yhdelle haastatelluista oli tullut avioero hanen diagnoosinsa saamisen jalkeen.
Hén Kkertoi, ettd ilman ystaviensa tukea hén ei olisi selvinnyt suuria kysymyksia ja
tunteita herattdneen sairautensa kanssa. Han oli yksi haastatelluista, jotka kertoi-
vat saaneensa ystavid myos vertaisryhmista. Han koki, ettd koska ei saa puolisolta
tukea kun sita tarvitsee, on ollut sairauden hyvaksymisen kannalta ensiarvoisen
tarkedd saada tukea ystavilta. Han oli ainoa haastatelluista, joka korosti myos fyy-

sisen avun tarkeytta ystavien suunnalta.

6.4 Vakavasti sairastuneen tyoeldma

Aikuisen ihmisen odotetaan kéyvan tdissa elantonsa turvaamiseksi. Tyd voi antaa
ihmisen eldamalle sisallon, kohottaa itsetuntoa ja rakentaa mindkuvaa. ( Tuovinen
1992, 4.) Kaikki haastatellut korostivat, ettd tydelamassad mahdollisimman pitk&an
pysyminen vaikuttaa hyvin vahvasti heiddn nakemykseensa omasta itsestaan. He
kertoivat, ettd tydssa oleminen on etenkin sairausdiagnoosin jalkeen alkanut tun-

tua vahvasti tarkealta kriteeriltd normaaliuden kannalta.

Tyo6eldamassé pysymisen tarkeyden haastatellut selittivat johtuvan siitd, etta talléin
he pystyivat unohtamaan olevansa jollakin tavalla poikkeavia ihmisid. Voimassa-
olevan kuntoutuslain mukaan Kelan on jarjestettdvd ammatillista kuntoutusta tar-
vittaessa. (Tuovinen 1992, 5.) Eras haastatelluista ei ollut kyennyt en&é jatkamaan
entisessa tydssaan, koska tyo oli ollut liian fyysista hanen heikkenevalle lihaksis-
tolleen. Han kertoi, ettd tydon menettdminen oli masentanut hanta enemmaén, kuin
tieto MS-taudista. Han oli ajatellut olevansa taysin hyddyton ihmisend ja naisena,
koska oli myds menettanyt aviomiehensa eron myota. Han oli padssyt uudelleen
koulutuksen my6té takaisin tydeldmaén, ja kertoi sen olleen eldmanhalunsa séilyt-

tdmisen kannalta hyvin suuressa merkityksessa.

Kaikki haastatellut olivat myds yhta mielta siité, ettd sadnndlliset rutiinit jokapai-

vaisessé elamassé ovat suurilta osin kantava voima. He kokivat, etta tydelaméssa
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ollessaan he pystyivat melko nopeasti hyvaksyméaan sairautensa osaksi uutta mi-
nuuttansa. Henkil®, joka oli joutunut luopumaan ammatistaan, kertoi kdyneensa
siind tilanteessa tautihistoriansa vaikeimmat hetket oman itsensa hyvaksymisen
kannalta. Han asetti tydssé pysymisen jopa tarkedmmaksi asiaksi kuin parisuhteen

séilymisen.

6.5 Vapaa-aika osana kuntoutusta

MS-tautiin sairastuneelle harrastukset ovat usein tyon ohella merkittava mielen-
virkeyden yll&pitdja. MS-tautiin sairastunut voi harrastaa lahes mité tahansa ottaen

huomioon sairauden aiheuttamat rajoitukset. ( Romberg 2005, 5).

Hyvén lihaskunnon yllapitdminen on tarkedd MS-taudissa, koska se itsessdén hei-
kentdd ihmisen fyysisid ominaisuuksia. Liikunnallisten harrastusten merkitys ko-
rostui haastateltujen keskuudessa muita harrastuksia enemmaén. Kaikilla haastatel-
luilla oli entuudestaan olemassa liikunnallisia harrastuksia. Heisté nelja kertoi
voineensa sailyttad aikaisemmat harrastuksensa, koska lajit olivat riskittomié tau-
din kannalta. Henkil®, joka oli joutunut luopumaan harrastuksestaan, kertoi ol-
leensa intohimoinen kiipeilijd. MS-tauti voi aiheuttaa muun muassa voimatto-
muutta ja tasapainohairiitd, joten litkuntaharrastuksessa lajivalintaa saattaa jou-
tua pohtimaan huolellisesti.

