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MS-tautia sairastavan henkilon osallistuminen arjen toimintaan

Viime kevaana monen arjen toiminnat ja rutiinit muuttuivat covid-19-epidemian takia. Tuttuja
toimintoja ei ollut mahdollista toteuttaa samalla tavoin kuin mihin oli totuttu. Jouduimme
miettimaan, miten l6ydamme mielekdsta tekemistd, kuinka osallistumme ja olemme yhteydessa
muihin ihmisiin uudenlaisessa tilanteessa.

Tama poikkeuksellinen aika on uudella tavalla osoittanut, mitka toiminnot ovat tarkeita meille itse
kullekin ja miten nama toiminnot luovat rytmia arjen elamaan seka kuinka eri ymparistéilla on
tarkea rooli toiminnan ja osallistumisen mahdollistumisessa. Joillekin uusien, mielekkdiden
toimintojen ja osallistumisen tapojen omaksuminen on ollut helppoa, joillekin uusien rutiinien
[6ytaminen on ollut tuskallista.

Toimintaterapian paaoletuksena on, etta osallistuminen merkityksellisiin toimintoihin edistaa
terveyttd, hyvinvointia ja toimintakykya. Siksi on olennaista ymmartaa, miten voimme varmistaa
osallistumisen toimintoihin rajoituksista ja esteista huolimatta, johtuvat ne sitten yksil6llisista
ominaisuuksista tai toiminnan kontekstista.

Osallistuminen on monimuotoinen ilmi6. Kansainvalisessa toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja
terveyden luokittelussa (ICF) se on maaritelty osallisuutena elamantilanteisiin (WHO 2001). ICF:n
myo6ta osallistumisen merkitys ja sen arviointi on otettu paremmin kuntoutuksessa huomioon kuin
aiemmin (Madden ja Bundy 2018). ICF:n lisaksi on kuitenkin olemassa monia muita osallistumisen
maaritelmia (Dijkers 2010, Fougeyrollas ym. 2019). Esimerkiksi erilaisille toimintaterapiamalleille
on yhteista maaritella osallistuminen elettyna kokemuksena, joka toteutuu ihmisen, toiminnan ja
ympariston keskindisessa vuorovaikutuksessa (Fisher & Marterella 2019, Kramer ym. 2008, Law
ym. 1996, Polatajko ym. 2007). Osallistuminen on myos kuvattu subjektiivisena kokemuksena, joka
sisaltaa tunteen autonomiasta, yhteenkuuluvuudesta, haasteesta, sitoutumisesta, hallinnasta ja
merkityksesta (Martin Ginis ym. 2017, Sverker ym. 2019).

Entd kun henkil6lld on toimintarajoitteita, jotka muuttuvat arvaamattomasti vuoden, kuukauden,
viikon tai joskus jopa padivan sisdlla? Kuinka talléin on mahdollista osallistua merkitykselliseen
toimintaan ja yhteis66n? Enta miten mahdollistaa osallistumista rajoituksista huolimatta ja kuinka
ylittaa osallistumisen esteet?

Taman vaitoskirjan kohderyhma on multippeliskleroosia (MS) sairastavat henkilot. MS on eteneva
ja ennustamaton sairaus, joka aiheuttaa MS-tautia sairastaville monenlaisia haasteita arkielamassa
(Brownlee ym. 2017, Kratz ym. 2017, Lexell ym. 2014). Tarvitaankin yksilokeskeistad ja monialaista
lahestymistapaa, jotta voidaan saavuttaa kuntoutuksen ensisijainen tavoite eli MS-tautia
sairastavan taysipainoinen osallistuminen arjen toimintaan (EMSP & R.1.M.S. 2012). MS-tautia
sairastavan henkilon kokemien arjen haasteiden selvittaminen on valttamatonta, jotta
kuntoutuksella voidaan tukea tarkoituksenmukaisella tavalla arjessa toimimista.

