LECTIO PRAECURSORIA

MAARIT KARHULA

MS-TAUTIA SAIRASTAVAN HENKILON
OSALLISTUMINEN ARJEN TOIMINTAAN

Viime kevddnid monen ihmisen arjen toi-
minnat ja rutiinit muuttuivat covid-19-epi-
demian takia. Tuttuja toimintoja ei ollut
mahdollista toteuttaa samalla tavoin kuin oli
totuttu. Jouduimme miettimédédn, miten 16y-
didmme mielekésta tekemisti, kuinka osallis-
tumme ja olemme yhteydessd muihin ihmi-
siin uudenlaisessa tilanteessa.

Taméa poikkeuksellinen aika on uudel-
la tavalla osoittanut, mitkd toiminnot ovat
tarkeitd meille itse kullekin ja miten ndméi
toiminnot luovat rytmié arjen elimian sekd
kuinka eri ympaéristoilld on tirked rooli toi-
minnan ja osallistumisen mahdollistumises-
sa. Joillekin uusien, mielekkdiden toiminto-
jen ja osallistumisen tapojen omaksuminen
on ollut helppoa, joillekin uusien rutiinien
l6ytdminen on ollut tuskallista.

Toimintaterapian padoletuksena on, etti
osallistuminen merkityksellisiin toimintoihin
edistdd terveyttd, hyvinvointia ja toiminta-
kykya. Siksi on olennaista ymmaértad, miten
voimme varmistaa osallistumisen toimintoi-
hin rajoituksista ja esteistd huolimatta, joh-
tuvat ne sitten yksil6llisistd ominaisuuksista
tai toiminnan kontekstista.

Osallistuminen on monimuotoinen ilmi6.
Kansainvilisessd toimintakyvyn, toimintara-
joitteiden ja terveyden luokittelussa (ICF) se
on madritelty osallisuutena eldmintilantei-
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siin (WHO 2001). ICF:n my06ta osallistumisen
merkitys ja sen arviointi on otettu kuntou-
tuksessa paremmin huomioon kuin aiem-
min (Madden €& Bundy 2018). ICF:n lisdksi
on kuitenkin olemassa monia muita osallis-
tumisen maiiritelmia (Dijkers 2010, Fouge-
yrollas ym. 2019). Esimerkiksi erilaisille toi-
mintaterapiamalleille on yhteistd maaritella
osallistuminen elettynd kokemuksena, joka
toteutuu ihmisen, toiminnan ja ympériston
keskindisessd vuorovaikutuksessa (Fisher €t
Marterella 2019, Kramer ym. 2008, Law ym.
1996, Polatajko ym. 2007). Osallistuminen
on myo6s kuvattu subjektiivisena kokemuk-
sena, joka sisdltdd tunteen autonomiasta,
yhteenkuuluvuudesta, haasteesta, sitoutu-
misesta, hallinnasta ja merkityksesta (Martin
Ginis ym. 2017, Sverker ym. 2019).

Entd kun henkil6lld on toimintarajoittei-
ta, jotka muuttuvat arvaamattomasti vuo-
den, kuukauden, viikon tai joskus jopa pii-
vén sisdlla? Kuinka tillin on mahdollista
osallistua merkitykselliseen toimintaan ja
yhteis66n? Entd miten mahdollistaa osallis-
tumista rajoituksista huolimatta ja kuinka
ylittda osallistumisen esteet?

Viitéstutkimukseni  kohderyhma ovat
multippeliskleroosia (MS) sairastavat hen-
kilét. MS on etenevd ja ennustamaton sai-
raus, joka aiheuttaa monenlaisia haasteita



arkieldméssi (Brownlee ym. 2017, Kratz ym.
2017, Lexell ym. 2014). Tarvitaankin yksi-
lokeskeistd ja monialaista ldhestymistapaa,
jotta voidaan saavuttaa kuntoutuksen ensisi-
jainen tavoite eli MS-tautia sairastavan tay-
sipainoinen osallistuminen arjen toimintaan
(EMSP & R.ILM.S. 2012). MS-tautia sairas-
tavan henkilon kokemien arjen haasteiden
selvittdminen on valttdmitonti, jotta kun-
toutuksella voidaan tarkoituksenmukaisella
tavalla tukea arjessa toimimista.