Haastatellut kertoivat saannéllisen liikunnan merkityksen olleen heille suuri, kos-
ka heidén kokemansa mukaan hyva fyysinen kunto auttaa palautumaan nopeam-
min taudin pahenemisvaiheista. Kolme haastatelluista oli kokenut jossakin vai-
heessa sairauttaan motivaation puutetta liikuntaharrastusten suhteen, koska tavoit-
teellinen harjoittelu ei vaihtelevan yleiskunnon vuoksi ole ollut mielekésta. Nelja
heisté kertoi, ettd sairastuttuaan he ovat kokeneet luonnon ja sielld litkkumisen
entisté laheisemmaksi asiaksi itselleen. Heilla kaikilla oli kokemuksia luonnon

eheyttavasté vaikutuksesta mielen tasapainon kannalta.

Haastatelluista vain kahdella oli varsinaisesti muita, ei-litkunnallisia, harrastuksia.

He molemmat kertoivat ajatelleensa heti taudin alkuvaiheessa, ettéd onneksi on
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ainakin yksi asia, josta ei heti tarvitse luopua. Heill& tauti oli alkanut todella raju-

na, vaikka sittemmin olikin muuttunut vahemman aggressiivisemmaksi.

Joskus aikasemmin ma en ajatellut, ettd mun kirjallisuuskerhoharras-
tus vois olla mun elamassé oikeesti tosi tarkee asia. Ku mé sairas-
tuin, ni aika pian ma sitten aattelin, et ainakin mé& luen niin kauan
kun vaan mulla on nakdkyky tallella, vaik mé en enda muuta pystyis
harrastamaan ryhmdssa. Se on varmaan monelle muulleki tarkeetd,
et voi olla ihan tavallisten ihmisten kanssa.

6.6 Vammaispalvelut ja MS-tauti

6.6.1 Tietous vammaispalveluista ja niiden saatavuus

Kaikki haastatellut olivat tietoisia erilaisista vammaispalveluihin liittyvisté palve-
luista, joita heilld on oikeus saada. Haastatelluista osa kertoi saaneensa tietoa
vammaispalveluiden mahdollisuudesta jo heidat tutkineelta ladkariltd. Osa puoles-

taan oli saanut tietoutta MS-yhdistyksen kautta.

Pienissa kunnissa asuvat haastatellut kertoivat saaneensa kuntansa sosiaalitoimis-
tosta asiallista palvelua ja ensimmaiselld hakemuksella pyytaménsa palvelut. He
myo0s kertoivat, ettd heille oli annettu lisatietoutta ja apua hakemusten tayttami-
seen ilman erillistd pyynt6a. Kaksi haastateltua asui vékiluvultaan kohtalaisen
suurissa kaupungeissa. Heidéan kokemuksensa vammaispalvelujen saatavuudesta
oli melko kielteinen. He kokivat saaneensa vain valttamattomimmat palvelut ja
niitédkin he olivat joutuneet anomaan useasti. Heilla molemmilla oli tunne siité,
ettd heidan avuntarvettaan ei otettu vakavasti, koska heill& ei viel& siin& vaiheessa

ollut ulospéin nakyvia oireita.

6.6.2 Millaisia vammaispalveluja oli saatu

Asuntoon liittyvia muutostoita oli tehty kaikkien haastateltavien koteihin kotikun-
tiensa toimesta. Kahdella heista oli henkilékohtainen saattaja kymmenen tuntia
kuukaudessa mahdollistamassa padsyn tarkeisiin tapahtumiin vaikka heidan fyy-
sinen kuntonsa kyseisell& hetkelld olisi heikko. Kolme haastatelluista kertoi kayt-

tavansé kuljetuspalvelua, koska he eivét olleet nykytilanteessaan kykenevié kul-
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kemaan paikasta toiseen omin avuin. Yksi kuljetuspalvelua saaneista kertoi, etta
hanen kotikuntansa oli mydntanyt kuljetuspalvelua vasta kun hén haki sité kol-

mannen Kerran.

