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Occupational therapy is client and occupation- centered rehabilitation. The purpose of occupational
therapy is to enable client's participation in diverse environments and situations. Social support
being important, occupational therapists can help people with Multiple Sclerosis establish skills and
resources to widen their support network. In addition, occupational therapists use their expertise to
help clients with MS gain access to the services and tools needed for maintaining an optimal level
of independence in self- care, work and leisure.

The aim of this thesis was to develop outpatient rehabilititation services provided by Finnish non-
profit organization Neuroliitto.

The study was a quantitative survey and was conducted by sending an email with a link to questi-
onnaire to a large group of people with Multiple Sclerosis or other rare neurological diseases in
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1 JOHDANTO

Toimintaterapeutit auttavat kaiken ikaisia asiakkaita osallistumaan heille tarkeisiin ja valttdmatto-
miin askareisiin kayttaen terapeuttisesti arkipaivan toimintoja (AOTA, viitattu 2.8.2017). Toiminta-
terapeutit voivat auttaa asiakasta esimerkiksi itsesta huolehtimisen toiminnoissa kuten pukeutumi-
sessa, syomisessa ja likkumisessa asunnossa. He voivat myds tukea asiakasta yhteiskuntaan
osallistumisessa kuten koulussa tai toissa kaymisessa tai vapaa-ajan aktiviteeteissa kuten urhei-
lussa, puutarhanhoidossa ja sosiaalisissa suhteissa. (CAOT, viitattu 2.8.2017). Toimintaterapia
neurologisen asiakkaan kanssa tulee koskettaa kaikkia elaman alueita mukaan lukien tyoelamaa,
rooleja ja yhteiskunnallisia toimintoja, silla neurologiset sairaudet vaikuttavat muun muassa kes-
kushermostoon ja sitd kautta vaikeuttavat paivittaisista toiminnoista suoriutumista (Copperman,
Forwell & Hugos 2002, 885).

MS-tauti on neurologinen pitkaaikaissairaus, jonka syntymekanismi on epaselva. On kuitenkin tie-
dossa, ettd siihen vaikuttavat perintotekijoiden, virusten ja ymparistotekijoiden yhteisvaikutus.
(Heiskanen 2009, 27.) MS- tauti on nuorten aikuisten yleisin vakava neurologinen sairaus Suo-
messa. Koko maata kattavaa epidemiologista selvitysta MS- taudin esiintyvyydesta ei ole kaytet-
tavissa, mutta keskimaaraiseksi esiintyvyydeksi on voitu arvioida noin 130/100 000 (MS- tauti:
Kaypa hoito- suositus, 2015). Parantavaa laakehoitoa MS- tautiin ei talla hetkella ole. Laakehoidon
suuntaukset ovat taudin kulkua hidastavat ladkkeet sekéa oireenmukainen lagkehoito (MS- taudin
ladkehoito ja kuntoutus: Kaypa hoito- suositus 2015). Kuntoutus kuuluu kokonaisvaltaiseen MS-
taudin hoitoon. Sen tavoitteena on luoda edellytykset tasapainoisemmalle ja itsendisemmalle ela-
malle. (Vanhalakka 2007, 13.)

Vaikkakin vain pienella prosentuaalisella osuudella MS- taudin ollessa vakavasti rajoittava, on diag-
noosi usein jarkytys. Jatkuva tarve sopeutua muuttuviin oireisiin, vaihtuviin toimintakyvyn hairidihin
ja epavarmuuden aiheuttama pelko vaikuttavat itsetuntoon, sosiaalisiin suhteisiin, seksuaalisuu-

teen, fyysisiin aktiviteetteihin ja vapaa- ajan toimintoihin. (Copperman ym. 2002, 891.)

MS- taudin l&akinnallistd kuntoutusta toteutetaan perusterveydenhuollossa ja erikoissairaanhoi-
dossa. Asiakkaan kuntoutukseen kuuluvat tieto sairaudesta, riittava ja oikea-aikainen sopeutumis-
valmennus, lihashuolto- ja likuntaneuvonta seka asiakkaan tarpeen mukainen yksilollinen ja mo-

niammatillinen kuntoutus. Kuntoutuksen tulisi pohjautua hoidon porrastukseen ja moniammatillisen



tiimin sek& asiakkaan ja omaisten yhdessé laatimaan yksilélliseen kuntoutussuunnitelmaan. MS-
tautia sairastavat henkilot saattavat hyotya moniammatillisesta kuntoutuksesta, joka voi olla yksi-
6llista tai ryhmakuntoutusta. MS-kuntoutukseen soveltuvia kuntoutusmuotoja ovat mm. psykologi-
nen ja neuropsykologinen kuntoutus, yksildllinen fysioterapia, toimintaterapia, lymfa-, musiikki-,

puhe-, nielemis-, voice massage- ja ratsastusterapia. (Kaypahoitosuositus, viitattu 9.11.2017.)

Neurologista sairautta sairastavat ihmiset kohtaavat arkipaivissaan paljon haasteita, alkaen ihan
tavallisista arjen toiminnoista aina vaikeampiin toimintoihin, kuten autolla ajamiseen, palkkatyossa
pysymiseen tai lomalla kdymiseen perheen kanssa. Toimintaterapeuteilla on mahdollisuus tehda
positiivinen vaikutus neurologista sairautta sairastavien inmisten elamaan mahdollistamalla toimin-
taa. (Finlayson 2016, 397.)

Sosiaali- ja terveysalan uudistusta valmistellaan parhaillaan ja sen on maara astua voimaan vuo-
den 2020 alussa. Uudistuksen tavoitteena on tarjota muun muassa nykyista yhdenvertaisempia
palveluita sekd vahentda hyvinvointi- ja terveyseroja. (Maakunta- ja soteuudistus, Vviitattu
18.4.2018.) Aiheemme on ajankohtainen, silla uusi sote-uudistus korostaa yksilén vapautta valita
mista han palvelunsa haluaa. Tama tarkoittaa sita, etta julkisesti rahoitettuja sosiaali- ja terveys-
palveluja voisivat jatkossa tarjota seka julkiset ja yksityiset etta kolmannen sektorin toimijat, kuten
erilaiset jarjestot ja saatiot. (Maakunta- ja soteuudistus, viitattu 18.4.2018.) On siis erityisen tar-
keaa, etta kolmannen sektorin palvelut ovat asiakaslahtoisesti suunniteltuja ja mahdollisimman mo-

nen saatavissa.

Tutkimus on toteutettu kvantitatiivisena kyselytutkimuksena, joka on laadultaan kuvaileva ja kar-
toittava. Opinnaytetyd on tehty yhteistydssa Neuroliiton kanssa. Tutkimuksen tarkoituksena oli
kartoittaa MS- tautia ja harvinaista neurologista sairautta sairastavien mielipiteitd avokuntoutuk-
sesta ja tutkimuksen tavoitteena oli auttaa Neuroliiton Avokuntoutus Aksonia kehittamaan palvelui-
taan asiakaslahtdisemmiksi. Meille on tarkeaa auttaa kehittdmaan toimintaterapeutin tydnkuvaa ja
tydpaikkoja erilaisissa tydymparistoissa, silld hyvin vahan on viela toimintaterapeuttien osaamista
kolmannella sektorilla. Naemme, etta varsinkin toimintaterapeutin rooli avokuntoutuksessa voisi
olla suuri, silla kuntoutuskurssien sisaltdjen suunnittelu seka kuntoutujat hyotyisivat toimintatera-

peuttisesta nakokulmasta.



2 TOIMINTAKYVYN TARKASTELUA INHIMILLISEN TOIMINNAN MALLIN MU-
KAAN

Toimintakyvyn kannalta kuntoutus merkitsee elamanpiirin laajentamista ja oman elamantilanteen
kannalta jasentyneempaa nakemysta tulevaisuuden suunnitteluun. Toimintakyvyn edistamisen rin-
nalla puhutaan kuntoutuksessa yksilon kokonaisvaltaisen toimintakyvyn ja toimintamahdollisuuk-

sien turvaamisesta. (Streng 2014, 149.)

2.1 Inhimillisen toiminnan malli

Gary Kielhofnerin tutkijakollegoidensa kanssa kehittdma toimintaterapian teoreettinen viitekehys
Inhimillisen toiminnan malli (Model Of Human Occupation) julkaistiin ensimmaista kertaa 1980-Iu-
vulla. Inhimillisen toiminnan malli keskittyy vamman tai sairauden sijaan asiakaslahtoiseen terapi-
aan ja inhimilliseen toimintaan. Mallin kasitteisiin sisaltyy ihmisen motivoituminen toimintaan, toi-
mintojen jasentyminen ja ihmisen, toiminnan ja ympariston vuorovaikutus. Inhimillisen toiminnan
malli soveltuu monipuolisesti eri-ikaisille ja erilaisille asiakasryhmille. (Kielhofner 2008, 1; Hautala,
Hamalainen, Makela & Rusi-Pyykkonen 2011, 234-235.) Inhimillisen toiminnan malli pyrkii selvitta-
maan, millaisia toimintamalleja ihmisella on jokapaivaisessa elamassaan, mika motivoi hanta toi-

mintaan ja kuinka han suoriutuu toiminnasta ymparistoissaan (Kielhofner 2008, 3).

Inhimillisen toiminnan malli jakaa toiminnan kolmeen osa-alueeseen: paivittaisiin toimintoihin, tyo-
hon ja vapaa-aikaan. Paivittaisiin toimintoihin kuuluvat mm. peseytyminen ja siivoaminen. Vapaa-
aikaan kuuluvat esimerkiksi harrastustoiminnot. Tyolla tarkoitetaan palkallista ja palkatonta ty6ta,
joita voivat olla mm. opiskelu, palkkatyo ja vapaaehtoistyd. (Kielhofner 2008, 5.) Inhimillisen toimin-
nan mallista tekee asiakaslahtoisen se, ettd se ohjaa terapeutin keskittymaan asiakkaan ainutlaa-
tuisuuteen ja tarjoaa kasitteita, joiden avulla terapeutti voi vield syvemmin ymmartaa asiakkaan

omaa nakemysta ja elamantilannetta. (Kielhofner 2008, 3, 5).

Inhimillisen toiminnan mallin mukaan ihmisen toimintaa ohjaavat toisiinsa vaikuttavat elementit,
jotka ovat tahto, tottumus ja suorituskyky (Kielhofner 2008, 12). Inhimillisen toiminnan mallin mu-

kaan ymparisto tarjoaa inmiselle mahdollisuuksia, mutta myds vaatimuksia ja rajoitteita. Ympéristd



koostuu fyysisista, sosiaalisista, kulttuurisista, taloudellisista ja poliittisista osa-alueista. (Kielhofner
2008, 21, 86.)

Toiminnallinen osallistuminen, toiminnallinen suoriutuminen ja toiminnalliset taidot ovat Inhimillisen
toiminnan mallin kolme tekemisen (doing) tasoa. Toiminnallinen osallistuminen tarkoittaa jokapai-
vaisia arjen toimintoja, joihin ihminen osallistuu sosiokulttuurisessa ymparistossaan. Naita toimin-
toja ovat itsesta huolehtimisen toiminnot, ty0 ja vapaa-ajan toiminnot. Toiminnalliseen osallistumi-
seen vaikuttavat ihmisen suorituskyky, tottumus, tahto ja ympariston olosuhteet. Toiminnallisella
suoriutumisella tarkoitetaan toiminnallisten muotojen tekemista kuten esimerkiksi pukemista tai
ruuanlaittoa. Toiminnallisia taitoja tarvitaan tehtavista suoriutumiseen. Toiminnallisia taitoja ovat

motoriset taidot, prosessitaidot ja sosiaalisen kanssakaymisen taidot. (Kielhofner 2008, 101-106.)

Inhimillisen toiminnan mallin mukaan erilaisiin toimintoihin osallistuminen eri ympéristdissa johtaa
ajan mittaan toiminnalliseen mukautumiseen, joka koostuu toiminnallisesta identiteetisté ja toimin-
nallisesta péatevyydesta. Toiminnallinen identiteetti tarkoittaa ihmisen kasitysta itsestaan toimijana.
Toiminnallinen identiteettiin sisaltyvat myos ihmisen kokemus toiminnallisesta historiastaan ja toi-
veet siita, millaiseksi toimijaksi ihminen haluaa tulla. Toiminnalliseen identiteettiin vaikuttavat hen-
kilon kasitys omista kyvyistaan, tehokkuudestaan, mielenkiinnon kohteet, roolit, suhteet muihin ih-
misiin, rutiinit, henkilolle tarkeat toiminnot ja nakemykset ympariston tuesta ja odotuksista. Toimin-
nallinen patevyys tarkoittaa sita, minka verran ihminen voi toteuttaa toiminnallisen identiteettinsa
mukaan toiminnallista osallistumistaan. Toiminnalliseen patevyyteen sisaltyy omien roolien, arvo-
jen ja vaatimusten mukainen toiminta. Patevyyteen sisaltyy myos rutiinien yllapito ja sellaisiin toi-
mintoihin osallistuminen, joista henkilo kokee saavansa tyydytysta, kykenee toteuttamaan arvojaan

ja tavoittelee pa@maaraa elamassaan. (Kielhofner 106-107.)

Kaytimme Kielhofnerin (2008) Inhimillisen toiminnan mallia taustateoriana kyselyn kysymysten
suunnittelussa. Mallin mukaan ihminen koostuu tahdon, tottumuksen ja suorituskyvyn osa-alueista.
Jaoimme kyselyn kysymykset ndiden osa-alueiden seka ympariston kasitteiden mukaan.

2.2 Vaikutuksia suorituskykyyn

Inhimillisen toiminnan mallissa suorituskyvylla tarkoitetaan ihmisen fyysisia ja psyykkisia tekijoita,

joita ovat esimerkiksi lihasvoima, hermosto, muisti ja kognitio. Subjektiivinen eli henkilén oma ko-
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kemus suorituskyvysta vaikuttaa kayttaytymiseen. Suorituskykyyn kuuluvat yksilon siséiset koke-
mukset suhteessa toimintaan. Ne ovat havaittavissa olevia konkreettisia tekoja, joita ihminen tar-

vitsee suoriutuakseen toiminnoista. (Kielhofner 2008, 18-20; Hautala ym. 2011, 239.)

Sairauden aiheuttamat keskushermostovauriot hairitsevat eri aivoalueiden valisia yhteyksia tai ai-
heuttavat toimintahairidita aivoista kaskyja vieviin ratoihin. Valkean aineen muutokset aiheuttavat
informaation prosessoinnin hairioita ja hidastumista, tarkkaavuuden ongelmia seka muistiongelmia.
(Jehkonen ym. 2015, 247.)

Yleisin MS-taudin oire, joka ilmenee noin 80% sairastuneista, on uupumus. Se voi huomattavasti
vaikeuttaa henkilon toimimista kotona ja tdissa ja onkin yleisin syy, miksi sairastuva jattaytyy tyo-
elamasta aikaisemmin pois. (National Ms Society 2018, viitattu 24.4.2018.) Uupumus ei riipu vuo-
rokauden ajasta ja se on usein varhaisimpia oireita. Se voi iimetd motorisena tai kognitiivisena
vasyvyytena tai yleisena uupumuksen tunteena. Masennus on toinen tavallinen oire, se esiintyy
noin 50- 70 % sairastavista. (Jehkonen ym. 2015, 251.) Muita yleisimpia kognitiivisia oireita ovat
tiedonkasittelyn hidastuminen, oppimisen vaikeutuminen ja monimutkaisemman tarkkaavaisuuden
hankaluudet. Kognitiivisilla rajoitteilla ei ole merkittavaa yhteytta sairauden kestoon, muotoon tai
fyysiseen toimintakykyyn. Rajoitteet etenevat tavallisesti sairauden edetessa. (Jehkonen ym. 2015,
245.)

Yleisia oireita ovat my6s nakooireet, erilaiset tuntohéiriot, lihasten heikkous ja jaykkyys, koordinaa-
tio- ja tasapainovaikeudet seka suolen ja rakon toimintahairiét. MS-taudissa on kaksi padmuotoa:
aaltomaisesti eteneva eli relapsoiva- remittoiva (85 % sairastuneista) seka ensisijaisesti eteneva

eli primaaristi progressiivinen. (Jehkonen ym. 2015, 246.)

