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Tutkimuksessa selvitettiin M S-potilaiden kokemuksia avokuntoutuspal veluista, joita heilla el
Suomen M SHiiton tuottamana ole ollut kaytettavissdan ennen vuotta 1996. Avopalvelukes-
kuksia on kaksi, Tampereella ja Oulussa. Ne tuottavat avokuntoutuspalveluita ei-
vailkeavammaisille ja vastasairastuneille MS-potilaille. Tutkimuksen kohderyhméana olivat
kaikki Pirkanmaan ja Pohjoisen avopalvelukeskuksen MS-tautia sairastavat asiakkaat, jotka
olivat kayttaneet palveluita maaliskuuhun 1999 mennessa (n=218). Avopalveluiden kehitta
misprojektissa on kokeiltu, arvioitu ja kehitetty toimivaa mallia avohoitona tuotettaville
ryhméakuntoutuspalveluille, jotka tdydentdisivét erikoissairaanhoitoa ja perusterveydenhuol-
toa. Avopalvelukeskusten tarkoituksena on tarjota kuntoutuspalveluja |ahella M S-potilaiden
omia toimintaymparisttja Keskeisella sijalla kuntoutuksessa ovat olleet psykososiaalinen
tuki ja sovellettu liikunta.

Tutkimusaineisto kerdttiin puolistrukturoidulla kyselylomakkeella ja se on kvantitatiivinen.
Kyselyyn vastas 87 % kohderyhmaén kuuluvista henkil 8isté (n=189). Aineiston kasittelyssa
hy6dynnettiin jakaumien ja ristiintaulukoinnin tuottamiatietoja. M S-potilaat ovat tyytyvaisia
kayttamiinsa avokuntoutuspalveluihin. Téta mielta on 96 % vastagjista. Avopalveluiden
kayton koetaan vaikuttaneen edistévasti erityisesti psykososiaalisella alueella. 84 % vastaa-
jista kokee avopalveluna tuotetut kuntoutuspalvelut kuntoutusprosessinsa kannalta véltta
maéttomiksi tai hyodyllisiksi. Vastagat pitévat avopalvelukeskusten tuottamissa kuntoutus-

kokemuksia, joita kuntoutuskursseilta saa.

Avopalvelukeskusten toiminnan |ahtokohtana on kuntoutujal dht6isyys. Kuntoutujal dhtoinen
paradigma korostaa asiakkaan osallistumismahdollisuuksien ja subjektiuden merkitysta
kuntoutuksen suunnittelussa ja kuntoutusprosessissa. Kuntoutujal dht6isyyteen liittyy empo-
werment-toiminta, jolla tarkoitetaan kuntoutujan vahvistamista niin, etté han rohkaistuu
tarttumaan omiin mahdollisuuksiinsa ja vaikuttamaan omaan elamaansid. Suurin osa MS-
potilaista (68 %) kokee, etta avopalveluiden kaytto on lisénnyt heidan yleista aktiivisuuttaan
ja hieman yli puolet (53 %) avopalvelukeskusten asiakkaista kokee avopalveluiden kayton
lisdnneen itsendista selviytymista arkiel&massa. Avopalvelukeskukset ovat siis onnistuneet
hyvin empowerment-toiminnassa. Erityisen hyvin empowerment-toiminnassa onnistuminen
nakyy avopalvelukeskuksiin syntyneissa itseapuryhmissg, joissa asiakkaat ovat itsendisty-
neet palvelujarjestel méasta alkaen itse toimia ja jarjestda el amantil annettaan omatoimisesti.
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1. Johdanto

Tutkimukseni aitheena on M S-potilaiden kokemukset kayttamistdan Suomen M S-liiton Pir-
kanmaan ja Pohjoisen avopalvelukeskusten tuottamista avokuntoutuspalveluista. Avopal-
velukeskusten tuottaman kuntoutuksen tavoitteena on edistéd M S-tautia sairastavien hen-
kildiden mahdollisuuksia vaikuttaa omaan hoitoonsa ja kuntoutukseensa seka edellytyk-
siinsd el 84 mi el ekasté el amaa.

Sain tutkimustarjouksen Suomen MS-liitolta Tampereen yliopiston sosiaalipolitiikan lai-
toksen kautta joulukuussa 1998. Suomen M S-liiton avopal veluiden kehittdmishanke toivoi
tutkimusharjoittelijaa tekemaan tutkimusta avopalvelukeskusten palveluista kayttgjien né
kokulmasta. Tutkimusta tarvittiin, koska toiminta oli uutta eiké siité oltu tehty ndin lagja
mittaista tutkimusta. Kiinnostuin aiheesta heti, vaikka minulla ei aikaisempaa kokemusta
MS-potilaista ja heiddn kuntoutuksestaan ollutkaan. Sen sijaan olin saanut kokemusta
kuntoutuksen sosiaality6st Tampereen yliopistollisessa sairaal assa. Myos tyokokemukseni
sosiaalitoimistossa auttoi ymmartamaan, kuinka keskeinen asia kuntoutus on koko sosiaa
litydn kenttda gjatellen. Ymmarran sosiaalityon lagja-alaiseksi toiminnaksi, johon myo6s

kuntoutus osana kuuluu.

Kuntoutuksen pdaméardnad voidaan nahda yksilon ja hénen ldhiyhteisonsa selviyty-
misedel lytysten liséantyminen niin, etta han sairautensa mukanaan tuomista rgjoituksista ja
muutoksista huolimatta selviytyy arkieldmastéan parhaalla mahdollisella tavala, pystyy
toteuttamaan itseéén ja osallistumaan yhteisdon sen tasa-arvoisena jasenend. Y hteiskunnan
toiminnan nakokulmasta kuntoutusta voidaan pitéa sdantelyjarjestelméng, jonka keskeisena
tavoitteena on taata tyokuntoisen tydvoiman riittéava saanti ja samalla ratkai sta yhtei stydssa
el akejarjestelmien kanssa, minka vaesténosan siirtyminen tyévoiman ulkopuolle on yhteis-
kunnan kannalta tarkoituksenmukaista tai kokonaistaloudellisesti kannattavaa (Jarvikoski
1994b, 1). Itseéni kuntoutuksessa kiinnostaa erityisesti juuri se, ettéd sen perusteluissa yh-

distyvéat samanaikaisesti yksilon hyva ja yhteiskunnan hyoty.



Avopalvelukeskusten tuottamat avokuntoutuspalvelut ovat Suomen M S-iitossa uudenlai-
nen kuntoutusmuoto. Avopalvelukeskukset ovat osa Suomen MS-liiton Ohjat omiin ké&siin
—kehittamishanketta, jota rahoittaa Raha-automaattiyhdistys. Tampereella avopalvelukes-
kus aoitti toimintansa 1996 ja Oulussa vuonna 1998. Avopalveluiden kehittamisprojektis-
sa on otettu huomioon |88ketieteel lisen nakokulman lisaksi sosiaalinen ulottuvuus. Projek-
tissa on kokeiltu, arvioitu ja kehitetty toimivaa mallia avohoitona tuotettaville ryhmakun-
toutuspalveluille, jotka téaydentéisivét erikoissairaanhoitoa ja perusterveydenhuoltoa. Koh-
deryhménéa ovat vastasairastuneet ja e-valkeavammaiset MS-potilaat, jotka eivat kayta
sadnndllisesti [a&kinndllisen kuntoutuksen palveluja.

Tutkimuksen empiirinen osuus on toteutettu kyselylla. Tavoitteena on ollut selvittda, kuin-
ka asiakkaat ovat kokeneet kayttamansa avopavelut. Kyselyn tuloksista olen kirjoittanut
raportin Suomen MS-liitolle kesdlla 1999. Palaute on tyontekijoille parasta tietoa tyon osu-
vuudesta ja vaikuttavuudesta. Asiakkailta tuleva palaute toimii yhtena valineena tyon arvi-
oinnissa. Palautetta tarvitaan, jotta yhteistyd asiakkaan asioissa rakentuisi realistiselle
pohjalle. Kéytan tutkimuksessani tutkimuskohteista nimitysta avopal velukeskusten asiak-
kumpikin sopivat luontevasti kuvaamaan asiakkuutta avopalvelukeskuksissa. Asiakkuu-
desta mielestéani voidaan puhua, silla avopalvelukeskusten palveluihin liittyy valinnan va

1995, 197).

Asiakaspalautteen hankinta on yksi tapa kdyda asiakkaan kanssa vuoropuhelua, joka vah-
vistaa hdnen asemaansa ja oikeuksiaan seka asiakadahtoisyytta. Asiakaslahtdisyys, joka
kuntoutuksessa merkitsee kuntoutujal éhtdisyyttd, on tdman tutkimuksen keskeinen viiteke-
hys. Kuntoutujal aht6isyys on myds avopal velukeskusten toiminnan ldhtokohtana. Avopal-
velukeskusten toiminnassa on etsitty kaytannonldheistéa vuorovaikutusmallia, jossa kun-
toutusta toteutetaan asiakasléhtdisesti rutiininomaisen terapiamallin sijaan. Kuntoutuja-
[ahtdisyys ilmenee hyvin myds siing, etté haluttiin toteuttaa tdma kysel ytutkimus palvel ui-
den kayttgjien kokemuksista.



Tutkimus etenee siten, etta aluksi selvitdn mité ovat kuntoutujal&htoisyys ja sithen liittyva
empowerment eli tdysivaltaistaminen. Asiakaslahtdisyys on taman hetken yks keskeisia
termegjd sosiadli- ja terveydenhuollon eri sektoreilla. Se esiintyy toistuvasti toimintasuun-
nitelmissa, uusien toimipisteiden tavoitteissa ja niin edelleen. Mik& on asiakas- tai kun-
toutujal ahtdisyystermin sisalto kaytannon tyossa, on jo epaselvempéda. Selvitén myods mika
on asiantuntijan tai tyontekijan rooli silloin, kun asiakas on oman asiansa asiantuntija. Py-
rin suhtautumaan kuntoutujal ahtoisyyteen silla tavoin kriittisesti, ettd huomioin myds on-
gelmat ja esteet, joita kuntoutujal éhtdisella paradigmalla kaytannon kuntoutuksessa saattaa
olla. Taysivaltaistamisella tarkoitetaan toimintaa, jossa (kuntoutus)tyontekija auttaa asia
kasta auttamaan itsedan. Empowerment on termi, jota kéytetéén monenlaisissa eri yhteyk-
sissa ja sen sisdllon médrittely vaihtel ee suurestikin, Tassa tutkimuksessa empowermentilla
tarkoitetaan toimintaa, jonka tavoitteena on kuntoutujan omien vaikutusmahdollisuuksien
lis&&ntyminen ja pal veluj érjestel mista itsendi styminen.

Tutkimuksen viitekehyksen |8pikdymisen jalkeen tutkimuksessa edetéén MS-taudin eri-
tyispiirteisiin ja MS-potilaiden kuntoutukseen. TéllGin esittelen my6s Maailman terveys-
jarjestbn uuden sairauksien ja vammojen seurausvaikutusten luokitugérjestelman, silla
kuntoutujal &htoisyyden kannalta on merkittavaa se, mill& tavoin kuntoutujan haitta ymmaér-
retdan ja mita keinoja siihen puuttumiseen on. MS-tautiin liittyy useita psyykkista ja sosi-
adlista epavarmuutta luovia erityispiirteitd; sairaus alkaa varhaisaikuisuudessa ja se on en-
nakoimaton, etenevad, monioireinen ja parantumaton. M S-taudissa tarvitaan kuntoutusstra-
tegioita, jotka yllapitavét ja vahvistavat kokonaisvaltaisesti M S-potilaiden toimintakykya

jaeldmanlaatua.

Kyselyn toteuttamiseen liittyvien asioiden jalkeen tutkimuksessa edetdan kyselyn tuloksiin.
Tarkastelen M S-potilaiden kokemuksia avopalveluihin osallistumisen hyodyllisyydesta ja
vaikuttavuudesta seka siitd, millainen rooli avopal vel ukeskusten tuottamalla kuntoutuksella
on heidan koko kuntoutusprosessissaan. Koska tutkimuksen tavoitteena on edistéd MS-
tautia sairastavien hyvinvointia ja kehittéd kuntoutusta, olen tutkimuksen tulosten perus-
teella muotoillut konkreettisia kehittémisehdotuksia, joita avopal velukeskusten toiminnas-
sa voidaan huomioida. Lopuksi vertaan tutkimuksen tuloksia eli avopalvelukeskusten asi-
akkaiden kokemuksia tavoitteisiin, joita avopalvelukeskukset ovat tuottamalleen kuntou-
tukselle asettanest.



2. Kuntoutujaléhttisyys ja empower ment

2.1. Kuntoutujalahtoisyys

mintaa silloin, kun ihminen ymmaérretddn subjekting, joka asettaa itselleen tavoitteita ja
pyrkii toteuttamaan niitd. Elémanhallinta on ymmarretty myods osaks terveytta ja hyvin-
vointia. Kuntoutuksen kannalta el@méanhallinnalla voi olla ainakin kahdenlainen rooli. Se
voi toimia resurssina kuntoutuksen varsinaisiin tavoitteisiin pyrittéessa. Toisaata elaman-
hallinta voidaan ymmaértda myos yhdeks kuntoutuksen perustavoitteeksi. TallGin ihminen
ymmarretdan tavoitteellisena toimijana, jonka pyrkimyksena on vaikuttaa itse oman elé&
mansa muotoutumiseen ja saavuttaa toiminnallaan ympériston ja el amantilanteiden hallin-
ta. Silloin itsensi toteuttaminen, omien tavoitteiden saavuttaminen ja luottamus omiin
mahdollisuuksiin ymmérretddn osaks ihmisen olemista, arvoks sinansa. (Jarvikoski
1994b, 98-99.)

Jos kuntoutus médaritellaan kuten edelld, elamanhallinnan tukijana, ndhdaén kuntoutuksen
olevan kuntoutujaldhtdista. Kuntoutujaldhtdinen toiminta tarkoittaa asiakaslahtdisyytta
kuntoutuksessa. Asiakasléhttisyydella tarkoitetaan yleisesti sitg, etta henkilokunnan toi-
minnan ja gjattelutavan perustana ovat asiakkaan tarpeet, toiveet ja odotukset sellaising,
kuin asiakas ne ilmaisee (Salmela 1997, 21). Asiakasldhtdisessa kuntoutuksen mallissa
kuntoutuja on el&maénsa suunnitteleva, sen vaihtoehtoja jasentava aktiivinen subjekti. Han
arvioi eri mahdollisuuksia ja vaihtoehtoja todellisuudessa, johon sairaus jollakin tavoin
vaikuttaa. Kuntoutuja pyrkii |6ytamaan vaihtoehdoista itselleen parhaat. Kuntoutustyonte-
Kij& on tassa resurssikeskei sessa toimintamallissa asiakkaan yhteistyokumppani, joka tekee
ehdotuksia ja tukee paétdksenteossa. Jos kuntoutujan panos kuntoutusprosessissa on suuri
ja kuntoutustyontekijan pieni, on asiakas prosessin subjektina. Taloin asiakkaan omat ta-
voitteet jamotiivit madrittavat prosessin etenemista. (Jarvikoski 1994b, 132-133.)



Jarvikosken ja Harkapadan (1995a, 78) mukaan kuntoutuksen asiakastydssa on viime vuosi-
kymmenina ollut havaittavissa kaks osittain vastakkaista muutossuuntaa. Toinen korostaa
erityisalojen — erityisesti 188ketieteen ja psykologian — tiedon ja tietdmyksen merkitysta
tyokyvyn arvioinnissa ja kuntoutuksessa. Toinen korostaa kuntoutusasiakkaan osallistu-
mismahdollisuuksien ja subjektiuden merkitystéa kuntoutuksen suunnittelussa ja kuntoutus-
prosessissa. JAkimméinen paradigma merkitsee kuntoutujal dht6isyyttd, jossa kuntoutuja
on paahenkild omassa kuntoutusprosessissaan. Kuntoutujan autonomia voidaan ymmartaa
arvoks sinansd, mutta hdnen aktiivinen roolinsa voi toisaalta olla avain kompetenssgja ja
eldmanhallintaa vahvistavan kuntoutumisprosessin kaynnistymiseen. (Jarvikoski 1995,
283.) Kuntoutujal éhtdisessa mallissa olettamuksena on, etta asiakas saa tyydytysta onnis-
tumisestaan ja hdnen kompetenssin tunteensa vahvistuu. Malli tukee asiakkaan itsendi-
syytté jaitsemadradmista. (Jarvikoski 1994b, 133-134.)

Kuntoutujal ahtdisen toiminnan tavoitteena on asiakkaan tilannespesifisten kompetenssien
lisdantyminen, joiden seurauksena asiakas voi selviytyd vastaavista tilanteista jatkossa
omin avuin. Kompetenssilla tarkoitetaan tassa yksilon ndkemysta omasta kyvystéan halita
kyseessd oleva asia, esimerkiks sairaus, taitavasti. Kompetenssi on selviytymis- ja késit-
telystrategioihin liittyva psyykkinen voimavara. (Harkdpéa 1995, 6.) Asiakkaan kompe-
tenssi on hanen nakemyksensa siitd, milla keinoin han hallitsee tilanteensa, mitka ovat ha-
nen omat kykynsa hallintaan. Mita kompetentimmaksi yksilo itsensé asian suhteen kokee,
sitd ronkeammin han ryhtyy toimimaan ja ponnistelemaan esimerkiks vastoinkaymisten
yhteydessé. (Thomas & Velthouse 1990; ref. Leino-Kilpi ym. 1999, 32.)

Hyvinvointivaltion paveluita ja asiakassuhteita kehitettéessa asiakas éhtdisyyteen on si-
sdllytetty sellaisia seikkoja kuin asiakkaiden omien kasitysten ja toiminnan kunnioittami-
nen, pyrkimys nostaa asiakas palvelujen kayttg ana aiempaa keskei sempddn asemaan vas-
tuineen ja velvoitteineen sekéd pyrkimys lisdta palvelujen joustavuutta asiakkailta saadun
palautteen perusteella (Piirainen 1999, 5). Kuntoutuminen voidaan asiakaséhtdisyyden
nakokulmasta ymmartda kasvu- ja oppimisprosessiksi, jossa kuntoutujan omien voimava
rojen, vahvuuksien ja kompetenssien tukeminen saattaa olla keskeisempaa kuin suoritus-
kyvyn rgjoitusten yksityiskohtainen kartoitus (Hérk&paa & Jarvikoski 1995a, 128). Kun-
toutujakeskei sessa mallissa kuntoutustyontekija toimii asiakkaan yhteistytkumppanina tai

konsulttina suunnitelmien ja ratkaisujen teossa (Jarvikoski 1995, 283). On myds selvaa,



ettd kun kuntoutuja itse on asettanut omat tavoitteensa kuntoutumisen suhteen, on moti-
vaatio niihin pyrkimiseen suurempi kuin tilanteessa, jossa kuntoutustyontekija tekee ne
hénen puolestaan (Safilios-Rothschild 1976, 51).

Kuntoutujan oman panoksen vahvistuminen kuntoutusprosessissa e valttdméatta merkitse
kuntoutustyontekijan panoksen heikkenemistd, vaan kuntoutustyontekija tukee aktiivisesti
kuntoutujasubjektin toimintaa. Tyontekija kayttéd omia tietojaan ja asiantuntemustaan
kuntoutujan tilannekompetenssien lisd8miseksi. Han voi auttaa kuntoutujaa tutkimaan
omia elinolojaan, ympéristédan ja kuntoutumisen rakenteellisia esteita ja etsiméan keinoja
niiden voittamiseksi, el@manmahdollisuuksien lagjentamiseks ja arkielémassa selviytymi-
sen vaihtoehtojen jasentamiseksi. Kuntoutustyontekija el kuitenkaan korosta omaa asian-
tuntijavaltaansa asiakkaan subjektiuden nimissa, vaan pyrkii vahvistamaan asiakkaan sub-
jektiutta merkitsevid gjatuksia ja tekoja ja auttamaan hantéa padtoksenteossa. (Jarvikoski
1994b, 205.)

2.2. Kuntoutujalahtdisyyteen liittyvia ongelmia

Kuntoutujal ahtoisyydesta on puhuttu kauan. Jo noin neljdkymmenta vuotta sitten Velkko
Niemi (1961, 22) painotti, ettd kuntoutuksessa tulisi kiinnittéd enemman huomiota asiak-
kaan omaan panokseen. Y leisemmin kuntoutujal 8htoisyydesta on puhuttu Suomessa 1990-
luvulla. Asiakadl@htdisyys on talla hetkella yks sosiaali- ja terveydenhuollon keskeisista
periaatteista (Sosiaalialan ammattilaisen etiikkaopas 1999, 6; Leino-Kilpi ym. 1999, 5).
My0s asiakaslahtdinen kuntoutuksen laadun arviointi on tunnistettu t&ll& vuosikymmenella
(mt., 1). Kuntoutuksen vallitseva paradigma on Jarvikosken (1995, 283) mukaan kuitenkin
edelleen kliininen. Tama toimintamalli on kuntoutujalahtdiselle toiminnalle vastakkainen.
Yksilon objektiivinen kliininen tutkimus, siihen perustuva tilannearvio seka toiminta- ja

tyokyvyn ennuste ovat toimintatavan kulmakivia.

Kuntoutuksen kliinisen- eli vajavuuskeskeisen toimintamallin mukaan yksilon kuntoutu-
mista pystytaan edistdmaén parhaiten hankkimalla objektiivista tietoa hdnesté ja hanen olo-

suhteistaan ja tekemdlla niiden pohjalta tarvittavat johtopdédtokset. Kuntoutuksen kliinises-



sa mallissa on vaarana, ettéa prosess vahvistaa asiakkaan riippuvuutta ja asiantuntija-avun
tarvetta. (Jarvikoski 1994b, 133.) Kliininen- ja kuntoutujal 8htéinen toimintamalli edustavat
aaripaita, jotka harvoin toteutuvat puhtaina. Eri vaiheissa kuntoutumista on mahdollista
kayttaa hyvaks kumpaakin lahestymistapaa. Kliinisen- ja kuntoutujal éhtdisen mallin vali-
selle rgjankaynnille rinnakkainen on ollut keskustelu siitd, onko asiakasty® ensisijaisesti
hallinnollista toimintaa vai tyontekijan ja asiakkaan vuorovaikutusta, asiakkaan asioiden
"gamista’ (advocacy) ja hanen 'vahvistamistaan’ (empowerment). (Jarvikoski & Harkdpaa
19954, 80.)

Kuntoutujal ahtoisyyteen liittyva kuntoutujan omien vaikutusmahdollisuuksien korostami-
nen voi vadrin ymmarrettyna johtaa ongelmiin. Kuntoutuksesta voi pahimmillaan muo-
dostua hallintaa korostavassa yhteiskunnassa uusi kilpa-areena, jolla huonosti pérjéavét
saavat uusia menestyméitomyyden kokemuksia. (Jarvikoski 1994b, 143.) Kuntoutujan
omien voimavarojen painottaminen voi aaritilanteessa johtaa siihen, etta kuntoutuja kokee
itsedan syytettévan tilanteesta (Segal & Silverman 1993, 709). Kuntoutujaléhtdisyyden
vaara korostaminen voi asettaa uusia taakkoja niille, jotka ovat jo lannistuneet vaikeuksien
edessa

Asiakkaan oman vastuunkantamisen téarkeytta ei pida liioitella. Silloin kun kuntoutuja el
jaksatai osaa tehda ratkaisuja kuntoutusasiassaan, pitéa kuntoutustyontekijan olla paikalla
hanta auttamassa. My0s voimakas siséinen hallintakésitys voi olla hyddyksi sairausproses-
sin jossakin vaiheessa, mutta el vélttamatta koko gjan. (Jarvikoski 1994b, 143-144.) Haas-
teena tyontekijalle kuntoutujaldht6isessa toiminnassa on asiakkaan omien voimavarojen

oikea arviointi ja onnistumiskokemuksien aikaansaaminen.