Sopeutumisvalmennusta ei ollut kunnan puolesta saanut yksikaan haastatelluista.
Heistd kolme oli kdynyt MS-yhdistyksen kautta lyhyen sopeutumisvalmennus-
kurssin. Kukaan haastatelluista ei erityisemmin kokenut kaipaavansa sopeutumis-
valmennusta, koska he katsoivat saavansa tarpeellisen tuen l&hipiiristaan. Haasta-
tellut olivat haastatteluhetkella siind maarin hyvékuntoisia, etta palveluasuminen
ei ollut ajankohtainen asia. Tulkkipalveluja oli kayttanyt yksi haastatelluista pa-
henemisvaiheiden yhteydessd, koska han oli tydssa, jossa tarvitsi puhua keskimaa-
raistd enemman. Hénen kotikunnassaan palvelun tarpeellisuutta ei ollut kyseen-

alaistettu.

6.6.3 Kokemukset saaduista vammaispalveluista

Kaikki haastatellut pitivéat hyvana asiana sitd, ettd Suomen laissa huomioidaan
vammaisen henkilon erityistarpeet. He olivat sitd mieltd, ettd ilman lakia vam-
maispalveluista kunnat helposti voisivat evéta palvelut vedoten budjettiensa tiuk-

kuuteen.

Vammaispalvelujen kehittdmisen tulisi tapahtua yhdessa asiakkaiden kanssa ja
niiden tulisi vastata vammaisen henkildn palvelujen tarvetta. ( Vammaispalvelu-
laki 380/1987, 7 8). Yksi haastatelluista kertoi kdyneensd omassa pienessa koti-
kunnassaan sosiaalitoimiston johtajan kanssa keskustelua siitd, mitk& palvelut hén
kokee erityisen tarpeellisiksi yleisella tasolla vammaiselle henkil6lle. Han kertoi
aloitteen tulleen sosiaalitoimiston puolelta, koska heidan kunnassaan halutaan
kehitta4 sosiaalitointa vastaamaan nykypéivéan vaatimuksia. Han koki hyvana
asiana sen, etta paasi vaikuttamaan kunnan asenteisiin vammaispalveluja kohtaan.
Kaikki haastatellut olivat yhta mielta siitd, ettd vammaispalveluja tulisi saada tar-
peen mukaan ja niiden kehittamisessa pitdisi huomioida vammaisen henkilén na-

kemys.
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Haastatelluista ne kaksi, jotka asuivat isoissa kunnissa, kertoivat saaneensa vain
ne palvelut, jotka olivat heille aivan vélttaméattomia. Heidan ndkemyksensa oli,
ettd kunnilla sosiaalitoimen ja terveyspalvelujen tarjontaan ei panosteta tarpeeksi,
ja méarérahoja varataan sille sektorille liian vahan. Toinen heistd oli sita mielta,
ettd isossa kunnassa sosiaalitoimella on liian paljon asiakkaita henkilokuntaan
nahden, jolloin tyontekijan on mahdotonta keskittya taysipainoisesti hoitamaan
jokaisen asiakkaan tarpeita. Han koki saaneensa osakseen huonoa palvelua kéy-
dessdan selvittdmassa mahdollisuuksiaan vammaispalveluihin, koska tyontekija ei

ollut oma-aloitteisesti kertonut lain mukaan saatavilla olevista palveluista.