Toimintaterapia on yksi yleisesti soveltuva kuntoutusmuoto neurologisten sairauksien hoidossa.
(MS- taudin 1aakehoito ja kuntoutus: Kaypa hoito- suositus 2015.) ltse terapia keskittyy yleensa
energiansaaston seka toiminnallisiin kotielaman toimintojen harjoituksiin, apuvalineisiin ja kodin
muutost6ihin, eri harjoituksiin (kasiterapia, venyttely), spastisuuden vahentamiseen, kognitiivisiin
kompensaatiokeinoihin, kivunhoitoon seka tdihin ja tydtapaan tehtaviin muutoksiin. (Copperman
ym. 2002, 892-894.) Energiansaaston ja toiminnallisen kotielaman askareiden harjoituksia voivat
olla muun muassa tarkeiden tehtavien teko aamusta, kun vasymys ei ole viela niin voimakas tai eri
tekniikoiden kayttaminen, jotta kehon lampatila pysyisi mahdollisimman viile@na esimerkiksi ilmas-

toinnin tai kerrospukeutumisen avulla. (Copperman ym. 2002, 892-893.)
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Holberg ja Finlayson (2007) ovat tutkineet energiansaastostrategioiden kayttdon ottamista. He toi-
vat esille, etta toimintaterapeutit voivat tehokkaammin ohjata asiakkaita, kun ymmarretaan ener-
giasaastokeinojen kayttoonottoa vaikeuttavia tekijoita. Tutkimuksessa nousivat esille kolme tee-
maa, jotka vaikuttivat ja vaikeuttivat energiansaastostrategioiden kayttoa: kokemus sairaudesta,
kasitys itsesta seka ymparistolliset tekijat. Tutkimuksen mukaan kokemus sairaudesta vaikutti vah-
vasti vaikeuteen tai helppouteen ottaa energiankayttostrategiat mukaan paivittaiseen elamaan.
Osallistujat kokivat, etta sairauden eteneminen ja MS- taudin taso vaikuttivat suuresti siihen, kuinka
ja miten strategioita voidaan kayttaa. Henkildt, joilla oli paljon fyysisia rajoitteita ja kognitiivisia muu-
toksia kokivat, etta tietyt energiansaastostrategiat olivat paljon vaikeampia kayttaa kuin toiset. Osal-
listujat kuvasivat, kuinka MS- taudin vasymys vahensi heidan fyysisia voimiaan, teki likkuvuudesta
vaikeampaa ja vaikutti heidan tasapainoonsa. Joku osallistujista kertoi my6s hankaluuksistaan virt-

san pidattamisessa vasymisen aikana. (Holberg & Finlayson 2007, 97, 101.)

Toinen tutkimuksessa noussut teema oli kokemus itsesta. Ihmisen oma nékemys itsestaan MS-
tautia sairastavana henkilona vaikutti hanen strategioihinsa. Yksi osallistujista kertoi, etta kun han
hyvaksyi tautinsa, oli hanella helpompi omaksua energiansaastostrategioita. MS- taudin vaikutta-
essa kokemukseen itsesta osallistujat kamppailivat joidenkin strategioiden kanssa enemman. Avun
kysyminen, toimintojen helpottaminen ja vaatimustason laskeminen olivat keinoja, jotka tuntuivat

erityisen vaikeilta ottaa kayttoon. (Holberg & Finlayson 2007, 101.)

Suurin 16ydos tutkimuksessa oli se, ettd MS-tautia sairastavat eivat valttamatta ota strategioita
kayttoon ennen kuin se on aivan valttamatonta taudin ja sen tuoman vasymyksen takia. Jos sai-
rastava henkild odottaa liian kauan strategian opettelemista, voi taudin kognitiivinen tai fyysinen
raskaus vaikeuttaa henkildd suoriutumaan toiminnasta. Loydokset suosittelevat monipuolisempia
ja konkreettisempia esimerkkeja energiansaastostrategioista, varsinkin toimintojen helpottami-
sesta, silld se hyddyttaisi henkil6ita, joilla on kognitiivisia haasteita. (Holberg & Finlayson 2007,
105.)

2.3 Vaikutuksia toimintaan motivoitumiseen
Inhimillisen toiminnan mallin mukaan tahto liittyy toimintaan motivoitumiseen selittden siinen vai-

kuttavia tekijoita. Tahdon osa-alueita ovat henkilokohtainen vaikuttaminen, arvot ja mielenkiinnon

kohteet. Tahto heijastaa ihmisen ajatuksia ja tunteita toiminnasta. Toimintaan liittyvat henkilon ar-
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vostamat asiat, kokemus pystyvyydesta, tyytyvaisyydesta ja toiminnan merkityksellisyydesta. Hen-
kilokohtainen vaikuttaminen kuvaa henkilon tunnetta omista kyvyista ja tehokkuudesta. Arvot selit-
tavat, mita henkilo kokee merkitykselliseksi ja tarkeaksi. Mielenkiinnon kohteet viittaavat siihen,

mika henkilon mielesta on mielekasta toimintaa ja mista han nauttii. (Kielhofner 2008, 12-15.)

Toimintaterapiaprosessi alkaa toimintakyvyn arvioinnilla. MS-tautia sairastavan henkilén toiminta-
kyvyn arviointi on hyva aloittaa haastattelulla ja toiminnallisen historian selvittamisella ja sieltd nou-
sevista asioista on helpompi kohdentaa arviointia ja miettia, millaisesta terapiasta asiakas hyotyisi.
(Copperman ym. 2002, 891.)

MS-tauti voi negatiivisesti vaikuttaa henkildn identiteettiin ja useisiin nakdkulmiin henkildsta itses-
taan. Jatkuva psykososiaalinen sopeutuminen on tarkeaa, jotta voidaan saavuttaa positiivisia muu-
toksia henkilon arvoissa ja nakemyksissa. (Hwang, Cvitanovich, Doroski & Vajarakitipongse 2011,
665.) Hwangin ym. (2011) toteuttamasta elamanlaatuun liittyvasta tutkimuksesta kavi ilmi, etta tut-
kimukseen osallistuneet olivat opetelleet arvostamaan pienié asioita, joita he saavuttivat paivittain,

kuten sangysta nousemista aamuisin vaikka vasyttaisi ja olisi kipuja.

Prestonin, Haslamin ja Lamontin (2012, viitattu 13.11.2017) kvalitatiivinen tutkimus selvitti MS-tau-
tia sairastavien henkildiden toiveita toimintaterapiaa kohtaan. Tutkimuksesta kavi ilmi, ettda MS-
tautia sairastavilla asiakkailla oli vain vahan tai ei ollenkaan tietoa ja odotuksia toimintaterapiasta
tai siita, miten he siita voisivat hyotya. Tutkimustulokset myds osoittivat, etta toimintaterapeuttien

tulee terapiassa ottaa huomioon asiakkaille tarkeat ja merkitykselliset toiminnot.

Mansson Lexellin, Lund Larssonin ja Iwarssonin (2009) tekeméassa tutkimuksessa MS-tautia sai-
rastavien henkildiden kokemuksista sairaudesta osallistujat toivat ilmi, kuinka vaihtelevuus heidan
toimintakyvyssaan vaikeutti heidan tuntiensa, paiviensa ja viikkojensa suunnittelemista etukateen.
Etukateen suunnittelemisen vaikeus vaikutti heidan mielihyvan kokemukseensa toimintoihin osal-
listumisesta ja vahensi niihin toimintoihin sitoutumista, joista he olivat ennen nauttineet. He kertoi-
vat priorisoivansa toimintoja, jotka ovat valttamattomia niiden toimintojen ohi, joita olisi mieluisampi
tehda. Lisaksi naista toiminnoista selviytyminen vei yleensa eniten aikaa paivasta seka eniten voi-
mavaroja, jattaen vahemman aikaa toisille tarkeammille toiminnoille. Tama johti epatasapainoon
pakollisten ja haluttujen toimintojen valilla. (Mansson Lexell ym. 2009, 776.) Osallistujat toivat myds
ilmi, etta heille on noussut tarkeaksi kokea ja tulla nahdyksi pystyvana, itsenaisena ihmisena, joka
pystyy tekemadn omat valintansa seka tienaamaan omat rahansa. (Mansson Lexell ym. 2009,
777.)
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2.4 Vaikutuksia tottumukseen

Inhimillisen toiminnan mallissa tottumus kuvaa toistuvaa tapaa toimia paivittaisessa elamassa. Tot-
tumus sisaltaa rutiinit eli tavat ja roolit. Rutiinit toistuvat jokapaivaisessa elamassa ja ne ovat sidok-
sissa ymparistoihin. Tavat ohjaavat toistuvaa toimintaa tutuissa ymparistoissa ja tilanteissa. Roolit
vaikuttavat yksilon toimintaan eri tilanteissa. Ihmisilla on yleensa useita rooleja, jotka liittyvat aikaan
ja paikkaan. Sisaistetyt roolit muodostavat inmisen kasityksen itsestaan ja odotuksia kayttaytymi-

selle. Tallaisia rooleja voivat olla esimerkiksi tyontekijan ja aidin roolit. (Kielhofner 2008, 16-18.)

Mansson Lexell ym. (2009) tutkivat MS-tautia sairastavien ihmisten kokemuksia. Tutkimukseen
osallistuneet tunsivat eldmansa muuttuvan jatkuvasti niiden haasteiden takia, jotka pakottivat hei-
dat kamppailemaan osallistuakseen mielekkaisiin toimintoihin. Tama jatkuva vaihdos puolestaan
vaikutti heidan toiminnallisiin rooleihinsa ja heidan nakemyksiin itsestansa. MS-tautia sairastaville
ihmisille toimintaan sitoutuminen on mutkikas ilmio. Toimintaan sitoutuminen nahdaan yleisesti
muotoilevan ihmisen eldmaéa ja muodostavan héanen identiteettinsa. (Mansson Lexell ym. 2009,
778.)

Osallistujat kuvasivat, kuinka he eivat voineet nykyaan enaa suoriutua toiminnoista haluamallaan
tavalla niin kuin ennen. Kykyjen laskeminen vaikutti toimintaan itseensa, mutta myds mielekkaisiin
toimintoihin sitoutumiseen. Usein osallistujat onnistuivat suorittamaan vain osan toiminnosta tai
tehtavasta, joka on vaadittu koko tehtavan suorittamiseen. Osallistujat sanoivat, etta toiminnat joita
he tekivat, sujuivat hitaampaa kuin he olisivat halunneet. He myos kuvasivat haasteitaan suorittaa

useaa toimintaa yhta aikaa tai perakkain. (Mansson Lexell ym. 2009, 775.)

Toimintaterapiassa voidaan myos tukea ihmista selviytymaan talle tarkeista rooleista. lhmisilla on
usein vahvoja mielikuvia siita, mihin aitien tulisi pystya ollakseen hyva aiti. Esimerkiksi jollekin ai-
dille voi olla aitiyden merkki se, etta huolehtii lapset aamulla kouluun, mutta MS-taudin takia aamu-
heraamiset ovat lahes mahdottomia. Toimintaterapiassa voidaan katsoa asiaa uudesta nakokul-
masta ja miettia, kuinka voitaisiin tukea juuri tdman aidin kanssa juuri tassa sairauden vaiheessa
hanen rooliaan aitina. Eli 1oytyisiko talle aidille jokin toinen toiminto, johon han kykenisi jaksami-

sensa puitteissa, joka vahvistaisi samalla tavalla hanen rooliaan vanhempana ja erityisesti aitina.
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2.5 Vaikutuksia ymparistoon

Inhimillisen toiminnan malli korostaa ymparistda suhteessa ihmisen toimintaan. Toiminta tapahtuu
aina tietyssa fyysisessa, sosiaalisessa ja kulttuurisessa ymparistdssa. Ymparistd voi tarjota mah-
dollisuuksia toimintaan, mutta se voi myos estaa tai vaikeuttaa sita. Ymparisto asettaa toiminnalle
myos vaatimuksia. Fyysiset tilat voivat olla rakennettuja tai luonnollisia ymparistoja, joissa toiminta
tapahtuu. Esineet voivat olla luonnollisia tai ihmisen valmistamia. Kulttuuri ja ymparisto maarittavat
esineiden kayttotarkoituksen. Esineilla voi olla myos symbolinen merkitys. Sosiaalinen ymparisto
koostuu sosiaalisista ryhmista ja toiminnan muodoista. Ympariston fyysiset ja sosiaaliset tekijat
muodostavat yhdessa toimintaympariston. Inmiselle merkityksellinen toimintaymparisto koostuu ti-
loista, esineista, sosiaalisista ryhmista ja toiminnan muodoista. (Kielhofner 2008, 21, 86, 101-103;
Hautala ym. 2011, 240-244.)

Apuvalineet ja kodinmuutosty6t helpottavat kompensoimaan osallistumisen ja suoriutumisen rajoi-
tuksia, jos henkilolla on esimerkiksi lihasheikkoutta, spastisuutta, vapinaa, vasymista tai kognitiivi-
sia haasteita. Toimintaterapeutti yndessa asiakkaan kanssa keskustelee talle sopivimmista apuva-
lineista ja muutostoista. Apuvalineita voi olla muun muassa aanella aktivoituva puhelin tai sahko-
pyoratuoli. Kodinmuutostoihin voi kuulua tilojen muuttaminen pyoratuolille sopivaksi tai pyoratuoli-

hissin asentaminen portaisiin. (Copperman ym. 2002, 893.)

Spastisuuden vahentamiseen voidaan kayttaa lepolastoja, jotka toimintaterapeutit valmistavat yk-
sildllisesti. Siihen voi myods kayttaa venyttelyharjoituksia tai vahentaa spastisuutta esimerkiksi
muokkaamalla pukemistyylia kuten pukemalla istuen tai kayttamalla apuvalinetta. (Copperman ym.
2002, 894.) Kognitiivisen kompensaation keinoja taas voivat olla ympariston vaihtaminen rauhalli-
sempaan, muistamisen apuvalineiden kayttaminen kuten paivasuunnitelmat tai tehtavan pilkkomi-

nen pienempiin osiin. (Copperman ym. 2002, 894.)

MS- tauti on erilainen jokaisella sita sairastavalla ja moni heista pyrkii jatkamaan omien voimava-
rojensa mukaan toissa (Copperman ym. 2002, 896.) MS- tauti on 16-44 -vuotiailla kolmanneksi
suurin tyokyvyttomyyselakkeiden paadiagnoosiryhma. Tyo- ja toimintakykya kohentava kuntoutus
on osa MS- taudin hoitoa. (Kaypahoitosuositus, viitattu 12.8.2017.) Tydterveyshuollon ja erikois-
sairaanhoidon tulee tehda yhteistyota MS- tautia sairastavien tydssa kayvien henkiloiden tyokykya
arvioitaessa. Ty6ta voidaan mahdollisesti mukauttaa potilaan terveydentila huomioon ottaen. (Kay-
pahoitosuositus, viitattu 9.11.2017.) Tdihin ja tydtapaan tehtdvat muutokset voivat sisaltaa muun

muassa tyoaikojen muuttamista lyhemmiksi, tyoskentelyn siirtdminen osa-aikaisesti kotiin, jos se
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on mahdollista tai muokkaamalla tyopistettd toimintakykya tukevammaksi. Toimintaterapeutin
kanssa voi myos katsoa apuvalineita, joita voisi kayttaa helpottamaan tyéta. (Copperman ym. 2002,
896.)

Mansson Lexell ym. (2009) selvittivat tutkimuksessaan, etta MS- tautia sairastavat henkilét olivat
vahemman nykyaan tekemisissa niiden ihmisten kanssa, joiden kanssa he olivat aikaisemmin ol-
leet tekemisissa jonkin tietyn toiminnan merkeissa. Osallistujat kuvailivat, kuinka jotkut ihmiset ovat
aivan taysin kadonneet heidan elamastaan sairastumisen myota. Osallistujat toivat ilmi, etta he
joutuvat jatkuvasti kamppailemaan sosiaalisten suhteiden yllapidossa. He kokivat kontaktit yksi-
puolisina, silla he kokivat, ettd muut tekivat enemman heidan puolestaan kuin he muiden puolesta.
Heidan mielestaan talla asialla oli negatiivista vaikutusta heidan sosiaalisiin suhteisiinsa. Useim-
mille vastaajille heidan jaljella oleva sosiaalinen verkostonsa, perhe pois lukien, rajoittui ihmisiin,
jotka olivat vastaavanlaisessa tilanteessa. He kaipasivat lisaa sosiaalista kanssakaymista tervei-

den ihmisten kanssa. (Mansson Lexell ym. 2009, 776.)