ICF tarjoaa monialaiseen kuntoutukseen kokonaisvaltaisen viitekehyksen toimintakyvyn
arvioimiseen, tavoitteiden asettamiseen, toimenpiteiden suunnitteluun ja kommunikointiin. ICF-
luokituksen MS-taudin ydinlistat ovat kdytannon tyokaluja, joiden avulla on mahdollista kattavasti
kuvata MS-taudin aiheuttamia monia oireita ja toiminnanrajoitteita (Kesselring ym. 2008, Coenen
ym. 2011). ICF-ydinlistojen patevyytta on kuitenkin edelleen tutkittava erityisesti MS-tautia



sairastavien nakokulmasta. Lisaksi tarvitaan lisda tutkimustietoa monialaisten, ja etenkin
pitkdakestoisten, kuntoutusohjelmien vaikutuksista ja vaikutuksia edistavista tekijoista.

Vaitoskirjassa tutkittiin keskivaikeaa ja vaikeaa MS-tautia sairastavien osallistumista arjen
toimintaan seka heidan arjen toiminnoissaan tapahtuneita muutoksia kaksivuotisen monialaisen
ryhmakuntoutuksen aikana. Osallistumista ja arkielaman toimintoja lahestyttiin henkilén
subjektiivisesta kokemuksesta kasin ja erityisena mielenkiinnon kohteena oli henkilén kokema
mahdollisuus tehda valintoja liittyen arjen toimintaan osallistumiseen. Taman vuoksi
tutkimukseen valittiin kaksi itsearviointimenetelmas, jotka tdydensivat toisiaan: Valinnat ja
osallistuminen jokapaivaiseen elamaan —kyselyn (Impact on Participation and Autonomy
questionnaire) eli IPA-kysely (Cardol ym. 1999, Kanelisto & Salminen 2011) ja Canadian
Occupational Performance Measure (COPM) haastattelumenetelma (Law ym. 1990, Law ym.
2014). Aineistojen analyysissa hyodynnettiin ICF-luokitusta.

Vaitoskirja muodostuu neljastd osatutkimuksesta, jotka perustuvat kahteen aineistoon 1) MS-
tautia sairastavien (n = 113) monialaisen ryhmakuntoutusprojektin aineistoon ja 2) lisdaineistoon
(n = 89), joka kerattiin suomenkielisen IPA-kyselyn psykometrisien ominaisuuksien arvioimiseksi.
Ensimmaisessa osatutkimuksessa arvioitiin IPA-kyselylomakkeen suomenkielisen version
psykometrisia ominaisuuksia hyodyntdaen konfirmatorista faktorianalyysia, jota voidaan pitaa
rakenneyhtdlémallinnuksen yhtena sovelluksena. Toisessa osatutkimuksessa selvitettiin MS-tautia
sairastavien kokemia arjen osallistumisen ongelmia, jotka kartoitettiin IPA-kyselylla seka COPM-
haastattelulla ja analysoitiin laadullista sisdllénanalyysia hydédyntaen. Kolmannessa
osatutkimuksessa tutkittiin rakenneyhtalomallinnuksella MS-tautia sairastavien osallistumista ja
autonomiaa ennustavia tekijoita. Neljannessa osatutkimuksessa arvioitiin kaksivuotisen
monialaisen ryhmakuntoutuksen aikana tapahtuvaa edistymista arjen toiminnoissa COPM-
menetelmalld. Keskivaikeaa ja vaikeaa MS-tautia sairastavien edistymisen vertailussa kaytettiin
toistomittausten varianssianalyysia. Lisaksi sisdllonanalyysin avulla selvitettiin, miten
kuntoutukseen osallistuvat henkilot itse selittivat kuntoutuksen aikana tapahtuneita muutoksia.