6.6.4 Yhteenveto tutkimustuloksista

Taman tutkimuksen avulla tarkoituksenani oli saada tietoa siitd, miten MS- tautiin
sairastuminen vaikuttaa naisen jokapaivéiseen eldmaan ja miten MS-tautiin sairas-
tuneet naiset kokevat saaneensa tarvitsemiaan vammaispalvelulain maarittelemia
vammaispalveluja. Lahtokohtana aikuisen naisen jokapdivaiseen elaméan ajattelin
kuuluviksi parisuhteen, perheen, ystavyyssuhteet, tyon ja harrastusten. Vammais-
palvelulain mukaan MS-tautiin sairastuneen on oikeus saada tarvitsemiaan vam-

maispalveluja kun hdnet on virallisesti luokiteltu vaikeasti vammaiseksi.

Parisuhteen merkitys MS-tautiin sairastuneelle naiselle on verrattain suuri. Pa-
risuhde ja puolison antama tuki koettiin kantavana voimavarana kaikissa taudin
vaiheissa, joita haastateltavat olivat ehtineet kokea. Jokapaivéisen eldman jatku-
minen mielekk&ana vaatii oman itsetunnon vahvana séilymisté. Parisuhteessa saa-
tu hyvéksynté koettiin tarkeéksi jotta sairauden aiheuttamat muutokset elamassa ja
fyysisesti naiseudessa olisi mahdollista hyvaksya osaksi uutta tapaa eldé haastatel-
tavien sanoin ”normaalia eldmaa”. Puolison antama tuki vaikutti suuresti siihen,
miten nopeasti henkilon oli mahdollista hyvéaksya sairautensa. Parisuhteen merki-
tys ei ollut muuttunut haastateltavilla MS-tautiin sairastumisen jalkeen siitd, mita
se oli ollut ennen diagnoosin saamista. Tutkimuksen aikana ilmeni, ettd Parisuh-
teen paattyminen henkilon sairastuttua saattaa johtaa epdonnistumisen kokemuk-

siin naisena.
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Vakava, parantumaton sairaus on perheelliselle paljon ajatuksia herattava asia.
Tutkimuksessa tuli ilmi, ettd naiset, joilla oli lapsia, kokivat huolta lapsiensa tule-
vaisuudesta oman tilansa pahenemisen jalkeen. Toisaalta perhe koettiin voimava-
rana jokapaivaisessa elamassa seka henkisesti ettéd fyysisesti. Omien lasten kotoa
pois muuttaminen MS-tautiin sairastumisen jalkeen koettiin negatiiviseksi asiaksi
taudin kanssa jaksamisen kannalta koska se aiheutti voimakasta yksindisyyden
tunnetta. Tutkimukseen osallistuneiden naisten késitys perheen merkityksesta jo-
kapaivéiseen eldméaén ei ollut muuttunut taudin myota. Ne, joilla oli jo olemassa
perhe kokivat sen merkittdvéna asiana sairauden kanssa eldmisessé ja ne, joilla ei
ollut lapsia eivét niité erityisemmin kaivanneetkaan sairastuttuaan. VVarsinaisesti
MS-tautiin sairastumisen ei koettu vaikuttavan kokemukseen perheesta osana jo-

kapéivaista elamaa.

Tutkimuksessa ilmeni ystavyyssuhteiden positiivinen vaikutus elaman ennallaan
jatkumisen kannalta. MS-taudista ei kaikilla ihmisill& ole tietoutta, joten se saattaa
vaikutta ihmisten suhtautumiseen kerrottaessa saadusta diagnoosista. Taméa seikka
ei kuitenkaan arveluttanut tutkimukseen osallistuneita henkil6itd, vaan he kokivat
luonnollisena ja helppona ystaville taudista kertomista. Haastateltavat olivat yhté
mielta siitd, ettd ystdvien antama tuki auttaa jaksamaan hankaliakin vaiheita MS-
taudin parissa. Vertaisryhmista saadut uudet ystavat koettiin myos tarkedaksi asiak-
si, koska heille koettiin olevan helppoa puhua sairauteen liittyvista asioista. Ysta-

vien ja vertaisryhmien merkitys korostuu etenkin jos henkild ei eld parisuhteessa.