Sosiaalinen ymparisto nayttaytyi tarkeasséa roolissa myods toisessa tutkimuksessa vaikuttaen osal-
listujien energiansaastostrategioiden kayttamiseen. Ympariston rooli oli erityisen tarkea silloin, kun
MS- tautia sairastava joutuu pyytamaan apua tai jakamaan muille tehtavia, joita hanen tulisi tehda.
Osallistujat kokivat helpommaksi kysya apua tai jakaa tehtavia sellaiselle henkildlle, joilla oli heille

selkea rooli, kuten tyokaveri tai henkilokohtainen avustaja. (Holberg & Finlayson 2007, 103.)
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3 AVOKUNTOUTUS NEUROLIITOSSA

Kelan 1.1.2011 voimaan tulleessa avo- ja laitosmuotoisen kuntoutuksen standardissa avomuotoi-
sena toteutuvan kuntoutuksen voi maaritella: avojaksot ja kayntikerrat, avojaksojen ja kayntiker-
tojen yhdistelmat seka laitosjaksojen ja avojaksojen/ kayntikertojen yhdistelmat. Avomuotoinen
kuntoutus ei sisalla majoitusta, ellei palvelulinjaan sisally edellytysta majoitusmahdollisuudesta.
(Kuntoutusportti 2010, viitattu 3.6.2017.) Avokuntoutus on yksi MS-taudin hoitomuodoista. Avo-
kuntoutuksen kayntikerta voi olla esimerkiksi asiakkaan ja omaisen kaynti kuntoutuspaikassa tai
palveluntuottajan edustajan, asiantuntijan kaynti esimerkiksi asiakkaan kotona, tyopaikalla tai lahi-
verkostossa. (Kuntoutusportti 2010, viitattu 31.7.2017.)

Neuroliitto on valtakunnallinen jérjesto, joka edustaa seka MS-tautia ja etenevia harvinaisia neuro-
logisia sairauksia sairastavia henkil6ita, etta heidan laheisiaan. Liiton tehtdvana on toimia sairas-
tavien edunvalvojana pyrkien edistamaan heille merkityksellisia asioita yhteiskunnallisessa paatok-
senteossa. Neuroliitto tuottaa my0ds palveluita, esimerkiksi kuntoutusta, asumispalveluita seké oh-

jaus- ja neuvontapalveluita. (Neuroliitto 2018, viitattu 15.5.2018.)

3.1 Avomuotoiset kuntoutuskurssit

Avokuntoutusta voi olla esimerkiksi eri jarjestojen jarjestamat avomuotoiset kuntoutuskurssit. Esi-
merkiksi Neuroliiton alaisuudessa toimiva Avokuntoutus Aksoni jarjestaa erilaisia kursseja MS- tau-
tia sairastaville. Kurssien tavoitteena on antaa tietoa seka tukea sairauden kanssa elamisesta.
Kurssien aikana kasitellaan myos monipuolisesti erilaisia sairauden hoitoon, kuntoutukseen ja ela-

manhallintaan liittyvia teemoja. (Avokuntoutus Aksoni, viitattu 2.8.2017.)

Kurssit on suunnattu 18—-65—-vuotiaille MS-tautia sairastaville, joiden toimintakyky on jollain tapaa
muuttunut viimeisten vuosien aikana ja jotka tarvitsevat tietoa ja tukea arjessa tai tyossa selviyty-
miseen. Kurssi kestaa 15 avopaivaa (6h/pva), joista laheisella on mahdollisuus osallistua yhteen
paivaan. Kurssin alussa jokaiselle osallistuvalle tehdaan kotikaynti, jossa kartoitetaan arjessa sel-
viytymista. Kurssin ohjelmaan siséaltyy neurologin, fysioterapeutin, sairaanhoitajan ja psykologin
haastattelut seka yksilollinen tilannearvio. Muita tydryhmaan kuuluvia ovat toimintaterapeutti, so-

sionomi ja ravitsemusterapeutti. (Avokuntoutus Aksoni, viitattu 10.4.2018)
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3.2 Sopeutumisvalmennus

Sopeutumisvalmennuksen idea on, ettad tarve lahtee ihmisen elaméssa tapahtuneesta muutok-
sesta, johon han ja hanen laheisensa tarvitsevat tukea ja apua. Sopeutumisvalmennus on kuntou-
tusta, jolla on ollut merkittdva asema vammaisten ja pitkaaikaissairaiden henkildiden ja heidan la-
heistensé eldmanhallinnan tukemisessa ja vaikutuksia siihen osallistuneiden eldmanlaatuun. So-
peutumisvalmennuskursseilla keskeinen tehtava on tukea osallistujia oivaltamaan oman vamman
tai sairauden merkityksia identiteettiin, mahdollisuuksiin elaa hyvaa arkea ja 16ytaa oma paikkansa
yhteison jasenyydessa. Sopeutumisvalmennuskursseilla on aina kyse prosessista, jossa yksilo ra-

kentaa uutta suhdetta itseensa ja ymparistoonsa. (Streng 2014, 6-7.)

Sopeutumisvalmennuksen sisaltd on kaksijakoinen: vuorovaikutuksen ja fyysisen toimintakyvyn
edistamiseen tahtaavat toiminnat. Vuorovaikutuksen edistamiseen tahtaavat toiminnot ovat: ryh-
mékeskustelut, harjoitukset seka yleisten palvelujen kéaytto kurssien vapaa-aika- ja virkistystoimin-
noissa. Taas fyysisen toimintakyvyn edistamiseen tahtaavia toimintoja ovat: apuvalineet, niihin tu-
tustuminen ja kayton harjoittelu, erilaiset terapiat ja muut paivittaiset toiminnat, kommunikaatiotai-

tojen edistdminen seka itsehoito. (Streng 2014, 43.)

Sopeutumisvalmennus toteutetaan moniammatillisena yhteistydna. Tyéryhméaan kuuluvat kuntou-
tuksen ammattihenkil6t, joilla on koulutusta ja osaamista asiakasryhman tavoitteiden ja tarpeiden
seka vamman tai sairauden aiheuttamien toimintarajoitteiden vaikutusten saralta. (Streng 2014,
252.) Tallaisia henkildita voivat esimerkiksi olla toimintaterapeutti ja fysioterapeutti. Tyéryhmassa
tulee olla osaamista ryhmadynamiikan iimioiden tunnistamiseksi seka ryhman ohjaamiseksi niin,

ettd ryhman jasenten eheytyminen ja voimaantuminen mahdollistuvat (Streng 2014, 252).
Sopeutumisvalmennuskursseja voi olla useita erilaisia, kuten tietoisuutta lisdavia, paivittaisia toi-
mintoja edistavia tai vammainen henkild vanhemman roolissa -kursseja. Yleensa kurssit ovat use-
amman paivan mittaisia ja sisaltavat useita eri teemoja. (Streng 2014, 47.)

3.3 Avomuotoiset teemakurssit

Avomuotoisilla teemakursseilla saa tietoa ja tukea silloin kun sairaus aiheuttaa erilaisia oireita ja
haasteita arjessa. Teemakursseilla kokoonnutaan tavallisesti viikoittain ja niille voi osallistua kotoa

kasin. Kurssien vaatimuksiin kuuluu, etta kursseilla tulee pystya toimimaan omatoimisesti. Kurssien
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teemat ja paikkakunnat vaihtelevat vuosittain. Avomuotoiset teemakurssit jarjestetaan STEA:n ja
Opintokeskus Siviksen tuella. Kurssit ovat osallistujille maksuttomia. (Avokuntoutus Aksoni, viitattu
14.4.2018.) Esimerkkeja Avokuntoutus Aksonin tulevista teemakursseista: Aktiivisena arjessa,
Avaimia tyossa jaksamiseen, Kehon ja mielen voimavarat, Parikurssit seka Pitkaa ikaa- hyvia vuo-
sia. Kursseja jarjestetaan eri kaupungeissa ja useissa eri ymparistoissa. Esimerkiksi Avaimia
tyossa jaksamiseen- kurssi jarjestetaan verkossa. Kursseja on myos eri ikaisille, seka eri elaman-

tilanteessa oleville kuten perhe- tai parikursseja. (Avokuntoutus Aksoni, viitattu 14.4.2018)
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4 TUTKIMUSMETODOLOGIA

Tutkimusmetodologia tarkoittaa saantoja, joiden avulla valineita eli metodeja kaytetaan asetetun
paamaaran tavoittamiseksi (Tuomi & Sarajarvi 2002, 11). Tutkimuksemme toteutettiin kvantitatiivi-
sena eli maarallisena tutkimuksena. Maarallinen tutkimus antaa yleisen kuvan muuttujien valisista
suhteista ja eroista. Maarallinen tutkimus vastaa kysymyksiin "kuinka moni”, "kuinka paljon” ja
"kuinka usein”. Tutkimuksessa tulokset esitettin numeroina, jotka kuvailtin myos sanallisesti.
(Vilkka 2007, 13-14.) Taméa opinnaytetyo toteutettiin kvantitatiivisena tutkimuksena, koska halu-
simme saada mahdollisimman monen Lapissa, Pohjois- Pohjanmaalla, Keski- Pohjanmaalla, Poh-
janmaalla, Kainuussa tai Pohjois- Savossa asuvan MS- tautia sairastavan henkilon mielipiteen

Neuroliiton avokuntoutuskursseista.

Maarallisen tutkimuksen tavoitteena on joko kuvata, selittad, vertailla, kartoittaa tai ennustaa ih-
mista tai luontoa koskevia asioita, ominaisuuksia tai ilmidita. Kartoittavan tutkimuksen tavoitteena
on uusien nakokulmien etsiminen. (Vilkka 2007, 19-20.) Kartoitimme tutkimuksessamme MS- tautia
sairastavien henkildiden kokemuksia ja toiveita kuntoutuskursseista. Tutkimuksessamme ke-
rasimme aineiston kyselyn avulla. Toteutimme kyselyn Webropol-kyselytyokalun avulla. Kyselytut-
kimuksen avulla voidaan kerata laaja tutkimusaineisto. Aineisto eli kyselyn vastaukset voidaan ka-
sitelld nopeasti tallennettuun muotoon ja analysoida se tietokoneen avulla. (Hirsjarvi, Remes &
Sajavaara. 2010, 195.) Arvioimme aluksi, etta kyselyyn voisi vastata mahdollisesti useita kymmenia

ihmisia.

Taman tutkimuksen tutkimusstrategiana kaytettiin survey-tutkimusta. Survey-tutkimuksessa tietylta
joukolta ihmisia kerataan tietoa standardoidussa muodossa. Tutkimuksessa tietysta ihmisjoukosta
poimitaan otos yksiloita. Aineisto kerataan tutkittavilta henkilGiltd strukturoidussa muodossa
yleensa kyselylomakkeen tai strukturoidun haastattelun avulla. Aineiston avulla kuvaillaan, selite-

t44n ja vertaillaan iimiita. (Hirsjarvi ym. 2010, 132, 134.)

Laadittuamme kyselyn Webropolilla, testasimme sita koehenkildilla ja sen jalkeen pyysimme pa-
lautetta ohjaavilta opettajiltamme seka yhteistydhenkiloltamme Avokuntoutus Aksonin Marjo May-
raltd. Vehkalahti (2014, 48) korostaa kyselylomakkeen testaamisen tarkeytta. Kyselylomaketta tu-
lisi testata etukateen ennen varsinaisen kyselyn toteuttamista. Tuolloin saadaan késitys siita, ym-
marretaankd kysymykset oikein, onko lomakkeessa turhia kysymyksia ja jaaké jotain olennaista

kysymatta. Testauksen avulla arvioidaan my6s mittarin toimivuutta suhteessa tutkimusongelmaan,
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kysymysten selkeytta ja tasmallisyytta seka lomakkeen pituutta ja vastaamiseen kaytetyn ajan koh-

tuullisuutta. (Vilkka 2007, 78-79.) Viisi henkiloa esitestasi tutkimuskyselymme.
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5 TUTKIMUSONGELMAT

Kun tutkimusongelma maaritelladn selkeasti, koko tutkimus palvelee paremmin niiden asioiden sel-
vittamista. (Makinen 2005, 136.) Tutkimusongelmat esitetaan yleensa kysymysmuodossa. Kun
paaongelmat on maaritelty, saadaan niita analysoimalla tutkimukselle alaongelmat. (Hirsjarvi ym.,
2009. 126-129.)

Tutkimusongelmat:

1. Minké&laista kuntoutusta MS-tautia sairastavat henkilét toivovat Avokuntoutus Aksonilta?
1.1 Mita teemoja MS-tautia sairastavat pitdvat kuntoutuskursseilla tarkeana?
1.2 Mita sisaltoa eri ikaryhmét toivovat kuntoutuskursseille?

1.3 Minkalaisia ymparistdja eri ikaryhmat toivovat kuntoutuskursseille?
2. Mitka tekijat vaikuttavat kuntoutuskursseille osallistumiseen?

2.1 Miten MS-tautia sairastavan asuinpaikka vaikuttaa kursseille osallistumiseen?

2.2 Mitké muut tekijat vaikeuttavat sairastavien osallistumista kursseille?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Tutkittavien valinta

Tutkittaviksi valittiin kaikki Neuroliiton rekisterissa olevat MS- tautia sairastavat taysi-ikaiset henki-
6, jotka asuvat Pohjois- tai Keski- Pohjanmaalla, Pohjanmaalla, Kainuussa, Pohjois- Savossa ja
Lapissa. Neuroliitto jarjestda kuntoutuskursseja aikuisille ja lapsiperheille eri puolila Suomea,
mutta tutkimuksessamme selvitettiin pohjoisen Suomen MS- tautia sairastavien henkildiden koke-
muksia ja toiveita avokuntoutukseen liittyen. Jotta tutkimuksessamme ei esiintyisi kielellisia vaarin-
kasityksia, rajasimme tutkittavat myos suomenkielisyyden perusteella. Tutkimus toteutettiin suo-
meksi. Neuroliitto lahetti tutkimuskyselymme eteenpain rekisterissaan oleville henkiloille sahkopos-

tin valityksella.

Perusjoukko on kohdejoukko, josta halutaan tehda paatelmia tutkimuksessa. Tutkittavien valin-
nassa kaytettiin kokonaisotantaa. Kokonaisotannassa koko perusjoukko otetaan mukaan tutkimuk-
seen. Kokonaisotantaa kaytetaan yleensa silloin, kun tutkimusaineisto on pieni. (Vilkka 2007, 51-
52.) Taman tutkimuksen perusjoukko oli MS -tautia sairastavat henkilot Pohjois- ja Keski- Pohjan-
maalla, Pohjanmaalla, Kainuussa, Pohjois- Savossa ja Lapissa, joiden yhteystiedot ovat Neurolii-
ton rekisterissa. Otos poimitaan havaintomenetelmaa kayttaen perusjoukosta. Otos edustaa pe-
rusjoukkoa ominaisuuksiltaan. (Vilkka 2007, 51.) Otos perusjoukosta saatiin, kun Neuroliitto lahetti
tutkimuskyselyn sahkopostitse niille MS- tautia sairastaville henkilGille Pohjois- ja Keski- Pohjan-
maalla, Pohjanmaalla, Kainuussa, Pohjois- Savossa ja Lapissa, joiden yhteystiedot silla on. Tutki-
muksen otanta oli 765 Ms- tautia tai harvinaista neurologista sairautta sairastavaa ja lopullinen otos

oli 154 MS- tautia tai harvinaista neurologista sairautta sairastavaa ihmista.