ICF tarjoaa monialaiseen kuntoutukseen
kokonaisvaltaisen viitekehyksen toimintaky-
vyn arvioimiseen, tavoitteiden asettamiseen,
toimenpiteiden suunnitteluun ja kommuni-
kointiin. ICF-luokituksen MS-taudin ydinlis-
tat ovat kdytdnnon tyokaluja, joiden avulla
on mahdollista kattavasti kuvata MS-taudin
aiheuttamia monia oireita ja toiminnanra-
joitteita (Kesselring ym. 2008, Coenen ym.
2011). ICF-ydinlistojen pétevyytti on kuiten-
kin edelleen tutkittava erityisesti MS-tautia
sairastavien nidkokulmasta. Lisdksi tarvitaan
lisda tutkimustietoa monialaisten, ja etenkin
pitkdkestoisten, kuntoutusohjelmien vaiku-
tuksista ja vaikutuksia edistavista tekijoista.

Viitoskirjassa  tutkittiin -~ keskivaikeaa
ja vaikeaa MS-tautia sairastavien osallis-
tumista arjen toimintaan sekd heidin ar-
jen toiminnoissaan tapahtuneita muutoksia
kaksivuotisen monialaisen ryhmikuntou-
tuksen aikana. Osallistumista ja arkielimin
toimintoja ldhestyttiin henkilén subjektii-
visesta kokemuksesta késin, ja erityisena
mielenkiinnon kohteena oli henkilén ko-
kema mahdollisuus tehdd arjen toimintaan
osallistumiseen liittyvid wvalintoja. Tdmén
vuoksi tutkimukseen valittiin kaksi itsearvi-
ointimenetelmii, jotka tdydensivét toisiaan:
Valinnat ja osallistuminen jokapédivaiseen
elamédin -kysely (Impact on Participation
and Autonomy questionnaire) eli [PA-kyse-
ly (Cardol ym. 1999, Kanelisto €& Salminen
2011) ja Canadian Occupational Performan-
ce Measure (COPM) -haastattelumenetelmai
(Law ym. 1990, Law ym. 2014). Aineistojen
analyysissd hyddynnettiin ICF-luokitusta.

Viitoskirja muodostuu neljasta osatutki-
muksesta, jotka perustuvat kahteen aineis-
toon: 1) MS-tautia sairastavien (n = 113)
monialaisen ryhmékuntoutusprojektin ai-

neistoon ja 2) lisdaineistoon (n = 89), joka
keréttiin suomenkielisen IPA-kyselyn psy-
kometristen ominaisuuksien arvioimiseksi.
Ensimmaéisessd osatutkimuksessa arvioitiin
[PA-kyselylomakkeen suomenkielisen ver-
sion psykometrisid ominaisuuksia konfir-
matorisella faktorianalyysilla, jota voidaan
pitdd rakenneyhtidlomallinnuksen yhtend
sovelluksena. Toisessa osatutkimuksessa sel-
vitettiin MS-tautia sairastavien kokemia ar-
jen osallistumisen ongelmia, joita kartoitet-
tiin IPA-kyselylld sekd COPM-haastattelulla
ja analysoitiin laadullista sisidllonanalyysia
hyddyntden. Kolmannessa osatutkimukses-
sa tutkittiin rakenneyhtilomallinnuksella
MS-tautia sairastavien osallistumista ja au-
tonomiaa ennustavia tekijoitd. Neljannessi
osatutkimuksessa arvioitiin kaksivuotisen
monialaisen ryhmikuntoutuksen aikana
tapahtuvaa edistymistd arjen toiminnoissa
COPM-menetelmilld. Keskivaikeaa ja wvai-
keaa MS-tautia sairastavien edistymisen ver-
tailussa kaytettiin toistomittausten varians-
sianalyysii. Lisdksi sisdllonanalyysin avulla
selvitettiin, miten kuntoutukseen osallistuvat
henkilot itse selittivdt kuntoutuksen aikana
tapahtuneita muutoksia.

