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MS-tautia sairastavan henkilön osallistuminen arjen toimintaan 

Viime keväänä monen arjen toiminnat ja rutiinit muuttuivat covid-19-epidemian takia. Tuttuja 

toimintoja ei ollut mahdollista toteuttaa samalla tavoin kuin mihin oli totuttu.  Jouduimme 

miettimään, miten löydämme mielekästä tekemistä, kuinka osallistumme ja olemme yhteydessä 

muihin ihmisiin uudenlaisessa tilanteessa. 

Tämä poikkeuksellinen aika on uudella tavalla osoittanut, mitkä toiminnot ovat tärkeitä meille itse 

kullekin ja miten nämä toiminnot luovat rytmiä arjen elämään sekä kuinka eri ympäristöillä on 

tärkeä rooli toiminnan ja osallistumisen mahdollistumisessa. Joillekin uusien, mielekkäiden 

toimintojen ja osallistumisen tapojen omaksuminen on ollut helppoa, joillekin uusien rutiinien 

löytäminen on ollut tuskallista. 

Toimintaterapian pääoletuksena on, että osallistuminen merkityksellisiin toimintoihin edistää 

terveyttä, hyvinvointia ja toimintakykyä. Siksi on olennaista ymmärtää, miten voimme varmistaa 

osallistumisen toimintoihin rajoituksista ja esteistä huolimatta, johtuvat ne sitten yksilöllisistä 

ominaisuuksista tai toiminnan kontekstista. 

Osallistuminen on monimuotoinen ilmiö. Kansainvälisessä toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja 

terveyden luokittelussa (ICF) se on määritelty osallisuutena elämäntilanteisiin (WHO 2001). ICF:n 

myötä osallistumisen merkitys ja sen arviointi on otettu paremmin kuntoutuksessa huomioon kuin 

aiemmin (Madden ja Bundy 2018).  ICF:n lisäksi on kuitenkin olemassa monia muita osallistumisen 

määritelmiä (Dijkers 2010, Fougeyrollas ym. 2019). Esimerkiksi erilaisille toimintaterapiamalleille 

on yhteistä määritellä osallistuminen elettynä kokemuksena, joka toteutuu ihmisen, toiminnan ja 

ympäristön keskinäisessä vuorovaikutuksessa (Fisher & Marterella 2019, Kramer ym. 2008, Law 

ym. 1996, Polatajko ym. 2007). Osallistuminen on myös kuvattu subjektiivisena kokemuksena, joka 

sisältää tunteen autonomiasta, yhteenkuuluvuudesta, haasteesta, sitoutumisesta, hallinnasta ja 

merkityksestä (Martin Ginis ym. 2017, Sverker ym. 2019).  

Entä kun henkilöllä on toimintarajoitteita, jotka muuttuvat arvaamattomasti vuoden, kuukauden, 

viikon tai joskus jopa päivän sisällä? Kuinka tällöin on mahdollista osallistua merkitykselliseen 

toimintaan ja yhteisöön? Entä miten mahdollistaa osallistumista rajoituksista huolimatta ja kuinka 

ylittää osallistumisen esteet? 

Tämän väitöskirjan kohderyhmä on multippeliskleroosia (MS) sairastavat henkilöt. MS on etenevä 

ja ennustamaton sairaus, joka aiheuttaa MS-tautia sairastaville monenlaisia haasteita arkielämässä 

(Brownlee ym. 2017, Kratz ym. 2017, Lexell ym. 2014). Tarvitaankin yksilökeskeistä ja monialaista 

lähestymistapaa, jotta voidaan saavuttaa kuntoutuksen ensisijainen tavoite eli MS-tautia 

sairastavan täysipainoinen osallistuminen arjen toimintaan (EMSP & R.I.M.S. 2012). MS-tautia 

sairastavan henkilön kokemien arjen haasteiden selvittäminen on välttämätöntä, 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 käytännön työkaluja, joiden avulla on mahdollista kattavasti 

kuvata MS-taudin aiheuttamia monia oireita ja toiminnanrajoitteita (Kesselring ym. 2008, Coenen 

ym. 2011). ICF-ydinlistojen pätevyyttä on kuitenkin edelleen tutkittava erityisesti MS-tautia 



sairastavien näkökulmasta. Lisäksi tarvitaan lisää tutkimustietoa monialaisten, ja etenkin 

pitkäkestoisten, kuntoutusohjelmien vaikutuksista ja vaikutuksia edistävistä tekijöistä. 

Väitöskirjassa tutkittiin keskivaikeaa ja vaikeaa MS-tautia sairastavien osallistumista arjen 

toimintaan sekä heidän arjen toiminnoissaan tapahtuneita muutoksia kaksivuotisen monialaisen 

ryhmäkuntoutuksen aikana. Osallistumista ja arkielämän toimintoja lähestyttiin henkilön 

subjektiivisesta kokemuksesta käsin ja erityisenä mielenkiinnon kohteena oli henkilön kokema 

mahdollisuus tehdä valintoja liittyen arjen toimintaan osallistumiseen.  Tämän vuoksi 

tutkimukseen valittiin kaksi itsearviointimenetelmää, jotka täydensivät toisiaan: Valinnat ja 

osallistuminen jokapäiväiseen elämään –kyselyn (Impact on Participation and Autonomy 

questionnaire) eli IPA-kysely (Cardol ym. 1999, Kanelisto & Salminen 2011) ja Canadian 

Occupational Performance Measure (COPM) haastattelumenetelmä (Law ym. 1990, Law ym. 

2014). Aineistojen analyysissä hyödynnettiin ICF-luokitusta. 