6.2 Aineistonkeruumenetelma

Kyselytutkimus on kvantitatiivisen tutkimuksen yleisin aineistonkeruumenetelma (Kananen 2015,
201). Aineistonkeruumenetelmaksi valittiin séhkoisen kyselytutkimuksen, koska tutkittavien méara
oli suuri, ja kysely oli helpommin saavutettavissa internetissa. Webropolin avulla pystyimme myos
tarkastelemaan ja analysoimaan vastauksia. Kyselyn kysymyksien suunnittelussa kaytimme viit-
teellisesti Kielhofnerin (2008) Inhimillisen toiminnan mallia.
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Vehkalahden (2014, 25) mukaan kyselytutkimuksissa kéaytetaan yleensa suljettuja osioita, mutta
avoimetkin ovat tarpeellisia. Halusimme tutkimuksessamme selvittaa tutkittavien mielipiteita, joten
strukturoitujen kysymysten eli valmiiden vastausvaihtoehtojen lisaksi kyselymme sisélsi avoimia
kysymyksia. Strukturoitujen kysymysten tarkoituksena oli yksinkertaistaa vastausten kasittelya
seka torjua tiettyja virheita. Kun vastaajille tarjotaan vaihtoehtoja, on helpompi antaa myos kriti-
soivia tai arvostelevia vastauksia. (Heikkilda 2008, 50-51.) Vastaajien on helppo vastata strukturoi-
tuihin kysymyksiin, ja avoimet kysymykset antavat vastaajalle mahdollisuuden kertoa lisaa ai-
heesta. Avoimet kysymykset ovat tarkoituksenmukaisia silloin, kun vaihtoehtoja ei tarkkaan tunneta
etukateen. (Heikkila 2008, 49.)

Kyselyssamme oli myds tarkoituksenmukaista kayttaa sekamuotoisia kysymyksia, silla oli epavar-
maa, tunnistimmeko kysymyksia laatiessamme kaikkia mahdollisia vastausvaihtoehtoja. Sekamuo-
toisissa kysymyksissa vastausvaihtoehdoista osa on annettu valmiiksi ja yleensa yksi on avoin ky-
symys (Heikkild 2008, 52). Yhdessa kysymyksistamme on Likertin arvoasteikko, koska halusimme
saada selville vastaajien mielipiteen kysyttavan asian tarkeydesta. Asteikkotyyppisten kysymysten

kayttamisen etuja on, etta niiden avulla saadaan paljon tietoa vahaan tilaan (Heikkila 2008, 52).

Sovimme, ettéd yhteistydkumppanimme Neuroliitto lahettaa valmiin tutkimuskyselymme tutkittavien
sahkopostiin. Liitimme sahkopostiin tekemamme saatekirjeen, jossa esittelimme itsemme ja tutki-
muksemme. Saatekirje on tarkea, koska sen perusteella tutkittava voi motivoitua vastaamaan ky-
selyyn. Hyvin laadittu saatekirje voi vaikuttaa kyselyn vastausten luotettavuuteen. Saatekirjeessa
kerrotaan vastaajalle perustiedot tutkimuksesta eli se, kuka tutkimuksen tekee, mista tutkimuk-
sessa on kysymys, miten tutkittavat on valittu ja mihin tutkimustuloksia kaytetaan. (Vehkalahti 2014,
47-48.) Saatekirjeemme sisalsi kyselyn yleiset tiedot seka tarkoituksen (liite1). Tutkittavilla oli viikko

aikaa vastata kyselyyn. Kun Webropol-kysely oli sulkeutunut, aloitimme aineiston analyysin.

6.3 Aineiston analysointi

Kun tutkittavat olivat viikon sisalla vastanneet kyselyymme, aloitimme aineiston tutkimisen ja ana-
lyysin. Aineiston analysointi toteutetaan Webropol-kyselytyokalun avulla. Maaréallisessa tutkimuk-

sessa valitaan sopiva aineiston analyysimenetelma, joka antaa tietoa tutkittavasta asiasta (Vilkka

2007, 119). Maarallisen tutkimuksen aineistoa analysoidaan tilastollisin menetelmin. Kyselylomak-
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keella keratty aineisto tiivistetaan, jonka jalkeen tuloksia tarkastellaan esimerkiksi suorilla ja-
kaumilla, ristiintaulukoinnilla ja esittdmalla avointen kysymysten tulokset. (Kananen 2015, 286-
288.)

Maarallisessa tutkimuksessa yksityiskohtainen tieto on aina numeerisessa muodossa. Taulukko on
selkea tapa esittaa numerotieto. Numerotieto voi olla esimerkiksi prosenttijakauma. Taulukkoa tul-
kitaan lisaksi sanallisella kuvauksella. (Vilkka 2007, 136, 138.) Muodostimme kyselyn tuloksista
taulukoita tai diagrammeja ja kuvailimme tuloksia my0s sanallisesti. Kaytimme my6s muutamiin
kysymyksiin (liite 2: kysymys 6,8 ja 9) ristiintaulukointia, silla se palveli tulosten kuvaamista parhai-
ten. Avoimia kysymyksia analysoitiin erittelemalld samankaltainen sisaltd samaan ryhmaan keske-

naan.
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

7.1 Vastaajien taustatiedot

Tutkimukseen vastasi yhteensa 154 MS-tautia tai harvinaista neurologista sairautta sairastavia
henkildita. 13% vastaajista oli miehia, enemmistd vastaajista oli naisia 86% seké 1% vastaajista

valitsi sukupuolekseen muu. (Kuvio 1).

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 20%

Mies

Mainen

ML

KUVIO 1. Vastaajien sukupuoli (n=154)

Véhiten vastaajia oli ikaluokassa 18-30 (4%). Toiseksi vahiten vastaajia tuli 66-vuotiaiden ja van-
hempien ikaryhmasta (7%). Selkeasti suurin vastaajaryhmamme oli 46-65-vuotiaat. (Kuvio 2.) Hei-
dan osuutensa kaikista vastauksista oli 60%. Myos 31-45-vuotiaat vastasivat aktiivisesti, heidan

osuutensa oli 29%.
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KUVIO 2. Vastaajien ik& (n=154)
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Suurin osa vastaajistamme oli Pohjois- tai Keski- Pohjanmaalta, Pohjanmaalta, Kainuusta tai Poh-
jois-Savosta. (Kuvio 3.) Enemmist6 kyseiselld alueella asuvista asui kaupungissa (49%). Kaupun-
gin ulkopuolella asui 37% vastaajista. Lapissa tilanne oli toisinpéin, enemmistd Lapin vastaajista

asui kaupungin ulkopuolella (10%), kun taas kaupungissa heita asui 4%.

0% 10% 20% 30% 40% S0%

Pohjois- Pohjanmaa, Keski-
Pohjanmaa, Pohjanmaa, Kainuu tai
Pohjois- Savo

Kaupungissa
Kaupungin ulkopuclella

Lappi

Kaupungissa (2)

Kaupungin ulkopuclella (2)

KUVIO 3. Vastaajien asuinpaikka (n=154)

Enemmisto vastaajista oli aikaisemmin kuullut Avokuntoutus Aksonista (Kuvio 4). Jopa 88% vas-
taajista kertoi kuulleensa heidan kuntoutuskursseistaan aiemmin. Puolestaan 12% vastaajista ei

ollut koskaan kuullut Avokuntoutus Aksonista tai heidan kuntoutuskursseistaan.
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KUVIO 4. Tietdmys Avokuntoutus Aksonin kuntoutuskursseista (n=154)

Aikaisempi osallistuminen tai osallistumattomuus kuntoutuskursseille oli tasaista (Kuvio 5). Suurin
osa vastaajista (56%) oli osallistunut aiemmin kursseille. Puolestaan 44% vastaajista ei ollut aiem-

min osallistunut kursseille.
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KUVIO 5. Osallistuminen Avokuntoutus Aksonin kuntoutuskursseille (n=154)

7.2 Kuntoutuskurssille osallistumista estavat syyt

Vastaaijilla oli moninaisia syita, mikseivat he olleet osallistuneet aikaisemmin kursseille. Heilla oli
mahdollisuus nimeta useampi kuin yksi syy osallistumattomuuteensa. Enemmisto vastaajista
(38%) valitsi osallistumattomuutensa syyksi liian pitkan matkan. Toiseksi yleisin syy oli se, ettei
vastaaja kokenut tarvitsevansa kursseja (28%). Vastanneista 24% vastasi syykseen perheesta joh-
tuvat seikat seka 21% vastasi raha-asioiden estavan osallistumistaan. Lahes sama maara vastaa-
jia vastasivat syyksi jonkun muun vaihtoehdon (Kuvio 6). 16% ei ole ollut tietoa, ettd kursseja edes
jarjestetaan, puolestaan 16% vastasi, ettei osallistuminen ole ollut tydn puolesta mahdollista. 13%
vastaajista koki, ettei kurssien sisalto ollut hanta kiinnostavaa ja 18% vastaajista vastasi syyksi
jonkin muun kuin ylla mainitut syyt. Muiksi syiksi vastaajat vastasivat, ettei heilla ole tietoa kuntou-
tuksesta, eika siita, miten kursseille paasisi. Syita olivat myds diagnoosin tuoreus, kokemus ettei

syysta tai toisesta kuulu kohderyhmaan, ajan puute, jaksamisen puute seka hylatyt anomukset.
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Ozallistuminen ei ole ollut perheen
takia mahcdollista

Joku muu syy, mikd?

KUVIO 6. Kuntoutuskurssille osallistumista estavia tekijoita (n=68)
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Lapissa asuvista vastaajista, jotka eivat olleet osallistuneet Avokuntoutus Aksonin kursseille, vain
yksi asui kaupungissa. Vastaaja iimoitti syyksi kursseille osallistumattomuuteen sen, etta hanella
ei ole tietoa siita, etta kursseja jarjestetaan. Kaupungin ulkopuolella asuvista lappilaisista vastaa-
jista enemmisto ilmaisi syyksi osallistumattomuuteen sen, ettei ole kokenut tarvitsevansa kursseja
(38%). Toisiksi yleisimmét syyt vastaaijilla oli, etteivat he ole tietoisia siitd, etta kursseja jarjestetdan
(25%), kursseille on ollut liian pitka matka (25%) ja etta osallistuminen ei ole ollut perheen takia
mahdollista (25%). 13% vastaajista koki, etta kursseilla ei ole ollut itsea kiinnostavaa sisaltoa ja
13% vastasi, etta osallistuminen ei ole ollut tyon puolesta mahdollista. Kukaan vastaajista ei ilmoit-

tanut syyksi, etta osallistuminen ei ole ollut taloudellisesti mahdollista. (Kuvio 7.)
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KUVIO 7. Osallistumista estavia tekijéita Lapissa (n=9)

Pohjois- ja Keski- Pohjanmaalla, Pohjanmaalla, Kainuussa ja Pohjois- Savossa kaupungeissa asu-
villa vastaajilla suurin syy avokuntoutukursseille osallistumattomuuteen oli se, etteivat he ole koke-
neet tarvitsevansa kursseja (37%). Seuraavaksi yleisin vastaus oli, etta kursseille on ollut liian pitk&
matka (30%). 27% vastasi, etta osallistuminen ei ole ollut perheen takia mahdollista. 23% kertoi
jonkin muun syyn osallistumattomuuteensa. Saman verran vastaajia (17%) iimaisi syiksi, ettei osal-
listuminen ole ollut taloudellisesti mahdollista ja etteivat ole olleet tietoisia jarjestettavista kurs-
seista. 13% vastasi, ettei kursseilla ole ollut itsea kiinnostavaa sisaltéd. Saman verran (13%) kertoi,

ettd osallistuminen ei ole ollut tydn puolesta mahdollista. (Kuvio 8.)
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Pohjois- ja Keski- Pohjanmaalla, Pohjanmaalla, Kainuussa ja Pohjois- Savossa kaupunkien ulko-
puolella asuvilla vastaajilla yleisin syy osallistumattomuuteen on ollut liian pitka matka kursseille
(52%). 31% vastasi, etté osallistuminen ei ole ollut taloudellisesti mahdollista. Saman verran (21%)
vastaajista koki, etta osallistuminen ei ole ollut tydn tai perheen takia mahdollista. (17%) vastaajista
ilmaisi, ettei ole kokenut tarvitsevansa kursseja. 17% kertoi osallistumattomuuteen jonkin muun
syyn. 14% vastaajista vastasi, ettei kursseilla ole ollut itsea kiinnostavaa sisaltoa. Vastaajista 10%

vastasi, ettei heilla ole ollut tietoa, etta kursseja jarjestetaan.
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(M=30) (M=29)
KUVIO 8. Osallistumista estavia tekijoita Pohjois- ja Keski- Pohjanmaalla, Pohjanmaalla, Kai-

nuussa ja Pohjois- Savossa. (n=59)

7.3 Mielipiteita tarkeista asioista kursseilla kokemuksen pohjalta

Kyselyssa vastaajat valitsivat jokaisen vaihtoehdon kohdalla, onko vaihtoehto heille "hyvin tarkea”,

»nn L)

"jonkin verran tarkead”, "ei kovin tarked”, "ei ollenkaan tarkea” tai "ei koske minua”. Suurimman osan
kursseille aiemmin osallistuneiden vastaajien mielesta kursseilla hyvin tarkeaa oli vertaistuki.
Toiseksi tarkeimmaksi asiaksi vastaajat toivat ilmi mielen hyvinvoinnin tukemisen. My0s yli puolet
vastaajista koki hyvin tarkeaksi tuen sairauden kanssa jaksamiseen, tiedon sairaudesta ja likun-
nan. (Taulukko 1) Vastaajista vahan yli kolmannes koki uusien ystavien saamisen kursseilla hyvin

tarkeéksi ja ldhes saman verran vastaajista jonkin verran tarkeaksi. Neljannes vastaajista vastasi,
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etteivat uudet ystavat ole kovin tarkeita tai ollenkaan tarkeita kursseilla. Vahan yli puolet vastaajista
koki uuden harrastuksen loytamisen hyvin tarkeaksi ja jonkin verran tarkeaksi. Lahes saman verran

vastaajista koki, etta harrastuksen loytaminen ei ole kovinkaan tai ollenkaan tarkeaa.

Suurta hajontaa oli vastaajien mielipiteissa kurssien tuesta tydelamaan. Yhteensa lahes puolet
vastaajista koki tuen tyoelamaan olleen hyvin tarkeaa tai jonkin verran tarkeaa, mutta lahes yhta
moni vastasi, etta tuki tydelamaan ei koske heitd. Hajontaa esiintyi myos puolison kursseilla sai-
raudesta saaman tiedon tarkeaksi kokemisessa. Puolison saaman tiedon sairaudesta koki hyvin
tarkedksi noin puolet vastaajista, kun taas neljannes vastaajista ei kokenut sita ollenkaan tai kovin
tarkeaksi. Kolmannes vastasi, etta puolison saama tieto ei koske heitd. Samanlaista hajontaa esiin-
tyi myos perheen sairaudesta saaman tiedon tarkedksi kokemisessa. Melkein puolet vastaajista
koki perheen kursseilla sairaudesta saaman tiedon hyvin tarkeaksi tai jonkin verran tarkeaksi. Taas
neljannes ei kovin tarkeaksi tai ei ollenkaan tarkeaksi. Kolmannes vastaajista ilmaisi, ettei asia

koske heita.