Asiakas- ja kuntoutujal 8httisyyden arvo e sosiaali- ja terveydenhuollossa ole lainkaan it-
sestédnselva, vaan sosiaali- ja terveydenhuollon asiakkaiden oikeuksia ja velvoitteita on
pitanyt alkaa eksplikoida lainsdadannon avulla, kun asiakkaiden kohtelussa on esiintynyt
pulmia. Esimerkkiné voidaan mainita laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992).
(Piirainen 1999, 5.) Vaikka kuntoutujal 8ht6isyydesté télla hetkell& puhutaan ja kirjoitetaan
paljon, se el vield takaa muutoksia kdytannon kuntoutustyohon. Tutkimuksen ja kaytannon
valinen suhde on Vilkkumaan (1999, 84) mukaan kuntoutuksen ja sen useimpien perustie-

teiden osalta aina ollut hyvin 10yha Tutkimustulokset eivét sellaisinaan muuta kaytantoa.



Myoskaan tieteellisella tutkimuksella ja kuntoutusta koskevalla hallinnolla ja lainsaéadan-
nolla el vattamatta ole mitdéan yhteytta keskenddn. Nain ollen el voida olettaa, etta vaikka
lainsé&danndssa pai notetaan kuntoutujan oman panoksen merkitystd, se vattamatta nakyisi

k&ytannon toiminnassa kuntoutuj al &htoi syytena.

Kuntoutujal ahtdisyyteen kuuluu asiakkaiden omien tavoitteiden ja omien, muiden kuin
|a8ketieteellisten ongelmakasitysten painottaminen sen sijaan, etta lahdetdan asiantuntija-
|ahtoi sestd ongel man méaérittel ystd, arvioinneista ja tavoitteen asettelusta. Yleisenatrending
suomalaisessa yhteiskunnassa on kuitenkin ollut 18&ketieteellisen tiedon painoarvon vah-
vistuminen, €li ilmi6iden medikalisoituminen. Myds kuntoutusmaailmaa ovat pitk&an hal-
linneet tautikeskeiset kuntoutusongelmien jasentdmistavat. Niiden asema on Riikosen
(1992, 154) mukaan viela 1990-luvullakin merkittéva Kuntoutusta rahoittaville organisaa-
tioille ominaiset objektivistiset ja |a&éketieteelliset gjattelutavat johtavat tietyntyyppisten
kuntoutusta koskevien perustelujen suosimiseen. Kuntoutuksen rahoituksen jarjestyminen
vaatii useimmiten |aéketietedllistéd argumentointia ja samalla sitoutumista kuntoutusongel -
mia yksilollistaviin ja objektoiviin gjattelutapoihin. Tama asettaa reunaehtoja kuntoutuja-
|aht6i syydelle kdytannon tyossa.

2.3. Empower ment-nak 6kulma

Kuntoutujal ahtoisyyteen liittyy kasitteend empowerment. Talla tarkoitetaan tyontekijan ja
asiakkaan vuorovaikutusta, johon kuuluu olennaisesti asiakkaan vahvistaminen. (Jarvikos-
ki & Harkapda 1995a, 80.) Téata asiakkaan toimintavoiman tai -vallan vahvistamista pide-
td8n suomalaisen kuntoutuksen suurena kehityshaasteena (Jarvikoski ym. 1997, 125).
Myos kuntoutus- ja vammaispolitiikan kansainvalinen keskustelu korostaa yksilon voima-
varojen ja autonomisuuden tukemista eli taysivaltaistamisen nakokulmaa (Saikku & Kar-
jalainen 1999, 33).



Suomalaisessa kirjallisuudessa empowermentista on kaytetty erilaisia suomennoksia. Siita
on kaytetty esimerkiksi nimityksia voimistaminen (Jarvikoski & Harkdpda 1995a), sisdinen
hallinta (Leino-Kilpi ym. 1999) ja asiakkaan toimintavoiman vahvistaminen (Jarvikoski
ym. 1997). K&ytén jatkossa englanninkielista sanaa empowerment tai sen synonyymina

termi& taysivaltaistaminen.

Empowerment-gjattelu pohjautuu asiakkaan taysivaltaisuuden kokemukseen. Empower-
mentilla tarkoitetaan sellaista siséisté voimantunnetta ja vahvistumisprosessia, joka siséltéa
ihmisen psyykkisen ja sosiaalisen tukemisen niin, ettd han rohkaistuu tarttumaan omiin
mahdollisuuksiinsa ja vaikuttamaan omaan eldmaansa. (Pohjola 1997, 266.) Empower-
ment-malli pohjautuu Paolo Freiren kehittamaén ja Stephen M. Rosen kayttamaan asia-
kasl&htoiseen tyttapaan, jossa asiakkaan eldmantilannetta pyritéén tarkastelemaan asiak-
kaan todellisuudesta jatarpeistakasin (Rose & Black 1985).

Empowerment yhdistéa kahden erilaisen kentan kasitteitd; aluksi se liittyi puhtaasti kau-
palliseen kuluttajuuteen, mutta mychemmin se sai 18hiyhteisoon, kansalaistoimintaan tai
suppeammin vammaisuuteen ja huono-osaisuuteen liittyvid painotuksia (Vilkkumaa 1999,
74). Sosiadlitieteissd empowerment-kasitetta on viimeks kuluneen kahden vuosikymme-
nen aikana kaytetty monenlaisissa yhteyksissa. Se on soveltunut yhta lailla sosiaalityon,
sosiadlisten vahemmistjen asemaa kohentavien interventioiden kuin vammaisliikkeen ja
terveyden edistémiseen téhté8vien interventioiden taustakésitteeksi. Késitteen lagja levin-
neisyys on merkinnyt samalla kasitteellista moninaisuutta. Kasitteella on tarkoitettu toisi-
naan prosessia, toisinaan tavoiteltua lopputilaa, ja joskus silla on tarkoitettu yksilollistg,
toisinaan ryhmétasoistailmiota. (Jarvikoski 1994b, 118.)

Tassa tutkimuksessa empowermentilla tarkoitetaan toimintaa, jonka olennaisena tavoittee-
na on eri tilanteissa olevien ihmisten vahvistaminen mahdollisimman téysivaltaisiksi kan-
sadaisiksi. Pyrkimyksend on saada ihminen vaikuttamaan itse omaan eldmaansa ja tarttu-
maan aktiivisesti omiin mahdollisuuksiinsa. Mikéali kyseessa on kuntoutus, otetaan huomi-
oon laakinndlisen ja ammatillisen tehtavaalueen lisaks kasvatuksellinen ja sosiaalinen

kuntoutus. Erityisesti psykososiaalinen nakokulma nousee esiin. (Pohjola 1997, 261-266.)
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Taysivaltaistaminen liittyy eldméanhallintaan. Sen |ahtokohtana on avuttomuus tai vallan-
puute, joka viittaa omien tavoitteiden saavuttamatta jaamiseen, puuttedllisiin voimavaroi-
hin ja mahdollisuuksiin seka vaihtoehtojen rajallisuuteen. Taysivaltaistumisella tarkoite-
taan yleista riippuvuuden vahenemisté ja vaikutusmahdollisuuksien lisdantymista Siihen
kuuluu demokraattinen osallistuminen yhteison elamaén ja mahdollisuus vaikuttaa niihin
ihmisiin, organisaatioihin ja ympéristéihin, joilla on merkitystd oman elaméan kannalta.
(Koren ym. 1992; ref. Jarvikoski 1994b, 118-119.)

2.4. Empower ment kuntoutuksen sosiaalitydssa

Sosiaalitydssa empowerment tarkoittaa menetelmaa ja valiintulomuotoa, jota on kaytetty
esimerkiksi sorrettujen ihmisryhmien kanssa tyoskentelyssa. Taysivataistaminen on toi-
mintaa, jossa sosiaalityontekija auttaa asi akasta auttamaan itseéén. Taysivaltaistamista voi-
daan pitéd yhtena sosiaalityon térkeimpana tehtdvana Tavoitteena on asiakkaiden taysi-
valtaisuus omassa elaméassaan ja tilanteessaan. (Lee 1994, 11-13.) Taysivaltaistamista pi-
detddn sosiaalityon menetelmand, josta hyotyvat monenlaiset sosiaalityon asiakasryhmét.
Brownen (1995, 358) mukaan erityisesti aikuiset pitkdaikaissairaat henkil6t hyotyvét em-

powerment-toiminnasta.

Taysivaltai stamiseen perustuva kuntoutuksen sosiaalitydon malli on kehitetty Y hdysvallois-
sa. Tasta ns. advocacy/empowerment-mallista on kaytetty suomenkielista termid " kansa-
laiskeskeinen sosiaalityd” (Satka 1993, 25). Sen keskeisena el ementtina on sosiaalinen ke-
hittyminen, joka tapahtuu sosiaalityontekijan ja asiakkaan dialogin kautta. Empowerment
viittaa toimintamallissa siihen dialogiin, jonka kautta asiakasta tuetaan tuottamaan ne mah-
dollisuuksien rajat, jotka hdn nakee tarpeidensa kannalta sopiviksi. Tama tarkoittaa, etté
asiakas on kaikkien el@madnsa koskevien pagttsten keskiossa. (Jarvikoski 1994b, 136.)

Taysivaltaistamisella on sosiaalityon kirjallisuudessa viitattu kolmeen asiaan: véliintuloon,
taitoon ja menetelméadn. Nykyisin téysivaltaistamista pidetéddn yhtend sosiaalityontekijan
keskeisena taitona seka vastuualueena. (Browne 1995, 359.) Asiakkaiden taysivaltaisuus
on ollut mukana amerikkalaisessa kdytéannon sosiaalitytssa Simonin (1994, 1) mukaan

1890-luvulta l&htien. Eri aikoina sosiaalityon kaytannoista sekéa asiakkaista on vain kay-
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tetty erilaisia nimityksid. Asiakkaiden taysivaltaistaminen on kuitenkin jatkuvasti ollut so-
siaalitytssd mukana. Taysimittainen empowerment-nakokulma on Paynen (1997, 267)
mukaan kehittynyt 1980- ja 1990-luvuilla. Hanen mielestdan kaikkia aikaisemmin kéaytet-
tyja sosiaalitydn menetelmia e voida yksinkertaisesti liittd8 uuden nykyaikaisen kasitteen
empowerment ale, silld on huomattava, etta poliittinen ja sosiaalinen muutos liittyy em-

powerment-nakokulman esiintuloon (mt., 275).

Taysivaltaistamisen tavoitteena on saada asiakkaat itse k&yttamddn omia vahvuuksiaan
saadakseen itsearvostusta, terveyttd, turvallisuutta, sosiaalista valtaa ja niin edelleen. Téay-
sivaltai stamiseen perustuva sosiaalityd on pyrkinyt kasvattamaan asiakkaiden omaa paatté
vaisyytta omissa asioissaan seka lisééamaan perheen tai 1&hiyhteison omia voimavaroja ja
resurssgja. (Fetterman 1996, 5). Kun sosiaalitydssa on suhtauduttu asiakkaaseen tai perhee-
seen omien asioidensa parhaina asiantuntijoina, on tama lisannyt heidan téysivaltaistumis-
taan omassa tilanteessaan (Simon 1994, 2). Oman tilanteen sisdista hallintaa e voida kui-
tenkaan antaa toiselle ihmiselle. Se on voimavara itsesséan. Esimerkiksi kuntoutustyonte-
kija e voi tuottaa terveyteen liittyvad hallintaa toiselle ihmiselle, hén voi ainoastaan tukea
ja edistéd toisessa ihmisessa syntyvaa hallinnan kokemusta ja sithen perustuvaa toimintaa.
Kyseessa on interaktiivinen suhde yksilGiden ja heidan ymparistonsa valilla (Leino-Kilpi
ym. 1999, 29.)

Empowerment-nakokulmaa kéyttavan tyontekijan tehtéva on selvittéa asiakkaan konkreet-
tiset elinolosuhteet ja osallisuus palvelujarjestelméssa, hahmottaa kuva asiakkaan eldman-
historian tuottamasta identiteetisté ja auttaa asiakasta | 6ytamaan omat resurssinsa, mahdol -
lisuutensa ja halukkuutensa muutostyohon. Tavoitteena on palvelujarjestelmista itsendis-
tyminen seké itsedan ja tarpeitaan maérittavan asiakkaan roolin omaksuminen. Ahdistavis-
sa eldmantilanteissa ihmiset usein epéilevdt omaa patevyyttadn ja mukautuvat vaikeisiin
olosuhteisiin. On térkeda auttaa i hmistéa ndkemaan todel lisuus muutettavissa olevana tilan-
teena. Tavoitteena on tukea kohteen asemaan joutunutta asiakasta oman eldman haltijaksi
eli subjektiksi. (Kokko 1999, 106-107.)
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2.5. Kuntoutus el@manhallinnan tukijana

Eléaméanhallinta on kuntoutuksen kannalta erityisen térkeéd kasite, silla kuntoutustarve tulee
gjankohtaiseks usein silloin, kun eldménhallinta on uhanalainen tai jarkkynyt. Sairaus toi-
mii merkkind eldméanhallinnan menettémisen uhasta. (Tossavainen 1992, 47.) Kuntoutusta
koskevassa koti- ja ulkomaisessa kirjallisuudessa on elamisen laatu tai elamanhallinta mai-
nittu viime aikoina yha useammin kuntoutuksen keskeisiks tavoitteiksi (Jarvikoski & Har-
k&pad 19953, 69). Hallinnan kasite liittyy myos terveyttéa koskeviin tutkimuksiin, joissa on
haluttu selvittéd missa maérin yksilon oma kasitys kyvystéén vaikuttaa terveyteensa tai
hallita sita séétel ee terveyskayttaytymistd, vaikuttaa hoitotuloksiin, terveydentilaan ja niin
edelleen. (Tuominen 1994, 69).

Kuntoutuksen tavoitteet ja sisdlto ndyttaytyvét erilaisina sen mukaan, millaisesta nakokul-
masta niita tarkastellaan. Yksi ndkokulma on kuntoutus el@amanhallinnan tukijana. Tasta
|ahtokohdasta kuntoutus ndhdaén suunnitelmallisena ja monialaisena toimintana. Yleista
voitteena on auttaa kuntoutujaa toteuttamaan elamanprojektejaan ja ylldpitamaan elaman-
hallintaansa tilantei ssa, joissa hdnen mahdollisuutensa sosiaaliseen selviytymiseen ja integ-
raatioon ovat esimerkiks sairauden vuoks uhattuina tai heikentyneet. (Jarvikoski & Har-
k&paa 1995b, 22.) Kuntoutuksen tavoitteena on perinteisesti pidetty tydllistymistd, kun-
toutumista ansiotyohon. Taman tavoitteen perustelut ovat osoittautuneet viime vuosikym-
menina vajaiks ja riittaméttomiksi. Tala hetkella on selvag, etta kuntoutuksen tavoitteet
on asetettava ansiotyota lagjemmiksi; aktiiviseen toimintaan, eldmanhallintaan tai elamisen
laatuun. (Harkapaa & Jarvikoski 1995b, 174.)

Tutkimuksissa on osoitettu, etta sosiaalinen tuki on yhteydessa koettuun terveyteen (esim.
Peltonen 1994; Renfors & Keskinen 1996). Sosiaalinen tuki on yhteydessa suoraan ja el&
méanhallinnan kautta seka itsearvioituun terveydentilaan etta oireiden kokemiseen. Kun-
toutuksessa paastdan parhaisiin tuloksiin, jos kuntoutushenkilékunta on valmis ymmarta-
ma&an potilaan fyysisen haitan lisdksi myos sairauteen kytkeytyvia psykologisia ja sosiaali-
siaongelmia (Ruutiainen 1992, 101).
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Yksilon terveys ja hyvinvointi ovat riippuvaisia sosiaalisen tuen lisékss myos seka ulkoi-
sista ymparistotekijoista ettd yksilon luonteenpiirteisté ja voimavaroista (Backman 1990,
1). Vahvalla ddmanhallintakyvylld on todettu olevan positiivinen yhteys terveyteen ja
stressioireiden puuttumiseen. Elamanhallintakyky on subjektiivinen kasite. Henkild, jolla
on vahva e@dmanhallintakyky, kykenee elinolosuhteisiinsa sopetumalla tai niita muutta-
malla vahentamaan jannitysta ja lisédmaan tyytyvaisyyttéan eri eldmanalueilla. (Béckman
& Sodergwist 1990, 10.) Elamanhallinnassa on korostettu myos yksilon tavoitteellista toi-
mintaa. Tall& tarkoitetaan yksilon tulemista oman eldmansa subjektiksi, jolloin hdn omien
tavoitteidensa ja aikomustensa pohjalta, yhdessa muiden ihmisten kanssa vaikuttaa omiin
elamanehtoihinsa ja voittaa alistunei suutensa suhteessa toisiin ihmisiin ja erilaisiin valtara-
kenteisiin (Metteri 1991, ref. Jarvikoski 1994b, 120-121).

3. M S-potilaiden kuntoutus

Maailman terveygarjesté (WHO) sisdllyttéa kuntoutukseen kuuluvaksi kaikki toimenpi-
teet, joilla pyritéén vahentdmadn vammauttavien ja vajaakuntoistavien olosuhteiden vai-
kutuksia seké saattamaan vammainen ja vajaakuntoinen kykenevaks saavuttamaan sosiaa
linen integraatio (WHO 1981). M S-tautia sairastaville on tarjolla useita kuntoutusmuotoja.
Yleisimpia MS-potilaiden kuntoutusmuotoja ovat muun muassa ensitietokurssit, sopeutu-
misvalmennuskurssit, yksildllinen fysioterapia ja laitoskuntoutus. My6s puhe- ja nielemis-
terapia, neuropsykologinen kuntoutus seké psykoterapia ovat M S-taudissa kaytettyja kun-
toutusmuotoja. (Ruutiainen 1995.)

Se, mihin kuntoutukseen M S-potilas haluaa ja on oikeutettu osallistumaan, riippuu monista
tekijoisté. Sairauden vaikeusaste, €li onko kuntoutuja vaikeavammainen vai e, vaikuttaa
kuntoutukseen. Kuntoutustarpeeseen vaikuttaa my6s sairauden vaihe; esimerkiks vastasai-
rastuneelle tarkoituksenmukaista on osalistuminen ensitietokurssille. Myo6s ihmisen el&
mantilanne asettaa ehtoja kuntoutukselle; esimerkiksi pienten lasten &idin voi olla hankalaa

irtautua pitkaks aikaa kotoa laitoskuntoutusjaksolle.
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Suomen MSHiiton jarjestdmia avopalveluina tuotettuja kuntoutuspalveluita e MS-
potilailla ole ollut saatavissaan ennen avopalveluiden kehittdmishanketta. M S-potilaiden
kuntoutus on kaytanndssa koostunut lahinna sopeutumisvalmennus- ja kuntoutusjaksoista
Maskun Neurologisessa Kuntoutuskeskuksessa tai jossakin muussa kuntoutuslaitoksessa
seka fysioterapiakaynneistd terveyskeskuksessa tai yksityisissa fysikaalisissa hoitolaitok-
sissa. Koska laitoskuntoutusjaksolle padsy on harkinnanvaraista kuntoutusta, sinne paasy
on e-vailkeavammaisten M S-potilaiden osalta ollut satunnaista, lukuunottamatta diagnoo-
sin jalkeista sopeutumisvalmennusta. Kotikunnassa M S-potilaan kuntoutus on koostunut

pa&dasi assa satunnai sista fysi oterapi ak&ynnei sté terveyskeskuk sessa.

Kun tydllistymista vaikeuttavaa tai laitostumista edesauttavaa haittaa yritetéén pienentda
tai poistaa, on kuntoutujal 8htoisyyden kannalta merkitysta sillg, milla tavoin haitta ymmér-
retdan ja mita keinoja siihen puuttumisella on (Piirainen 1999, 8). Kuntoutuksen sairauské
sityksen kehityksessd on monella tavoin merkittava ollut Maailman terveysjarjestén vuon-
na 1980 julkaisema sairauksien ja vammojen seurausvaikutusten luokitugérjestelma
ICIDH (International Classification of Functioning and Disability). Siin& erotetaan kolme
sairauden ja vamman seurausvaikutuksen tasoa: vaurio, toiminnan vajavuus ja sosiaalinen
haitta tai vajaakuntoisuus. Malli on saanut kuntoutuksen piirissa tunnustusta erityisesti sik-
S, ettd sen on katsottu léhentdvéan eri tieteenalojen ja ammattiryhmien viitekehyksia toi-
siinsajatarjoavan yhteisen kielen, perustan yhteistydlle. Mallin puutteena on muun muassa
pidetty Sitg, etta siind el ole riittavasti analysoitu ympariston merkitysta sosiaalisen haitan
muodostumisessa. (Jarvikoski & Harkapda 1995a, 52-54.) Malli houkuttelee ymmartamaan
sosiaalisen haitan yksilén ominaisuutena; ymparisté merkitsee siind ensi sijassa normien
antgjaa elka muuttuvaa ja muutettavaa kokonaisuutta. Sen vuoks esimerkiksi vammaisen
henkilon ty6ttomyytta voidaan tulkita hénen henkilGkohtaisena puutteenaan ottamatta
huomioon, ettd yhteiskunnalliset sopimukset, tydoelaman normit, kuljetuspalvelut ja niin
edelleen maaraavéat osaltaan hanen mahdollisuuksiaan tyohon. (Jarvikoski 1994b, 201.)

Vuonna 1998 Maailman terveysarjestd julkaisi uuden méaritelman (ICIDH-2) sairauden
seurausvaikutuksista. Tama tullee jatkossa olemaan keskeisella sijalla kuntoutuksen tutki-
muksessa ja kuntoutuksesta kaytavassa keskustelussa. Uuden WHO:n méaritelman tavoit-
teena on taata yhtendinen kieli ja puitteet, kun kyseessa ovat toimintakyky ja vammaisuus.

Toimintakyky ja vammaisuus ovat mallissa ylakasitteitg, jotka kattavat kolme ulottuvuutta:
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1) kehon toiminnan ja rakenteen, 2) toiminnan yksil6tasolla ja 3) osallistumisen yhteison
toimintaan. (Kuvio 1) (ICIDH-2 1999, 7.) Kun edellinen haittaluokitus tarkasteli 1ahinna
kuntoutujan toimintakyvyn ja sosiaalisen selviytymisen edellytyksig, otetaan uudessa tar-
kastelussa huomioon my6s jéljella oleva toimintakyky ja sosiaaliset mahdollisuudet. Uusi
madritelma kattaa kuitenkin vain terveydellisiin tekijoihin liittyvdt vaaakuntoisuuden

muodot, esimerkiksi sosioekonomiset tekijét jdavét sen ulkopuolelle (mt., 11).

Kuvio 1. Sairauden seurausvaikutukset WHO:n mukaan (ICIDH-2 1999, 24).

Terveydentila
(sairaus tai vamma)

Osallistuminen
yhteisén
toimintaan

K ehon toiminta
ja
rakenne

Toiminta
yksilétasolla

v v

Y mpéristo- Y ksil6lliset
tekijat tekijat

WHO asettaa nyt kuntoutujalle uusia haasteita. Uuden maéritelmén mukaan kuntoutukses-
sa on keskeistd ymmartad kaikki kuntoutujan mahdollisuudet, mutta kuntoutustyontekija
el saa silti unohtaa kuntoutujan menetysten todellista luonnetta. Kuntoutuksen ulottuvuu-
deks nousee yksilon ja ympériston vuorovaikutus, joka sédtelee kuntoutujan toimintaky-
kya ja el@dméanlaatua. Niihin vaikuttaa myds vallitseva sosiadipolitiikka. WHO arvioi, etta
sairauksien, vammojen ja vikojen aiheuttamat rajoitukset voivat olla seurausta sairastuneen
elinymparistostd, fyysisista esteista ja yhteiskunnan asenteista. Elinympéristéon kuuluu
myo6s tydymparistd. Kuntoutujan vakavakaan elinvaurio e valttdmétta rajoita toi mintaky-
kyata sosiadista selviytymista. (ICIDH-2 1999; Haukka-Wacklin & Nikula 1999, 12.)
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3.1. MS-tauti

MS-tauti eli multippeliskleroosi on etenevié oireita aiheuttava keskushermoston sairaus. Se
on nuorilla ja keski-ikéisilla henkil6illa toiseks yleisin neurologisen vammaisuuden aihe-
uttaja heti onnettomuuksi ssa tapahtuneiden loukkaantumisien jalkeen. M S-tauti on tunnettu
saattaa edetd nopeasti ja hankaloittaa liikkumista, mutta monilla sairastuneilla se voi jéada
lahes oireettomaksi. Tavallisimpia oireita ovat normaalia hopeampi uupuminen, lihasten
jaykkyys, tasapainovaikeudet, ndkohéiriot ja virtsanpidatyspulmat. Suomessa MS-tautia
sairastavia on noin 6000. MS-tautia e voida |88ketieteellisesti parantaa, joskin viime ai-
kojen hoitomahdollisuuksien kehittyminen on vahentéanyt taudille tyypillisten pahenemis-
vaiheiden riskia. (Koivisto 1999.)