Ty0Oeldmdassé mahdollisimman pitkdan pysyminen koettiin tarkeédksi asiaksi oman
itseyden sailymisen kannalta. Tyoelaman koettiin vahvistavan tunnetta kuulua
osaksi yhteis6d. MS-taudin vuoksi tyohon liittyvien seikkojen ennallaan pysymi-
sen koettiin olevan kantava voima sairauden hyvaksymisessa. Sairauden ei haluttu
muuttavan jokapdivaisté elamad, ja tydssa kayminen koettiin hyvin suureksi osak-

si sita.

Vapaa-ajan harrastukset ovat hyva keino saada ajatukset pois mielté painavista
asioista. Tutkimuksessa mukana olleet naiset olivat kaikki yhtd mielta siit4, etta jo
aikaisemmin heille tarkeét harrastukset olisi mielekasta séilyttdd mahdollisimman

pitkadn. Liikuntaharrastukset koettiin erityisen tarkeiksi, koska hyvan fyysisen
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kunnon todettiin helpottavan elaméaa sairauden kanssa. MS-tautiin sairastuminen
oli vaikuttanut haastateltavien suhteeseen luontoa kohtaan siten, ettd he kokivat
saavansa luonnosta siséist4 voimaa muiden asioiden kanssa selviamiseen. Usein
ryhmaéliikunta koetaan tarkeaksi kun henkild sairastuu vakavasti, mutta t&ssé tut-
kimuksessa kukaan osallistujista ei erikseen maininnut sen merkitysté itselleen
suureksi. Sairastumisen MS-tautiin koettiin lisinneen vapaa-ajan harrastusten

merkitysta jokapaivaisessd elaméssa jaksamisen kannalta.

Jokapéivéiseen elamaan liittyy monia asioita. Miké&li henkil6lla on parisuhde, sen
merkitys sairauden kanssa jaksamisen kannalta koettiin erityisen tarkeaksi. Pa-
risuhteen puuttuessa ystavyyssuhteiden merkitys korostui. Kaiken kaikkiaan tut-
kimuksesta valittyi se, ettd asioiden toivotaan sailyvan mahdollisimman ennallaan,

jotta sairauden kanssa eld&minen ja sen hyvaksyminen olisi helpompaa.

Tutkimukseen osallistuneet henkil6t olivat kaikki luokiteltavissa vaikeasti vam-
maisiksi ja ndin ollen kuuluivat vammaispalvelulain piiriin. Asuinkunnan koko
vaikuttaa palvelujen saatavuuteen siten, etté pienissé kunnissa on helpompi saada
tarvitsemiaan palveluja kun taas isommissa kunnissa palveluja on vaikea saada.
Isommissa kunnissa palvelujen tarpeellisuudesta vaadittiin perusteellisemmat sel-
vitykset kuin pienissa kunnissa. Vammaispalvelulain kunnilta edellyttdmat palve-
lut oman tarpeen mukaan on kuitenkin mahdollista saada, mikéli on itse valmis

taistelemaan oikeuksiensa puolesta.

7 JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksella oli kaksi keskeista tavoitetta. Ensimmainen oli saada tietoa MS-
taudin vaikutuksista naisen jokapéaivaiseen elamaan. Keskeisimmaksi merkityk-
seksi jokapaivéisen elaman eldmisen kannalta muodostui halu jatkaa rutiineja
mahdollisimman entisen kaltaisena. Jokaisella jokapéivaiseen elamaan liittyvalla
osa-alueella tdma seikka korostui yli muiden. Aikaisemmassa ammatissa mahdol-
lisimman pitkaan tydskenteleminen koettiin tarkednd asiana yhteiséon kuulumisen
kokemisen kannalta. Tutkimuksen tulokset suurilta osin vahvistavat myds ihmisen
l&hiverkostojen, puolison, perheen tai ystdvien merkityksen vakavasti sairastuneen

henkilon eldmanhalun ja elamanlaadun yllapitajand. Tutkimuksesta voidaan myos
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paatelld, ettd nainen muodostaa kokemuksensa omasta itsestddn melko paljolti

ldheistensd ndkemyksiin peilaten.