Vastaajista lahes viidennes valitsi jonkun muun kursseilla koetun asian hyvin tarkeaksi. Hyvin tar-
keaksi koettuja asioita kursseilla olivat mm. oman ymmarryksen lisaantyminen sairaudesta ja sen
oireista, yhdessaolo, rentoutus, vaihtelu tavalliseen arkeen ja kurssien hyvat vetajat. Jonkin verran
tarkeaksi koettuja muita asioita kursseilla mainitsi joka kymmenes vastaaja. Naita asioita olivat mm.

itseluottamuksen lisaantyminen, keskustelut ja sairauteen liittyvista tuista ja eduista kertominen.
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TAULUKKO 1. Tarkeat asiat kursseille osallistuneille (n=86)
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Puoliso saanut lisaa tietoa sairaudestani 29% 5% 17% 22% 27%
Perhe saanut lisaa tietoa sairaudestani 29% 5% 19% 29% 19%
Mielen hyvinvoinnin tukeminen 1% 0% 6% 27% 66%
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7.4 Kurssien sisaltoon ja toimintaan liittyvat toiveet

Myos tassa kysymyksessa vastaaijilla oli mahdollista valita useampi kuin yksi vaihtoehto. Suurin

osa vastaajista (62%) toivoi kursseille vertaistukea. 61% vastanneista toivoi kursseille rentoutumi-

sen harjoittelua, 57% tukea sairauden kanssa jaksamiseen, 56% tukea mielen hyvinvointiin, 51%

likuntaa ja 40% luonnon hyodyntamistd. 34% vastaajista toivoi kurssien sisalloksi laajemmin tietoa

sairauden vaikutuksesta toimintakykyyn. 29% vastasi haluavansa kursseilta vinkkeja tyossa jaksa-

miseen. Tukea parisuhteeseen toivoi vastaajista 29%. Vastaajista 25% ilmaisi haluavansa kurs-

seilta tietoa apuvalinepalveluista. 26% vastaajista toivoi kursseilta tukea kotieldman toiminnoista

selviamiseen. Kursseilta tukea perhe-elamaan vastasi haluavansa 18%. Vastaajista 12% vastasi

haluavansa jotain muuta kursseille. Muuta vastaajien toivomaa sisaltoa kursseille oli mm. tieto ra-

vinnosta, uusista ladkkeista ja hoidoista seké seksuaalisuudesta. (Kuvio 9.)
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KUVIO 9. Kuntoutuskurssien sisaltdon ja toimintoihin liittyvat toiveet (n=154)

Vastaajat ikaryhméssa 18-30-vuotiaat toivoivat kursseille sisalloksi vertaistukea (83%), tukea mie-
len hyvinvointiin (83%), likuntaa (67 %), rentoutumisen harjoittelua (67%), tukea sairauden kanssa
jaksamiseen (67%), vinkkeja tyossa jaksamiseen (33%), luonnon hyddyntamista (33%), tukea
perhe-eldméan (17%) ja laajemmin tietoa sairauden vaikutuksesta toimintakykyyn (17%). Kukaan
ikaryhman vastaajista ei toivonut kursseille tietoa apuvalinepalveluista, tukea kotielaman toimin-

noista selviytymiseen tai tukea parisuhteeseen. (Kuvio 10.)

Vastaajat ikaryhmassa 31-45-vuotiaat toivoivat kursseille sisalloksi tukea mielen hyvinvointiin
(64%), rentoutumisen harjoittelua (62%), tukea sairauden kanssa jaksamiseen (60%), vertaistukea
(58%), likuntaa (53%), vinkkeja tydssa jaksamiseen (44%), tukea parisuhteeseen (38%), luonnon
hyodyntamista (38%), laajemmin tietoa sairauden vaikutuksesta toimintakykyyn (36%), tukea
perhe-elamaan (31%), tukea kotielaméan toiminnoista selvidmiseen (22%) ja tietoa apuvalinepalve-

luista (16%). 7% vastaajista toivoi jotain muuta sisaltoa kursseille.

Vastaajat ikdryhmassa 46-65-vuotiaat toivoivat kursseille sisélloksi vertaistukea (59%), rentoutu-
misen harjoittelua (59%), tukea sairauden kanssa jaksamiseen (54%), tukea mielen hyvinvointiin
(51%), likuntaa 49%, luonnon hyodyntamista (40%), laajemmin tietoa sairauden vaikutuksesta toi-
mintakykyyn (32%), tietoa apuvalinepalveluista (31%), tukea kotieldméan toiminnoista selvidmiseen
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(27%), tukea parisuhteeseen (26%), vinkkeja tyossa jaksamiseen (24%) ja tukea perhe-elamaan

13%. (14%) vastaajista toivoi jotain muuta sisaltda kursseille.

Vastaajat ikaryhmassa 66-vuotiaat ja sita vanhemmat toivoivat kurssien sisalloksi vertaistukea
(90%), rentoutumisen harjoittelua (70%), tukea sairauden kanssa jaksamiseen (70%), tukea mielen
hyvinvointiin (60%), tukea kotieldmén toiminnoista selvidamiseen (50%), luonnon hyddyntamista
(50%), liikunta, laajemmin tietoa sairauden vaikutuksesta toimintakykyyn (50%), tietoa apuvali-
nepalveluista (30%) ja tukea parisuhteeseen (30%). Vastaajista 10% toivoi tukea perhe-elamaan.

20% vastaajista toivoi kursseille jotain muuta sisaltoa.
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KUVIO 10. Kuntoutuskurssien sisaltoon ja toimintoihin liittyvat toiveet ikaryhmittain (n=154)

7.5 Kuntoutuskurssien ymparistoihin liittyvat toiveet

Eniten kannatusta (58%) avokuntoutuskurssien ymparistoksi sai vastaajien kotikunnat. (53%) toivoi
kursseja jarjestettavan myos eri paikkakunnalla esimerkiksi loma- tai likuntakeskuksessa. (52%)
vastaajista halusi kursseja jarjestettavan luontoymparistossa. (22%) halusi kursseja jarjestettavan
etayhteydella tietokoneen valityksella. (6%) vastaajista vastasi haluavansa kursseja jarjestettavan
jossain muualla. Muita paikkoja mainittin mm. Maskun kuntoutuskeskus ja ulkomaat. (Kuvio 11.)

My0s tassa kysymyksessa oli mahdollista valita useampi kuin yksi vaihtoehto.
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KUVIO 11. Kuntoutuskurssien ymparistoihin liittyvat toiveet (n=154)
Ikdryhmassa 18-30-vuotiaat suurin kannatus (67%) kuntoutusymparistoksi oli etédyhteydella ja luon-

toympéristolla. 50% ikaluokan vastaajista toivoi kursseja jarjestettdvan kotikunnassaan. Eri paik-

kakunnalle esimerkiksi loma- tai likuntakeskukseen kursseja toivoi (33%) vastaajista.

36



lkdryhmassa 31-45-vuotiaat vastaajista enemmisto (71%) haluaisi kuntoutuskursseja jarjestettavan
kotikunnassa. Luontoympéristdn ja muun kuin kotipaikkakunnan valitsi 56% vastanneista. Kuntou-
tuskursseja etdyhteydella kannatti 20% vastanneista. 7% ik&ryhmasté ehdotti kuntoutuskursseja

jonnekin muualle.

lkdryhmassa 46-65-vuotiaat yli puolet vastaajista (54%) toivoi kursseja jérjestettavan kotikunnas-
saan. Eri paikkakunnalle kursseja toivoi 51% vastaajista ja luontoymparistédn 47%. 19% ikéluo-
kasta vastasi haluavansa kursseja jarjestettavan etayhteydelld. 5% vastanneista toivoi kursseja

jarjestettavan jossain muualla.

Ikaluokassa 66-vuotiaat ja sitd vanhemmat eniten kannatusta (80%) sai kurssien jarjestaminen eri
paikkakunnalla. (Kuvio 12.) 70 % vastasi luontoympaériston olevan mieluinen kurssiymparisto. 40%
vastaajista toivoi kursseja jarjestettavan kotikunnassaan. Etayhteydella jarjestettavat kurssit saivat
kannatusta 30% vastaajista. 20% vastaajista ehdotti kuntoutuskursseja jarjestettavan jossain

muussa paikassa.
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KUVIO 12. Kuntoutuskurssien ymparistdihin liittyvat toiveet ikaryhmittain (n=154)
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7.6  Muita kehittamistoiveita Avokuntoutus Aksonin kurssitoimintaan liittyen

Avoimeen kysymykseen, jossa kysyttiin muuta palautetta kuntoutuskursseihin liittyen vastasi 55 eli
lahes kolmannes kyselyyn vastaajista (n=55). Vastaukset eriteltiin seitsemaan ryhméaan sisaltonsa
mukaan. Vastaukset ryhmiteltiin kurssien ajankohtiin, teemoihin, toimintakyvyn tasoihin, kurssiym-
paristoihin, sosiaalisiin suhteisiin, eri sairausdiagnooseihin ja eri ikaisten kursseihin liittyvien toivei-

den mukaan.

Usealla vastanneella oli toiveita kurssien jarjestamisen ajankohdasta. Toivottiin ilta- seka viikon-
loppukursseja perhe- seka tyotilanteen takia, myos aamuun sijoittuvan vasymyksen takia pyydettiin
iltaan sijoittuvia kursseja. Oli myds useita toiveita paivakursseista, silla kotoa poistuminen on vai-

keaa ja muualla kuin kotona yopyminen tuottaa haasteita.

"Enemman ilta- ja viikonlopputoimintaa, etté ty6ssékéyvélld matalampi kynnys osallistua.”

My0s ikaan liittyvia toiveita tuli ilmi, joku toivoi lisaa tarjontaa yli 65- vuotiaille ja muutama toi ilmi

toiveita kursseista pelkastaan nuorille sairauden kanssa kamppaileville.

"--Pitkien matkojen takia houkuttava ajatus séhkoisesti osallistumisesta. Ja voisi osallistua juuri
omana hyvéna hetkend. Mutta miten séhkdisesti voisi hyddyntda luonnon? Voi ideoikaa jotain! Hy-

vaa kevétta teille. Valmistutte hyvaén ammattiin.”

Moni vastaajista toivoi erilaisia teemakursseja kuten kadentaito-, likunta- ja ruoanlaittokursseja.
Kursseilta toivottiin myds enemman yhteydenpitoa, monipuolisia aiheita ja erityisesti painonhallin-
taan haluttiin vinkkeja, silla sairauden takia likunta oli jaanyt vahaiseksi. Eras vastaajista toi esille
toiveen mista tahansa toiminnasta, jossa saisi samalla keskustella toiminnan lomassa. Kursseilta
toivottiin myds informatiivista sisaltéa, esimerkiksi tukiasioihin ja palveluihin liittyvaa opastusta. Mo-
net kokivat, etta tieto on itse hankittava ja sita on vaikea |0ytaa. Toivottiin myds vierailevia luennoit-
sijoita netin valityksella, myds ulkomaalaiset luennoitsijat olisivat mieluisia, silla ne muistuttaisivat

siita, ettei sairaus tunne rajoja.

"Tykkéasin paljon kun oli opiskelijoiden vetdma taitavat kddet toimiva mieli kurssi jossa tehtiin siis

koruja ym késilld. Oppi uusia juttuja ja samalla pystyi jutteleen muille. Télldisié voisi jérjestaa ja
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Jjotain liikuntajuttuja luontoa hyvéksi kéyttden. Ja miksei ravintoaiheisia kursseja kun ruokavaliolla

voi sairauden oireisiinkin vaikuttaa. Kokkauskurssikin olisi kiva.”

Usea vastaaja toi ilmi toiveen pitkaaikaisesta tuesta. Esimerkiksi toivottiin perheen sopeutumiseen
pitkaaikaista tukea niin, etta kaikilla perheenjasenilla on mahdollisuus osallistua. Myos samalla po-
rukalla kokoontuminen esimerkiksi vuoden valein koettiin hyvaksi ajatukseksi. Tasapainoksi perhe-

ja parikursseille toivottiin sinkuille, leskille ja yksindisille kursseja.

"Se voisi olla jatkuvaa niin, ettd sama tai suurempikin ryhmé kokoontuisi esim.kerran vuodessa.
Vuodessa voi saada uusia kokemuksia ja niitéd voisi jakaa toistensa kanssa. Mukana olisi myés

Jjoku asiantuntija antamassa uusia tietoja avuksi.”

Muutamat vastaajat toivat iimi kokevansa olevansa liian hyvakuntoisia kursseille ja toivoisivatkin
sairauden alkuvaiheessa oleville kursseja, joissa kasiteltaisiin sairautta tukevaa ravintoa, likuntaa
seka henkista hyvinvointia. Eras vastaajista koki, etta vaikeasti ja pitkaan sairastaneiden kanssa
on masentavaa olla samalla kurssilla, kun keskustelu on oirepainotteista. Toisaalta taas muutamat
vastaajat toivoivat kursseja huonompikuntoisille, silla yleensa kursseille osallistumiselle on erilaisia

toimintakykyyn liittyvia vaatimuksia. Erityisesti toivottiin luontokursseja apuvalineita omaaville.

"Toivoisin, ettd hyvakuntoisetkin saataisiin likenteeseen. Ehké tdsma 1-2 paivan tempauksia ja/tai

kerta viikkoon kokoontumisia. Silloin on helpompi irtautua kotoa.”

"Avokuntoutuksessa on paikkakunnallani vaadittu parempaa fyysistéd kuntoa, kuin minulla on.”
Muutama vastaajista toivoi laajemmin erilaisia vaihtoehtoja kurssikaupunkeihin ja miljoé kurssiym-
paristoihin. Joku toivoi, etta kursseille hakeminen tehtaisiin hieman helpommaksi. Myds rahatilanne
askarrutti muutamaa vastaajaa, silla pitkien matkojen takia ilmainenkin kurssi voi muuttua kalliiksi.
Muutamilla vastaajilla haasteeksi muodostui harvinaisen neurologisen sairauden diagnoosi ja he

kokivat siita syysta, etteivat kuulu kurssien kohderyhmaan.

Useampi vastaaja ilmaisi tyytyvaisyytensa tdmanhetkiseen tarjontaan ja sisaltoon. Joku toivoi, etta

olisi mahdollista osallistua tihedmminkin kursseille, silla han koki ne todella tarkeiksi.

"Mahdollisuus useammin pééasta. Ne ovat niin térkeita :)”
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8 TULOSTEN TARKASTELU

8.1  Perustiedot vastaajista

Naiset sairastuvat MS-tautiin useammin ja keskimaarin hieman nuorempina kuin miehet (Soinila,
Kaste, Launes & Somer 2001, 346). Suurin osa kyselyymme vastanneista oli naisia. Saimme kai-
kista ikaluokista vastaajia, johon olemme tyytyvaisia. Tasta voinee paatelld, ettd avokuntoutuksen
kehittdminen kiinnostaa ikaan katsomatta. Yli puolet MS-tautiin sairastuneista saa diagnoosin ika-
vuosina 20-40 (Soinila ym. 2001, 346). Tama voi olla yksi syy sille, miksi suurimmat ikaluokat, jotka
vastasivat kyselyymme, olivat 31- 45- seka 46- 65- vuotiaat. Ikaluokan vastaajilla saattaa jo olla
vaihtelevasti enemman kokemuksia erilaisista kuntoutuksista ja enemman vuosia sairauden
kanssa takana kuin nuoremmilla. Nama kokemukset voivat auttaa heita muodostamaan helpommin

mielipiteen omaan kuntoutukseensa liittyvista asioista.

Enemmistd Pohjois- ja Keski- Pohjanmaalla, Pohjanmaalla, Pohjois- Savossa ja Kainuussa asu-
vista vastaajista asui kaupunkialueella. Lapissa puolestaan enemmisto vastaajista asui kaupungin
ulkopuolella. Olisi ollut tulosten tarkastelun kannalta mielenkiintoista, jos Lapin alueelta olisi tullut
enemman vastauksia. Vastausten vahyyteen voi vaikuttaa osallaan se, jos Lapin alueella on ylei-
sesti vahemman MS-tautia sairastavia henkil6ita. Lahes kaikki vastaajista olivat kuulleet jostain
Avokuntoutus Aksonista, mutta vain vahan yli puolet vastaajista oli aikaisemmin osallistunut heidan

jarjestamilleen kuntoutuskursseille.