MS-taudin kulkua leimaa ennustamattomuus. Potilaissa se synnyttééa epdvarmuutta. MS-
tauti on hyvin ennalta-arvaamaton sairaus, joka kuitenkin tyypillisesti etenee aaltomaisesti
eli vaihtelevalla frekvenssillg; pahenemis- ja paranemisvaiheet seuraavat toisiaan. Lagkari
e voi alkuoireiden perusteella ennustaa sairauden tulevaa kehitystd. Noin 10 prosenttia
MS-potilaista sairastaa taudin @&rimmaisen lievand. Oireet voivat olla niin vahaisig, etta
diagnoosi j&a kokonaan tekeméttéd. Y hté usein kuin tauti on lievé on se &rimmaisen vai-
keakin. Silloin sairaus aiheuttaa jo ensimmaisen sairastamisvuoden aikana vaikean ja py-
syvan liikuntavamman tai muun haitan. Potilaan elinikda M S-tauti |yhentéé vain poikkeuk-
sellisesti. (Wikstrém ym. 1985, 37-38.)

3.1.1. M S-tautiin sairastumisen vaikutuksia

MS-tautiin sairastutaan tavallisesti 20-40 vuoden idssa. Taloin ihminen on sukukypsassa,
taloudellisesti tuottoisassa ja yleisesti terveena pidetyssa idssa. Vakavaan, parantumatto-
maan sairauteen sairastuminen aiheuttaa aina tunnekriisin. Reaktiivinen masennus onkin

sairauden alkuvaiheessa luonnollinen osa sairauteen sopeutumista. (Wikstrom & Tuovinen
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1998, 43.) Koska MS-tauti on pitkdaikainen, toimintakykya véhitellen rajoittava sairaus,
siité ailheutuva masennus voi joskus olla merkittavampi kuntoutumisen este kuin M S-tauti
sinansa (Harkapada & Jarvikoski 1995a, 130).

M S-taudin aiheuttama kokonaishaitta riippuu suuresti eri vajaatoimintojen yhteisvai kutuk-
sesta. M S-tautia sairastavan tydssa selviytyminen riippuu paljolti taudin aiheuttamista ra-
joituksista ja siitd, miten ne haittaavat ty6ta. Selvaa kuitenkin on, ettd 1990-luvun tyolli-
syystilanteessa terveydellisista tekij6istd on muodostunut lagjan tyémarkkinakel poisuuden
eli samanaikaisen monipuolisen opiskelu- ja tyohistorian kanssa tarkeimpia tyomarkkina-
kansalaisen kilpailuvalttga (Suikkanen ym. 1996, 94). Helsingin ja Uudenmaan MS-
yhdistyksen toimintaan liittyvassa tutkimuksessa kyselyyn vastanneista 574 M S-tautia sai-
rastavasta 92 % kuului ty6ikai seen vaestoon. Kuitenkin vastagjista yli puolet oli elakkeella
erityisesti osa- tai kokotyokyvyttomyyseldkkeelle siirtymisen vuoksi. (Eronen ym. 1999,
6.) Noin puolet potilaista saa MS-diagnoosin alle 30-vuotiaana. Néin ollen sairastumisika
olisi kuntoutuksen nakokulmasta ihanteellinen 18htékohta ammatinvalinnan ohjaukselle ja

uudelleenkoulutukselle.

M S-tautiin sairastumiseen liittyy sosiaalisesta eldmasta syrjaytymisen vaara. Tyo on ihmi-
selle osa psyykkistéa hyvinvointia, ja eldkkeelle siirtymisen myota katoaa joukko téarkeita
vuorovaikutuksia ja ihmiskontaktgja. M S-tauti vaikuttaa myos monella tapaa péivittéi seen
omatoimisuuteen. Liikuntakyvyn huonontuminen, virtsankarkailu ja ndkohairiot saavat
monet luopumaan entisisté harrastuksista. Pinnallinen tieto sairauden luonteesta ja turvat-
tomuuden tunne rasittavat perheenjasenten valisia ihmissuhteita ja seksuaalisuhteita. MS-
tautiin liittyy usein kognitiivinen, psykologinen ja sosiaalinen nékokulma, vaikka ongel-

mana useimmillaon ensi nékemadlté litkuntakyky. (Ruutiainen 1992, 103-105.)

M S-potilaalla on pitk&aikainen terveysongel ma, josta voidaan myos kayttaa termia pitkéai-
kaissairaus tai krooninen sairaus. Pitkaaikaiseen terveysongelmaan liittyy erilaisten oirei-
vaikuttavat arkipaivan elamasta selviytymiseen ja vakiintuneisiin el@mantapoihin. Pitkaai-
kai seen terveysongelmaan liittyy monenlaista epavarmuutta. Terveydentilan kulku on epéa

vakaa hyvine ja huonoinen paivineen. (Leino-Kilpi ym. 1999, 19-20.)
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3.1.2. M Stauti sairastuneen ddamankulussa

M S-tautiin sairastuminen tulee ihmiselle aina ennakoimatta. Parantumattomana sairautena
MS-tauti on yksi yksilon elémansé aikana kokemista paédtapahtumista. Vaikka M S-tauti voi
ollamiltei oireeton, on diagnoosin saaminen kuitenkin ihmisen el@méassa merkittava tekija
Eldméankulkua ohjaavia muutostapahtumia voidaan tarkastella Schultzin ja Raun (1985,
130-134; ref. Tuominen 1994, 50) kehittdman luokittelusysteemin avulla. Luokittelusys-
teemissa on kaksi dimensiota tilastollisen ja gjallisen normatiivisuuden mukaan. Tapahtu-
ma maéritel|&én tilastollisesti normatiiviseksi, kun se sattuu useimmille yksil6ille kyseises-
sa kulttuuripiirissd. Esimerkiks avioliitto ja elakkeelle siirtyminen ovat tilastollisesti nor-
matiivisia tapahtumia. Suuren omaisuuden periminen ja liikenneonnettomuuden uhriksi
joutuminen ovat esimerkkeja tilastollisesti ei-normatiivisista tapahtumista. Tapahtuma on
galisesti normatiivinen, kun se esiintyy ennustettavan ja suhteellisen rajoitetun ajanjakson
aikanajoko biologisistasyistata kulttuurisista normeista johtuen.

Tilastollisesti ja gjallisesti normatiivisiin tapahtumiin voidaan ennakolta varautua. Naiden
tapahtumien on arvioitu aiheuttavan véhemman stressid ja negatiiviisia vaikutuksia henki-
[6n elaméan, kuin ei-normatiivisten tapahtuminen. (Tuominen 1994, 50.) MS-tautiin sai-
rastuminen on seka tilastollisesti etta gjallisesti ei-normatiivinen. Vaikka voidaan méaéri-
tellg, ettd MS-tautiin sairastutaan keskimaarin 30-vuotiaana, sitd el kuitenkaan voida pitéa

gjallisesti normatiivisena, koska sairastuminen e ole ennakoitavissa oleva tapahtuma.

Schulzin ja Raun (1985, 133; ref. Tuominen 1994, 51) mukaan tilastollisesti seka ajallisesti
ei-normatiiviset tapahtumat voidaan jakaa viela kahteen pédkategoriaan: tapahtumiin, jotka
koskevat suurta joukkoa tietyssa kulttuurissa ja tapahtumiin, jotka koskevat yksilditdc. MS-
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3.1.3. M Stauti ja empower ment

Teoreettisesti pitkdaikaissairautta 18hestytdan kirjallisuudessa kahdesta erilaisesta ndko-
kulmasta. Naistd ensmmainen perustuu ongelman erilaiseen vaiheistukseen (trajectory
framework) ja toinen terveysongelmasta karsivan sisdiseen hallintaan (empowerment fra-
mework). (Leino-Kilpi ym. 1999, 19-20.) Sisdinen hallinta on kasite, jota k&ytetéan erilai-
sissa yhteyksissa ja eri tieteenaloilla. Hallinnalla tarkoitetaan gjattelu- ja toimintakokonai-
suutta, jonka avulla ihminen saavuttaa hallinnan ja kontrollin eldmaanss, kokee elamansa
tasapainoiseksi sekd itsensa kyvykkadaks ongelmatilanteissa. (mt., 22.) Sisdinen halinta
tarkoittaa siis samaa kuin empowerment eli taysi valtai staminen.

Leino-Kilpi ym. (1999) ovat tehneet tutkimuksen, jonka tarkoituksena on kehittda asiakas-
lahtoista hoidon laadun arviointia. Laatua arvioitaessa on tarkeda tietéd, mita terveyson-
gelmaan liittyen on empowerment ja miten sitd voidaan ammatillisesti tukea. Empower-
ment-toimintaa on tutkimuksessa tarkasteltu neljan perusulottuvuuden avulla. Nama ovat
yksilon autonomia, terveysongelman merkitys, yksilon kayttssa olevat hallintakeinot seka
oman toiminnan tuloksellisuus. Tutkimuksessa on kéaytetty empowerment-kasitetta kuvaa
maan sita kokonaisuutta, jolla pitkéaikaissairas saavuttaa hallinnan ja kontrollin kokemuk-
sen omasta ongelmastaan ja tilanteestaan. Tutkimusaineistona on ollut pitk&aikaissairaiden
kirjalliset esseemuotoiset vastaukset (n=226), joista 64 on M S-potilaiden kirjoittamia. (mt.,
67.)

Tutkimuksen mukaan MS-potilaille sairaus merkitsee rajoitusta. Erityisesti tassi sairaus-
ryhmassa korostuu terveysongelman sosiaalis-yhteisollinen merkitys. Sosiaalisuuden alu-
eella keskeisinta on tyon menetys. Tyokyvyttdomyyteen vaikuttavia tekijoita eivat tutki-
muksen mukaan ole pelkastdan sairauden aste, vaan myos potilaan selviamistyyli, tyopai-
kan luonne ja sosiaaliset tukijarjestelmét. Sosiaalisuuden ohella terveysongelman toimin-
nallinen merkitys on MS-potilaalle suuri; se tarkoittaa erityisesti liikuntargjoituksia ja jo-
rostuu positiivinen gjattelu ja sisu. Sosiaalisuus vaikuttaa myods hallintakeinoissa, erityisesti
perheen tuki on keskeinen hallintakeino. Hallinnan tueksi M S-potilaat toivovat tutkimusten
mukaan eniten kuntoutusta. (Leino-Kilpi ym. 1999, 139.)
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3.2. Avopalvelukeskusten toiminta

Suomen M S-liitossa on jo pitk&an tiedostettu kaksi neurologisesti sairaan kuntoutumispo-
lulla olevaa puutetta. Ensimméinen ongelmakohta syntyy sairaalan ja terveyskeskuksen
valimaastoon juuri diagnosointivaiheen jalkeen. Tal6in ihminen e tieda miten hanen tulis
toimia sairautensa kanssa, joten ulkopuolinen apu ja tuki olisi ensiarvoisen térkeda. Ole-
massaolevat jarjestelmét (terveyskeskukset, sairaalat, Kela) elvédt ole pystyneet jarjesta
maan téle potilasryhmélle mielekastd kuntoutumismuotoa. Toinen ongelmakohta on pit-
k&an sairastaneiden ei-vaikeavammaisten kuntoutuksessa. Kuntoutusta on ollut saatavissa
vain vaikeavammaisille. Ei-valkeavammaiset ovat hakeneet ja saaneet ohjausta ja tukea
satunnaisesti. (Peltola 1999.)

Pirkanmaan ja Pohjoisen avopalvelukeskukset ovat ldhteneet toiminnallaan vastaamaan
ndihin kuntoutustarpeisiin, joita ei-vaikeavammaisilla ja vastasairastuneilla MS-potilailla
on. Pirkanmaan avopal vel ukeskus tuottaa avokuntoutuspal veluja Tampereella ja Pohjoisen
avopalvelukeskus Oulussa. Edellinen toimii 35 pirkanmaalaisen kunnan alueella, jakim-
maéinen 75 kunnan alueella Oulun 1&8nissa ja K eski-Pohjanmaalla. Molempien avopal velu-
keskusten alueella on noin 500 M S-tautia tai harvinaista neurologista sairautta sairastavaa.
MS-potilaiden lisdks avopalvelukeskusten toiminta on siis suunnattu harvinaisia neurolo-
gisia, muun muassa selk&ydin- ja pikkuaivosairauksia, sairastaville henkilGille. Avopalve-
lukeskukset ovat osa Suomen MS-liiton Ohjat omiin kasiin -kehittdmishanketta, joka hy-
vaksyttiin Raha-automaattiyhdistyksen projektiavustuksen piiriin vuosiksi  1997-1999.
(Avopalvelukeskukset, toimintakertomus 1998.)

Avopalvelukeskusten paamaarana on 10ytda toimiva avokuntoutusmalli, joka perustuu
ryhmissa toteutettavaan kuntoutukseen ja terveystiedon valittamiseen. Ryhmakuntoutus-
palveluissa keskeistd on psykososiaalinen tuki, missa yhdistyvét tiedon valittaminen, ryh-
Lahtokohtana on, etté sairastava osallistuu itse kuntoutuksensa suunnitteluun. Avopalvelu-

na on toteutettu ensitietokursseja, kuntayhteistyona toteutettuja ryhmakuntoutuskokeiluja,
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erilaisia teemaryhmi@, ryhmakuntoutuskurssgja ja tyollistymisen tukiryhma (ks. LIITE 5,
Kysymys 15). (Pirkanmaan avopal vel ukeskuksen esite.)

Avopalvelukeskusten toiminnan péétavoitteena on kehittdd toiminnallista ja tiedollista
ryhmaéssa tapahtuvaa avokuntoutusta MS-tautiin sairastuneen el@mantilanteen ja tyGssa
selviytymisen helpottamiseksi. Tavoitteena on myds kuntoutujien oman aktiivisuuden li-
sdantyminen. (Haukka-Wacklin & Nikula 1999, 6-9.) Avopavelukeskusten tuottamien
avokuntoutuspalvelujen tavoitteena e ole vain fyysisilla mittareilla mitattava omatoimi-
suus, vaan itsendisyys, jossa sosiaalinen selviytyminen on keskeisella sijalla. Keskeistéd on
ymmarrys siitd, etta kuntoutuksen térkein padmaéra on sairastuneen arjessa selviytyminen.
(Haukka-Wacklin & Nikula 1999b.)

Pirkanmaan ja Pohjoisen avopalvelukeskuksessa tydskentelee kummassakin yksi henkil6
projektivastaavana. Muita vakinaisia tyontekijéita avopalvelukeskuksilla ei ole. Avopal-
seille. Alusta asti on projektin keskeisena toimintamuotona ollut kiinted yhteistyo yliopis-
to- ja keskussairaaloiden sek& alueen kuntien kanssa. Avopalvelukeskusten toiminnan
suunnittelusta ja seurannasta on vastannut moniammatillinen tyoryhmé, johon kuuluu eri

alojen asiantuntijoita.

Avopalvelukeskukset ovat toimineet tilanteessa, jossa kuntoutusjarjestelman taloudelliset
voimavarat ovat niukentuneet. Kuntoutus on joutunut osaksi palveluiden priorisointikes-
kustelua. Nykyisessa tilanteessa e enda juurikaan rakenneta taloudellisia voimavaroja vaa
tivia organisaatioita tai laitoksia. Suomen MS-liiton avopalveluiden kehittémishankkeessa
on haettu vastausta myds siihen, millaista kuntoutusta ja millainen yhteistyoverkosto tar-
vitaan, jotta voidaan taata laadukas ja toimiva kuntoutus mahdollisimman taloudellisesti.
(Haukka-Wacklin & Nikula 1999, 5.)

Avopalvelukeskusten 18htokohtana on verkostoituminen olemassaoleviin rakenteisiin, jol-
loin yksittéisten jaksojen toteuttamismallit ja —paikat voivat vaihdella. Keskeisena toimin-
tayksikkona on ryhma, joka antaa hyvan kustannus-hy6ty —suhteen. Tavoitteena on pyrkia

integroimaan avopalvelukeskusten toiminta MS-potilaiden omaan arkipdivaan siten, etta
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toiminnoilla vois olla jatkuvuutta ja kantavuutta yksittdisen kurssin ulkopuolellakin. (Pel-
tola1999.)

Se, miksi Suomen M S-liitto on aloitteellisena kehittdmassa ja tutkimassa uudenlaista kun-
toutusmallia, liittyy kolmannen sektorin roolin korostumiseen yhteiskunnallisen ja talou-
dellisen murroksen seurauksena. Jarjesté on terveydenhuollon organisaatioiden ulkopuo-
lella, jolloin sille syntyy véistamétta toisenlainen nakokulma myo6s avokuntoutukseen.
Avopalvelukeskukset tuottavat palveluja, joita MSHiitto e ole aikaisemmin jésenistolleen
tarjonnut. Avopalvelukeskusten toimintaymparistd sijoittuu erikoissairaanhoidon, perus-
terveydenhuollon, kuntien liikuntatoimen, Maskun Neurologisen Kuntoutuskeskuksen ja
yksityisten palveluntuottagjien valimaastoon. Tarkoituksena on toimia olemassaolevia kun-
toutuspal vel uja taydentavana vaihtoehtona. (Haukka-Wacklin & Nikula 1999, 9-10.)

Avopalvelukeskusten toimintamallia on rakennettu yhteistydssa julkisen terveydenhuollon
kanssa. Eila Niemi (Haukka-Wacklin & Nikula 1999, 26-27) on tehnyt selvityksen, jossa
kysyttiin julkiseen terveydenhuoltoon kuuluvilta avopalvelukeskusten yhteistyokumppa
neilta mielipiteitéd uudesta avokuntoutusmallista. Kyselylla haluttiin selvittdd, milla teki-
j6ill& on yhteistybkumppaneiden mielesta ollut merkitysta yhteistyon tekemiseen avopal-
velukeskusten kanssa. Pirkanmaalla kysely |ahetettiin 19 ja Pohjoisen avopal vel ukeskuk-
sen alueella 9 yhteistytkumppanille. Vastausprosentti oli 75. Siihen, miks yhteisty6hon
lahdettiin, [6ytyi useita syitd. Erityisesti Suomen MS-iiton tietotaitoa kohderyhmasta ar-
vostettiin. Koettiin, ettd yhteistyd valtakunnallisen potilagérjeston kanssa lisda omankin
yksikon henkil6ston tietoja M S-potilaiden kuntoutuksesta. Tutkimuksen tuloksena oli, etta
avopal velukeskusten yhteistydkumppanit ovat toimintaan tyytyvéisia. Julkinen terveyden-
huolto on valmis jatkamaan yhtei sty6té avopal vel ukeskusten kanssa.

Suomen MSHliiton Pirkanmaan avopalvelukeskuksen ryhmékuntoutusta tutkinut Merja
Komulainen (1998) on selvittanyt pro gradu —tutkielmassaan M S-potilaiden ryhmakun-
toutuskokemuksia ja néista kokemuksista luotuja konstruktioita. Metodina Komulainen
kaytti narratiivista tarkastelua seka diskurssianalyysid. Tutkimuskohteenaan Komulaisella

oli 14 M S-tautia sairastavaa kuntoutujaa. Komulai sen tutkimuksen tulokset osoittavat ryh-
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makuntoutuksen liséédvan M S-tautia sairastavien niin fyysistd, psyykkista kuin sosiaalista-
kin toimintakykya. Toimintakyvyn paraneminen ilmeni niin liikuntakyvyn, mielialan kuin
sosiaalisten suhteidenkin paranemisena. Ryhméaprosessin edetessd myos elémanhallintako-

kemukset muuttuivat positiivisempaan suuntaan. (Komulainen 1998, 76.)

3.2.1. Kuntoutujalahtoisyys avopal velukeskusten toiminnassa

Avopalvelukeskusten toiminnassa ja kehittamisessa |ahtokohtana on ollut asiakaskeskei-
syyden toteuttaminen ryhmakuntoutuksessa. Pa&dmaarana on luoda avokuntoutusmalli, joka
perustuu kuntoutujal ahtdisyyteen. Avopalvelukeskusten tyontekijét ovat alusta saakka tie-
dostanest, ettel asiakas- tai kuntoutujalahtoisyys ole mikaén uusi keksinté Suomessakaan,
vaan jo kauan on painotettu, etta kuntoutuksessa tulisi kiinnitté& enemman huomiota asiak-
kaan omaan panokseen. Avopalvelukeskusten toiminnassa on |éhdetty etsiméaén vastauksia
siihen, miten kuntoutujal aht6isyys ndkyy arjen kuntoutustydssa seka miké on se keskeinen
gjatus tai mekanismi, jonka toteutumisen jalkeen voi sanoa, etté kliininen ote on vaihtunut
kuntoutujal@htdiseksi. Tyontekijat ovat myos pohtineet voidaanko kuntoutustydssa yli-
paansa erottaa mallgja nain kategorisesti. (Haukka-Wacklin & Nikula 1999, 12.)

Vaikka kuntoutuksessa on jo pitkédn painotettu asiakkaan osallistumista, suomalainen
kuntoutus pohjautuu edelleen |aéketietedlliseen tutkimukseen. Se on varma ja turvallinen
pohja, kun kyseessa on vaikea neurologinen pitkdaikaissairaus. Pelkka |88ketiede e Kui-
tenkaan riitg, silla ihminen reagoi sairauksiinsa koko persoonallisuudellaan. Tasta kasvaa
tarve myos ihmisen sosiaalisen ja psyykkisen minan huomioonottamiseen kuntoutuksessa.
Taldin kuntoutuksen suunnittelijana e voi olla yksin kuntoutustyontekija, vaan myds
kuntoutujan nékemysta hyvasta kuntoutuksesta on kuunneltava. (Haukka-Wacklin & Ni-
kula 1999, 5.)

Avopalvelukeskusten projektivastaavien Tuula Haukka-Wacklinin ja Lea Nikulan (1999,
13) mukaan kuntoutujal éhtdisyys on kaytanntssa merkinnyt sitd, etté avopal velukeskusten
ryhmét ovat |dhteneet liikkeelle ilman asiantuntijoiden tekema& ennakkosuunnitelmaa.
Kuntoutukseen osallistuvien ihmisten oma elama on otettu huomioon. Ensimmaéisella ta-
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paamiskerralla kaikkien odotukset ja toiveet on pyritty kartoittamaan ja niitd on kaytetty
jatkotydskentelyn suunnittelussa. Talainen tydskentel ytapa edellyttda seka ryhmaén osal-
listuvilta etta tyontekijoilta epavarmuuden ja ahdistuksen sietoa, koska valmista toiminta-

malliae ole olemassa

Vaikka kuntoutujaléhtdisyys on keskeinen avopalvelukeskusten toiminnan 1dhtékohta, on
tyontekijan tarkedad ymmartaa, etta oikeanlainen tytskentel ytapa merkitsee hetkeen tarttu-
mista, luontevaa menetelman vaihtoa, kun tilanne sita vaatii. Sen taustalla on ymmérrys
Siitg, etta MS-potilas voi olla ja saa olla heikko. Ryhmakuntoutuksessa itseohjautuvuus,
vertaistuki ja asiantuntijuus vaihtelevat. Avokuntoutukseen osallistuvalla henkil6lla on oi-
keus pyytéa ohjagaa hyvaksymaén itsensa ryhmaétilanteessa sellaisena kuin hénen kunton-
saedellyttda Talldin voi ainoa keino olla ohjaus ja empatia. Pédmaérana on kuitenkin aina
se, etta vahitellen ratkaisut syntyvét kuntoutujan omassa mielessa. (Haukka-Wacklin &
Nikula 1999, 31.)