MS-tautiin sairastutaan verrattain nuorella ialld, 20 - 40- vuotiaana. Sairaus myos
alkaa useasti melko yllattaen ja voimakkaana. Tutkimuksessa yllattavaa oli se, etta
kaikilla tutkittavilla oli elaménhalu ja usko eldmaén sailynyt todella vahvana vai-
keidenkin hetkien aikana. Yhdistava tekija henkisen jaksamisen kannalta oli haas-
tateltavien vahva l&hiverkosto. Sairauden kanssa eldminen ja sen hyvaksyminen
osaksi jokapaivéista elaméa onnistuu paremmin, kun henkil6lld on tukiverkosto
kunnossa. Tukiverkoston murenemisella saattaa olla vaikeita seurauksia, ja uudel-
leen tasapainoon padsemiseen vaikuttaa suuresti henkilon kyky saada itselleen

uusi tukiverkosto.

Toinen tavoite tutkimuksellani oli saada tietoa MS-tautiin sairastuneen naisen
kokemuksista suhteessa vammaispalvelulain edellyttamiin vammaispalveluihin.
Tutkimukseen osallistuneet henkil6t olivat haastatteluihin mennesséa joutuneet
turvautumaan melko vahan kunnan tarjoamiin vammaispalveluihin. Asiakkaan
mukana oleminen palveluja kehitettdessa koettiin tarkeéksi, koska talléin suoran
palautteen antaminen palvelusta mahdollistuisi paremmin. Tutkimuksessa tuli
ilmi, ettd kunnilla on viel& paljon kehitettdvaa tavoissaan kohdata vaikeasti vam-
maisen henkilon tarpeet.

Kuntien asukasluvulla koettiin myos olevan merkitysta palvelujen saamiseen ja
virkailijan tapaan kohdata asiakas. Tamé oli mielestani odotettu tulos, koska on
ldhes mahdotonta oppia tuntemaan jokaisen asiakkaan erityistarpeet jos asiakkaita
on luvullisesti suuri maara. Pikaiset kohtaamiset kunnan virkailijan kanssa luovat
mielikuvaa siitd, ettd asiakasta ei haluta huomioida hanen tarpeistaan lahtien.
Etenkin suurilla kunnilla on tassé kohtaa parannuksen varaa ja olisi hyvé tarkas-
tella virkailijaa kohden olevan tydmadran suhteellista suuruutta. Lain mahdollis-
tamista palveluista ei pitdisi joutua taistelemaan kuntaa vastaan, vaan kunnan tuli-
si olla asiakkaan tuki palveluja haettaessa. Kuntien olisi hyva panostaa myds pal-
veluista tiedottamiseen niiden kayttajakuntaan kuuluville ihmisille, jotta ndmé
saisivat tarvitsemansa palvelut, tdssé kohtaa vammaispalvelut, mahdollisimman

varhaisessa vaiheessa. Palvelujen saamisella on my6s ennaltaehkéiseva vaikutus,
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esimerkiksi vammaiselle henkil6lle asuntoon tehtavat muutostyot ovat todella

tarked asia paivittaisten askareiden turvallisesti tekemisen mahdollistamisessa.

Jokapéivéisen eldman elaminen taysipainoisesti on jokaisen ihmisen oikeus. Tut-
kimus paljastaa, ettd vaikeasti vammainen henkil6 tarvitsee sen toteuttamiseen
ymparistolta huomattavasti enemman tukea. Elamisen séilyminen mielekkaana
vaatii eldaménhalua, jonka yllapitdmiseen vaikuttavat monet seikat. Sosiaalialan
ammattilaisella on mahdollisuudet auttaa asiakastaan el&m&én niin kutsuttua hy-
vaé eldmad. Tama tutkimus raottaa MS-tautiin sairastuneen naisen ndkokulmaa
asioihin, jotka ovat térkeitd elamanlaadun turvaamisessa. Tutkimus paljastaa pa-
rantumattomasti sairaan naisen tarpeen eléa sitd elamaa, jota han on eléanyt tervee-
né& ollessaankin. Sosiaalialalla tydskennellessamme tulisi muistaa ottaa huomioon
ensisijaisesti asiakkaan tarpeet, joten kaikki tutkimustieto asiakkaiden tarpeista ja

kokemuksista on hyvé ottaa uuden oppimisen kannalta.