Kadon suuruuteen kyselyissa vaikuttaa monet tekijat. Yleensa internet- kyselyissa on suuri kato, ja
vastausprosentti jaa usein 10%: iin. (Kananen 2015, 261.) Sen vuoksi olemmekin tyytyvaisia, etta
kyselymme vastausprosentti oli 20%. Webropolin tiedoista nakee, kuinka moni on avannut kyselyn
kuitenkaan vastaamatta siihen, meidan kyselyssamme nain oli tapahtunut 76 kertaa. Pohdimme,
ettd katoon on voinut vaikuttaa se, ettd MS-tautia sairastavat saavat varmasti paljon kyselykutsuja
ja tayttavat palautteita saamistaan kuntoutuksista. Yksi syy voi tietenkin olla, etta sahkoposti on
poistettu tai se on mennyt suoraan roskapostiin avaamattomana. Myds sahkopostirekisteri, joka
Avokuntoutus Aksonilla on, voi sisaltdd vanhentuneita séhkoposteja. Inhimillinen syy voi olla, ettei
kyselyyn ole muistettu vastata tai vastaaja ei ole lukenut kyselyn aikaikkunan sisalla sahkoposti-

aan.
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8.2 Osallistumista estavat syyt kuntoutuksessa

Suurin osa vastanneista kertoi syyksi liian pitkan valimatkan. Toiseksi yleisin syy oli se, etteivat
vastaajat ole kokeneet tarvitsevansa kursseja. Kolmanneksi yleisin syy oli, ettei osallistuminen ole
ollut perheen takia mahdollista. Etenevéa ja kulultaan polveileva MS-tauti rajoittaa sairastuneen
osallistumista arjen toimintoihin. Sairastava ja hanen laheisensa voivat joutua luopumaan ja tinki-
maan arjessa tarkeina koetuista asioista, tavoitteista, aktiviteeteista ja rooleista. Sairastuneen toi-
mintahairi6t vaikuttavat eldmanlaatuun, kun osallistuminen perheen arkirutiineihin, tyéhon ja sosi-

aalinen aktiivisuus vahenee. (Salminen, Hamalainen, Karhula, Kanelisto & Ruutiainen 2014, 16.)

Noin viidesosa vastasi, ettd avokuntoutuskursseille osallistuminen ei ole ollut taloudellisesti mah-
dollista. Tahan voi vaikuttaa pitkiksi koetut valimatkat, koska matkustaminen kursseille tapahtuu
omakustanteisesti. Kuntoutuskursseille voi kuitenkin hakea Kelasta korvausta matkakuluihin. Avo-
kuntoutus Aksonin avomuotoiset teemakurssit ovat osallistujille maksuttomia. Sopeutumisvalmen-
nuskursseilla omavastuu on 12 euroa/vuorokausi. Avomuotoisille kuntoutuskursseille haetaan Ke-
lasta maksusitoumusta, joten kurssit ovat osallistujille maksuttomia. (Avokuntoutus Aksoni, viitattu
25.4.2018.) Osalla vastaajista ei ollut tietoa, ettd avokuntoutuskursseja jarjestetaan tai osallistumi-
nen on ollut tydn vuoksi mahdotonta. Tulosten perusteella voidaan miettia, miten MS-tautia sairas-

tavat ihmiset saisivat enemman tietoa avomuotoisista kursseista.

Lapissa asuvia avokuntoutuskursseja kaymattomia vastaajia oli melko vahan. Vastaukset kuitenkin
osoittivat, etta lappilaisten vastaajien yleisin syy siihen, etteivat he ole kayneet avokuntoutuskurs-
seilla oli, ettd he eivat ole kokeneet tarvitsevansa kursseja. Toiseksi yleisin syy kursseilla kaymat-
tomyyteen vastaaijilla oli, etteivat he olleet tienneet kursseista. Vaikka Lapin seudulla olettaisi ole-
van pitkd matka kursseille, liian pitkat valimatkat olivat vasta kolmanneksi yleisin syy kursseille

osallistumattomuuteen.

Tutkimuksessa kéavi ilmi, etta Pohjois- ja Keski- Pohjanmaalla, Pohjanmaalla, Kainuussa ja Pohjois-
Savossa kaupungeissa ja kaupunkien ulkopuolella asuvien vastaajien kursseille osallistumatto-
muuden syiden valilla oli eroavaisuutta. Nailla alueilla kaupungeissa ja kaupunkien ulkopuolella
asuvia kursseille osallistumattomia vastaajia oli melkein yhta paljon. Kaupungeissa asuvista vas-
taajista enemmisto oli sita mieltd, etta ei ole kokenut tarvitsevansa kursseja. Toiseksi yleisin syy
kaupungeissa asuvilla oli liian pitka matka kursseille. Osa vastaajista vastasi, etta osallistuminen
ei ole ollut perheen takia mahdollista. Kaupungeissa asuvista vastaajista vahemmisto vastasi, ettei
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ole tietoinen jarjestettavistd kursseista. Vahiten vastaajat valitsivat syyksi osallistumattomuuteen,
ettei kursseilla ole ollut heita kiinnostavia aiheita ja ettei osallistuminen ole ollut tyon puolesta mah-

dollista.

Pohjois- ja Keski- Pohjanmaalla, Pohjanmaalla, Kainuussa ja Pohjois-Savossa kaupunkien ulko-
puolella asuvista vastaajien yleisin syy avokuntoutuskursseille osallistumattomuuteen oli liian pit-
kaksi koetut valimatkat kursseille. Toiseksi yleisin syy vastaajien keskuudessa oli kokemus siita,
ettei kursseille osallistuminen ole ollut taloudellisesti mahdollista. Tutkimuksessa selvisi, etta suu-
rempi osa edelld mainittujen alueiden kaupunkien ulkopuolella kuin kaupungeissa asuvista ihmi-

sista oli tietoisia jarjestettavista avokuntoutuskursseista.

8.3  Merkitykselliseksi koettuja asioita avokuntoutuksessa

Salmisen ym. (2014, 16, 125) tutkimuksessa arvioitiin uuden ryhmamuotoisen moniammatillisen
avokuntoutusmallin toimivuutta ja vaikutuksia MS- tautia sairastavan osallistumiseen ja arjessa sel-
viytymiseen. Tutkimus osoitti ryhmamuotoisuuden edistaneen kuntoutusta. Tutkimukseen osallis-
tuneet kuntoutujat kokivat mm. voimaantumiseen ja psyykkisen hyvinvoinnin lisaantymiseen liitty-
via hyotyja. Kuntoutujat kokivat hyodyllisena mm. vertaistuen, omien voimavarojen hyddyntamisen
ja omasta kuntoutumisesta huolehtimisen. Meidan tutkimuksessamme tuli samansuuntaisia tulok-
sia, silla tarkeimmiksi anneiksi kursseilla nousivat vertaistuki, mielen hyvinvointi, tieto sairaudesta

seka tuki sairauden kanssa jaksamiseen.

Myos Hwang ym. (2011) tutkimuksessa vertaistuen tarkeys nousi vahvasti esille. Seka terveysalan
ammattilaiset ettd MS-tautia sairastavat ovat yhta mieltd vertaistuen tarkeydesta. Kun paasee ja-
kamaan tietoa ja kokemuksia muiden samassa tilanteessa olevien kanssa, se auttaa selviytymaan
MS-taudin mukana tuoman stressin kanssa. Tuki perheelta ja ystaviltd auttoi sopeutumaan diag-
noosiin seka yllapitamaan terveytta ja osallistumaan sosiaalisiin toimintoihin. Sosiaalinen tuki on
tarkeassa roolissa koko sairauden kaaren ajan; se ei ainoastaan voimaannuta ihmisia tulemaan
itsenaisemmiksi vaan antaa heille myds mahdollisuuden tukeutua toisiin ihmisiin, kun on tarve.
(Hwang ym. 2011, 662.)

Vahiten tarkeaa kyselyymme vastanneille oli uuden harrastuksen I6ytaminen, seka puolison ja per-
heen tiedon lisaédminen sairaudesta. Paljon hajontaa synnytti tarve tuesta tyoelamaan, seka per-
heen ja puolison tiedon lisaéaminen. Jokaisessa edella mainitussa kysymyksessa lahes yhta moni
koki edella mainitut asiat hyvin tarkeiksi, ja lahes yhta moni koki, etteivat kyseiset asiat koske hanta.
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Iso osa vastaajista koki, ettei tuki tydelaméaéa koske heitd. Tama voi johtua siita, jos vastaajien jou-
kossa on useita, joiden toimintakyky ei ole tarpeeksi hyva, jotta han voisi olla tydelamassa. Myos

kyselyyn vastanneiden ikajakauma nostaa “ei koske minua™-vastauksen valintaprosenttia.

8.4 Avomuotoisten kuntoutuskurssien sisaltoihin liittyvat toiveet

Salmisen ym. (2014, 100) tutkimuksesta selviaa, etta suurin osa MS-tautia sairastavista kuntoutu-
jista koki avomuotoisen ryhmakuntoutuksen tarkeaksi hyodyksi tiedon ja kokemuksen jakamisen.
Tutkimuksessamme selviaa, etta vastaajat toivovat avomuotoisten kuntoutuskurssien sisalloksi
myos rentoutumisen harjoittelua, tukea sairauden kanssa jaksamiseen ja mielen hyvinvointiin.
Mansson Lexellin, Iwarssonin & Lexellin (2006, viitattu 12.12.2018) tutkimukseen osallistuneet MS-
tautia sairastavat henkilot mainitsivat vapaa-ajan toiminnoista luonnossa liikkumisen ja sosiaalisen
osallistumisen tuottavan vaikeuksia. Tutkimuksessamme tuli ilmi, etta kyselyymme vastaajista puo-
let toivoi avomuotoisten kuntoutuskurssien sisalloksi likuntaa. Hieman vahemman toivottiin luon-

non hyddyntamista.

Useat tutkimukset ovat osoittaneet, ettd MS-tautia sairastavilla henkil6illa voi olla vaikeuksia osal-
listua haluamiinsa toimintoihin (Mansson Lexell 2011, viitattu 12.12.2017). Osa kyselyymme vas-
taajista toivoi kursseilta tukea kotielaman toiminnoista selviamiseen seka laajemmin tietoa sairau-
den vaikutuksesta toimintakykyyn. Vastaajat toivoivat kursseille myos tietoa apuvalinepalveluista.
Apuvélineet voivat helpottaa sairastuneen suoriutumista arkipaivan toiminnoista. Mansson Lexellin
ym. (2006) tutkimuksessa selvitettiin, millaisia vaikeuksia MS-tautia sairastavat henkildt kokevat
itsesta huolehtimisen, tuottavuuden ja vapaa-ajan toiminnoissa. Toiminnan ongelmia koettiin kai-
kissa toimintakokonaisuuksissa, mutta osallistujat kokivat eniten hankaluuksia itsesta huolehtimi-
sen toiminnoissa. ltsesta huolehtimisen toiminnoissa vaikeudet esiintyivat yleisimmin pukeutumi-
sessa, siirtymisessa, kavelyssa ja ostoksien tekemisessa. Tuottavuuden toimintakokonaisuudessa

vaikeuksia koettiin kodinhoidollisissa tehtavissa kuten ruoanlaitossa ja siivoamisessa.

Ruotsissa Ytterbergin, Johanssonin, Gottbergin, Holmqvist Widenin & von Kochin (2008) tekeméa
tutkimus kartoitti MS- tautia sairastavien tarpeita ja tyytyvaisyytta koskien MS-tautiin erikoistunutta
avokuntoutusklinikkaa kahden vuoden ajalta. Tutkimuksessa otettiin huomioon seka vastaajien su-
kupuoli ettd heidan sairautensa vakavuus. Yksilollisia vaihteluita [0ydettiin molemmista- koetuista

tarpeista seké hoitoon tyytyvaisyydesta. Suurin osa osallistujista koki tarpeelliseksi kuntoutuksen,
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apuvalineet, likkumisen palvelut likuntarajoitteisille, psykososiaalisen tuen ja tiedon sosiaalietuuk-
sista ja ammatillisista kuntoutuksista. Naiset myos kokivat psykososiaalisen tuen tarpeen suurem-
pana kuin miehet. (Ytterberg ym. 2008, viitattu 25.4.2018.)

Tutkimuksestamme nousi osittain samoja teemoja kuin Ruotsissa tehdysta tutkimuksesta. Erityi-
sesti vertaistuen tarkeys ja tarve nousi selkeasti esille tutkimuksessamme. Tutkimuksessamme tuli
esille paljon vaihtelua kurssien sisaltotoiveista eri ikaryhmien valilla. Oli kuitenkin yllattavaa, vaikka
kaikki ikaryhmat toivoivat eniten kuntoutukselta vertaistukea, toivoivat sita prosentuaalisesti eniten
18- 30- vuotiaat seka yli 66-vuotiaat henkilot. Tama voi johtua kummankin ikaryhman vastaajien

niukasta maarasta.

Tutkimuksessamme selvisi, etta vastaajat toivoivat kursseille sisalloksi myos tukea parisuhteeseen
ja perhe-elamaan. Avokuntoutus Aksoni jarjestaa sopeutusvalmennuskursseina pari- ja perhekurs-
seja. Parikursseja jarjestetdan myos teemakursseina. (Avokuntoutus Aksoni, viitattu 26.4.2018.)
MS-taudin progressiivisuuden takia perheenjasenien opastaminen on yksi toimintaterapeutin tar-
ke tehtava (Finlayson, Chevil & Cho 2009, 152). Hwangin ym. (2011) toteuttamasta tutkimuksesta

loytyi selkea korrelaatio saadun sosiaalisen tuen ja elamanlaadun valilla.

Kyselymme avoimissa vastauksissa tuli ilmi toive seksuaalineuvonnasta. Kun sairastuneen kaikki
arjen osa-alueet huomioidaan, tulee myds seksuaalisuudesta keskustella. Sairaus saattaa muuttaa
seksuaalisuuden kokemista ja ilmentamista. Seksin merkitys voimavarojen tuottajana voi muuttua.
MS-taudin oireet voivat vaikeuttaa seksuaalisen mielihyvan kokemista. Seksuaalisen mielihyvan
kokemiseen voi vaikuttaa haittaavasti esimerkiksi uupumus, likkumisvaikeudet, lihasjaykkyys, va-
pina, tuntomuutokset ja kipu. My6s rakon ja suolen toimintahairiot, kiihottumisen vaikeudet ja sek-
suaalinen halukkuus voivat vaikuttaa sairastuneen seksuaalisuuteen. Muutokset seksuaalisuu-
dessa voivat mietityttad myods sairastuneen kumppania. Sairastuneen toimintakyvyn muutokset voi-
vat vaikuttaa esimerkiksi kumppanin rooleihin, jos kumppanin rooli vaihtuukin avustajan tehtavaksi.
(Ylikyla, Aallontie & Ojala 2006, 9-12, 14-23.)

Avoimissa vastauksissa my0s toivottiin kurssien sisalloksi ravintoneuvontaa. Suomen MS-liitto on
julkaissut oppaan "MS ja ravinto” (2012), joka siséltaa tietoa ravinnosta ja soveltuu vasta sairastu-
neille ja jo pidempaan sairastaneille. Tarkkoja ruokasuosituksia liittyen MS-tautiin tutkitaan viela,
mutta yleisia ruokasuosituksia suositellaan noudatettavaksi. Sairastuneen olisi hyva syodéa vihan-
neksia ja hedelmia, valita hyvia proteiinin lahteita, hyvia rasvoja seka syoda tarkoituksenmukaisia
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kuituja ja nesteita. Sokerin ja prosessoitujen syontia tulisi rajoittaa. (National Multiple Sclerosis So-
ciety 2015, viitattu 25.4.2018.) Tulosten mukaan D-vitamiinin vahyys voi nopeuttaa MS-taudin ete-
nemisté ja talla hetkella tutkitaan sen vaikutuksia my6s taudin syntyyn (Smolders, Thewissen, Pee-
len, Menheere, Tervaert, Damoiseaux & Hupperts 2009, viitattu 24.4.2018).

Yleisimmat toiveet kurssisisaltoihin 18-30-vuotiailla vastaajilla olivat vertaistuki ja tuki mielen hyvin-
vointiin. Liikuntaa, rentoutumisen harjoittelua ja tukea sairauden kanssa jaksamiseen toivottiin sa-
man verran. Luonnon hyddyntamista toivottiin yhta paljon kuin vinkkeja tydssa jaksamiseen. Nie-
men (2013) tutkimusraportissa selvitettiin MS-tautia sairastavien alle 35-vuotiaiden nuorten aikuis-
ten kokemuksia tyoelamasta ja kuntoutuksesta. Tutkimuksen tavoitteena oli myos kuvata tyonan-
tajien kokemuksia esimiestyosta alaisen ollessa MS-tautia sairastava henkild. Tutkimukseen haas-
tatellut henkilot mainitsivat tydhon vaikuttavista fyysisista oireista mm. kavelemisen vaikeudet, puu-
tumiset ja nakokentan hairiot kuten nakohermonpaatulehduksen ja naon sumentumisen. Tutkimuk-
sesta selviad, etta haastateltujen henkildiden siséinen motivaatio tyontekoon oli korkea. Tutkimuk-
seen haastatellut henkildt korostivat halua pysya tyoelamassa. (Niemi 2013, 8, 37-38.) Kyse-
lyymme vastanneista vain osa toivoi kurssisisalloksi tukea perhe-elamaan ja laajempaa tietoa sai-
rauden vaikutuksesta toimintakykyyn. Ikéluokassa on nuoria, ja monet heista voivat olla ovat vas-
tasairastuneita eika siksi toimintakyvyn kasittely tai perheen perustaminen tunnu ajankohtaiselta.
Nuori ika ja mahdollisen tuore diagnoosi voisivat olla yhteydessa siihen, ettei kukaan ikaryhman
vastaajista toivonut kursseille tietoa apuvalinepalveluista, tukea kotielaman toiminnoista selviyty-

miseen tai tukea parisuhteeseen.