Avopalvelukeskusten toimintaideologiaan liittyy olennaisesti myds empowerment-
ndkokulma. Tavoitteena on saada saada asiakkaat itse kdyttamaan omia vahvuuksiaan saa-
dakseen esimerkiks itsearvostusta ja mielekasta sosiaalista toimintaa. Tarkedna avopalve-
[uiden pyrkimyksend on M S-potilaiden oman aktiivisuuden lisdantyminen. Erityisen hyvin
tama toteutuu avopal vel ukeskuksen itseapuryhmissa, joissa M S-potilaat kokoontuvat oma-
ehtoisesti keskustelemaan ja jakamaan kokemuksiaan. Ryhmien tapaamiset jarjestetddn
avopalvelukeskuksen tiloissa, mutta niissé e ole ulkopuolista ohjagjaa mukana. Ryhmien
jasenet ovat osallistuneet myos avopalvelukeskusten jarjestamaddn muuhun ryhmakuntou-
tukseen. Itseapuryhmét on usein perustettu kuntoutuskurssin jatkoksi. Itseapuryhmien
muodostuminen on hyva esimerkki siitd, kuinka avopalvelukeskusten kuntoutujal éhtdinen
malli edistéé sairastuneiden omaehtoista aktiivisuutta.
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3.2.2. Avopalvelut kuntoutuksen kentassa

Suomalaista kuntoutuslainsé&dantdd uudistettiin 1.10.1991 voimaan tulleilla laeilla ja ase-
tuksilla. Uudistuksessa muutettiin 20 lakia ja sdadettiin kolme uutta lakia. Kuntoutuslain-
sdadannon tavoitteena on kehittda kuntoutusjarjestelmien toimintaa niin, ettéa kuntoutuksen
tarpeessa olevan ihmisen mahdollisuudet saada kuntoutusta oikeaan aikaan ja hénelle so-
veltuvallatavalla paranevat. Kuntoutumisen edistémiseksi on myds kehitetty kuntoutusajan
sosiadliturvaa. Kuntoutusta tehostetaan tasmentamalla eri palvelu- ja vakuutusjarjestelmien
kuntoutustehtdvaa ja parantamalla niiden keskindista yhteisty6ta. Kuntoutusuudistuksessa
painotetaan kuntoutujan motivaation ja oman panoksen merkitysta. Lakiuudistuksen ja-
keen kuntoutuja néhdddn kuntoutusprosessin aktiivisena ja vastuullisena paghenkilona
(Kuntoutus uudistuu 1992, 1.)

Uusien kuntoutuslakien voimaantuloa voidaan pitdd kaénnekohtana suomalaisessa kun-
toutuksessa (Sormunen 1999, 64). Lakiuudistuksen my6ta kunnissa jouduttiin Kiinnitté-
maan uudella tavalla huomiota seké kuntoutukseen yleensa etté yhteistybhon muiden kun-
toutuksen piirissa toimivien tahojen kanssa. Kuntoutuksen lakiuudistus painottaa erityisesti
kolmea asiaa: 1) kuntoutus on nahtéva ensisijaisena passiiviseen sairastamiseen ja elakkel -
siin néhden, 2) kuntoutuspal velun ammattihenkil 6iden ja jérjestelmien on tehostettava kes-
kindista yhteistyotéan ja 3) kuntoutusmahdollisuuksia on harkittava useammin ja kuntou-

tusta on toteutettava enemman kuin ennen. (Kuntoutus uudistuu 1992, 1.)

Naistéa |ahtokohdista gjatellen Pirkanmaan ja Pohjoisen avopal vel ukeskusten toiminta sopii
hyvin uuden kuntoutuslainséédannon henkeen. Avopalvelut on tarkoitettu ei-
vaikeavammaisille, ja toiminnan keskei sena tavoitteena on parantaa M S-tautia sairastavien
tyossa selviytymisté ja sosiaalista integraatiota. Kuntoutuksen voidaankin sanoa parhaim-
millaan edustavan tulevaisuuteen suuntautunutta sosiaalista investointia riskeineen ja mah-
dollisuuksineen (Suikkanen & Jokinen 1993, 19).

Tarkea tekija kuntoutuslainséddannon uudistamiseen oli se, etta 1980-luvun lopulla enna-

koitua suurempi maéra ikéantyneista tyontekijoista hakeutui varhaiselakkeelle. Samoihin
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tuilla elinkeinoaloilla olla tydvoimapulaa. Lainsd&dantdtyohon vaikuttivat ennakko-
odotukset ankarasta tyévoimapulasta. (Jarvikoski 1994b, 3.) 1990-luvun taloudellinen lama
ja suurtyéttomyys ovat kuitenkin olleet ne realiteetit, joiden puitteissa uutta kuntoutuslain-
sadantoa on sovellettu.

Kuntoutuslainséédannén uudistuksen tavoitteena oli kehittéd kuntoutusjérjestelman toi-
mintaa siten, ettd kuntoutuksen tarve voidaan todeta jo varhaisessa vaiheessa ja tarvittavat
toimenpiteet kdynnistaa oikeaan aikaan ja kuntoutujalle soveltuvalla tavalla. Lakiuudistuk-
sessa vastuu vaikeavammaisten agkinnallisestd kuntoutuksesta siirrettiin Kansanel 8kelai-
tokselle. Tama siirto muutti kuntoutusjarjestelman rakennetta niin, etté vaikeasta yhteis-
kunnallisesta ja taloudellisesta tilanteesta huolimatta |&&kinnallisen kuntoutuksen koko-
naisresursseja kyettiin kasvattamaan, vaikka muualla sosiaali- ja terveydenhuollossa on
jouduttu taipumaan leikkauksiin. Laakinndllistd kuntoutusta saavien kuntoutujien maaré
kasvoi 9 prosentilla vuodesta 1991 vuoteen 1992, kun ammatillista kuntoutusta saavien

maara vaheni 2 prosentilla. (Karjalainen & Terkomaa 1993, 52.)

Valtioneuvoston selonteossa (1994) onkin arvioitu vuoden 1991 lakiuudistuksen paranta-
neen erityisesti vaikeavammaisten mahdollisuuksia saada toimintakykya yllgpitavéa kun-
toutusta. Kaiken kaikkiaan kuntoutuksen kattavuudessa ja kohdentumisessa nahtiin kuiten-
kin viela selkeita kehittamistarpeita lakiuudistuksen jalkeen. Muun muassa kuntoutuksen
kohdi stumisessa tydel @massa ol eviin on edelleenkin ongelmia. On myds arvioitu, ettd am-
matillinen kuntoutus jai lakiuudistuksessa la&kinndllisen kuntoutuksen ”jalkoihin” (Karja
lainen & Terkomaa 1993, liitteet 21).

Avopalvelukeskusten palvelut on tarkoitettu nimenomaan ei-vaikeavammaisille MS
potilaille, jotka eivét kuulu Kelan jarjestdman kuntoutuksen piiriin. Kelan tehtaviin kuuluu
lakisddteisena ale 65-vuotiaiden vaikeavammaisten 1&8kinnadllinen kuntoutus seké vajaa
kuntoisten ammatillinen kuntoutus. Kelan tehtaviin kuuluu myés kuntoutustarpeen selvit-
tdminen esimerkiks silloin, kun henkilo hakee tyokyvyttomyysel8kettd. Muuta ammatil-
listajaladkinnallista kuntoutusta K el a j&rjestéa harkinnanvarai sena kuntoutuksena. (KKL

610/91.) 6000:sta suomal ai sesta M S-diagnoosin omaavasta henkil st noin kolmasosa
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tayttda vaikeavammaisuuden kriteerit. Siten kaksikolmasosaa jéa harkinnanvaraisen kun-
toutuksen varaan. Kuntoutusl akiuudistuksen tavoitteita vasten tarkastellen on paradoksaa-
lista se, ettéa ndma henkil6t eivét ole tarpeeks vaikeavammaisia padastdkseen kuntoutuk-
seen. (Leiva1999.)

Avokuntoutusta on tutkittu melko véhan. Muutamia avo- ja laitoskuntoutusta vertailevia
tutkimuksia on kuitenkin olemassa. Tuki- ja liikuntaelinsairauksi ssa kuntoutusl aitoshoidon
ja avohoidon vaikuttavuutta on vertailtu (Holstila ym. 1989). Tutkimuksen johtopaétokse-
na on, etta tehostettu avohoito on kuntoutuslaitoshoidon reaalinen vaihtoehto. Avohoito on
tietyissa tapauksissa potilaan kokonaiselamantilanteen kannalta mielekkémpi vaihtoehto
kuin kaukana kotipaikkakunnalta tapahtuva kuntoutuslaitoshoito. Avohoidon kuntoutus-
jakso on tutkimuksen mukaan helpommin nivellettdvissa myo6s potilaan muuhun hoitoon ja
kuntoutukseen, jolloin hoidon ja kuntoutuksen jatkuvuus on myds paremmin turvattavissa.
Tutkimuksen mukaan avohoitojaksoa puoltaa my6s sen kuntoutuslaitoshoitoa pienemmét
kustannukset. (mt., 71.) Samatulos toistuu Auli Holstilan (1997, 151) véitoskirjatutkimuk-
sessa, jossa hanen tutkimuskohteenaan oli tuki- ja litkuntaelinsairaita Kelan kuntoutusjak-
soa hakeneita henkil 6ita (n=910). Tutkimuksessa ei tullut esille ryhmig, joille laitoshoito
olisi selvasti avohoitoa parempi vaihtoehto.

Rintamaveteraanien avokuntoutuskokeiluissa on lahdetty liikkeelle tilanteessa, jossa avo-
kuntoutus on péaasiassa ollut terveyskeskuksen antamaa tai ostopalveluna jarjestettya fy-
sioterapeuttista hoitoa. Téhan e olla aina oltu tyytyvéisig, vaan yksittéisiin oireisiin koh-
distuneet yksildlliset hoidot on nahty liian yksipuolisina ja osittain ikaéntyneiden kannalta
liian yksipuolisena hoitomuotona. (Era & Kayhko 1992, 25-26.) Lahtdtilanne on siis ol lut
samankaltainen kuin MS-potilaiden avokuntoutuksessa ennen avopal velukeskusten tarjo-
amiapalveluja
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4. Tutkimuksen toteutus

Empiirinen aineisto on kerdtty puolistrukturoidulla kyselylomakkeella (LIITE 5). Aineis-
ton hankintamenetelmaks sopi luontevasti survey, joka toteutettiin postikyselyna. Tahan
paadyttiin, koska haluttiin saada tietoja kaikkien avopalvelukeskusten kayttgjien kokemuk-
Sista. Tavoitteena oli saada tietdd, kuinka monta asiakasta on tiettya mieltd. Kyselymene-
telmi& on kritisoitu muun muassa konservatiivisuudesta, tiedon pinnallisuudesta seka tie-
don luotettavuuden epavarmuudesta. Kysely on kuitenkin tehokas aineiston keruumuoto,
kun puhutaan isosta tutkittavien joukosta. Kyselytutkimuksen eduksi on myos laskettava
vahva tutkimusperinne ja pitkélle kehittyneet aineiston keruu- ja analyysimenetelmét. Ky-
selya pidetddn myos luotettavana keréditdessd aineistoa asioista, joista vastagjat ovat kiin-
nostuneita ja jotka liittyvét heidan arkiseen toimintaansa ja kokemuksiinsa. Mielestani ky-
selyn kayttd on perusteltua téllai sessa tutkimuksessa, jota omani edustaa; tarkoituksenahan
on tutkia isohkoa ihmigoukkoa ja kyselylla mitataan hyvin subjektiivisia ndkemyksia. (Al-
kulaym. 1995, 119-122; Uusitalo 1991, 92-93.)

Kyselylomakkeen laadinnassa otettiin huomioon MS-tautiin liittyvia tekijita, kuten vas-
tagjien mahdollinen kéasien jaykkyys. Nain ollen lomakkeen ulkoasuun kiinnitettiin erityi-
sen pajon huomiota esimerkiksi kayttdmalla isoa kirjainkokoa seka jéttamalla avokysy-
myksille reilusti vastaustilaa. Kysymykset pyrittiin tekemaén mahdollismman yksiselittei-
siks ja helpoiks vastata. Kyselylomake laadittiin juuri kyseista tutkimusta varten. Apuna
kyselylomaketta |aadittaessa on kuitenkin kaytetty joitakin aikaisempia tutkimuksia (esim.
Eronen ym. 1999). Kyselyn saatekirjeessa kerrottiin, etté kyselyn tuloksia tullaan kaytté-
maan M S-tautia sairastavien hyvinvoinnin ja kuntoutuksen kehittémiseksi.

Kyselylomake lahetettiin maaliskuussa 1999 kaikille asiakkaille, jotka olivat kayttaneet
avopal vel ukeskusten palveluita vuosina 1996-1999. Kyseessa on siis kokonaistutkimus, eli
aineiston muodostaa koko perusjoukko, 218 avopalvelukeskusten asiakasta. Kyselyja l&
hetettiin luonnollisesti enemman Pirkanmaan kuin Pohjoisen avopalvelukeskuksen asiak-
kaille. Pohjoisen avopalvelukeskuksessa toiminta oli ollut kdynnissa vasta noin vuoden

verran, joten tutkimuksen kohderyhmaan kuuluvia asiakkaitakin oli véhemman kuin Pir-
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kanmaalla. Tutkimuksessa el ole tarkoitus verrata Pirkanmaan ja Pohjoisen avopalvel ukes-

kusten asi akkaiden kokemuksia vaan aineistoa kasitell88n yhtend kokonai suutena.

Kolmen viikon kuluttua ensimmaéisen kyselylomakkeen léhettamisesta |8hetettiin kysely
uudestaan niille, jotka eivét siihen viela olleet vastanneet. Kyselyn palautti kaikkiaan 189
vastagjaa; vastausprosentti on siten 87 (LIITE 1). Avopavelukeskusten toimintaan on
osallistunut kokonaisuudessaan enemman ihmisia, esimerkiksi ensitietokurssit on tarkoi-
tettu sairastuneille ja heidan omaisilleen. Tutkimukseni kohdistuu vain niihin avopalveluita
kayttaneisiin henkildihin, jotka sairastavat MS-tautia tai harvinaista neurologista sairautta,
kuten selkaydin- ja pikkuaivosairauksia. Kaytéan jatkossa selvyyden vuoksi kaikista vastaa

jista nimitystd M S-tautia sairastavat.

4.1. Tutkimuskysymykset

Tutkimuksellisena l8htokohtana on se, kuinka avopalvelukeskusten asiakkaat ovat koke-
neet kayttdmansa avokuntoutuspalvelut. Ovatko asiakkaat palveluihin tyytyvaisid? Ovatko
avopalvelut vastanneet niihin asetettuja odotuksia? Millainen osa avopal velukeskuksilla on
M S-potilaiden koko kuntoutusj érjestel méssa? Tutkimuksessa painottuvat asiakkaiden omat

kokemukset ja nékemykset avopal vel ukeskusten toimintaan liittyvista eri osista.

Kuntoutusta voidaan tarkastella kahdesta nakokulmasta: asiakkaan eli kuntoutujan nako-
kulmasta ja kuntoutusta jarjestavien tahojen €eli jarjestelmien nakdkulmasta (Karjalainen &
Terkomaa 1993, 14). Téassa tutkimuksessa korostuu asiakkaan nakdkulma. Kuntoutuksen
tavoitteena on helpottaa sairastuneiden elamantilannetta seké tyossa selviytymista. Toteu-
tuuko tdma kuntoutujien mielestd? Kiinnostavaa on myos tietéd, kokevatko M S-potilaat
avopalveluina tuotetut kuntoutuskurssit hyodyllisiksi. Kyselytutkimuksen keinoin saadaan
tietoja siitd, kuinka asiakkaat ovat kokeneet avopalvelukeskusten palvelut tietyilla ulottu-
vuuksilla. Kyselylla saadaan my0s tietoja siitd, kuinka asiakkaat arvioivat kuntoutuksen
vaikuttaneen esimerkiks yleiseen aktiivisuuteensa ja arjessa selviytymiseensa. Nama ovat
asioita, joiden voidaan katsoa ilmentavéan avopalvelukeskusten toiminnan empowerment-

nakokul maa.
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Tutkimus e ole vaikuttavuustutkimusta, eli tuloksena ei saada tdsmaéllisid intervention vai-
kuttavuuden tuloksia. Vaikuttavuudella tarkoitetaan palvelujen ja hoidon mahdollisuuksia
jakykyja aikaansaada hal uttuja, tavoitteeks asetettuja muutoksia asiakkaiden ja palvelujen
kayttgjien eldmantilanteissa (Salmela 1997, 24). Tuloksellisuus tai vaikuttavuus on miele-
kas késite kuntoutuksessa vasta sitten, kun pystytéén kuvaamaan |aht6tilanne, kuntoutus- ja
kuntoutumisprosessi seké lopputila. Taléin olisi kyettdva myos tunnistamaan muut kun-
toutujan tilanteeseen vaikuttavat tekijét, joita voivat olla periaatteessa kaikki yksilon
omaan tilanteeseen ja yhteiskunnalliseen muutokseen liittyvét tekijét. Kuntoutumisessa on
kysymys fyysisestd, psyykkisesté ja sosiaalisesta selviytymisesta jossain yhteiskunnallises-
satilanteessa. (Vilkkumaa 1999, 72.)

Kuntoutuksen arviointi- eli evaluaatiotutkimus edellyttéa tutkimusasetelmaa, jossa on tar-
kat alku- ja loppumittaukset. Néin on tehty avopalvelukeskuksissa arvioitaessa kuntoutus-
kurssin vaikutusta motorisiin ja kognitiivisiin valmiuksiin (Haukka-Wacklin & Nikula
1999, 15). Avopavelukeskusten ryhméakuntoutuksen vaikuttavuutta fyysiseen, psyykki-
seen ja sosiaaliseen toimintakykyyn on liséks jo tutkittu (Komulainen 1998), joten se e
ole taman tutkimuksen aiheena. Sen sijaan saadaan pal autetietoa avopal vel ukeskusten asi-
akkailta heidan kayttamistdan palveluista Tutkimuksellinen nakokulma on tassd tydssa
paljolti samanlainen kuin esimerkiks Jouni Puumalaisen (1993) lomakekyselyna toteute-
tussa tutkimuksessa, jossa selvitetédn eri kuntoutusjarjestelmien asiakkaiden kokemuksia,
kasityksia ja midlipiteita jarjestelmien kyvysta tarjota kuntoutuspalveluja ja saamastaan
kuntoutuksesta.

Tutkimuksella on kuitenkin jotain yhtéléisyytta evaluaatiotutkimuksen kanssa. Erityisesti
Patton (1997) on korostanut, etta eval uaation tavoitteena on toiminnan kehittaminen. Sama
paddmaara on talla tutkimuksella. Tutkimuksella saadaan tietoa avopal vel ukeskusten asiak-
kaiden midlipiteistd. Tutkimuksen tuloksia pyritéan kayttdmaan avopal velukeskusten toi-

minnan kehittamiseksi.
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4.2. Asiakaspalautetutkimuksen ominaispiirteita

Liike-eldmassa asiakkaiden toiveita ja mielipiteitd on tapana seurata jatkuvasti, kdyttssi on
monenlaisia tyytyvaisyyskyselyja Tuotteen vamistajaa ja myyj&a kiinnostaa, ovatko asi-
akkaat tyytyvéisia tuotteeseen tai palveluun, €li onko sille yha markkinoita. Julkisissa sosi-
adlipalveluissa tarve tietéd asiakkaiden kokemuksista ja saamasta hyodysta perustuu toi-
senlaisiin syihin kuin liike-elaméassa. Ensinndkédn el paljoakaan tiedeta siitd, mita esimer-
kiks sosiaalihuollon asiakkaat pitévéat hyvana ja mita huonona. Toisaalta vaikka sosiaali-
huollon asiakkaat olisivat tyytyméttémia saamaansa palveluun, e heilla useinkaan ole télle
vaihtoehtoja. He elvét voi vaihtaa palvelun tuottgjaa. He eivat myoskaan selvia ilman vaan
ovat paveluista riippuvaisia ja joutuvat kayttamaan niitd, vaikka olisivatkin tyytymétto-
mi& (Maaniittu 1996, 13-14.) Nama julkisia sosiaaipalveluja koskevat argumentit eivét

sovi avopal vel ukeskusten toimintaa koskevaan asi akaspal autetutkimukseen.

Suomen MSHliiton avopalvelukeskusten tuottamissa avokuntoutuspalveluissa toiminta
lahtee asiakkaiden vapaaehtoisuudesta ja omasta halusta. Tulevasta toiminnasta ja kurs-
seista tiedotetaan muun muassa M S-liiton Avain-lehdessa ja kotiin tulevilla kirjellla. MS-
potilaita hoitavat keskussairaaloiden ja yliopistosairaal oiden |88kérit kertovat myos palve-
luista. Toiminnasta tiedotetaan kirjeitse kaikkille niille MS-potilaille, jotka kuuluvat pai-
kalliseen M S-yhdistykseen. MS-potilailla tama ns. jarjestaytymisaste on suuri. Pagstékseen
kuntoutuskurssille tulee MS-potilaan palauttaa avopalvelukeskukseen hakemusiomake,
jossa han ilmoittaa, mihin kuntoutukseen ensisijaisesti haluaa. Koska ryhmakuntoutuksessa

ryhmien koot ovat rgjallisia, kuntoutukseen el aina voida valita kaikkia halukkaita.

Kuntoutuskurssille osalistumisesta kayttgjd maksavat omavastuumaksun (100-
300mk/kurssi). MSHiiton avopalvelukeskusten toiminnan p&rahoittaja on Raha
automaattiyhdistys. Avopavelukeskukset saavat kuntoutuskursseille rahoitusta myoés
Opintotoiminnan Keskusdliitolta. Pirkanmaalla Tampereen yliopistollinen sairaada jarjestéa
MS-tautiin sairastuneiden ensitietokurssit ostopalveluna Pirkanmaan avopal velukeskuk-
selta. Alueen kuntien kanssa yhteistyd on taloudellisessa mielessa tapahtunut esimerkiksi
siten, ettéa kuntayhtyma on antanut avopalvelukeskuksen jarjestamélle kuntoutuskurssille
tilat seké luennoitsijoita maksutta. Toimintaa voidaan pitda ns. kolmannen sektorin toi-

mintana, joka tapahtuu puhtaasti yksityisen- ja julkisen sektorin valissd. Toiminta on siis
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sellaista, jota Heinonen (1993, 134-137) esittéa yhdeks tulevaisuuden sosiaalipoliittiseksi

visioksi.

tuottamista avokuntoutuspalveluista. Palvelut on tarkoitettu ei-vaikeavammaisille MS-
potilaille. Kayttgat ovat niin hyvakuntoisia, ettel heilla ole oikeutta Kelan rahoittamaan
vaikevammaisille suunnattuun kuntoutukseen. Ryhmamuotoisissa avopalveluissa painot-
tuukin fyysisen alueen liséksi sosiaalinen ja psyykkinen alue. Avopalvelukeskusten tuot-
tamaan kuntoutukseen pdasyn edellytyksena on anoastaan diagnoosi MS-taudista tai
muusta harvinaisesta neurologisesta sairaudesta. Toisin kuin kuntoutuksessa yleenss, |8&
kérin |8hetettd el tarvita. Avopal velukeskusten tuottama kuntoutus el ole ainutlaatuista eiké
korvaamatonta, silla MS-potilaat voivat vaihtoehtoisesti kayttda yksityisten kuntoutuslai-
tosten jossain méérin vastaavanlaisia palveluja. MS-potilailla siis olis mahdollisuus halu-
tessaan vaihtaa palvelun tuottgjaa. On kuitenkin eri asia, kuinka tietoisia M S-potilaat ovat

valinnanmahdollisuuksi staan.

Avopalvelukeskukset ovat osa Suomen M S-iiton viestinnén ja avopal veluiden kehittamis-
hanketta. Toiminnan projektiluonteeseen kuuluu, ettd asiakkaiden mielipiteita on kysytty ja
toimintaa pyritty muokkaamaan jatkuvasti asiakkaiden tarpeita paremmin vastaaviksi.
Avopalvelukeskushanke onkin muuttanut kolmen vuoden aikana paljon muotoaan. Koko
gan haetaan uusia ja asiakkaiden kannalta tarkoituksenmukaisia toimintamuotoja. Tésta
|ahtokohdasta asi akaspal autekysel yn toteuttaminen tuntui mielekkaélté ja tarpeelliselta.