Saamani tutkimustulokset kertovat yksildiden ndakdkulman tutkittaviin asioihin,
koska kvalitatiivisella tutkimuksella ei ole mahdollista saada yhden tutkijan voi-
min madrallisesti suuren joukon kokemuksia aiheesta. Laadullisen tutkimuksen
luotettavuutta parantaa tarkka ja selked raportointi. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2004, 217-218.) Olenkin raportoinnissa koettanut olla tarkka l&pi tutkimuksen,
jotta tutkimuksen kaikki vaiheet tulisivat esille. Olen pyrkinyt laatimaan teema-
haastattelun rungon ja toteuttamaan haastattelutilanteet mahdollisimman neutraa-
listi ja objektiivisesti niin, ettd omat ennakko-odotukseni eivat ohjailisi niitd. On
kuitenkin todennékoist, ettd en ole kokonaan pystynyt eliminoimaan aikaisempi-
en kasitysteni vaikutusta aineiston keruuvaiheessa ja ndin ollen ne voivat osaltaan

vaikuttaa myo6s tutkimustuloksiin.

Tutkimustulokset painottuvat enemmaén tutkimuksen ensimmaéisen tavoitteen ka-
sittdmiin seikkoihin. Tama oli minulle hieman yllattavé asia, koska olin ajatellut
henkilokohtaisista asioista puhumisen olevan haastateltavalle hankalampaa kuin
julkisista kokemuksista puhumisen. Haastateltavat kuitenkin kertoivat jokapéaivai-
sestd eldmaéstaan hyvin avoimesti ja tutkimusmateriaalia kertyi runsaasti. Vam-
maispalvelulain edellyttdmistd vammaispalveluista ei kehittynyt niin laajaa kes-

kustelua haastattelujen aikana kuin jokapaivéisen elaman kokemuksista.
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Vammaispalveluja koskevassa osuudessa haastattelu eteni hyvin pitkélti minun
kysymysteni varassa, ja vapaata keskustelua ei syntynyt. Tahan tilanteeseen olisin
etukateen voinut varautua suunnittelemalla hieman enemmaén tarkentavia kysy-
myksié. Keskustelun niukkuudesta télté osin voi paatella sen, ettd asia ei ollut
haastateltaville niin henkildkohtaisesti vaikuttava, etta se olisi herattanyt paljon

ajatuksia.

MS-tautiin sairastuneiden naisten kokemukset saamistaan vammaispalveluista
jaivat tassa tutkimuksessa pintaraapaisuiksi. Jatkotutkimus keskittyen téhén tee-
maan voisi tuoda syvyytta vammaispalvelujen merkitykselle niita tarvitseville.
Jatkotutkimuksessa vammaispalvelujen merkitystd MS-tautiin sairastuneen naisen
jokapaivéisen elaman kannalta vammaispalveluja olisi hyvé tarkastella yksityis-
kohtaisemmin, jolloin sosiaalialan ammattilaiset saisivat tietoa myds siitd, miten
vammaispalvelut vaikuttavat konkreettisesti asiakkaan elamaan. Tassa tutkimuk-
sessa olisi ollut hyva huomioida my6s vammaispalvelujen vaikutus jokapaivai-
seen eldaméén ja elaménlaatuun, jotta tutkimuksen tavoitteet olisivat olleet enem-

man sidoksissa toisiinsa.

MS-taudin vaikutuksia naisen jokapdivaiseen elaméan voisi myos tutkia syvem-
min keskittyen vain yhteen osa-alueeseen kerralla. Olisi mielenkiintoista saada
lisaa tietoa esimerkiksi lahiverkostojen merkityksesta kuntoutukselle ja taudin
hyvaksymiselle. Lahiverkostojen, kuten puolison ja lasten kokemuksien tutkimi-
nen antaisi varmasti paljon uutta ndkokulmaa ammattilaiselle, joka tydskentelee
aiheeseen liittyvissa tehtdvissa ja voisi olla hyddyllista tietoa itse sairastuneelle

omaisten reaktioiden ymmartamisessa.