Ikaryhman 31-45- ja 46-65- vuotiaista enemmisto toivoi kurssien sisalloksi tukea mielen hyvinvoin-
tiin ja sairauden kanssa jaksamiseen. Yli puolet vastaajista toivoivat myds rentoutumisen harjoitte-
lua, likuntaa ja vertaistukea. Alle puolet vastaajista toivoi vinkkeja tydssa jaksamiseen ja tukea
parisuhteeseen seka perhe-elamaan. 31-45-vuotiaat vastaajat toivoivat enemman tukea perhe-
eldamaan ja parisuhteeseen kuin 46-65- vuotiaat.

Lis&ksi kurssien sisaltdon vastaajilla oli toiveina luonnon hyddyntaminen, tieto sairauden vaikutuk-
sesta toimintakykyyn ja tuki kotielaman toiminnoista selviamiseen. 18-30 vuotiaista poiketen osa
vastaajista halusi saada kursseilta tietoa my6s apuvélinepalveluista. 46-65-vuotiaat vastaajat kui-

tenkin toivoivat enemman tietoa apuvalinepalveluista kuin 31-45-vuotiaat vastaajat.

Kuten nuorimmankin ikaryhman vastaajia, myos yli 66-vuotiaita vastaajia oli vain muutama. Yli 66-

vuotiaista vastaajista melkein kaikki toivoivat kurssien sisalloksi vertaistukea. Yli puolet ikaryhman
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vastaajista halusi kursseille rentoutumisen harjoittelua seké tukea sairauden kanssa jaksamiseen
ja mielen hyvinvointiin. Puolet ikaryhman vastaajista toivoi tukea kotielaman toiminnoista selviami-
seen, luonnon hyodyntamista, liikuntaa ja laajemmin tietoa sairauden vaikutuksesta toimintaky-
kyyn. Vastaajista alle puolet halusi kursseille tietoa apuvalinepalveluista. Kuten ikaluokan 46-65
vuotiaista, myods yli 66-vuotiaiden ikaluokassa vain pieni osa toivoi tukea perhe-elamaan. Tukea
parisuhteeseen toivottiin kurssien sisalloksi melkein yhta paljon kolmessa vanhimmassa ikaluo-
kassa. lkaryhmat 45-65- ja yli 65-vuotiaat toivoivat suhteessa yhta paljon tietoa apuvalinepalve-

|luista. Tuloksiin saattaa kuitenkin vaikuttaa yli 65-vuotiaiden vastaajien melko vahainen maara.

8.5 Ymparistot, joissa kuntoutusta halutaan jarjestettavan

Selkeasti suurimmaksi kuntoutuskurssien ymparistotoiveeksi nousi kurssien jarjestaminen omassa
kotikunnassa. MS-taudin ollessa kulultaan arvaamaton, suurin osa vastaajista voi kokea kotikun-
nan olevan parhain vaihtoehto kuntoutukselle. Kotikunnassa jarjestetty kurssi mahdollistaa myds
pienituloisten osallistumisen, kun matkoihin ei mene rahaa. Myoskin viela tydelamassa olevat, seka
perheelliset voivat paremmin irrottautua lyhyen matkan ansiosta. Huonokuntoisille ja apuvalineita

kayttaville lahella jarjestetyt kurssit voivat olla helpompia kulkemisen kannalta.

Suuri kannatus oli myds jossain muualla jarjestettavalle kurssille seka lahes yhta suuri luonnossa
jarjestettavalle kurssille. Luonnon kayttamisesta mielenterveyskuntoutujien hoidossa on jo jonkin
verran tutkimuksia. Luonto- ja erityisesti puutarhaterapian kautta, on voitu saavuttaa ahdistunei-
suuden, stressin ja masennusoireiden vahenemista. (Green Care Finland 2018, viitattu 25.4.2018.)
Vaikka vastauksista tuli iimi pitkdn matkan olevan joillekin este osallistumiselle, useat toivoivat
kurssien olevan jossain muualla. Avoimissa vastauksissa ilmaistiin omasta arjesta irtautumisen tar-

keytta seka sita tunnetta kuin olisi lomalla, kun on jossain muualla kuin omassa kotikaupungissaan.

Viidennes vastaajista oli kinnostuneita etdkuntoutuksen mahdollisuuksista. Se mahdollistaisi ela-
mantilanteesta seka toimintakyvysta huolimatta kaikille samanlaisen mahdollisuuden osallistua
kuntoutukseen. Selkein nahtavissa oleva hyéty etatoimintaterapiasta on maantieteellisten ja mui-
den osallistumisen haasteiden poistuminen. Palveluita voidaan tarjota laajemmille alueille, jolloin
varmistetaan seka ammattilaisten osaaminen etta palveluiden tasa-arvoinen tuottaminen maantie-
teellisesta sijainnista riippumatta. Taten mahdollistetaan myos kuntoutujan osallistuminen kuntou-

tukseen ilman matkustamisesta aiheutuvaa rasitusta. (Salminen, Hiekkala, Stenberg 2016, 181.)
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18-30- vuotiaat vastaajat toivoivat ikéluokista eniten etdyhteydella jarjestettavia kursseja. Yllattava
tulos oli, etté toiseksi eniten etakuntoutusta toivoivat yli 66- vuotiaat MS-tautia sairastavat henkilét.
Tutkimuksemme osoitti, etta vain pieni prosenttiosuus 31- 45 seka 46- 65- vuotiaista oli kiinnostunut
etakuntoutuksesta. Myos asiakkaiden perheenjasenten huomioiminen helpottuu etamenetelmien
avulla, jolloin toimintaterapeutin ohjausta on mahdollista saada helposti kotiin. Etayhteys voi hel-
pottaa vanhemman ja puolison roolin toteuttamista arjessa, silla ohjaus saadaan helpommin sopi-
maan perheen arkirytmiin. (Salminen ym. 2016, 181.) Uskomme, etta toimivalla etayhteydella osal-

listuminen voi edelld mainituista syista kiinnostaa esimerkiksi perheellisia osallistujia.

31- 45- vuotiaat toivoivat kuntoutusta jarjestyvan mieluiten omassa kotikunnassaan. Tahan voi vai-
kuttaa tyoelamassa mukana oleminen seka perheellisyys ja se, ettd lapset ovat viela nuoria.
Toiseksi mieluisimmaksi kohteeksi koettiin luontoymparistot. Myds 46- 65- vuotiailla vastaajilla oli

samat mieluisimmat kuntoutusymparistot kuin 31- 45- vuotiailla.

Enemmistd yli 66- vuotiasta toivoi kursseja jarjestettavan jossain muualla kuin omassa kotikunnas-
saan. Syy siihen voi olla se, etta tuossa iassa ei valttdmatta tule matkustettua enaa niin paljon
kotikunnan ulkopuolelle. Voi myds olla, ettd MS-taudin toimintakykya laskevien oireiden takia on
ollut helpompi vain pysya kotona. Luontoympariston hyodyntaminen oli selkeasti suosiossa myos

tassa ikaluokassa.

8.6 Johtopaatokset

Tarkeiksi teemoiksi tutkimuksessamme nousivat myds mielen hyvinvointi seka likunta. MS-tautia
sairastavat haluavat erityisesti tietdd ruoan ja liikunnan vaikutuksia sairauden hoidossa. lhmiset
haluavat myos oppia hallitsemaan mielialan vaihdoksia, etenkin masennuksen, jotta voivat yllapitaa
mielen hyvinvointia paremmin. (National Multiple Sclerosis Society 2015,1.) Avokuntoutus Akso-
nilla on talla hetkellda kattava kurssitarjonta, mutta tutkimuksemme tulosten perusteella sisaltoja

voisi kohdentaa esimerkiksi ikaryhmittain.

Merkittavimmaksi osallistumista estavaksi syyksi tutkimuksessa nousi matka kursseille, seka se,
ettei kursseja koettu tarpeellisiksi. Liian pitka matka vaikeutti sek& kaupungissa, etta kaupungin
ulkopuolella asuvien osallistumista. Ymparistotoiveet kursseille saivat tasaista kannatusta, kuiten-
kin suurin toive oli kurssien jarjestaminen kotikunnassa. Mielestamme olisi tarkoituksenmukaista

hyodyntaa etayhteyden mahdollisuutta. Jos Avokuntoutus Aksoni jarjestaisi enemman kursseja
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etana, voisivat myds he osallistua, joilla on liian pitka valimatka tai ovat toimintakykynsa tai muun

syyn takia estyneita osallistumaan taman hetkiseen kurssitarjontaan.

Avoimet kysymykset toivat lisaa nakokulmaa kurssien ajankohtiin. Elamantilanteiden takia toivottiin
enemman ilta- ja viikkonloppupainotteisia kursseja seka paivakursseja muualla yopymisen vaikeu-
den takia. My6s informaatiopohjaiset kurssit erilaisista sairauteen liittyvista aiheista saivat paljon
kannatusta. Erityisesti nousi esille etuus- ja palveluasiat, ruokavalio seka likunta. Jotkut vastaajista
toivoivat kursseille jatkumoa, ettd samalla porukalla nahtaisiin tietyin valiajoin ja saisi seurata ja
kuulla miten kenellakin menee. Etayhteys helpottaisi myds osittain naiden kehitysehdotusten to-
teuttamista. Etayhteys mahdollistaisi esimerkiksi vierailevien luennoitsijoiden luennot ja vinkit liit-

tyen muun muassa ravintoon tai etuusasioihin.

Pohdimme sita, miten MS- tautia sairastavia henkilGita saisi enemman hakemaan avokuntoutus-
kursseille. Osa kyselyymme vastanneista ei tiennyt ollenkaan, etta avokuntoutuskursseja edes jar-
jestetaan. Jotta tietoisuus lisaantyisi, kursseja voisi mainostaa enemman, ja terveydenhuollon hen-
kilokunnan tulisi ohjata asiakkaita kuntoutuskursseille. Useat kyselyymme vastanneista kokivat,

etta kaikki tieto palveluista, joihin heilld on oikeus, on kaivettava itse jostain.

Tutkimuksestamme voivat hy6tya MS-tautia sairastaville asiakkaille toimintaterapiaa suunnittelevat
ja toteuttavat toimintaterapeutit. Toimintaterapeutit tuovat arjen ja merkityksellisten toimintojen na-
kokulman kuntoutukseen. Toimintaterapeutit perustavat tietonsa tutkittuun, nayttoon perustuvaan
tietoon seka kattaviin kaytannon tyon malleihin ja naité he hyodyntavat suunnitellessaan asiakkail-
leen sopivaa kuntoutusta. Toimintaterapeutti on arvokas lisa avokuntoutuksen kurssien suunnitte-
luun, jotta kurssien teemat ja kuntoutus olisivat kokonaisvaltaisia seka asiakaslahtoisia. Toiminta-
terapeuttien laajaa osaamista tulisi hyodyntaa laajemmin kuntoutuspalveluiden ja -kurssien suun-
nittelussa, silla toimintaterapeutit ovat erikoistuneet mahdollistamaan toimintaan osallistumisen jo-

kaiselle ihmiselle vammaan tai rajoitteeseen katsomatta.
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9 POHDINTA

9.1 Tutkimuksen aihe

Mielestamme aiheemme oli erittain ajankohtainen, silla uusi sosiaali- ja terveyspalveluiden seka
kuntoutuksen uudistus nostaa kolmannen sektorin merkitysta kuntoutuksessa. Tulevaisuudessa
asiakas voi valita julkisen, yksityisen tai kolmannen sektorin palveluntuottajan. MS-tautia tai harvi-
naista neurologista sairautta sairastavat hyotyvat tutkimuksestamme, koska Neuroliitto ja Avokun-
toutus Aksoni voivat hyodyntaa tutkimustuloksiamme kurssien suunnittelussa ja toteuttamisessa.

Jotta MS-tautia tai harvinaista neurologista sairautta sairastavat asiakkaat alkaisivat hyodynta-
maan enemman Neuroliiton ja Avokuntoutus Aksonin tarjoamia palveluita, on hyva selvittaa, mita
sisaltdd kuntoutujat toivovat avomuotoisille kuntoutuskursseille. On myds hyodyllista tietaa, mitka
syyt vaikuttavat siihen, ettei osa sairastaneista kayta Avokuntoutus Aksonin avomuotoisia kuntou-
tuspalveluja. Kela jarjestaa vaativaa laakinnallista kuntoutusta alle 65-vuotiaille, joten avomuotoi-
set kolmannen sektorin kuntoutuskurssit ovat tarpeellisia erityisesti tuon ian ylittaneille MS-tautia
sairastaville. Yli 65-vuotiaillakin on siten mahdollisuus kuntoutukseen kolmannen sektorin avokun-

toutuksen avulla.

9.2 Tutkimuksen luotettavuus

Validiteetti (patevyys) ja reliabiliteetti (luotettavuus) ovat kvantitatiivisen tutkimuksen perusvaati-
muksia. Tutkimuksen huolellisella suunnittelulla ja tiedonkeruun harkitulla toteuttamisella voidaan
varmistaa tutkimuksen validius. Tutkimuslomakkeen kysymysten tulee mitata oikeita asioita ja kat-
taa koko tutkimusongelma. (Heikkila 2008, 29-30.) Suunnittelimme tarkasti yhteistydkumppanimme
toiveet huomioon ottaen sen, mihin tutkimuskysymyksiin haluamme tutkimuksessa vastata. Py-
rimme tekemaan kyselysta mahdollisimman selkean, jotta vastaajat ymmartaisivat kysymykset oi-

kein. Saimme mielestdmme vastaukset toivomiimme kysymyksiin.

Mittauksen reliabiliteetti tarkoittaa kykya tuottaa ei-sattumanvaraisia tuloksia. Tutkimuksen reliabili-
teetti arvioi tutkimusten toistettavuutta eli sita, voidaanko samalla mittarilla saada samat tulokset,
jos tutkimus toteutettaisiin samalle perusjoukolle. Tuloksista tulee sattumanvaraisia, jos otoskoko

on liian pieni. (Heikkila 2008, 30, 187.) Tutkimuksemme luotettavuutta lisasi se, etta kyselyn kysy-
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mykset ja vastausvaihtoehdot olivat kaikille vastaajille samat. Tutkimuksen luotettavuutta ja yleis-
tettavyytta paransi suuri vastausmaara, joka oli iloksemme suurempi kuin odotimme. Luotetta-
vuutta olisi lisannyt kattavampi otos eri ikaryhmista. Kyselyymme vastanneista suurin osa oli tyo-
ikéisia. Tutkimuksemme ei ole yleistettavissa Suomen kaikkiin MS- tautia sairastaviin henkildihin,

mutta olikin tarkoituksenmukaista valita otos Pohjois-Suomen alueelta.

9.3 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen eettisyyteen panostettiin koko tutkimusprosessin ajan. Tutkimuksenteossa noudatet-
tiin hyvaa tieteellista kaytantoa. Tutkimusaiheen valintakin on eettinen ratkaisu. Tutkimuskohdetta
ja tutkimusongelmaa valitessa tulee kysya, mik& on tutkimuksen tarkoitus. (Hirsjarvi ym. 2010, 23-
25.) Huomioimme tutkimuksen eettisyyden jo tutkimussuunnitelmaa tehdessé pohtimalla, mita tie-

toa tutkittavista tarvitaan, ja mita ei.