4.2.1. Asiakaspalautteen merkitys

Asiakaspalautetutkimuksia voidaan kritisoida ja niiden tarkoitus voidaan kyseenalaistaa
monin tavoin. Esimerkiksi Salmela (1995, 5) arvostelee asiakastutkimuksia siita, etta ne
toistavat itsedén. Hyvin usein saadaan tulos, jonka mukaan 80 prosenttia asiakkaista on
tyytyvéaisia kayttamiinsa palveluihin. Hyvissa tuloksissa el sindnsa ole mitéan pahaa, mutta

jos toisenlaisilla palautteenhankinnan muodoilla saadaan selvasti nédista tuloksista poik-
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niiden tulokset ovat pinnallisia tai pitkdle ennalta méariteltyjd. Kyselyn luonteenseehan
aina kuuluu se, ettd aineiston kerédja jo etukdteen padattasd, mitka ulottuvuudet palveluta-
pahtumassa ovat laatua. (Salmela 1997, 15.)

Asiakaspalautetiedon kerd@minen on yksi mahdollinen tapa arvioida pavelujen laatua
Strandvik (1994, 14-16) kayttda kasitetta toleranssivyohyke kuvaamaan asiakkaan odotta-
man palvelun ja tarjottavan palvelun valiin jdavaa aluetta. Toisistaan voidaan erottaa pal-
velujen laatu erillisissa palvelun jaksoissa ja pavelussa kokonaisuutena. Toleranssivyohy-
kettd voidaan tarkastella seké erillisissa palvelutapahtumissa etta koko asiakassuhteessa.
Toleranssivyohykkeita voidaan tutkia objektiivisin ja subjektiivisn metodein. Kysely- tai
haastattel ututkimukset edustavat objektiivisia, kvantitatiivisia menetelmia. Subjektiivisiaja

kvalitatiivisia menetelmi& ovat esimerkiks asiakaspaneelit ja havainnointi.

Sipilan (1995, 23) mukaan palvelun laadun relevantein mittapuu on palvel utapahtumassa
lasndolevien ihmisten, palvelun vastaanottajan ja palvelun antajan, arvio tuotetusta palve-
lusta. Asiakkailta saatu palaute on siis yksi osa arviointia. Asiakkaan rooli ssamiensa pal-
velujen suunnittelussa, toteutuksessa ja arvioinnissa on keskusteluttanut ammeattihenkil 6-
kuntaa jo monia vuosia Voidaan kysya, onko asiakkaan tyytyvéisyys riittava mittari pal-
velun laadulle, osaavatko asiakkaat itse arvioida, mita he tarvitsevat tai pitdako toimianiin
kuin asiakas haluaa. (Holma 1999, 27.) Midlipiteita kysyttaessa asiakkaiden tulee saada
arviointinsa perustaks helposti ymmarrettévaa tietoa palvelujen ja essmerkiksi hoitokay-
tantdjen vaihtoehdoista (Outinen ym. 1996, 11). Asiakkaan kokemuksen palvelun ja toi-
mintatapojen laadusta katsotaan vaikuttavan myos palvelun tuloksiin. Tyytyméton asiakas
viestittda, ettei palvelu, hoito tai hoiva ole saavuttanut kaikkia sille asetettuja tavoitteita
(Holma 1999, 27.)



4.2.2. Tyytyvaisyys-kasitteen ongelmallisuus

Kuluttg atyytyvaisyys-késite on markkinatutkimuksista levinnyt myos julkisiin hyvinvoin-
tipalveluihin. Tyytyvéisyytta kartoittavien kyselyjen lahtokohtia voidaan kritisoida monella
tavalla. Tyytyvéisyyttd mittaavissa kysel ytutkimuksissa on taustalla oletus autonomisesta,
valintoja tekeméan pystyvasta kuluttajasta. Taloin tulee tarkasti miettid, onko valintojen
tekemisen mahdollisuus todellista. (Salmela 1997, 14.) Potilastyytyvéisyystutkimuksissa
perusolettamuksena on, etta potilaan tyytyvaisyys osaltaan ilmentda laadun toteutumista.
Onkin véitetty, etta tyytyvaisyysmittauksien tuloksia kaytetéan vaarin, kun niita kaytetéan

sellaisenaan laadun arviointimittareina. (Leino-Kilpi & Vuorenheimo 1992, 26).

Tyytyvéisyyden méérittely voidaan ndhda heijastumana kuluttajandktkulmasta terveyden-
huollossa; asiakas el ole enda passiivinen palvelujen vastaanottgja vaan aktiivisesti palve-
lujen tasoon vaikuttava kuluttgja (Leino-Kilpi & Vuorenheimo 1992, 7-8). Kuluttga
gattelun soveltamisesta hyvinvointipalveluihin on kéyty vilkasta keskustelua (Samela
1997, 14). Julkisten palvelujen markkinoistumisen my6ta palveluihin oikeutetun kansalai-
sen nakokulma on vaihtunut 1990-luvun kuluessa julkisten palvelujen kuluttajan asiakas-
nékokulmaks (Salmela 1996, 1).

Kyselytutkimuksen tuloksena saadaan usein vastauksia, joiden mukaan asiakkaat ovat yli-
tyytyvaisia kayttamiinsa palveluihin. Tama tarkoittaa sitd, etté suurin osa vastaagjista sanoo
olevansa tyytyvainen kayttamaansa palveluun, kritiikkia esiintyy hyvin vahan. Y lityytyvai-
syyden katsotaan liittyvan ns. tyytyvéisyyskulttuuriin, joka on ominaista kehittyneille lan-
simaisille yhteiskunnille. Tyytyvéaisyyskyselyjen |dhestymistapaa syytetéan myos pinnalli-
suudesta, koska palvelut ovat usein vasta lahtokohtia toivottujen vaikutusten aikaansaami-
sessa. Vaikutukset eivét siis heti ndy palvel utapahtumassa, vaan vasta kaukai sessa tulevai-
suudessa. (Salmela 1997, 14-15.) Niinpa tulisi tarkasti miettia gjankohtaa, jolloin mahdol-
linen tyytyvéisyyskysely toteutetaan.

Voidaan gjatella, etta kyselyasetel missa vastagjana on tyytyvaisyys, e ihminen, potilas tai
asiakas omine taustatekijtineen. Jos asiakkaalle annetaan mahdollisuus antaa palautetta

omin sanoin, saadaan usein aivan toisenlaisia tuloksia. Tyytyvaisyys-késite on mittarina
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epamadrainen ja jasentymaton. Kéasiteanalyysien on todettu puuttuvan kaikilla niillé tie-
teenaldilla, joilla sitéd on kaytetty. On siis selvittdméttd, mita tyytyvaisyys itse asiassa on.
Tyytyvéaisyyden kayttaminen mittarina e ole luotettavaa, sen avulla e voida ennakoida
tulevia tilanteita. Vaikka sdannollisin valigoin toistettavissa asiakastyytyvéisyysmittauk-
Sissa saadaan jatkuvasti korkeita lukuja, asiakkaat voivat hyvin kaikota kilpailevan palve-
luntuottgjan luo. (Samela 1997, 15.) On myos todettu, etta vahiten vastauksia saadaan
sielld, missd asiakaskunta on tyytyméttominta. Tyytyméttomét asiakkaat jattavét usein ky-
selylomakkeen palauttamatta. Nain ongelmien suhteellisesta merkityksesta el saada tietoa
tai joitain ongelmia el havaita ollenkaan. Mieluummin kuin tyytyvéisyyttatai yleista asen-
noitumista, kannattaakin Tuula Salmelan (1997, 15) mukaan kartoittaa erilaisin menetel-

min asiakkaan palvelujen kaytosta saamia konkreettisia kokemuksia.

4.3. Aineiston analyysi

Kyselyaineiston tilastollinen analyysi on tehty kayttéen SPSS- (Statistical Package for So-
cial Sciences) ja Tixel-ohjelmia. Kyselylomake tuotti paljon kuvailevaa tietoa avopalvelu-
keskusten kayttgjien kokemuksista. Tulosten kuvailussa kéytetéén frekvenssegd, prosentti-
lukuja ja keskiarvoja. Padasiassa tulokset koostuvat ristiintaulukoinnin ja jakaumien tuot-
tamista arvoista. Muuttujien mittaustaso on monissa kohdissa ragjoittanut muiden tilastol-
listen menetelmien kayttda (ks. Alkulaym. 1994, 284).

Avointen kysymysten tuottamalla aineistolla pyritéén tdsmentamaan tilastoaineistoa. Mé&
keldn (1990, 55) mukaan lomaketutkimuksissakin tulisi avovastausten luokittelu kohdata
kasitteellisena tulkintatehtavana eika teknisena reliabiliteettikysymyksend. Kvalitatiivista
analyysia varten puhtaaksikirjoitin avopalvelukeskusten asiakkaiden vastaukset. Tavallaan
ensimmainen luokittelu saatiin jo srukturoitujen vastausten perusteella (esimerkiksi onko
vastagja tyytyvéinen kayttamiinsa avopal velukeskuksen palveluihin). Tamén jadkeen ana-
lysoin aineistot eri luokissa kayttdmalla sisdllonanalyysia, eli laskelmalla eri teemoja ku-
vaavien mainintojen esiintymista aineistossa. Jaottelin vastaukset eri luokkiin niissa kasi-

teltyjen teema-aluei den mukai sesti.
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4.4. Validiteetti jareliabiliteetti

Tutkimuksen reliabiliteettia €li luotettavuutta kvantitatiivisen analyysin osalta voi laskea
suuri kato. Tassa tutkimuksessa kovin suurta katoa el syntynyt, silla vastausprosentiksi tuli
87. Taé voidaan pitda korkeana vastausprosentting, etenkin kun kyseessi on asiakaspa
lautetutkimus, joissa kato on yleensd varsin suuri (Vuorela 1988, 26). Koska kato jai pie-
neks voidaan olettaa, ettéa kyse on satunnaisvirheesta eiké kyseessd ole systemaattinen
poikkeama totuudesta. Joidenkin yksittéisten kysymysten kohdalla kato oli kuitenkin suuri.
Talldin kysymys on saattanut olla vaikeaselkoinen tai se on muuten koettu hankalaksi vas-
tata. Vaikka kato kokonaisuudessaan ja pieneksi, on syyta pohtia sen merkitystéa aineis-
toon. Alkulan ym. (1995, 94) mukaan vastaamatta jattaminen on harvoin sattumanvaraista,
sillatietyt vastagjaryhmét saattavat systemaattisesti kieltaytya vastaamasta ja valikoitumi-
sen my6ta tutkimustul okset saattavat vinoutua.

Ihmiset antavat mielelldan tietoja heita 1dhella olevista, kiinnostavista asioista. Myods hen-
kilokohtai sen vuorovaikutuksen puute ja tutkimuksen aihe vaikuttavat katoon. (Alkula ym.
1994, 67.) Avopalvelukeskusten toiminta on kayttgjilleen tarked ja mieluisa asia. Asiakkaat
ovat halunneet edesauttaa avopal velukeskusten toimintaa koskevaa tutkimusta ja ovat pa-
lauttaneet kyselylomakkeen. Siitéa ei ole tietoa, ketka eivét vastanneet kyselyyn. Vuorelan
(1988, 26) mukaan tyytyméttomét asiakkaat eivét usein palauta kyselyja. Voi myos olla,
etta vastagjien ika on vaikuttanut vastaushal ukkuuteen. Ehka nuoret ja aivan vastasairastu-
neet, jotka eivét ole kovin paljoa viel & palveluita kaytténeet, jattivét vastaamatta.

Alkula ym. (1995, 94) suosittelevat katoanalyysin tekemista reliabiliteetin tutkimiseksi.
Tall6in tutkimuksen aineistoa verrataan perusjoukkoon. Omassa aineistossani tutkimuksen
kohteena oli koko perugoukko, €li kaikki avopalvelukeskusten palveluita kayttdneet MS-
tautia sairastavat henkil6t. Tassa tapauksessa siis valikoituminen on vaikuttanut mahdolli-
sesti niin, etta kyselyyn vastasivat 18hinna ne, joiden kokemukset olivat olleet positiivisia.
Né&in ollen tutkimusongelman kannalta kiinnostavia mielipiteita ja mahdollisesti saamatta.
On huomattava, etta kyselyn tuloksia el voida yleistda kaikkiin M S-tautia sairastaviin. Tut-
kimusaineiston muodostaa ei-vaikeavammaiset M S-potilaat, jotka ovat kaytténeet Pirkan-
maan tai Pohjoisen avopalvelukeskuksen palveluita ennen maaliskuuta 1999. Mielenkiin-
toista olis tietda, ketka ei-vaikeavammaisista MS-potilaista tulevat avopal velukeskusten



37

asiakkaiksi. Kyselyssa kartoitettiin vastagjien taustatietoja, mutta niita el ole verrattu kaik-

kiin M S-tautia sairastaviin.

Operationalisoinnin vaikeus vaikuttaa tilastoaineiston validiteettiin, eli siihen kuinka tut-
kimuksessa kaytetyt indikaattorit ilmaisevat Sita kasitettd, jota niiden on tarkoitus mitata
Abstraktin kasitteen, tassd tapauksessa kayttgien kokemusten, liittdminen empiiriseen
maailmaan tuottaa aina validiteettiongelmia; missa maarin kehitetty mittari mittaa juuri
haluttua ominaisuutta. (Alkula ym. 1995, 89-90.) Kyselylomake oli puolistrukturoitu siten,
ettd mukana oli muutamia avokysymyksia. Tutkimuksessani keskityn kvantitatiiviseen ai-
neistoon, joten mittarin validius on ongelmallinen. Avoimet vastaukset ovat kayttgjien it-

sensa tuottamia ja selventavét vastaajien maailmaa ja strukturoituja kysymyksia.

Tutkimuksellani en pyri yleistettavdan tietoon, vaan avopaveluita kadytténeiden MS-
potilaiden kokemusten selvittamiseen ja kuvailuun seké niiden kautta tehtéavaan tulkintaan
avopalvelukeskusten palveluiden merkityksesta kayttgien eldmaan. Tuloksia e voitane
suoraan yleistéd mihink&an toiseen sairausryhméan ja kuntoutukseen johtuen siitd, etta
avopal vel ukeskusten toiminta on spesifisti ei-vaikevammaisille M S-potilaille tarkoitettua.

5. Tutkimuksen tulokset

5.1. Taustatietoja avopalveluita kayttaneista henkildista

Kysdylla haluttiin selvittda ketka kayttavat avopalvelukeskusten palveluja; kohdentuuko
toiminta niille, joille se on tarkoitettukin. Samalla kysyttiin myés muita avopalveluita

kayttaneiden henkil 6iden taustatietoja, joista seuraavassa tietoja.

Kyselyyn vastanneista henkil6ista 92 %:lla on MS-tauti ja muilla jokin harvinainen neu-
rologinen sairaus. MS-tauti on yleisempi naisilla kuin miehillg, ja tdma nakyy myos avo-
palvelukeskusten kayttgjissa. Vastagjista 76 % on naisia ja 24 % miehia. Vastanneiden
keski-ik& on 47 vuotta. Yli puolet vastanneista on 45-64 —vuotiaita ja noin kolmannes 30-

44 —vuotiaita (Kuvio 2). Vastanneista vanhuksia ja nuoria on hyvin vahan.
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Kuvio 2. Avopalvelukeskusten kayttgjien ikég akauma.

alle 30 v.

30-44v.

45 -64 v.

yli 64 v.

% n=189

Kyselyssa kysyttiin avopal vel ukeskusten kayttgilta seka diagnoosintekovuos etté oireiden
alkamisvuosi. Diagnoosin teosta on kulunut keskimaarin 8 vuotta (LIITE 2, Kuvio 1). Oi-
reiden alkamisesta on kulunut keskimaarin 14 vuotta. Diagnoosi on tehty oireisiin ndhden
Sitd pikemmin, mit& nuorempi vastagja on (LIITE 2, Kuvio Il). Noin puolet vastagjista on
niin hyvékuntoisia, ettei kayta liikkumista helpottavaa apuvdlinetta lainkaan (LIITE 2,
Taulukko I1). Viidesosa kayttéa liikkumista helpottavaa apuvélinetta joskus. Noin 15 %
kayttaa liikkumista helpottavaa apuvélinetta usein ja saman verran on aina apuvalinetta
kayttévia

Avopalvelukeskusten palvelut on melko hyvin onnistuttu kohdentamaan niille henkilGille,
joille ne on tarkoitettu. Yli puolet avopalvelukeskusten kayttgjista on sairastanut diag-
noosintekovuoden mukaan ale viisi vuotta ja noin puolet e tarvitse liikkumista helpotta-
64 -vuotiaat. Nuorten, ale 30-vuotiaiden osuus kayttgista on alle kymmenesosa. Téssa
saattaisikin olla avopalvelukeskuksille kehittdmisen paikka; kuinka saada nuoret toimin-

taan mukaan.
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Yll&ttavaa on, ettéa vastagjista noin puolet on tyokyvyttomyyselékkeella (LIITE 2, Kuvio
[11). Y hteensa vastagjista on elékkeella 61 % kun huomioidaan my6s osatyokyvyttomyys-
elakkeella ja vanhuusel akkeella olevat henkil6t. Vain alle kolmasosa vastagjista on talla
kautuvat melko tasaisesti ryhmiin ale 2 vuotta, 2-5 vuotta, 5-10 vuotta ja yli 10 vuotta
elakkeella olleet. Yli puolet eldkkeella olevista vastagjista on ollut eldkkeella alle viisi

vuotta.

Vastagjista puolella on ylioppilastutkinto tai ammatillinen koulutus. Korkeakoulu- tai am-
mattikorkeakoulututkinto on 37 %:lla ja 12 %:lla on suoritettuna perus-, keski- tai kansa-
koulu. Eri ammattiryhmiin vastagjat on jaettu Tilastokeskuksen luokittelun (Ammatti-
luokitus 1997) mukaisesti (LIITE 2, Taulukko I11). Ryhmé&an sotilaat e kuulu avopalvelu-
keskusten asiakkaita. Ryhmaan erityisasiantuntijat kuuluvat mm. sellaiset avopalvelukes-
kusten asiakkaiden ammatit kuin sosiaalityontekija ja opettgja. Asiantuntijoiden ammeatti-

ryhmaan kuuluvat mm. sdhkoteknikko ja kehitysvammaistenhoitaja.

Avopalvelukeskusten asiakkaiden yleisin perhetyyppi on puolison ja lasten muodostama
perhe. Télainen perhetyyppi on 41 %:lla vastagjista. Puolison kanssa, ilman lapsia, asuu
36% vastagjista, ja 3 % €lda yksin lasten kanssa. Yksin asuvia on alle viidesosa (18 %).
Sivilisdadykseen vastagjista 77 % ilmoittaa avo- tai avioliiton. Naimattomia on 12 % ja
eronneita tai leskid 11 % avopalvelukeskuksen kayttgjistd. Erosen ym. (1999, 9) tekeman
tutkimuksen mukaan M S-potilaat kokevat oman perheen ja l&hisuvun merkityksen avun ja
tuen tuottamisessa kaikkein keskeisimméksi. Monelle MS-tautia sairastavalle henkilélle
perheelta tai puolisolta saatava tuki on myos ainoa tuen ldhde. Erosen ym. (mt., 24) mu-
kaan MS-potilaiden hyvinvoinnista huolehtiminen edellyttéd perheéarjestelmilta paljon.
Siks sellaisia tuen muotoja, joilla voidaan tukea MS-potilaiden perheiden toteuttamaa
avohoitoa tulisi lisdtd. Myods muut tutkimukset antavat samansuuntaisia tuloksia. Useiden,
padasiassa amerikkalaisten, tutkimusten mukaan sosiaalisuus on erittdin tarkedd MS-
potilaille. Sosiaalisista kontakteista erityisesti puoliso ja muut |dheiset ovat térkeitd. (Lei-
no-Kilpi ym. 1999, 41.)
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5.2. Asiakkaiden arvioita avopalvelukeskusten palveluista

Kysdytutkimuksen tavoitteena oli selvittéa avopalvelukeskusten asiakkaiden mielipiteita
avopalvelukeskusten palveluista. Haluttiin selvittéd, ovatko avopalvelut vastanneet kéaytta
jien niihin asettamia odotuksia, ja millaisia vaikutuksia M S-potilaiden arkeen avopalvelui-
hin osallistumisella on ollut.

K okonaisuudessaan asiakkaat ovat arvioineet avopalveluita erittdin myonteisesti. Vastaa-
jista 96 % ilmoittaa olevansa tyytyvainen kayttamiinsa palveluihin. Vain seitsemén henki-
[6& on tyytymaton. Tama tulos yllattéa sikali, etté kyselylomake | dhetettiin kaikille avopal -
velukeskusten asiakkaille. Myos niille, jotka jostain syysta ovat avokuntoutuskurssin jétté-
neet kesken. Tyytyvaisyytta kysyttiin siten, ettd vastauksista voidaan pé&atella ainoastaan
tyytyvaisyyden méarg, e laatu. Onkin selvag, ettd ndin saatu tulos on informaati oarvoltaan
kapea ja edellyttda tdsmentdvia lisdkysymyksid. Tarkoituksena oli tehda tasmennyksia
analysoimalla aineistosta avopalvelukeskusten asiakkaiden esittdmia tyytymattomyyden
lahteitéd. Naita kuitenkin on vahan ja nekin ilmentavét periaatteessa tyytyvaisyytta toimin-
taan. Tyytymattomista kaikki ovat yli 30-vuotiaita. Y ht& poikkeusta lukuunottamatta kaik-
ki ovat perustelleet, miks elvét ole olleet kayttamiinsa palveluihin tyytyvaisia. Vastauk-
sistailmenee, etta sisaltéon on oltu tyytyvéaisia, mutta kurssin olisi toivottu olevan pidempi
ta sille toivotaan jatkoa. Kahdesta vastauksesta kdy ilmi, etta vastagjilla on sekava kuva
siitd, mik& on avopalvelukeskusten toimintaa. Eréassa vastauksessa esimerkiks valitetaan

Siité, ettei omal sakérijérjestelmé toimi.

Kolmasosa niista, jotka ovat olleet tyytyvéaisia avopalveluihin, ovat taytténeet myos avoky-
symyksen eli perustelleet tyytyvéisyytensd. Vastauksista nousee esiin erityisesti palvelui-
joiksi, joiden vuoksi palveluihin ollaan tyytyvaisid. Usea vastagja kiittelee avopalvelukes-
kuksen ilmapiiria ystavalliseksi. Erityisen tyytyvéisia ollaan siihen, etté on paasty kokei-
lemaan sellaista, mihin ei muutoin olisi mahdollisuutta. Muutamat vastaavat myds, etté on
hyva, kun vahaoireisillekin on tarjontaa elka tarvitse olla todella huonokuntoinen saadak-
seen kuntoutusta ja mukavaa toimintaa. Monet kokevat, etta avopalvelukeskuksen toimin-

nasta on saatu térkeda tietoa ja neuvoja. Vastauksista nousee esiin sosiaalisen tuen merki-
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tys, henkilokunnan asiantuntemusta ja ystavalisyytta arvostetaan, samoin toisten samaa
tautia sairastavien tuki ja kanssakdyminen on vastagjien mielesta térkeda.

Avopalvelukeskukset ovat onnistuneet hyvin vastaamaan niihin odotuksiin, joita kayttdjat
ovat niiden tuottamaan kuntoutukseen asettaneet (Kuvio 3). Noin 80 % vastagjista on sita
mieltd, ettd avopalvelut ovat onnistuneet hyvin tai erittéin hyvin vastaamaan niihin asetet-
tuja henkilokohtaisia odotuksia. Etenkin kun néin suuri méara vastagjista kokee avopalve-
luiden vastanneen niihin asetettuja odotuksia, olisi mielenkiintoista tietda mita tarkasti ovat
ne odotukset, joita asiakkaat avokuntoutukseen asettavat. Siihen el saada vastausta taman

tutkimuksen perusteella.

Kuvio 3. Kuinka hyvin avopalvelut ovat vastanneet niihin asetettuja odotuksia.

erittain hyvin

hyvin

osittain

ei lainkaan

% n=176

Vastagjia pyydettiin arvioimaan avopal velukeskusten toimintaa merkitsemalla sopivin nu-
mero (1...5) kahden laatusanan vdlilla kuvaamaan mielipidettd avopalvelukeskusten pal-
veluista (LIITE 3, Taulukko 1V). Kaiken kaikkiaan tulokset ovat varsin positiivisia. Toi-
minnan koetaan olevan luotettavaa ja asiantuntevaa. Nykyaikaista, rohkeaa ja uudistuvaa
avopal velukeskusten tuottaman kuntoutuksen koetaan myds olevan. Heikoimman arvosa
nan saa avopalvelukeskusten ndkyvyys. Se kertonee siitd, etté vastagjat toivoisivat enem-
man tietoa avopal velukeskusten toiminnasta. Téhan liittyy myos se, ettéd muutamien kysy-
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mysten vastauksissa nakyy, etteivét vastagjat tarkasti tieda mita avopalvel uilla tarkoitetaan.
Avopalvelunatuotetut kuntoutuspal vel ut sekoitetaan hel posti muihin kuntoutuspalveluihin.