Viitoskirjan paatulokset voi tiivistdd
kuuteen kohtaan. Ensinnékin suomenkielisen
[PA-kyselyn, joka sisdltdd nelja osa-aluet-
ta (autonomia sisélld, rooli perheessd, au-
tonomia ulkona sekd sosiaalinen eldméi ja
suhteet), rakennevaliditeetti ja reliabiliteetti
vahvistuivat. IPA-kysely on luotettava me-
netelmé selvitettdessd MS-tautia sairastavan
osallistumista autonomian nékdkulmasta.
Toiseksi tulokset MS-tautia sairastavien ko-
kemista osallistumisen ja toiminnan ongel-
mista validoivat ICF-luokituksen MS-taudin
laajan ja lyhyen ydinlistojen suoritukset ja
osallistuminen -alueen listan. Vapaa-ajan
toimintojen roolia tulisi tarkastella, kun ke-
hitetddn edelleen ICF- luokituksen lyhyttd
ydinlistaa.

Kolmanneksi arjen toimintojen ja osal-
listumisen haasteet erosivat hyvin vihiisesti
verrattaessa henkil6itd, joilla oli Expan-
ded Disability Status Scale (EDSS) -skaa-
lan perusteella luokiteltuna keskivaikeita
tai vaikeita toimintarajoitteita. Neljanneksi
elamdnlaatu seki sairauden koetut psyykki-
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set ja fyysiset vaikutukset ovat yhteyksissa
osallistumisen ja autonomian kokemukseen.
Mielenkiintoinen tulos on, ettd sairauden
vaikeusaste yksindin ei selitd osallistumisen
rajoitteita.

Viidenneksi kaksivuotinen monialainen
ryhmikuntoutus (joka sisélsi nelja teemaa:
kehon hallinnan, mielialan, energian sdésta-
misen seki kognition) edisti sekd keskivaikei-
ta ettd vaikeita toimintarajoitteita omaavien
MS-tautia sairastavien henkildéiden toimin-
noista suoriutumista ja tyytyvaisyytta. Kuu-
denneksi kuntoutusohjelman aikana tapah-
tuneet itse ilmoitetut muutoksen syyt olivat
moninaiset. Useimmin henkil6t ilmoittivat
muutosten syiksi ICF-luokituksen yksilo- ja
ympdristotekijat, eiviatkd muutosten syyt ol-
leet riippuvaisia sairauden vaikeusasteesta.

Yhteenvetona tulokset osoittavat, ettd
osallistuminen arjen toimintaan on moni-
mutkaista ja siihen vaikuttavat monet teki-
jat, jotka liittyvit sekd henkil66n ja hdnen
ominaisuuksiinsa, tapoihinsa ja tottumuk-
siinsa ettd sosiaaliseen ja fyysiseen ymparis-
t6on. Tamén vuoksi on suositeltavaa kayt-
tdd itsearviointimenetelmis, jotka tuovat
esille yksilolliset, koetut arjen toimintaan
osallistumisen haasteet. Lisdksi arviointime-
netelmad valittaessa on tirkedd pohtia, mi-
ten arviointimenetelmén sisdlto ja henkilon
kokemukset arjen toimintojen tirkeydestd
sopivat yhteen. IPA ja COPM osoittautuivat
luotettaviksi arviointimenetelmiksi. Niilld
on mahdollista saada esille MS-tautia sai-
rastavien oma kokemus arjen toimintojen ja
osallistumisen haasteista sekd niiden moni-
muotoisuudesta, mika edistdd yksilokeskeisia
kuntoutuksen kaytintoja.

Kaksivuotinen monialainen ryhmékun-
toutus edisti MS-tautia sairastavien henki-
I6iden toiminnoista suoriutumista ja tyy-
tyviaisyyttd. Muutokset vaativat kuitenkin
pitkdaikaista kuntoutusta, jossa otetaan huo-
mioon sekid yksildlliset ettd ympéristotekijat.
Monialaisten, pitkdkestoisten kuntoutus-
ohjelmien vaikuttavuudesta MS-tautia sai-
rastaville tarvitaan lisdd tutkimusta. Lisdksi
tarvitaan tutkimusta erilaisista ymparisto-
tekijoihin kohdistuvista interventioista seki
kognitiivisten ja muiden nikyméttémien on-
gelmien vaikutuksista osallistumiseen.
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Uskon, ettd viitoskirjan tulokset ja joh-
topéditokset antavat tarkedd tietoa MS-tautia
sairastavan arjen toimintaan osallistumisesta
ja sen tukemisesta yksilokeskeisesti ja mo-
nialaista kuntoutusta hyodyntien.
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