Tutkimuksen kysymyksenasettelu ei saa loukata tutkittavaa kohderyhmaa tai hyvaa tieteellista
kaytantoa. Kysymyksenasettelussa huomioitavaa on, ettei kysymyksissa saa olla vastaajaa johdat-
televia sanoja ja kysymysten on oltava tasmallisia ja ymmarrettavia. Tutkimukseen osallistuminen
tulee olla mahdollisimman vaivatonta ja vastaamiseen kuluvasta ajasta tulee vastaajaa tiedottaa
asianmukaisesti. Tutkimuksen tavoitteisiin ja tuloksiin liittyvassa tiedottamisessa ja raportoinnissa
tulee olla rehellinen ja avoin. (Vilkka 2007, 65, 90-91.)

Sosiaali- ja terveysalan tutkimuksissa voi muodostua eettiseksi ongelmaksi se, ettd onko moraali-
sesti oikein lahestya fyysisesti ja psyykkisesti kuormittavassa elamantilanteessa olevia ihmisia
(Mékinen 2006,112.) Meidan tutkimuksessamme tama on huomioitu lahettamalla kysely MS-tautia
sairastaville henkilGille sahkopostitse, jolloin heilla oli itselladn mahdollisuus valita, osallistuivatko

he kyselyyn vai eivat.

Tutkittavien henkildiden anonymiteetti sailytettiin koko tutkimuksen ajan. Tulokset esitettiin

tilastoina ja taulukkoina seka avoimet kysymykset ryhmiteltiin isompiin kokonaisuuksiin, joten yk-
sittaistd vastaajaa ei voida tunnistaa. Lainatessamme opinndytetydssamme sitaatteja avoimista
kysymyksista, olemme jattaneet pois kaikki tiedot, joista voisi vastaajan tunnistaa. Tutkittavat vas-
tasivat kyselyyn nimettomasti, joten heidan vastauksensa eivat henkildityneet. Havitamme vastauk-
set niiden kasittelemisen jalkeen. Emme kyselyssa kysyneet vastaajien tarkkaa asuinpaikkaa, jotta
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heidan anonymiteettinsa sailyisi. Tutkimuksemme kannalta oli kuitenkin tarkea tietaa, missa pain

vastaajat asuivat.

9.4 Oman tyoskentelyn tarkastelu

Halusimme tehda opinnaytetyon, joka hyodyttaisi tydelamaa ja toimintaterapeutin tyokuvan kehit-
tamista. Kiinnostuimme ajatuksesta tehda yhteistyota kolmannen sektorin kanssa, joten ohjaava
opettajamme antoi meille idean olla yhteydessa Neuroliiton kuntoutussuunnittelijaan ja toimintate-
rapeuttiin Marjo Mayraan. Opinndytetyon idea tuli puhtaasti Neuroliiton Avokuntoutus Aksonin tar-
peista. Meista idea oli hyva, joten tartuimme mielellamme siihen. Pidimme siita, etta opinnayte-
tydmme tuloksista hyotyvat kuntoutuskurssien kautta MS-tautia ja harvinaista neurologista sai-

rautta sairastavat asiakkaat.

Olemme tyytyvaisia aihevalintaan sen ajankohtaisuuden ja mielekkyyden takia. Yhteisty0 yhteis-
tyokumppanimme kanssa on sujunut koko opinnaytetyoprosessin ajan hyvin. Yhteistyo myods mei-
dan kahden valilla on sujunut alusta asti mutkattomasti ja hyvilla mielin. Puhuimme ennen opinnay-
tetyoprojektin aloittamista tavoitteistamme opinnaytetyon suhteen seka mielenkiinnon kohteis-
tamme erilaisia aiheita kohtaan. Myos pitkin matkaa olemme jakaneet mielipiteitamme ja ajatuksi-
amme projektiin littyen. Koimme tutkimusprosessissamme tyolaaksi tietoperustan jasentamisen ja
tutkimusaiheen rajaamisen. Erityisen mukavaa on mielestamme ollut tutkimuksen teko kuten kyse-
lyn laatiminen ja tutkimustulosten tarkastelu. Olemme oppineet tutkimusprosessin edetessa
Webropol-tyokalun kayttoa ja aineiston analyysia. Aluksi meilla oli tarkoituksena tehda kvalitatiivi-
nen tutkimus, mutta suuren aineiston takia paadyimme vaihtamaan kvantitatiiviseen tutkimukseen.

Maarallinen tutkimus palveli paremmin tarkoitustamme.

Aikataulussa pysyminen oli opinnaytetyon teon alussa vaihtelevaa. Paljolti se johtunui siita, etta
aluksi meilla ei ollut tarkkaa aikataulua. Tietoperustan valmistumisen jalkeen asetimme ty6llemme
aikataulun, jotta valmistuminen haluttuna ajankohtana olisi mahdollista. Joitakin osia opinnayte-
tydsta olemme kirjoittaneet todella tiukalla aikataululla, mutta se on tuntunut sopivan meidén mo-
lempien tyoskentelytyyliin. Varsinkin kevatta kohti tydtahtimme kiristyi lopputalven muutaman vii-
kon viivastymisen takia. Saimme aiheen joulukuussa 2016, mutta varsinaisen tutkimuksen teon
aloitimme loppukesasta 2017. Jos muuttaisimme jotain tutkimusprosessissamme, olisimme aloit-

taneet aikaisemmin tutkimuksen tekemisen.

51



Paasimme tavoitteeseemme saada MS-tautia sairastavien mielipiteita avokuntoutuksesta. Vastaa-
jien maara ylitti odotuksemme, ja saimme vastaajilta konkreettisia kehitysehdotuksia kurssitoimin-
nan kehittamiseen. Avokuntoutus Aksoni voi hyodyntaa kera@maamme tietoa jatkossa kuntoutus-

kurssien suunnitteluun ja toteutukseen.

9.5 Tutkimuksen hyodynnettavyys ja jatkotutkimusehdotukset

Yhteisty6tahomme Neuroliitto ja Avokuntoutus Aksoni voivat hyddyntaa tutkimustamme avokun-
toutuskurssien sisaltoja suunnitellessaan. Yhteistydtahomme saa tutkimuksestamme hyodyllista
tietoa muun muassa siita, mita asiakkaat toivovat kursseilta ja missa he haluaisivat niita jarjestet-
tavan. Tutkimuksestamme saa myods tarkeaa tietoa siita, mitk& syyt ovat estaneet MS-tautia sai-
rastavia aiemmin osallistumasta kursseille. Yhteistydtahomme voi tutkimuksemme tulosten avulla

kohdentaa kurssitarjontaa siten, etta se on mahdollisimman monen saatavilla.

Jatkossa toimintaterapian opiskelijat voisivat opintojen puitteissa esimerkiksi suunnitella ja jarjes-
taa avokuntoutuskursseja MS- tautia ja harvinaista neurologista sairautta sairastaville henkiloille
yhdessa Neuroliiton kanssa. Talla tavoin saataisiin toimintaterapiaa nakyvammaksi kolmannelle
sektorille ja erityisesti avokuntoutuksen pariin. Myos opinnaytetyota myohemmin tekevat toiminta-
terapian opiskelijat voivat hyodyntaa tutkimustamme ja toteuttaa sen pohjalta esimerkiksi projekti-
muotoisen opinnaytetyon suunnittelemalla ja toteuttamalla tutkimustulostemme pohjalta toiminta-

terapian nakokulmasta kurssin MS- tautia sairastaville henkilGille.

Tutkimuksestamme selvisi, etta esimerkiksi etayhteydella jarjestettavat kurssit kiinnostivat monia.
Avokuntoutus Aksonilla on talla hetkella kurssiohjelmistossaan yksi verkkokurssi, joka on suun-
nattu alle 30- vuotiaille opiskelijoille. Etayhteyksin jarjestettavat kurssit mahdollistaisivat niiden hen-
kildiden osallistumisen, jotka kokevat valimatkat kuntoutuskursseille liian pitkiksi tai joiden fyysinen
kunto on liian heikko muualla jarjestettaville kursseille. Teknologian kehittyessa ja vahitellen siirty-
essa toimintaterapian saralle, voisivat toimintaterapiaopiskelijat hyddyntaa tuoreinta tietoaan ja

suunnitella tallaisia kursseja yhteistydssa Neuroliiton kanssa.
Tutkimustulostemme perusteella monet avokuntoutusta koskevat MS- tautia sairastavien toiveet

littyvat toimintakyvyn eri osa-alueisiin. Koska toimintaterapeutit ovat toiminnan ja arjen asiantunti-

joita, olisi hyddyllista, jos toimintaterapeutit yndessa muiden ammattilaisten kanssa suunnittelisivat
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asiakaslahtdisia avokuntoutuskursseja. Toimintaterapeutin roolista kolmannella sektorilla ei juuri-
kaan [oytynyt tietoa netista ja varsinkin avokuntoutuksesta puhuttaessa toimintaterapia tuli esille
korkeintaan sivulauseessa. Meidan mielestamme avokuntoutuksessa on toimintaterapian nakokul-
malle suurta tarvetta ja toivommekin, etta tulevaisuudessa yha useampi toimintaterapeutti tyosken-
telisi kolmannella sektorilla eri jarjestoissa ja liitoissa. Tama olisi my0s mielenkiintoinen opinnayte-
tyon aihe, kuinka paljon toimintaterapeutteja tyoskentelee kolmannella sektorilla ja mika on heidan

tyonkuvansa siella.

Toimintaterapeutti voisi tydskennelld kolmannella sektorilla esimerkiksi Inhimillisen toiminnan mal-
lia hyddyntaen, silla siita [0ytyy yhtymakohtia yleisesti kaytetyn ICF- luokituksen kanssa. ICF (In-
ternational Classification Funktioning, Disability and Health) on toimintakyvyn, toimintarajoitteiden
ja terveyden kansainvalinen luokitus. Molemmat viitekehykset korostavat osallistumista ja sairau-
den vaikutusta siihen. Molemmissa on myds samaa se, etté henkilokohtaiset luonteenpiirteet seka
ymparistd vaikuttavat henkilon aktiivisuuteen ja osallistumiseen. Kummassakin tuodaan ilmi laajoja
nakokantoja paivittaisiin toimintoihin sitoutumiseen. Esimerkiksi Inhimillisen toiminnan mallissa on
monta tasoa toiminnalle: osallistuminen, suoriutuminen seka taito. Nama tasot ovat yhteydessa

ICF:n osallistumisen ja suorituksen osa-alueeseen. (Kielhofner 2008, 520.)
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SAATEKIRJE LITE 1

Arvoisa kyselyn vastaanottaja,

Olemme toimintaterapeuttiopiskelijoita Oulun ammattikorkeakoulusta. Teemme opinnayte-
tydnamme kyselytutkimuksen, jonka tavoitteena on keraté yhteistydkumppanillemme Neuroliitolle
tietoa MS- tautia tai harvinaista neurologista sairautta sairastavien mielipiteitd avokuntoutuksesta.
Tutkimuksemme avulla Neuroliitto voi kehittaa kurssejaan asiakas-, perhe- ja arkilahtdisemmaksi
ottaen paremmin huomioon kuntoutujien tarpeet ja kokemukset. Tutkimuksestamme hy6tyvat Neu-
roliitto ja heidan kurssiensa kautta MS- tautia tai harvinaista neurologista sairautta sairastavat asi-
akkaat.

Kyselyyn osallistuminen on vapaaehtoista. Paaset Webropol- kyselytyokalulla toteutettavaan ky-
selyyn internet-linkin kautta. Vastaaminen kestaa n. 5 minuuttia. Kyselyt toteutetaan nimettomina,
ja tutkimusraportissa kyselyihin vastanneiden kokemuksista kerrotaan siten, etta heidan henkilolli-
syytensa pysyy salassa. Kyselyn vastaukset kasitellaan luottamuksellisesti ja havitetaan tutkimuk-

sen valmistumisen jalkeen. Kysymyksiin voit vastata itse tai myos avustajan avustuksella.

Kokemuksesi MS- tautia tai harvinaista neurologista sairautta sairastavana henkildna on tarkea, ja
toivomme sinun osallistuvan kyselyyn ja siten Neuroliiton palveluiden kehittamiseen. Pyydamme
vastausta mahdollisimman pian, kuitenkin viimeistaan 17.4.2017 mennessa, jolloin kysely sulkeu-

tuu.

Vastaa kyselyyn painamalla linkkia:

Osallistumisesta ja vaivannaosta kiittaen,

toimintaterapeuttiopiskelijat
Jasmin Alatalo & Ida Pousi
Oulun ammattikorkeakoulu

Toimintaterapian tutkinto-ohjelma
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KYSELYLOMAKE LITE 2

Kysely avokuntoutuksesta MS-tautia ja harvinaista neurologista sairautta sairastaville

Sukupuoli *
O Mies
O Nainen

O Muu

lka *
O 18-30
O 31-45
O 46-65

O 66-

Asuinpaikka *
Pohjois- Pohjanmaa, Keski- Pohjanmaa, Pohjanmaa, Kainuu tai Pohjois- Savo
[ ] Kaupungissa
[] Kaupungin ulkopuolella

Lappi
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[] Kaupungissa

[ ] Kaupungin ulkopuolella

Oletko tietoinen Neuroliiton Avokuntoutus Aksonin jarjestamista kuntoutuskursseista? *
O Kylia

O En

Oletko osallistunut aiemmin Neuroliiton Avokuntoutus Aksonin jarjestamille kuntoutuskursseille? (Esimerkiksi sopeutumisval-
mennus- tai avomuotoisille kuntoutuskursseille) *

O Kyl

OEn

Miksi et ole osallistunut Neuroliiton Avokuntoutus Aksonin jarjestamille kursseille? Voit valita useammankin kuin yhden vaih-
toehdon. *

[_] En ole kokenut tarvitsevani kursseja

[ ] Kursseilla ei ole ollut minua kiinnostavaa sisaltod
[ Minulla ei ole ollut tietoa, etta kursseja jarjestetaan
[] Kursseille on ollut liian pitkd matka

[ ] Osallistuminen ei ole ollut taloudellisesti mahdollista
[ ] Osallistuminen ei ole ollut tyon puolesta mahdollista

[] Osallistuminen ei ole ollut perheen takia mahdollista
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Joku muu syy, mika?

Mika on ollut sinulle tarkeaa kurssilla/kursseilla johon olet osallistunut? *

Eikoske Eiollenkaan Eikovin  Jonkin verran Hyvin tar-

minua tarkeaa tarkeaa  tarkeda keaa

Vertaistuki O O O O O
Tieto sairaudesta O O O O O
Puoliso saanut lisaa tietoa sairaudestani O @) O O O
Perhe saanut lisaa tietoa sairaudestani O @) O O O
Mielen hyvinvoinnin tukeminen O O O O @
Likunta O O O O O
Tuki sairauden kanssa jaksamiseen O O O O O
Tuki tyéelamaan O O O O O
Uudet ystavat O O O O O
Uuden harrastuksen loytaminen O O O O O
Joku

muu,mika? O O O O O

Minkalaista sisaltda ja toimintaa haluaisit kursseille? Voit valita useammankin kuin yhden vaihtoehdon. *

[] Tietoa apuvélinepalveluista
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[] Laajemmin tietoa sairauden vaikutuksesta toimintakykyyn
[ ] Liikuntaa

[ ] Rentoutumisen harjoittelua

[ ] Vertaistukea

[_] Tukea mielen hyvinvointiin

[ ] Tukea sairauden kanssa jaksamiseen

[] Vinkkeja tydssa jaksamiseen

[ ] Tukea parisuhteeseen

[] Tukea perhe-eldamaén

[] Tukea kotielaman toiminnoista selviamiseen (esimerkiksi. kotityot, peseytyminen)
[] Luonnon hyddyntamista

Jotain muuta, mita?

Minkalaisissa ymparistdissa haluaisit kursseja jarjestettavan? Voit valita useammankin kuin yhden vaihtoehdon. *
[ ] Etayhteydell4 (tietokoneen kautta kotona)
[ ] Luontoympéristdssé
[ ] Kotikunnassa
[] Eri paikkakunnalla esimerkiksi loma- tai likuntakeskuksessa

[ ] Jossain muualla, missa?
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Tuleeko mieleesi jotain muuta, miten Neuroliiton Avokuntoutus Aksonin kurssitoimintaa voisi kehittaa palvelemaan sinun
tarpeitasi paremmin?
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