Myo0s tassa tutkimuksessa siis tuloksena on, etté suurin osa vastagjista on tyytyvaisia kayt-
tdmiinsa palveluihin. Vaikka tyytyvaisyyden méaérittely on epamaéraista, etka voida tietda
mita kukin vastagja on silla tarkoittanut, voidaan kuitenkin olettaa, etté avopalvelukeskus-
ten palveluihin liitetddn enimmakseen positiivisia arvioita. Téata tutkimustulosta vahvistaa
Arja Piiraisen ja Elina Viitasen (1999) tekema kvalitatiivinen arviointitutkimus, jossa tut-
kimusaineistona oli avopalvelukeskusten palveluita kdytténeiden ihmisten ryhméhaastat-
teluja. Haastatteluihin osallistui yhteensa 36 M S-potilasta. Haastateltavien suhde M S-liiton
avopalvelukeskuksiin on tutkimuksen mukaan hyvin myoénteinen. Haastateltavat kokivat
saavansa avopalvelukeskuksilta sosiaalisen kuntoutuksen palveluja ja henkisté tukea. Tut-
kimuksen tuloksena on, etté avopalvel ukeskusten toiminta vastaa hyvin M S-tautia sairasta-
vien tarpeeseen saada sosiaalista tukea ja kokemusta yhteenkuuluvai suudesta muiden sai-

rastuneiden kanssa.

5.2.1. Kuntoutuksen vaikuttavuus

Kuntoutuksen vaikuttavuuden tutkimus edellyttda kuntoutuksen tavoitteiden méérittelya
Kuntoutuksessa voidaan méaérittéé eri tasoisia tavoitteita: valittdmia lahitavoitteita, valita-
voitteita ja paétetavoitteita. Paatetavoitteitks méadritellaan tavallisesti yhteiskunnallisen
sadtel yfunktion toteutumisen kannalta olennaisia, tyokykyisyyden yllgpitdmiseen tai avun
tarpeen vahenemiseen liittyvia perustavoitteita, kuten tydllistyminen, fyysinen riippumat-
tomuus ja omatoimisuus jokapaivaisissa toiminnoissa. Lahitavoitteet voivat liittya esimer-

kiks kuntoutujien tiedoissa, asenteissa, toiminnassatai ol osuhteissa tapahtuneisiin muu-



toksiin. Lahitavoitteena voi olla esimerkiksi omatoiminen hoidon harjoittaminen tai am-
mattikoulutukseen hakeutuminen. Valitason tavoitteita voivat olla erilaiset ty6- ja toimin-
takykyisyyteen tai koettuun halintaan liittyvat positiiviset muutokset, joiden uskotaan pi-
demmadlléa aikavdilla heijastuvan myos varsinaisiin paatetavoitteisiin. (Jarvikoski 1994a,
44.)

Néiden tavoitteiden saavuttamista avopalvelukeskusten palveluissa voidaan arvioida ky-
selytutkimuksella saatujen kayttdjien subjektiivisten arvioiden perusteella. Kyse on siis
vastagjien mielipiteista. Tarkempi ja objektiivinen avopalveluiden vaikuttavuuden tutkimi-
nen edellyttéa toisenlai sta tutkimusasetelmaa, mutta huomiotta e kannata mydskaan jéttaa

asiakkaiden omia arvioitaja mielipiteita.

Hieman yli puolet (53 %) avopal velukeskusten kayttdjista kokee avopalveluiden lisénneen
itsendista selviytymista arkieldmassa. Vastaavasti 47 % kokee, ettel avopalveluiden kéaytto
ole lisdnnyt selviytymista arjessa. Haluttiin myo6s tarkemmin tietdd, kuinka vastagat ar-
vioivat avopalveluiden vaikuttaneen tietyilla muuttujilla. Eniten avopalveluiden koetaan
edisténeen omien voimien ja jaksamisen arviointia (Kuvio 4). Téaéa voidaan pitéd tarkeéna
[ahitavoitteena, joka liittyy empowerment-toimintaan. Tavoitteena on vahvistaa MS-
potilaan sisdista hallintaa ja toimintavoimaa. Tahan liittyy myds itseluottamuksen vahvis-
tuminen. Yli puolet avopalvelukeskusten asiakkaista kokee avopalveluiden kayttamisen
edistdneen itseluottamusta omien asioiden hoitamisessa. Itseluottamuksen kasvamista voi-
daan pitaa ldhitavoitteena, joka vaikuttaa edistavasti muiden tavoitteiden saavuttamiseen.



Kuvio 4. Avopalveluiden edistava vaikutus kayttdjien kokemusten mukaan.
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Fyysisen toimintakyvyn parantuminen on kuntoutuksen péétetavoite. Myos sen luotettava
arviointi vaatii objektiivisia mittauksia ennen ja jalkeen kuntoutukseen osallistumisen.
Kyseytutkimuksessa pyydettiin kuitenkin kayttdjien omaa arviota myos siitd, onko avo-
paveluiden kayttaminen edistanyt fyysistd toimintakykya. Yli puolet kayttgistd kokee
avopalveluiden edisténeen fyysista toimintakykya paljon tai erittéin paljon. Samalla tavoin
on arvioitu itsestd huolehtimisen edistymistéd avopalveluiden kéyton seurauksena. Itsesta
huolehtiminen on myds kuntoutuksen paétetavoite ja se voidaan ymmartéa fyysiseks riip-
pumattomuudeksi toisistaihmisista, eli seliittyy olennaisesti fyysiseen toimintakykyyn.

Paétetavoitteiden saavuttaminen on usein sidoksissa yhteiskunnalliseen tilanteeseen. Esi-
merkiksi huono tyottomyystilanne heljastuu poikkeuksetta myds yksilon tilanteeseen,
etenkin kun kyseessa on pitkdaikaissairas. Kuntoutuksen vaikuttavuutta e siten voida arvi-

oida yksinomaan péétetavoitteiden pohjalta. Jos péétetavoitteita e jossakin yhteiskunnalli-
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sessa tilanteessa saavuteta yhtd usein kuin ailkaisemmin, on kyettéva tulkitsemaan tapahtu-
neen muutoksen syyt. Jos kuntoutuksen avulla pystytéan kaynnistamaan aktiviteettia, joka
ilmenee selvina muutoksina 1&hi- ja vélitavoitteiden saavuttamista kuvaavilla indikaatto-
reilla, on todennakdistd, ettd toiminnan vaikutukset pidemmalla aikavélilla heijastuvat
my0s paétetavoitteisiin. (Jarvikoski 1994a, 58.)

Noin puolet vastagjista kokee avopal veluiden kayton edistdneen harrastuksissa toimimista.
Harrastuksiin osallistumisen edistyminen on kuntoutuksen vdlitavoite, joka vaikuttaa par-
haassa tapauksessa muihin tavoitteisiin. Harrastamiseen liittyy usein sosiaalinen kanssa-
kdyminen toisten ihmisten kanssa, joten myds harrastuksissa toimimisen edistyminen on
tarkea tavoite M S-potilaiden kuntoutuksessa. Sita voidaan pitéa tarkedna psykososiaalista
toimintakykya kuvaavana muuttujana (Jarvikoski 1994a, 45). Kotitdista selviytyminen ja
ammatin harjoittaminen ovat ldhitavoitteita. Neljésosa avopalvelukeskusten asiakkaista
kokee avopal veluiden kayton edistaneen kotitoista selviytymista. Kaikkein vahiten avopal -
veluiden kayton koetaan edisténeen ammatin harjoittamista. Tydeldmassa olevista vastaa-
jista viidesosa on sitd mielta, ettel ammatin harjoittaminen ole avopalveluiden kayton
myo6ta edistynyt lainkaan (Taulukko 1).

Taulukko 1. Ammatin harjoittamisen edistyminen vastaajan elakkeella olemisen mu-
kaan tarkasteltuna.

Onko vastaaja
elakkeella?
on ei ole
elakkeellda | elakkeella Yht.
Onko ammatin ei lainkaan 43 14 57
harjoittaminen edistynyt 65,2% 20,3% 42,2%
avqpfslllvelwden kayton vahan 3 15 16
myota?
4,5% 21, 7% 13,3%
ei paljon eikd vahan 17 29 46
25,8% 42,0% 34,1%
paljon/erittéin paljon 3 11 14
4,5% 15,9% 10,4%
Yhteensa 66 69 135
100,0% 100,0% | 100,0%
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Ristiintaulukolle tehty x?-riippumattomuustesti (LI TE 3, Taulukko V) osoittaa muuttuji-

en yhteyden aineistossa (p=0.000). Eli se, onko vastagja kokenut avopalveluiden kayton
edisténeen ammatin harjoittamista riippuu siitd, onko vastagja elékkeella vai el. Mielen-
kiintoinen kysymys on, miks yleisesti avopalvel ukeskusten toimintaa arvioidaan positiivi-
sesti, mutta avopalveluiden kayton el ole kuitenkaan koettu edisténeen ammatin harjoitta-
mista. Syyna tdhan saattaa olla se, ettei MS-taudin ole edes koettu suuremmin tyontekoa
héiritsevan. Yli puolet kaikista vastagjista on sitéd mielt, ettei avopalveluihin osallistumi-
nen ole edistdnyt ammatin harjoittamista lainkaan tai se on edistynyt vahan. Tydssa kéy-
vistd henkilGista 42 % on sita mieltg, ettd ammatin harjoittaminen e ole edistynyt paljon
eikd vahan. Taloin vastagjilla e ilmeisesti ole selvaa mielipidettd asiasta. Tyossakayvista
avopalveluiden kayttgjista alle viidesosa (16 %) kokee, ettd avopalveluiden kayttd on
edistdnyt ammatin harjoittamista. Nimenomaisen kysymyksen kohdalla kato oli suuri,
puuttuvia vastauksia 54 kappaletta. Tama johtuu siité, ettéd monet eldkkeella olevat jattivét
kysymykseen vastaamatta.

Erikseen haluttiin tietdd, kuinka vastagjat kokevat avopalveluiden vaikuttaneen heidan
yleiseen aktiivisuuteensa (Kuvio 5). Taméa on yks keskeisista avokuntoutuksen tavoitteis-
ta. Puolet vastagjista kokee avopalveluiden kayton lisanneen heidan yleista aktiivisuuttaan
jonkin verran. Vain alle 15 % vastagjista on sitd mieltd, etté avopalveluiden kaytto on li-

sannyt aktiivisuutta vahan tai e lainkaan.
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Kuvio 5. Onko avopalveluiden kaytto lisdnnyt yleista aktiivisuutta.
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Aktiivisuuden lisdantymista koskeva kysymys (LIITE 5, Kysymys 24) ja itsendisen sel-
viytymisen lisdantymista koskeva kysymys (LIITE 5, Kysymys 26) toimivat toisilleen
kontrollikysymyksind Voidaan olettaa, etta mikali vastagja kokee avopalveluiden kéyton
lisdnneen itsendista selviytymistdan arkielamassa, han myos kokee avopalveluiden kayton
lisnneen hanen yleista aktiivisuuttaan. Naiden kysymysten vélinen korrelaatio (LIITE 3,
Taulukko V1) osoittaa, ettd vastausten reliabiliteettia voidaan pitéa hyvang, koska korre-
laatio on tilastollisesti merkitsevéa. (Eskola 1981, 78-79.)

5.2.2. Mika avopalveluissa on koettu tarkeaksi

Avopalvelukeskukset saavat asiakkailtaan myonteista palautetta. Avopalveluina tuotetut
kuntoutuskurssit on koettu térkeiksi. Tall6in on kiinnostavaa tietd8, mita kuntoutuksen eri
puolia vastagjat erityisesti pitavét tarkeind. Ryhmakuntoutuksen eri puolista pidetdan oman
kuntoutumisen kannalta tarkeind kaikkia kyselylomakkeessa annettuja muuttujia (Kuvio
6). Vastagat eivét ole nostaneet annetuista muuttujista yhta selvasti ylitse muiden, vaan
kaikkia lomakkeessa annettuja tekijoita pidetédn erittain tarkeind Kaikkein tarkeimmaksi



naliset ja muut harjoitukset seka luennot koetaan erittdin tai melko tarkeiks oman kun-

toutumisen kannalta.

Kuvio 6. Ryhmakuntoutuksen eri puolien tarkeys oman kuntoutumisen kannalta.
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ten kanssa erittéin térkeéna tekijand oman kuntoutumisensa kannalta. Tamatulos ei ole yl-
lattéva, koska avopalvelut ovat nimenomaan ryhmamuotoisia, josta seuraa kuntoutuskurs-
seilla saatava vertaistuki toisilta samaa tautia sairastavilta. Ennen avopal velukeskusten
tarjoamia kuntoutuspal veluja, on avokuntoutus merkinnyt M S-potilailla lahinnd yksildllista

fysioterapiaa. Kontakteja muihin M S-tautia sairastaviin on saattanut olla todella harvoin.

Avopalvelukeskusten ryhmakuntoutusta tutkineen Komulaisen (1998) mukaan ryhma lisas
jasenten sosiadlista integraatiota muihin sairastuneisiin. Ryhmékuntoutus lisdss MS-
potilaiden fyysistd, psyykkista ja sosiaalista toimintakykyd, mika ilmeni liikuntakyvyn,
mielialan ja sosiaalisten suhteiden paranemisena. Ryhméaprosessi nakyi myds elamanhal -
lintakokemusten positiivisina muutoksina. Useimmat kuntoutujat hyvaksyivét sairautensa
ja sopeutuivat siihen entistd paremmin. My0s Piiraisen ja Viitasen (1999) tekemassa tutki-

muksessa haastateltujen MS-potilaiden puheessa pohditaan kuntoutuksen ryhmamuotoi-
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suutta. Avopalvelukeskukset ovat tarjonneet sosiaalista toimintaa, jossa voi tavata toisia
samaa sairautta sairastavia. MS-potilaat pitavéat tarkedna mahdollisuutta jakaa kokemuksi-

aan toisten samaa tautia sairastavien kanssa.

5.3. Avopalvelukeskukset osana kuntoutuspr osessia

Kyselyssa selvitettiin avopalvel ukeskusten kayttdjilta heidan mielipiteitéén avopalvelukes-
kusten palveluista koko kuntoutus drjestelman osana. Samalla selvitettiin, mita muita kun-
toutuspalveluita avopalveluiden liséks vastagjat ovat kayttaneet kahden viimeisen vuoden
aikana (Taulukko 2). Avopavelukeskusten asiakkaista 29 % ei ole kayttanyt vastaamista
edeltaneen kahden viimeisen vuoden aikana lainkaan muita kuntoutuspalveluita. Ne hen-
kilot, jotka ovat avopalveluiden liséks kéyttaneet muuta kuntoutusta, ovat yleisesti kéytta
neet useaa eri kuntoutusmuotoa. Noin puolet vastagjista on saanut yksildllista fysioterapi-
aa. Laitoskuntoutuksessa on ollut 31 % avopalvelukeskusten kayttgjistd. M S-yhdistyksen
ta terveyskeskuksen jérjestdmaan fysioterapeutin ohjaamaan ryhméan on osallistunut 36
% vastagjista.

Taulukko 2. Kuinka monta prosenttia vastaajista on kayttanyt myos muita kuntou-

tuspalveluita.

% N

Y ksildllinen fysioterapigjakso 49 93
Fysioterapeutin ohjaamaryhma | 36 68

L aitoskuntoutusjakso 31 59
Puheterapia 2
Ammatillinen kuntoutus 2
Neuropsykologinen kuntoutus 0

Muu kuntoutus 13 25
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HenkilGilta, jotka ovat saaneet yksilollista fysioterapiaa, kysyttiin myods paljonko he ovat
sitd saaneet. Suurin osa (41 %) yksil6llisen fysioterapian sagjista on saanut sité 15-30 ker-
taa vuodessa. 30-45 kertaa vuodessa fysioterapiaa on saanut 26 % ja véhemman kuin 15
kertaa vuodessa 19 %. Yksilollista fysioterapiaa enemman kuin 45 kertaa vuodessa saa-
neita on 15 % niista avopalvelukeskusten kayttgjista, jotka ovat yksilollista fysioterapiaa

saaneet.

Avopalvelukeskusten kayttgjista 60 % pitda ryhmakuntoutusta itselleen sopivimpana kun-
toutusmuotona ja 40 % yksilokuntoutusta. Esitetty kysymys oli siind mielessa epdonnistu-
nut, ettd vastausvaihtoehdoksi olisi mita ilmeisimmin pitanyt laittaa myos yksilo- ja ryh-
makuntoutus yhdessa. Nain siksi, ettd eri kuntoutusmuodoista 37 % vastagjista pitda par-
haana laitoskuntoutusta ja avopalveluita yhdessd. Tama tarkoittaa kaytanndssa tilannetta,
jossa kuntoutuja saa seka yksil6- ettd ryhmétason palveluita. Avopalveluita pitéé itselleen
parhaana kuntoutusmuotona 58 % vastagjista. 5 % vastagjista kokee laitoskuntoutuksen
jossakin kuntoutusl aitoksessa kohdallaan parhaaksi télla hetkella (Kuvio 7).

Kuvio 7. Paras kuntoutusmuoto.
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Koko kuntoutusprosessiin liittyen vastagjilta kysyttiin, saavatko he mielestéan téla het-
kellariittavasti kuntoutuspalveluja. Yli puolet (60 %) kokee saavansa riittavasti kuntoutus-
paveluja. Ikduokittain tarkasteltuna vain ale 30-vuotiaiden ryhméssa yli puolet (63 %)
kokee saavansa lilan vahan kuntoutuspalveluja. Kaikkein parhaaks kuntoutustilanteensa
kuntoutusta, toivoisivat hyvin erilaisia palveluja tai toimintaa. Hierontaa, henkisté tukea ja
allasvoimistelua toivoisivat monet. Y hdeksan vastagjaa toivoisi paasevansa laitoskuntou-
tugaksolle jafysioterapiaatarvitsisi lisda kuus vastgjaa. Vastauksissa toivottiin myds mm.
ratsastusterapiaa, uusia kokeilujaja kuntosaliharjoittel ua.

Vastagjat kokevat avopalvelut koko kuntoutusprosessinsa kannalta hyodylliseksi. Téata

mieltd on enemmistd vastagjista. Vattamaitomaks tai hyodylliseksi avopalvelut koko
kuntoutusprosessinsa kannalta kokee 84 % vastagjista (Kuvio 8).

Kuvio 8. Avopalveluiden hyddyllisyys koko kuntoutusprosessin kannalta.
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Vastagjilta kysyttiin, mik& avopalveluna tuotettu kuntoutus on koettu hyodyllisimmaksi
seka vahiten hyodylliseksi. Kysymykset oli siis tarkoitettu vastattavaksi, mikai henkild on
kayttanyt useampia avopalvelukeskusten kuntoutuskurssgja. Kysymyksiin oli vastattu hy-
vin véhan, mika johtuu siitd, ettd vastagjissa oli vdhan henkil6itd, jotka ovat kayttaneet
useampia avopalveluita. Suurin osa oli osallistunut vain yhdelle kuntoutuskurssille. V&hi-
ten hyddyllisen kuntoutusmuodon nimesi yhdeksan vastagjaa. Vastaukset jakautuivat eri
avopalveluihin. Kolme vastagjaa nimesi kuitenkin judon vahiten hyodylliseksi avopalve-
luksi. Tama perusteltiin muun muassa sill§, ettéd kurssia pidettiin liian lyhyend, eiké se ol lut
riittévan haasteellinen.

Hyddyllisimman avopalvelun nimesi 52 vastagaa. Kymmenen vastagjaa nimesi ryhmé-
kuntoutuskokeilun hyddyllismmaksi avopalveluksi. Ryhmakuntoutuskokeilu on myds se
avopalveluna tuotettu ryhmakuntoutusmuoto, johon eniten vastagjista on osallistunut (53
henkil68). Ryhmakuntoutuskokeilun hyddyllisyys perusteltiin useassa vastauksessa yhdes-
sa toimimisen ilolla. Ryhmékuntoutuskokeilu on koettu innostavaksi ja hyodylliseksi, kun
on ollut mahdollisuus saada muilta hyvia neuvoja. Ryhméakuntoutuskokeilu tarkoittaa
kuntoutuskurssia, joka e ole rakentunut vain yhden teeman ympérille vaan kurssilla on
kayty 18pi useita MS-tautiin liittyvia asioita litkunnan ja luentojen yms. keinoin. Ryhmé-
kuntoutuskokeilua lukuunottamatta hyodyllisimmaksi nimetyt jakautuvat eri avopalvelui-

hin. Kaikkiaan avopal veluina on tuotettu 17 erilaista ryhmakuntoutuskurssia.

5.3.1. Mika on saanut kdyttamaan palveluita

Vastagjilta kysyttiin mika merkitys tietyilla tekijéilla on ollut halukkuuteen osallistua ryh-
mamuotoisiin avopalveluihin (Kuvio 9). Kaikki vastagjat pitdvét ryhmassa saatuja uusia
kokemuksia melko tai erittéin tarkedna tekijana halukkuudessaan osallistua toimintaan.
omasta sairaudesta on myos koettu térkeiks tekijoiksi. Ryhmassa toteutettava liikunta ja

se, etté ryhmassa padsee irtautumaan kotiympyraista eivét ole nekdan olleet yhdentekevié.



Kuvio 9. Eri tekijoiden téarkeys halukkuudessa osallistua avopalveluihin.
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Oma harkinta on térkein tekijg, joka on saanut M S-potilaat kayttdmaén avopal vel ukeskus-
ten palveluita 67 % vastagjista nimedéd oman harkinnan tekijaks, joka on saanut ensim-
maisen kerran kayttdmaan avopalveluita. Ladkarin tai fysioterapeutin suositus on saanut 13
% vastagjista avopal veluiden kayttdjiksi. Alle kymmenesosalla oma ja puolison harkinta tai

oma ja laékarin tai fysioterapeutin harkinta sai kayttdmaan ensimmaisen kerran avopalve-

luita

Avopalvelukeskusten tiedotteet ja kirjeet ovat selvasti tarkein kanava, jota kautta avopal-
velukeskusten toiminnasta on saatu tietéd (LIITE 4). Noin puolet vastagjista on saanut tie-
don tdta kautta. Seuraavaks eniten on saatu avopalvelukeskuksen toiminnasta tietéd MS-

yhdistyksesté




5.4. Avopalveluita kayttaneiden henkildiden hyvinvointi ja eldméanhallinta

Kysdlyssa kartoitettiin muutamalla kysymyksella avopalvelukeskusten kayttdjien hyvin-
vointiin ja eldmanhallintaan liittyvid asioita. Vastagat ovat tyytyvaisia elamantilanteensa
kokonaisuuteen (Kuvio 10). Tata mieltd on 90 % vastagjista. Kaikkein tyytyvasimpia avo-
palvelukeskusten kayttdjat ovat asumistilanteeseensa sekd ihmissuhteisiinsa. Eniten huolta
aiheuttavat terveydentila, vapaa-ajanviettomahdollisuudet ja taloudellinen tilanne. Yli vii-

dennes kokee ne heikoiksi.