Vaitoskirjan paatulokset voi tiivistda kuuteen kohtaan. Ensinnakin, suomenkielisen IPA-kyselyn,
joka sisaltda nelja osa-aluetta (autonomia sisalla, rooli perheessa, autonomia ulkona seka
sosiaalinen eldma ja suhteet) rakennevaliditeetti ja reliabiliteetti vahvistuivat. IPA-kysely on
luotettava menetelma selvitettdessa MS-tautia sairastavan osallistumista autonomia
nakokulmasta. Toiseksi, tulokset MS-tautia sairastavien kokemista osallistumisen ja toiminnan
ongelmista validoivat ICF-luokituksen MS-taudin laajan ja lyhyen ydinlistojen suoritukset ja
osallistuminen —alueen listan. Vapaa-ajan toimintojen roolia tulisi tarkastella, kun kehitetaan
edelleen ICF luokituksen lyhytta ydinlistaa.

Kolmanneksi, arjen toimintojen ja osallistumisen haasteet erosivat hyvin vahaisesti verratessa
henkil6ita, joilla oli Expanded Disability Status Scale (EDSS) —skaalan perusteella luokiteltuna
keskivaikeita tai vaikeita toimintarajoitteita. Neljanneksi, elaméanlaatu seka sairauden koetut
psyykkiset ja fyysiset vaikutukset ovat yhteyksissa osallistumisen ja autonomian kokemukseen.
Mielenkiintoinen tulos on, ettd sairauden vaikeusaste yksindan ei selita osallistumisen rajoitteita.

Viidenneksi, kaksivuotinen monialainen ryhméakuntoutus (sisaltden nelja teemaa: kehon hallinta,
mieliala, energian saastaminen seka kognitio) edisti seka keskivaikeita etta vaikeita



toimintarajoitteita omaavien MS-tautia sairastavien henkiléiden toiminnoista suoriutumista ja
tyytyvaisyyttd. Kuudenneksi, kuntoutusohjelman aikana tapahtuneet itse ilmoitetut muutoksen
syyt olivat moninaiset. Useimmin henkil6t ilmoittivat muutosten syiksi ICF-luokituksen yksilo- ja
ymparistotekijat, eikd muutosten syyt olleet riippuvaisia sairauden vaikeusasteesta.

Yhteenvetona tulokset osoittavat, etta osallistuminen arjen toimintaan on monimutkaista ja siihen
on vaikuttamassa monet tekijat, jotka liittyvat seka henkil66n ja hanen ominaisuuksiinsa seka
tapoihin ja tottumuksiin kuin my06s sosiaaliseen ja fyysiseen ymparistdoon. Taman vuoksi on
suositeltavaa kayttaa itsearviointimenetelmia, jotka tuovat esille yksil6lliset, koetut arjen
toimintaan osallistumisen haasteet. Lisdksi arviointimenetelmaa valittaessa on tarkeda pohtia,
miten arviointimenetelman sisalto ja henkilén kokemukset arjen toimintojen tarkeydesta sopivat
yhteen. IPA ja COPM osoittautuivat luotettaviksi arviointimenetelmiksi, joilla on mahdollista saada
esille MS-tautia sairastavien oma kokemus arjen toimintojen ja osallistumisen haasteista seka
niiden monimuotoisuudesta, mika edistaa yksilokeskeisia kuntoutuksen kaytantoja.

Kaksivuotinen monialainen ryhmakuntoutus edisti MS-tautia sairastavien henkiléiden toiminnoista
suoriutumista ja tyytyvaisyytta. Muutokset vaativat kuitenkin pitkaaikaista kuntoutusta, jossa
otetaan huomioon seka yksilolliset etta ymparistotekijat. Monialaisten, pitkakestoisten
kuntoutusohjelmien vaikuttavuudesta MS-tautia sairastaville tarvitaan lisaa tutkimusta. Lisaksi
tarvitaan tutkimusta erilaisista ymparistotekijoihin kohdistuvista interventioista seka kognitiivisten
ja muiden nakymattomien ongelmien vaikutuksista osallistumiseen.

Uskon, ettd vaitoskirjan tulokset ja johtopaatokset antavat tarkeaa tietoa MS-tautia sairastavan
arjen toimintaan osallistumisesta ja sen tukemisesta yksilokeskeisesti ja monialaista kuntoutusta
hyoédyntaden.
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