Väitöskirja muodostuu neljästä osatutkimuksesta, jotka perustuvat kahteen aineistoon 1) MS-

tautia sairastavien (n = 113) monialaisen ryhmäkuntoutusprojektin aineistoon ja 2) lisäaineistoon 

(n = 89), joka kerättiin suomenkielisen IPA-kyselyn psykometrisien ominaisuuksien arvioimiseksi. 

Ensimmäisessä osatutkimuksessa arvioitiin IPA-kyselylomakkeen suomenkielisen version 

psykometrisiä ominaisuuksia hyödyntäen konfirmatorista faktorianalyysiä, jota voidaan pitää 

rakenneyhtälömallinnuksen yhtenä sovelluksena. Toisessa osatutkimuksessa selvitettiin MS-tautia 

sairastavien kokemia arjen osallistumisen ongelmia, jotka kartoitettiin IPA-kyselyllä sekä COPM-

haastattelulla ja analysoitiin laadullista sisällönanalyysiä hyödyntäen. Kolmannessa 

osatutkimuksessa tutkittiin rakenneyhtälömallinnuksella MS-tautia sairastavien osallistumista ja 

autonomiaa ennustavia tekijöitä. Neljännessä osatutkimuksessa arvioitiin kaksivuotisen 

monialaisen ryhmäkuntoutuksen aikana tapahtuvaa edistymistä arjen toiminnoissa COPM-

menetelmällä. Keskivaikeaa ja vaikeaa MS-tautia sairastavien edistymisen vertailussa käytettiin 

toistomittausten varianssianalyysiä. Lisäksi sisällönanalyysin avulla selvitettiin, miten 

kuntoutukseen osallistuvat henkilöt itse selittivät kuntoutuksen aikana tapahtuneita muutoksia.  

Väitöskirjan päätulokset voi tiivistää kuuteen kohtaan. Ensinnäkin, suomenkielisen IPA-kyselyn, 

joka sisältää neljä osa-aluetta (autonomia sisällä, rooli perheessä, autonomia ulkona sekä 

sosiaalinen elämä ja suhteet) rakennevaliditeetti ja reliabiliteetti vahvistuivat. IPA-kysely on 

luotettava menetelmä selvitettäessä MS-tautia sairastavan osallistumista autonomia 

näkökulmasta. 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 kehitetään 

edelleen ICF luokituksen lyhyttä ydinlistaa. 

Kolmanneksi, arjen toimintojen ja osallistumisen haasteet erosivat hyvin vähäisesti verratessa 

henkilöitä, joilla oli Expanded Disability Status Scale (EDSS) –skaalan perusteella luokiteltuna 

keskivaikeita tai vaikeita toimintarajoitteita. Neljänneksi, elämänlaatu sekä sairauden koetut 

psyykkiset ja fyysiset vaikutukset ovat yhteyksissä osallistumisen ja autonomian kokemukseen. 

Mielenkiintoinen tulos on, että sairauden vaikeusaste yksinään ei selitä osallistumisen rajoitteita.  

Viidenneksi, kaksivuotinen monialainen ryhmäkuntoutus (sisältäen neljä teemaa: kehon hallinta, 

mieliala, energian säästäminen sekä kognitio) edisti sekä keskivaikeita että vaikeita 



toimintarajoitteita omaavien MS-tautia sairastavien henkilöiden toiminnoista suoriutumista ja 

tyytyväisyyttä. Kuudenneksi, kuntoutusohjelman aikana tapahtuneet itse ilmoitetut muutoksen 

syyt olivat moninaiset. Useimmin henkilöt ilmoittivat muutosten syiksi ICF-luokituksen yksilö- ja 

ympäristötekijät, eikä muutosten syyt olleet riippuvaisia sairauden vaikeusasteesta.  

Yhteenvetona tulokset osoittavat, että osallistuminen arjen toimintaan on monimutkaista ja siihen 

on vaikuttamassa monet tekijät, jotka liittyvät sekä henkilöön ja hänen ominaisuuksiinsa sekä 

tapoihin ja tottumuksiin kuin myös sosiaaliseen ja fyysiseen ympäristöön. Tämän vuoksi on 

suositeltavaa käyttää itsearviointimenetelmiä, jotka tuovat esille yksilölliset, koetut arjen 

toimintaan osallistumisen haasteet.  Lisäksi arviointimenetelmää valittaessa on tärkeää pohtia, 

miten arviointimenetelmän sisältö ja henkilön kokemukset arjen toimintojen tärkeydestä sopivat 

yhteen. IPA ja COPM osoittautuivat luotettaviksi arviointimenetelmiksi, joilla on mahdollista saada 

esille MS-tautia sairastavien oma kokemus arjen toimintojen ja osallistumisen haasteista sekä 

niiden monimuotoisuudesta, mikä edistää yksilökeskeisiä kuntoutuksen käytäntöjä.  

Kaksivuotinen monialainen ryhmäkuntoutus edisti MS-tautia sairastavien henkilöiden toiminnoista 

suoriutumista ja tyytyväisyyttä. Muutokset vaativat kuitenkin pitkäaikaista kuntoutusta, jossa 

otetaan huomioon sekä yksilölliset että ympäristötekijät. Monialaisten, pitkäkestoisten 

kuntoutusohjelmien vaikuttavuudesta MS-tautia sairastaville tarvitaan lisää tutkimusta. Lisäksi 

tarvitaan tutkimusta erilaisista ympäristötekijöihin kohdistuvista interventioista sekä kognitiivisten 

ja muiden näkymättömien ongelmien vaikutuksista osallistumiseen. 

Uskon, että väitöskirjan tulokset ja johtopäätökset antavat tärkeää tietoa MS-tautia sairastavan 

arjen toimintaan osallistumisesta ja sen tukemisesta yksilökeskeisesti ja monialaista kuntoutusta 

hyödyntäen.  
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