Kuvio 10. Tyytyvaisyys elamantilanteeseen.
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Eronen ym. (1999, 8) ovat esitténeet saman kysymyksen omassa tutkimuksessaan Helsin-
gin ja Uudenmaan M S-yhdistyksen jésenille (n=574). Heidan tuloksensa ovat samansuun-
taiset kuin tassd tutkimuksessa. Myds Helsingin ja Uudenmaan alueella M S-yhdistyksen
jasenet kokevat heilkoimmaks elédmansd osa-alueeks terveydentilan lisdksi vapaa
gjanviettomahdollisuudet. Tassa tutkimuksessa siis my6s taloudellinen tilanne aiheuttaa
vastagjissa tyytyméttomyyttad. Hieman yli viideosa vastagjista kokee taloudellisen tilan-
teensa huonoksi tai melko huonoksi. Erosen ym. (mt.) tekemassa tutkimuksessa tal oudelli-

nen tilanne oli vajaalla viidenneksella huono. Leino-Kilpi ym. (1999, 43) ovat kartoittaneet
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MS-tautia koskevia tutkimuksia. Néissa (ulkomaisissa) tutkimuksissa taloudellisten teki-
joiden tarkeys nousee usein esiin. Tutkimuksissa korostetaan taloudellisen tilanteen arvi-

oinnin tarvetta jokaisen M S-potilaan kohdalla seka tal oudel listen tekijoiden tutkimisen tér-
keytta

MS-tautiin liittyva ruumiillinen vaiva, séryt tai kivut ovat vaivanneet neljasosaa vastagjista
sairauteen liittyvat kivut elvéat ole vaivanneet lainkaan. Tdma osoittaa hyvin MS-taudin
luonteen pitkaaikaisena terveysongelmana, jossa oireet ovat jokapaivéisia ja vaikuttavat
arkipédivan eldamasta selviytymiseen. Mieliala vastagjilla on vastausta edeltéaneen viikon ai-
kana ollut enimmakseen hyva. Kolmasosalla vastagjista mieliala on vaihdellut paljon tai se
on ollut enimmakseen huono tai hyvin huono. Néita tietoja kysyttiin [8hinna siksi, ettd ha-
luttiin taustatietoja vastagjien voinnista sairauteensa ndhden. Kysymysten taustaol etuksena
oli se, etta gateltiin MS-potilaiden fyysisen hyvinvoinnin ja mielialan vaikuttavan siihen,
millaisia arvioita he avopalvelukeskusten tuottamalle kuntoutukselle antavat. Jos kyselyn
tuloksissa olisi tullut esille ennemman tyytymattomyytté avopalvelukeskusten palveluita
kohtaan, olis ollut tarkoituksenmukaista tarkastella onko tyytyméttomyydell& yhteytta sii-
hen, etté vastagjalla on ollut kipuja tai hanen mielialansa on ollut huono vastaamista edel-
téneen viikon aikana. Nyt tdlaista vertailua e tehty, koska avopalvelukeskukset saivat

enimmakseen tyytyvéisia arvioita vastagjilta.

Yleinen tyytyvaisyys eldmaén on 70 %:lla vastagjista muuttunut, kun heité pyydettiin ver-
taamaan aikaa kolme vuotta sitten ja kyselyyn vastaamishetked. 43 % vastagjista kokee
olevansa nyt tyytyvaisempi kuin kolme vuotta sitten ja 27 % on tyytyméttémampi. Niista
henkil6ista, jotka ovat saaneet diagnoosin M S-taudista alle kolme vuotta sitten 43 % on
vastaamishetkella tyytyvaisempi elaméaénsa kuin kolme vuotta sitten. Né&ista vastasairastu-
neista kolmasosa kokee olevansa nyt tyytyméttamampi kuin kolme vuotta sitten ja viideosa
kokee, ettei tyytyvaisyydessa ole tapahtunut muutosta. Nama tulokset osoittavat hyvin, ettéa
MS-tauti e ole ainoa eiké aina edes keskeinen tekija sairastuneen elamassa
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5.5. Avoimen kysymyksen vastaukset

Kyselyn lopussa oli tilaa vastagjien omille gjatuksille. Avoimen kysymyksen taytti 44 %
vastagjista. Tuntuu siltg, etta vastagjilla todella oli sanottavaa mielessdan ja nain ollen oli
hyv, etté niiden esille tuomiseen annettiin kysel yssd mahdollisuus.

Monet pohtivat vastauksessaan sairauden asteen merkitystd kuntoutukseen. Sana ’vadliin-
kuntoutuksen véliinputogja. Toisaalta on niin hyvakuntoinen, ettei péase Kelan kuntoutuk-
seen ja toisadlta niin sairas, ettel pysty osallistumaan terveille tarkoitettuihin liikuntaryh-
miin. Vaikka muuten olisikin vahdoireinen MS-potilas, saattaa esimerkiksi normaalia no-
peampi vasyminen tehda mahdottomaksi tavalliseen kuntoliikuntaan osallistumisen. Myo6s
vahaoireiset MS-potilaat kirjoittavat tarvitsevansa jonkin tason kuntoutusta ja tukea, ettei-
vét jéa sairautensa kanssa ihan yksin. Moni téssa tilanteessa oleva toteaakin, etté avopal-
velukeskuksen palvelut ovat ainoita, joita voi kayttdd. Tasta syysta avopalvelukeskusten

toimintaa pidetdan tarkeana ja toivotaan toiminnan jatkuvan.

Vastauksissa monet arvioivat avo- ja laitoskuntoutuksen paremmuutta omassa tilantees-
saan. Muutama vastagja kirjoittaa, etta on jo pitkéén toivonut paésevansa laitoskuntoutus-
jaksolle. Toisaalta muutama e edes halua kokeilla laitoskuntoutusta. Y ks vastagja kirjoit-
taa laitoskuntoutusjakson vieneen kunnon huonommaksi ja tdméa huono kokemus pel ottaa.
Avokuntoutuksen hyvana puolena pidetdan sitd, ettd kuntoutusta on mahdollisuus kayttda
ympari vuoden eika tule pitkia taukoja. Laitoskuntoutuksen koetaan tarkoittavan muuta-
man viikon jaksoa kuntoutuslaitoksessa. Taman jalkeen on pitkd, jopa usean vuoden tauko,

jolloin ei ole mit&an.

Moni vastagja kokee olevansa yksin sairauden kanssa, kun e ole edes sdanndllisia |a8ké-
rissakaynteja vaan yhteydenotto |&&kariin otetaan ainoastaan sairauden pahenemisvaihees-
sa. S&annollisyys onkin koettu avopal vel ukeskusten toiminnassa téarkedksi. Milloin tahansa
VoI soittaa tai kdyda avopalvelukeskuksessa ja keskustella asiantuntevan henkilén kanssa.
Eras vastagja kirjoittaakin, etté avopal vel ukeskukseen tulo oli kuin olisi tullut ”kotiin”. Se

on paikka, jossa @ tarvitse selitella mitédn, vaan jossa sairauden erityisongelmat tunnetaan.
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MyG6s avoimen kysymyksen vastauksissa monet painottavat toisten samaa tautia sairastavi-
en merkitystd. Muutamille on ollut helpottavaa nédhda toisia iloisia ja el@manhaluisia MS-
potilaita. Monelle avopalvel ukeskuksen kayttdjalle pydratuoliin joutuminen on suuri pelon
alhe jatoisten M S-potilaiden nékeminen on auttanut huomaamaan, ettei sairaus valttamétta

johdasiihen.

Kritiikki& avopal vel ukeskusten toiminta saa vain muutamassa vastauksessa. Niissa valite-
taan, etta toiminta on liian suppeaa. Toivottaisiin enemman mahdollisuuksia, joista valita.
Né&in avokuntoutuskursseista |0ytyisi jokaiselle jotakin. Muutamat toivovat ryhmien olevan
kestoltaan pidempia. Erés vastagja kokee avopal vel ukeskusten toiminnan olevan suunnattu
naisille ja keski-ikéisille ihmisille. Vastagjan mielestd nuoren on vaikea samaistua tarjolla

oleviin ryhmiin.

Useat vastaavat toivovat avopal velukeskuksen toiminnan jatkuvan ja kehittyvan. Vastauk-
sissa onkin paljon ehdotuksia siitd, kuinka avopalvelukeskusten toimintaa vois |agjentaa.
Erityisesti toivotaan kimppakyytien jarjestémista Moni vastagja pitéa valimatkaa avopal-
velukeskukseen pitkana ja hankala kulkea, yhdessa tdmé onnistuis helpommin. Erilaisia
liikuntamahdollisuuksia toivotaan lisdd. Vastagjat olisivat vamiita kokeilemaan uusia lii-
kuntamuotoja. Y stavanvalityspalvelua avopalvelukeskuksen léhella asuville ehdotetaan
myos. Olisi mukava saada samassa elamantilanteessa olevaa seuraa vaikkapa kahville tai
elokuviin. Luentoja ja tiedotustilaisuuksia eri aiheista toivotaan lisda. L&8ketieteessa ta-
pahtuva kehitys, tutkimustulokset ym. kiinnostavat vastagjia. Enemman toivottaisiin myos
yhteistapahtumia, retkiéd ja tapaamisia.

5.6. Kehittamisehdotuksia

Kysdl ytutkimukseen vastanneet M S-potilaat antoivat paljon konkreettisia kehittémisehdo-
tuksia avopalvelukeskusten toiminnalle vastatessaan kyselylomakkeessa olleeseen avoi-
meen kysymykseen. K eskeisena viesting on, ettd M S-potilaat toivovat avopal vel ukeskusten
toiminnan sdilyvan ja kuntoutuskurssien tarjonnan edelleen lisééntyvan. Avopalvelukes-
kusten tarkoituksena on tarjota kuntoutuspalveluja lahella MS-potilaiden omia toimin-

taympéristja On ymmaérrettdvas, etteivat kaikki kuitenkaan koe palvelujen olevan hel-
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posti saavutettavissa. Etenkin Oulun seudulla pitkét valimatkat ja harva asutus aiheuttavat
sen, ettd vaistamatta joillekin tulee pitkd matka kuljettavaks pédstékseen avopalvelukes-

kukseen kuntoutuskurssille.

Avopalvelukeskusten kayttgjistd vain alle kymmenesosa on nuoria, ale 30-vuotiaita
Nuorten aktivointi avopalvelukeskusten toimintaan olisi tarkea kehittdmisen paikka avo-
palvelukeskusten toiminnassa. Nuoret MS-diagnoosin saaneet ovat tilanteessa, jossa pa
rantumaton sairaus vaikuttaa yksilon ja perheen eldmadn paljon lagjemmin kuin vain tun-
nekokemuksina. Edessa saattaa olla tilanne, jossa koko arkieldma taytyy jarjestéd aivan
uudellatavalla. Kun sairausdiagnoosi tulee vielatilanteessa, jossa perheen perustaminen on
gjankohtaista, olisi ulkopuolinen apu ja tuki varmasti paikallaan. Erityisen térkeda olisi
nuorten saaminen mukaan avopal vel ukeskusten toimintaa, koska ainoana ikaryhmana juuri
nuoret kokevat ssavansa liian véhan kuntoutuspalveluita. Syyta siitd, mikseivét nuoret ole
|ahteneet innokkaammin mukaan avopalvelukeskusten tuottamille kuntoutuskursseille, ei
tiedetd. MS-tauti joka tapauksessa on sairaus, johon sairastutaan keskimaarin 30 -

vuotiaana.

Taman tutkimuksen tulosten perusteella avopalvelukeskusten kannattaisi panostaa toimin-
tansa nékyvyyteen. Myds muut tutkimukset osoittavat, etteivat kuntoutujat koe saavansa
riittavasti tietoja eri kuntoutusmahdollisuuksista (Puumalainen 1993, 79). Suomalainen
kuntoutusjdrjestelma on monimutkainen. Toiminta on sektoroitunut toisistaan melko riip-
pumattomiksi palvelukokonaisuuksiksi, ja asiakkaan ongelman hoito on eriytynyt eri osa
jarjestelmien kesken. Asiakkaan nakdkulmasta kuntoutusprosessi on usein sattumanvarai-
nen ketju eri sektoreiden asiantuntijoiden tapaamisia. Sen l&pikaynti voi vahvistaa hanen
avuttomuuden kokemuksiaan sen sijaan, efta se lisdisi asioiden hallittavuuden tunnetta.
(Jarvikoski 1995, 283.)

On térkedd, ettd kaikki alueen MS-potilaat tietavdt avopalvelukeskusten palveluista, jotta
voivat niithin halutessaan osallistua. Nakyvyyteen liittyy avopal velukeskusten profiloitumi-
nen. MS-potilailla saattais olla matalampi kynnys kéayttéa palveluita, jos he tietéisivéat tar-
kasti mita ne tarkoittavat ja pitavat sisdlldan. Etenkin vastasairastunut M S-potilas voi ko-
kea kuntoutusjarjestelman sekavaksi ja vaikeaselkoiseksi. Talldin tuntuisi turvalliselta, kun

pystyis esimerkiks esitteen avulla sijoittamaan avopalvelukeskusten palvelut kuntoutus-



59

jarjestelmaén. Profiloituminen e kuitenkaan saa merkita jdmahtamista kerran hyvaks ha-
vaittuihin toimintamalleihin. Avopalvelukeskusten jatkuva toimintatapojen arviointi takaa

sen, etta asiakkaat saavat uusinta tietoa ja parhaat mahdolliset avokuntoutuskurssit.

Useissa tutkimuksissa on todettu avopal vel ukeskusten toiminnan hyodyllisyys ja tarpeelli-
suus. Paitsi kayttdjat myos avopalvelukeskusten yhteistyokumppanit pitéavéat toimintaa tar-
kednd. Avopalvelukeskusten toiminnalle on muotoutunut oma toimintaympéaristod erikois-
sairaanhoidon, perusterveydenhuollon, kuntien liikuntatoimen, kuntoutuslaitosten ja yksi-
tyisten palveluntuottajien valimaastoon. Kun ndin on tapahtunut seka Oulussa ettd Tampe-
reella, tulee vaistamétta mieleen, ettd palveluita tarvittaisiin muuallakin. Vaikka varsinaisia
avopalvelukeskuksia ei uusille paikkakunnille perustettaisikaan, kannattaa kuitenkin muu-
allakin MS-potilaiden kuntoutuspalveluiden yhteydessd huomioida avopalvelukeskusten
toiminnan merkityksellisyys M S-potilaiden hyvinvoinnin kannalta ja kenties poimia joita-

kin ideoita kayttoon.

6. Johtopaat ok set

Tassa tutkimuksessa on selvitetty ei-vaikeavammaisten M S-potilaiden kokemuksia Suo-
men MS-liiton Pirkanmaan ja Pohjoisen avopalvelukeskusten tuottamista avokuntoutus-
paveluista. Tutkimus toteutettiin kyselyll&, jonka vastausprosentiksi tuli 87 (n=189), joten
tuloksia voidaan pit&a |uotettavina koskemaan Suomen M S-liiton Pirkanmaan ja Pohjoisen
avopalvelukeskusten asiakkaita. Kyseessa on asiakaspal autetutkimus, jota tarvittiin, koska
avopal veluina tuotettu ryhmakuntoutus on M S-liiton tarjoamana uusi ei-vaikeavammaisille
ja vastasairastuneille suunnattu kuntoutusmuoto. Ennen avopalvelukeskusten tuottamia
avokuntoutuspalveluita on ei-vaikeavammaisten M S-potilaiden kuntoutus ollut paéasiassa
terveyskeskuksen antamaa yksilollistd fysioterapeuttista hoitoa. Laitoskuntoutusta ei-

vaikeavammai sten M S-potilaiden on mahdollista saada harkinnanvaraisesti.

Asiakaspalautteen hankkiminen luo pohjan pyrittéessa palveluissa asiakad dhtoisyyteen.
Pohjimmiltaan asiakasnakdkulmassa on kysymys palvelujen laadun tarkastelemisesta asi-
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akkaan elamantilanteen kokonaisuudessa; millaisia tavoiteltuja vaikutuksia palveluilla on
ollut asiakkaan terveyteen, sosiaaliseen toimintakykyisyyteen ja eldamanhallintaan. Téama
tutkimus antaa tietoa siitd, millaisia kokemuksia ja nakemyksia MS-potilailla on avopal-
velukeskusten tuottamasta kuntoutuksesta. Kuntoutujaléhtdiseen paradigmaan liittyy se,
etta kuntoutuja nahddan aktiivisena subjekting, joka on paghenkilé omassa kuntoutuspro-
sessissaan. Tassa tutkimuksessa on arvioitu avopalvelukeskusten toimintaa kayttdjien na
kokulmasta. Asiakkaiden kokemukset ja heidan esille tuomansa ndkoékohdat huomioiva
kuntoutus on kuntoutujaléhtoistd. Asiakkailta saatu palaute on myos apuna tyontekijoille
heidan arvioidessaan tyonsa vaikuttavuutta eli palaute toimii yhtend véineena tyén arvi-
oinnissa. Tassa tutkimuksessa toteutettu avopal veluita kayttaneiden henkil6iden mielipitel-
den kysyminen mahdollistaa heidan osallistumisensa avopalvelukeskusten toiminnan ke-

hittamiseen.

MS-potilaat ovat tyytyvéisia kayttamiinsa avopal velukeskusten palveluihin ja pitavét niita
oman kuntoutumisensa kannalta térkeina. Tata mieltéa on 96 % avopalvel ukeskusten asiak-
kaista. Talta osin tulokset ovat yhtenevid aikaisempien tutkimusten kanssa (Komulainen
1998; Piirainen & Viitanen 1999). Tyytyvaisyytta perustellaan erityisesti sosiaalisen tuen
merkityksell&. MS-potilaat arvostavat tukea, jota toisilta samaa tautia sairastavilta ryhmé-
kuntoutuksessa saa. Tyytymattomyys avopalvelukeskusten toimintaa kohtaan liittyy kun-
toutusryhmien kestoon ja tarjontaan. Ryhmia toivottaisiin enemman ja niiden toivottaisiin
olevan pidempikestoisia. Kaytanndssa siis nama tyytyméttomyyden kohteetkin ilmentévét
tyytyvéaisyytta paveluihin. Varsinaista kritiikkia avopalvelukeskusten toiminta saa asiak-
kailta hyvin vahan.

Avopalvelukeskusten tavoitteena on toimia kuntoutujaldhtoisesti. Avopalvelukeskusten
roolina on tarjota erilaisia palveluja ja monipuolista toimintaa, joista kuntoutuja valitsee
itselleen parhaat. Kuntoutuja on padhenkilé omassa kuntoutusprosessissaan. Taman tutki-
muksen perusteella e voida varsinaisesti arvioida sitd, ovatko avopal velukeskusten tuotta-
mat kuntoutuspalvelut kéyttgien mielestéa kuntoutujaldhtdisia. Joitakin viitteita kuitenkin
my0s tasta saadaan. Avopalvelukeskusten toiminnassa kuntoutujaléhttisyyteen liittyvan
empowermentin, asiakkaan voimavarojen vahvistamisen, voi katsoa toteutuneen. Avopal-
veluiden kaytté on MS-potilaiden omien arvioiden mukaan lisénnyt erityisesti omien voi-

mien ja jaksamisen arviointia. Avopalveluiden kayttd on edistdnyt myés MS-potilaiden



61

itseluottamusta omien asioiden hoitamisessa. Erityisen hyvin empowerment-toiminnassa
onnistuminen nakyy avopalvelukeskuksiin syntyneissa itseapuryhmisss, joissa asiakkaat

ovat itse alkaneet toimiajajarjestéd el amantilannettaan omatoimisesti.

Tarkedna tavoitteena avopal vel ukeskusten toiminnassa on alusta saakka ollut kuntoutujien
oman aktiivisuuden lisdantyminen. Suurin osa (68 %) M S-potilaista kokee, etta avopalve-
[uiden kayttd on lisdnnyt heidan yleista aktiivisuuttaan. Avopalvelukeskusten toiminnassa
on keskeistd ollut ymmarrys siitg, ettd kuntoutuksen térkein pddméaéra on sairastuneen sel-
viytyminen arjessa. Tama tarkoittaa kuntoutujan toimintakyvyn yllgpitdmista ja parane-
mista. Toimintakyky koostuu fyysisestd, psyykkisestd ja sosiaalisesta toimintakyvysta
Hieman yli puolet (53 %) avopalvelukeskusten asiakkaista kokee avopalveluiden kayton

lisdnneen itsendi sté selviytymistéddn arkiel amassa

1990-luvulla asiakad dhttisyydesta on muodostunut vahva kuntoutuksen unelma ja sen
laadullinen perustelu. Toiminnan kuntoutujalaht6isyyden tutkiminen kuntoutujien nako-
kulmasta olisi mielenkiintoinen tutkimuskohde. Tall6in tulis maaritella mita ovat ne asiat,
jotka ovat kuntoutujalahtdisyytta. Kuntoutus on toimintaa, jossa asiakkaan kuntoutuminen
ja eri ammattien vadlinen asiantuntijatoiminta yhdistetddn kokonaisuudeksi. Avopalvelu-
keskuksissa ollaan pyritty kuntoutujal éhtdisyyteen toiminnan suunnittelusta alkaen. Asia-
kas ndhdaan aktiivisena oman muutoksensa subjektina. MS-potilaat ovat erittdin tyytyvai-
si& avopal velukeskusten palveluihin. Olisi mielenkiintoista tietéa liittyyko tama juuri kun-
toutujal ahtdisyyteen siten, etté asiakkaat pitéavat hyvana esimerkiksi mahdollisuuttaan vai-
kuttaa kuntoutuskurssin sisaltéon. Vaikka MS-potilaat eivat nimitakdan tata valttamétta
kuntoutujal@htdisyydeksi vaan vaikkapa heidan mielipiteidensd huomioonottamiseksi,
saattaa tdma olla yksi merkittava tekija siihen, etta avopalvelukeskusten tuottama kuntou-

tustoi minta saa kayttgjiltédn myonteisia arvioita.

Avopalvelukeskusten toiminnassa on otettu huomioon |&éketieteellisen nékokulman lisdks
sosiaalisen tuen ulottuvuus. Tdma on kuntoutujien mielesta térkedd. Toisten samaa tautia
sairastavien kokemukset ja ryhmasta saatava vertaistuki ovat kuntoutujien mielesta avo-
palvel ukeskusten tuottamien kuntoutuskurssien parasta antia. M S-potilaat arvostavat myos
uusia kokemuksia, joita ovat ryhmakuntoutuksessa saaneet. Kyselyyn vastanneista MS-
potilaista yli puolet (58 %) pitda avopaveluina tuotettua kuntoutusta itselleen parhaana
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kuntoutusmuotona tall& hetkella. Tulee kuitenkin muistaa, etté tutkimuksen validiteettiin
on saattanut vaikuttaa se, ettd kyselylla tutkittiin kokemuksia nimenomaan juuri avopalve-
luista. Avopalvelukeskusten tuottamien kuntoutuspalveluiden liséks suurin osa MS-
potilaista (71 %) on kayttanyt kyselyyn vastaamista edeltdneen kahden vuoden aikana
my06s muita kuntoutuspalveluja. Hieman yli kolmasosa (37 %) pitéé parhaana kuntoutus-
muotona laitoskuntoutusta ja avopalveluita yhdessa. Monilla MS-potilailla tama varmasti
onkin toimiva malli. Avopalvelut tdydentavét talloin julkisen terveydenhuollon palveluita

seka laitoskuntoutusta, ja néin kuntoutus on sdannollista.

Avopalvelukeskusten tuottaman kuntoutuksen keskeisena tavoitteena on parantaa MS-
tautia sairastavien tydssa selviytymisté ja sosiaalista integraatiota. Avopalvelukeskuksissa
ndhdadan kuntoutus lagja-alaisena toimintana, jonka tavoitteeks ei riita pelkéastéan kuntou-
tujan saattaminen yhteiskuntaa hyddyttéavaan toimintaan eli tyohon. Sen sijaan kuntoutus
nahdaan toimintana, jonka yleistavoitteena on auttaa kuntoutujaa toteuttamaan el@manpro-
jektegjaan ja ylldpitamaan elamanhallintaansa tilanteessa, jossa hanen mahdollisuutensa so-
siaaliseen selviytymiseen ja integraatioon ovat sairauden vuoksi uhattuinatai heikentyneet.
Tarkeda on kuitenkin tiedostaa, etta tyd on ihmiselle osa psyykkista hyvinvointia. Niinpa
ammatin harjoittamisen edistyminen on avopalvelukeskusten toiminnan yhtena tavoittee-
na. Avopalvelukeskusten asiakkaista vain noin kolmasosa (32 %) on tytelamassa ja heista
viideosa kokee avopalveluiden kayton edistaneen ammatin harjoittamista. Kuitenkin vas-
tagjista 81 % on sita mieltg, ettd avopalvelut ovat vastanneet kayttgien niihin asettamia
odotuksia hyvin tai erittain hyvin. Millaisia siis ovat ne odotukset, joita kayttgat avopal-
veluihin asettavat? Ainakin ne ilmeisen paljon eroavat avopalvelukeskusten omista tavoit-
teista. Hakevatko avopalvelukeskusten asiakkaat avokuntoutuksesta elamyksellisia koke-
muksia eivatka niinkdan konkreettisa muutoksia esimerkiksi fyysisessa toimintakyvyssa

tai oman e aman hallinnassa?