Opinndyteprosessi on herattanyt minussa paljon uutta ajateltavaa. Asioita olisin
voinut tehda toisinkin tutkimusta toteuttaessani saadakseni enemman pintaa sy-
vemmalle menevéan tutkimuksen. Tutkimuksen aiheen rajausta olisin voinut miet-
tia tarkemmin jo tutkimusta suunnitellessani, jolloin olisin paassyt syvemmalle
joissain tietyissa asioissa. Mielesténi onnistuin kuitenkin saamaan teemahaastatte-

lulla laajan ja monipuolisen aineiston.
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Tutkimusprosessi on auttanut minua oppimaan pitkajanteisté tyoskentelya. Tietoi-
suuteni tutkimuksen tekemisesta on moninkertaistunut ja tutkimuksen myota ra-
portointitaitoni ovat kehittyneet. Olen saanut opinndytetydprosessin aikana ainut-
laatuisen mahdollisuuden tutustua MS-tautiin sairastuneen naisten elaméankoke-
muksiin, jotka ovat antaneet minulle paljon uutta ajateltavaa elaman suhteen.
Haasteltavien positiivisessa elamanasenteessa ja siind, miten sen voi séilyttaa vai-

keidenkin asioiden kohdatessa, meillé kaikilla on opittavaa.
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LITTEET

Liite 1

Teemahaastattelurunko

Perustiedot

1. Haastateltavan perustiedot. 1ka? Minké tyyppinen tauti on etenemiseltdan?
Kauanko on siité, kun sai diagnoosin MS-taudista? Mink& kokoisessa kun-

nassa / kaupungissa asuu?

Parisuhde

2. Mitd ajatuksia parisuhteesta oli ennen taudin puhkeamista? El1&4ako pa-
risuhteessa? Miten kokee taudin muuttaneen parisuhdettaan? Miten puoli-
so hyvéksyi tiedon sairaudesta? Mité ajattelee parisuhteen merkityksesta
sairaudessa jaksamisessa? Jos ei ole parisuhteessa, niin miten sen asian

kokee nimenomaan sairauden kannalta?

Perhe

3. Millaisessa merkityksessa perhe on elaméssa? Onko omia lapsia? Miten
perhe ottanut tiedon didin sairaudesta vastaan? Miten sairaus on vaikutta-
nut jokapdaivaiseen elamaan perheen parissa? Kuinka suuri merkitys per-

heell& sairauden parissa kamppaillessa on?
Y stavyyssuhteet
4. Millaisia ystavyyssuhteita ja lahiverkostoja on itsella? Miten kokee niiden

muuttuneen kun on vakavasti sairas? Oliko lahipiirille kertominen help-

poa? Miten lahipiiri suhtautui tietoon sairaudesta?
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Tyoeldma

5. Millainen merkitys tydssa kdymisellda on? Onko tyfelamdasséd mukana? Mi-

ten sairaus on vaikuttanut tygssa kdymiseen?

Vapaa-aika

6. Miten kokee vapaa-ajan merkityksen arjessa ja sairauden kanssa jaksami-
sen kannalta? Vaikuttiko sairaus olemassa olevien harrastusten harrastami-

seen? Onko l6ytanyt uusia vapaa-ajanviettotapoja sairastuttuaan?

Vammaispalvelulaki

7.

Onkao tietoinen kuuluvansa vammaispalvelulain piiriin? Onko saanut helposti
tietoutta vammaisille kuuluvista palveluista? Mistd on saanut tietoa? Miten
kokee kotikuntansa / kaupunkinsa suhtautuvan vammaiseen henkil66n? Ko-
keeko palvelujen olevan helposti saatavilla? Onko saanut mielestéén tarpeelli-
sia palveluja? Kokeeko tulleensa kuulluksi sosiaalitoimessa? Kokeeko itsella

olevan vaikutusmahdollisuuksia palvelujen kehittdmiseen?