M S-potilaiden arvioissa avopal veluihin osallistumisen vaikuttavuudesta korostuu vaikutta-
vuus psykososiaalisella alueella. Avopalveluiden k&yton on koettu edistdneen itseluotta-
musta omien asioiden hoitamisessa ja omien voimien jajaksamisen arviointia. M S-potilaat
Sen sijaan avopalveluiden kéayton on koettu vahemman edistdneen ammatin harjoittamisen

lisdksi esimerkiksi kotitoista selviytymista Tassa tutkimuksessa e ollut kyse varsinaisesta
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kuntoutuksen vaikuttavuustutkimuksesta, jossa selvitetéan intervention vaikutuksia alku- ja
loppumittauksineen. Kyse on sen sijaan avopalvelukeskusten asiakkaiden kokemuksista
siitd, miten kuntoutukseen osallistuminen on vaikuttanut. Té&ssa tutkimuksessa esiin tuleva
ilmi6 on kuitenkin yhteneva varsinaisiin kuntoutuksen vaikuttavuustutkimuksiin. Tutki-
muksissa on havaittu, etté fyysisestéa painotuksesta huolimatta kuntoutuksen suurimmat
vaikutukset ovat ilmenneet psykososiaalisella alueella (ks. Hinkka 1998, 109; Nieminen &
Puumalainen 1992, 91).

Téassa tutkimuksessa selvitettiin MS-potilaiden kokemuksia nimenomaan avopalveluina
tuotetusta ryhmakuntoutuksesta. Kuntoutus on aina osa monitahoista palvelujen ja etuuksi-
en verkkoa. Avopalvelukeskusten tarkoitus on tuottaa avokuntoutuspalveluita 1&hella MS-
potilaiden omia toimintaymparistdja. Avopalvelukeskusten palvelujen tarkoituksena el ole
korvata tai syrjayttéa laitoskuntoutusta vaan téydentéd olemassa olevaa palvelujarjestel-
maa. Taman tutkimuksen perusteella MS-potilaat eivét pelkkda ryhmamuotoista kuntou-
tusta toivokaan, silla 40 % avopalveluiden kayttdjista pitéa yksilokuntoutusta itselleen so-
pivimpana kuntoutusmuotona, kun vaihtoehtona olivat ryhmé- ja yksilokuntoutus. Vaikka
ei-vailkeavammaisten MS-potilaiden laitoskuntoutukseen p&asy on kiinni julkisen tervey-
denhuollon harkinnasta, eli on taloudellisten resurssien puutteessa usein vaikeaa, on kui-
tenkin 31 % avopalvelukeskusten asiakkaista ollut laitoskuntoutuksessa kyselyyn vastaa-

mista edelténeen kahden vuoden aikana.

Avopalvelukeskusten tarkoituksena on tarjota aueellinen vaihtoehto yksiléllisen ja laitok-
sissa tapahtuvan kuntoutuksen taydentgaksi. Taman tutkimuksen tarkoituksena el ollut ar-
vioida avo- ja laitoskuntoutuksen paremmuutta. Selvaa kuitenkin on, etta avopalvelukes-
kusten toiminnassa yhdistyy monta myonteisté asiaa. Ensinnékin M S-potilaat saavat séén-
nollistd kuntoutusta kuntoutuskurssin muodossa. MS-potilaiden ei tarvitse odottaa laitos-
kuntoutukseen padsya kotona, vaan avopalvelukeskukset tarjoavat mielekasta kuntoutusta
esimerkiksi kerran viikossa. Avopalvelukeskusten kuntoutuksen ryhmamuotoisuus takaa
kanssakaymisen toisten samassa tilanteessa olevien MS-potilaiden kanssa. Téasta seuraa
parhaassa tapauksessa vertaistuki, jonka merkitys myds tassa tutkimuksessa tuli esille.
Avopalvelut ovat myos taloudellista kuntoutusta. Y ks palkattu tyontekija vetéd kuntoutus-



ryhmag, jossa on useita osalistujia. Avopalveluna tuotettu ryhmakuntoutus on edullista ja
parhaassa tapauksessa myods vahentda esimerkiksi sairaalavuorokausia. Ryhmakuntoutus

on siis hyva asia seka yksil6n etté yhtei skunnan kannalta.

Avopalvelukeskusten toiminnasta on taman tutkimuksen lisdks tehty tutkimuksia kvalita-
tiivisin tutkimusmenetelmin (Komulainen 1998; Piirainen & Viitanen 1999). Kaikki tutki-
mukset osoittavat, etta kayttdjat ovat kokeneet avopalvelut tarkeiksi oman kuntoutumisensa
ja jaksamisensa kannalta. Tété tietoa voidaan pitéé luotettavana, silla useilla tutkimusme-
netelmill& on saatu samansuuntaisia tuloksia Taméa ei kuitenkaan tarkoita, etta avopalvelu-
keskusten tuottamat kuntoutuspalvelut olisivat valttamétta kaikkien kohderyhmaan kuulu-
vien MS-potilaiden mielestéa parasta mahdollista kuntoutusta. Pirkanmaan ja Pohjoisen
avopal velukeskuksen alueella asuu kummassakin noin 500 M S-potilasta. Tarkkaa tietoa ei
ole siita, kuinka moni heista on ei-vaikeavammainen tai vastasairastunut, €li kuuluu avo-
palvelukeskusten palveluiden kohderyhmaén. Erittain todennakdista kuitenkin on, etta
avopalvelukeskusten toimintaan on osalistunut vain osa alueiden ei-vaikeavammaisista
MS-potilaista. Tassa tutkimuksessa kysely 18hetettiin kaikille niille 218 asiakkaalle, jotka
olivat avopalvelukeskusten palveluita kayttaneet maaliskuuhun 1999 mennessa. Niiden
henkil6iden, jotka eivét ole palveluita kdyttaneet, mielipiteita tai tarpeita e ole kartoitettu.
Mielenkiintoinen tutkimuskohde olisi avopalveluiden kayttgien ja toiminnan ulkopuolelle
jaéneiden ei-vaikeavammaisten MS-potilaiden vertailu. Mika lopultakin on se tekija, joka

saa kdyttamaan avopal vel uina tuotettuja kuntoutuspal vel uita?

Tama tutkimus antaa kuvan MS-potilaiden kokemuksista ja mielipiteista liittyen heidan
kayttamiinsa avopal velukeskusten palveluihin. Vaikka tutkimus keskittyi ainoastaan avo-
palvelukeskusten tuottamiin kuntoutuspalveluihin, antoi se samalla viitteita M S-potilaiden
kokemuksista koko kuntoutusérjestelmésta. Vastagjista 60 % kokee saavansa télla hetkella
riittavasti kuntoutusta. Alle 30-vuotiaiden ikaryhmésta yli puolet (63 %) kokee saavansa
kuitenkin liian vahan kuntoutuspalveluja. Pelkka kvantitatiivinen tutkimusote voi antaa
ilmi6std turhan yksipuolisen kuvan. Tulosten téydentémiseen ja testaamiseen tarvittaisiin-
kin jatkotutkimusta. Mielestani juuri nuorten, vastasairastuneiden MS-potilaiden tilanne
vaikuttaa erityisen mielenkiintoiselta ja tutkimattomalta. Kvalitatiivinen tutkimusmenetel -
méa mahdollistaisi erilaisten ndkokulmien |6ytamisen ja yksittdisten tapausten tarkastelun,

johon surveylla el ole tarkoituksenmukaista keskittya.
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Kuntoutukseen vaikuttavat aina yksilollisten tekijoiden lisaksi muutokset, jotka ovat yh-
teiskunnassa, sen jasenissa ja heidéan muodostamissaan yhteisdissa joka hetki kdynnissa.
Kuntoutus ei ole tavoitteiltaan yhteiskunnallisesti neutraalia, vaan kuntoutukseen vaikuttaa
monet eri tahot. Nyt tehty tutkimus on jossain méaérin tiettyyn aikaan sidottu. Saattaa olla,
etta elettéessa nyt 2000-luvun alkua, MS-potilaiden kokemukset avokuntoutuspal veluista
olisivat jossain méarin erilaisia. Esimerkiksi taloudellinen noususuhdanne vaikuttaa ih-
misten kaytettavissa oleviin taloudellisiin resursseihin, joka voi mahdollistaa esimerkiksi
yksityisten kuntoutuspalvelujen kayton ja sitd kautta suuremmat valinnanmahdollisuudet

omassa kuntoutuksessa.

Nyt toteutettu kvantitatiivinen kysel ytutkimus antaa hyvét mahdollisuudet tutkimuksen uu-
simiseen, eli on mahdollista tutkia myéhemmin millaisia muutoksia avopalveluiden kayt-
tgjien kokemuksissa on tapahtunut. Tutkimuksen hyvina puolina ovatkin sen arvioitavuus,
toistettavuus ja koeteltavuus, eli ominaisuudet, jotka yleisesti liitetdan kvantitatiiviseen
tutkimukseen. Erotuksena aikaisempiin avopalveluita koskeviin tutkimuksiin nyt saatiin
tutkimuksella tavoitettua melkein 90 % avopalvelukeskusten asiakkaista. My0Os tdma tut-
kimus vahvistaa, etta avopalvelukeskukset ovat |0ytaneet oman paikkansa osana palvelu-
ketjua. Tassa tutkimuksessa asiakkaiden myonteiset kokemukset puhuvat tdman puol esta.
Avopalvelukeskukset jatkavatkin toimintaansa vuonna 2000 sekéa Tampereella etta Oulus-
sa. Vaikka tutkimuksen tuloksia el voitane suoraan yleistéa mihinkaén toiseen sairausryh-
maan, saattavat tulokset antaa suuntaviivoja myds muille organisaatioille, jotka haluavat

kehittéa ryhmassa toteutettavia avokuntoutuspal vel ujaan.
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Taulukko I. Kyselyn vastausprosentit alueilta ja kokonaisuudessaan.

Kyselyja lahetetty yht. 218

Pirkanmaan avop. 167

Pohjoisen avop. 51

% kaikista % aluedita
N

Palautettu yht. 189 86,7
Pirkanmaan avop. 145 66,5 86,8
Pohjoisen avop. 44 20,2 86,3




LIITE 2. Vastagjien taustatietoja

Kuvio |. Kuinka monta vuotta diagnoosinteosta.
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Kuvio Il. Diagnoosin teon viive syntymavuoden mukaan tarkasteltuna.
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Taulukko I1. Liikkumista helpottavan apuvalineen kaytto.

%
N % vastanneista
en koskaan 91 48,1 48,7
joskus 41 21,7 21,9
usein 28 14,8 15,0
aina 27 14,3 14,4
Yhteensa 187 98,9 100,0
Puuttuvat 2 1,1
YHTEENSA 189 100,0

Kuvio lll. Avopalvelukeskusten kayttgjien tamanhetkinen elamantilanne.
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Taulukko I11. Avopalvelukeskusten kayttdjien ammattijakauma.



%

N % vastanneista

thtaja'Fja ylimmat 3 16 1.9
virkamiehet
erityisasiantuntijat 25 13,2 15,7
asiantuntijat 17 9,0 10,7
toimisto- ja
asiakaspalvelutyontekijat 31 16,4 19,5
palvelu-, myynti- ja
hoitotyontekijat 41 2L7 258
maanviljelijat,
metséatyontekijat ym. 8 42 5.0
rakennus-, korjaus- ja
valmistustyontekijat o 9.0 10,7
prosessi- ja
kuljetustyontekijat 10 53 6.3
muut tydntekijat 7 3,7 4.4
Yhteensa 159 84,1 100,0
Puuttuvat 30 15,9

YHTEENSA 189 100,0

79



80

LIITE 3. Asiakkaiden arvioita avopalvelukeskusten palveluista

Taulukko I'V. Vastaajien arvioita avopalvelukeskusten palveluista.

1 2 3 4 5
Vanhanalkaista | ) 4 0% | 117% | 380% | 503% | \Ykvakasa
Nekymatonta | 5500 | 6196 | 232% | 433% | 268% | NaKWa@
Pai klfggpo" 0% | 12% | 145% | 382% | 46106 | Ludisvaa
Epd uotettavaa 0% 0.6 % 48% | 27.9% | 667 % Luotettavaa
Tietdmatonta 0% 1.2% 6.6 % 203% | 62.9% Asiantuntevaa
Epavarmaa 0% | 12% | 116% | 37.8% | 4940 | Hohkeaa

Taulukko V. x?-riippumattomuustesti ristiintaulukkoon, jossa tarkastellaan avopal-

veluiden kayton edistdvad vaikutusta ammatin harjoittamiseen eldkkeelld olemisen

suhteen.

Chi-Square Tests

Asymp.
Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi-Square 30,4052 3 ,000
Likelihood Ratio 32,161 3 ,000
P oz | 1|
N of Valid Cases 135

a. 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The

minimum expected count is 6,84.
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Taulukko VI. Spearmanin korrelaatio, joka osoittaa riippuvuuden kysymysten ” On-

ko avopalveluiden kaytto lisdnnyt itsendista selviytymista arkieddmassa?” ja " Onko

avopalveluiden kayttd mielestanne lisdnnyt vyleistd aktiivisuuttanne?” vélilla
(p=0.000).
Correlations
lisannyt
itsendista lisannyt
_ selviytymistd aktiivisuutta
Spearman's rho  lisannyt itsendista Correlation Coefficient 1,000 ,434*
selviytymista Sig. (2-tailed) , ,000
N 160 160
lisannyt aktiivisuutta  Correlation Coefficient L4344 1,000
Sig. (2-tailed) ,000 ,
N 160 174

**. Correlation is significant at the .01 level (2-tailed).



LIITE 4. Mikasa kdyttaméaan avopalvelukeskusten palveluita

Taulukko VII. Mista sai tietad avopalvelukeskusten palveluista.

%

N % vastanneista
yliopisto- tai
keskusairaalan 14 7,4 7,6
neurologilta
terveyskeskuksen
fysiot)érapeutilta ! 3.7 38
yliopisto- tai
keskussairaalan 5 2,6 2,7
sosiaalitydntekijalta
yliopisto- tai
keskussairaalan 2 1,1 1,1
kuntoutusohjaajalta
kotikunnan
sosiaalitydntekijalta 1 S 9
MS-yhdistyksesta 29 15,3 15,8
fedbttesstakiisests 85| 450 4.2
Avain-lehdesta 13 6,9 7,1

uksen
n| sl e
MS-liiton aluesihteerilta 7 3,7 3,8
i Iveluit
I(()é{)sltetgi:;téehiniildlté 4 2.1 2.2
muualta 6 3,2 3,3
Yhteensa 184 97,4 100,0
Puuttuvat 5 2,6
YHTEENSA 189 100,0
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LIITES. Kyselylomake

Arvoisa vastaanottgja

Suomen MS-liiton avopalveluiden kehittdmishankkeessa on meneilld&n viimeinen vuosi, joka on
samala arviointivuosi. Taman kyselyn tarkoituksena on arvioida MSHiiton Pirkanmaan
avopalvel ukeskuksen tuottamia avopalveluita. Kysely on lahetetty kaikille avopalveluita kayttaneille
henkildille. Kyselyt on postitettu Pirkanmaan avopalvelukeskuksesta. Tutkijalla e ole asiakkaiden
henkil6tietoja kdytossdan. Tutkimuksen kannalta on ensiarvoisen tarkeda, ettd vastaatte kyselyyn ja
tuotte ndin esille oman kokemuksenne avopalveluista. Vastauksia tullaan kayttdmaan M S-tautia seké
harvinaisia neurologisia sairauksia sairastavien hyvinvoinnin ja kuntoutuksen kehittémiseksi ja ne

ovat taysin luottamuksellisia.

Kyselyyn vastaaminen

Tahan kyselyyn vastaaminen on luonnollisesti téysin vapaaehtoista, mutta jokainen vastaus on tarkea.
Olemme Kkiitollisia, jos taytdtte lomakkeen. Kyselylomakkeen palauttamista varten on ohessa
vastauskuori. Vastauskirjekuoret on numeroitu, jotta voimme lahettda viela kertaalleen lomakkeen
asiakkaille, jotka eivét ole ehtineet vastata kyselyyn.

Kyselylomakkeeseen e laiteta omaa nimed ja ne ké&sitelladn luottamuksellisesti. Kyselyyn
vastaaminen tapahtuu siten, ettd ympyréitte tarjotuista vaihtoehdoista kohdallanne oikean
vaihtoehdon tai vaihtoehdot. Mikéli vastaukselle on varattu tilaa, voitte kirjoittaa vastauksenne.
Pyyddamme Teitd paauttamaan téytetyn vastauslomakkeen oheisessa kirjekuoressa kahden viikon
kuluessa. Kirjeen postimaksu on maksettu valmiiksi.

Tampereella 8. paivana maaliskuuta 1999
Tuula Haukka-Wacklin Terhi Jokinen

Projektivastaava Tutkimusharjoittelija, Suomen MS-
liitto



Suomen M SHiitto Y ht.yo, Tampereen yliopisto,
Sos.pol. laitos
Pirkanmaan avopal vel ukeskus Puh: 050-5829433

Kysely M S-tautia tai harvinaista neurologista sairautta sair astaville avopal ve-

luita kayttaneille henkildille

| TAUSTATIEDOT

1) Mika on sukupuolenne?
1 Mies

2 Nanen

2) Mika on syntymavuotenne?

3) Mikadiagnoos Teillaon?
1 MStauti

2 Muu neurologinen sairaus, mika?

4) Minavuonnadiagnoos on tehty?




5) Mistdvuodestaakaen Teillaon ollut oireita?
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6) Mikaon siviliséétynne?

1
2
3

Na maton
Avo- tal avioliitossa
Eronnut tai leski

7) Miten asutte?

8)

9)

1

o 01~ WDN

Yksin

Vanhempien kanssa
Puolison kanssa
Puolison jalasten kanssa
Lapsen / lasten kanssa

Jonkun muun / muiden kanssa, kenen?

Miké& on kotikuntanne?

Miké& on tamanhetkinen e amantilanteenne?

N o 0o~ WN P

Opiskelija
Kokopéaivatyossa
Osa-aikatydssa
Tyokyvyttomyysel dkkeella

Osatyokyvyttomyysel dkkeella

Vanhuusel &kkeella (kansanel &ke jaltai tyoel 8ke)
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8 Tyodton

9 Muu, mika?

10)Mika on koulutuksenne?
1 Perus-, keski- tai kansakoulu

2 Ylioppilastutkinto tai ammatillinen koulutus (my0s opistotasoinen)

3

11) Mik& on ammattinne?

Korkeakoulu- tai ammattikorkeakoulututkinto

12) Jos ol ette el &kkeell&, kuinka kauan olette ollut?

1

2
3
4

Alle 2 vuotta
2-5 vuotta
5-10 vuotta
Yli 10 vuotta

13) Kuinka usein kaytétte litkkumista hel pottavaa apuvdlinetté&/apuvalineita?

1

2
3
4

En koskaan
Joskus
Usein

Aina



Il AVOPALVELUKESKUSTEN PALVELUT

14) Kumman avopal vel ukeskuksen palveluita ol ette kayttanyt?

1
2

Pirkanmaan avopal vel ukeskuksen (Tampere)
Pohjoisen avopal vel ukeskuksen (Oulu)
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15)Mihin MS-liiton avopalveluna toteutettuun ryhmakuntoutuk seen ol ette osal-

listunut?

1

© 00 N o o b~ W DN

S L e i e =
N OO o A WDN R O

Ensitietokurssi
Ensitiedon jatkokurssi (Rokua/lkaalinen)

Tanssi-ilmaisu

Rosen-liikunta

Terapiapalloryhméa

Jooga

Judo

Naisten keskusteluryhma

Apua arkeen (inkontinenssi)

Kivunhallintakurssi

Tasapai nokurssi

Arjen hallintaa porukassa

Arkieldman hallintakurssi (ataksiaoire)

Tyollistymista ja tyoel @maa tukevaryhma

Ratsastusterapia

[tseapuryhméa

Ryhmakuntoutuskokeilu terveyskeskuksessa tai keskussairaal assa:
miké& paikkakunta?




16) Edella luetel lut kuntoutusmuodot ovat ryhmamuotoisia avopalveluita. Mita
muita avopalvel uita ol ette kayttanyt?
1 Lé&karipalvelut
2 Yksldllinen ohjaus ja neuvonta (tapaamiset/puhelinkontaktit)

17)Mikdli olette kayttanyt useampia avopalvel uita,

minké& koette olleen hyddyllisin?

88

Miksi?

18)Mikali olette kayttanyt useampia avopalveluita,

minka koette olleen vahiten hyodyllinen?

Miksi?
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19)Mika sal Teidat ensimmaisen kerran kayttdmaan avopal veluita?

1

a b~ W DN

Oma harkinta

La&akéarin tal fysioterapeutin suositus
Omajapuolison harkinta

Omajaladkarin tai fysioterapeutin harkinta

Muu, mika?

20) Oletteko tyytyvainen kayttamiinne avopal vel ukeskuksen palveluihin?

1 Kylla
2 En
Miksi?

21)Kuinka hyodylliseks olette kokenut avopal velut koko kuntoutusprosessinne

kannalta?



0

Vattamattomaksi

Hyodylliseksi

Osittain hyddylliseksi ja osittain hyddyttomaksi
Melko hyddyttomaksi

Hyodyttomaksi

ga b W N BB

22) Arvioikaa, mik& merkitys seuraavilla tekijoilla on ollut halukkuuteenne osallis-
tua ryhmémuotoisiin avopalveluihin
Yhdentee Meko Eikum- Meko Erittdin

kevd  yhdente- paa- tarkea  tarkea

keva kaan
Ryhmaéssa toteutettava liitkunta 1 2 3 4 5
Toiset samaa tautia sairastavat 1 2 3 4 5
ihmiset, eli muut ryhmal & set
Se, etta paésee vahaks aikaair- 1 2 3 4 5
tautumaan kotiympyroista
Ryhmé&ssa saatava tieto omasta 1 2 3 4 5
saraudesta
Ryhméssa saadut uudet koke- 1 2 3 4 5
mukset

23)Miten hyvin avopalvelut ovat onnistuneet vastaamaan juuri Teidan

henkil 6kohtaisia odotuksianne?

1 Erittdin hyvin

2 Hyvin
3 Osdittain
4

Ei lainkaan

24)Onko avopalveluiden kayttd mielestanne lisdnnyt yleista aktiivisuuttanne?
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Paljon

Jonkin verran
En osaa sanoa
Vahan

Ei lainkaan

aa A W N P

25) Onko avopalveluiden kayttaminen vaikuttanut osaltanne edistavasti seuraaviin

asioihin
Ei lan- Vé&han Eipajon Pajon  Erittan
kaan elkavé paljon
han

Itsestéa huol ehtiminen 1 2 3 4 5
Fyysinen toimintakyky 1 2 3 4 5
Kotitoista selviytyminen 1 2 3 4 5
Ammatin harjoittaminen 1 2 3 4 5
Harrastukset 1 2 3 4 5
Omien voimien jajaksamisen 1 2 3 4 5
arviointi
Itsel uottamus omien asioiden 1 2 3 A 5
hoitamisessa

26) Onko avopalveluihin osallistuminen lisénnyt itsendista selviytymistanne arki-

elaméassa?
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1 Kylla
2 Ei

27)Kuinka tarkedna pidétte seuraavia ryhmakuntoutuksen puolia oman kuntoutu-
misenne kannalta?
Taysin Melko Ei t&rked Meko  Erittéin
hyodyton hyodyton eikahyo- térked  térked

dyton
Litkunnalliset jaltai muut 1 2 3 4 5
harjoitukset
Vaikutus mielialaan 1 2 3 4 S
Kanssakayminen muiden 1 2 3 4 5
ryhmaélaisten kanssa
L uennot/tieto 1 2 3 4 5

28)Kenelta tai mista saitte tietéa Pirkanmaan tai Pohjoisen avopal vel ukeskuksen
toiminnasta?

Y liopisto- tai keskussairaalan neurologilta

Terveyskeskuksen |aakérilta

Terveyskeskuksen fysioterapeutilta

Y liopisto- tai keskussairaal an sosiaalityontekijalta

Yliopisto- tai keskussairaalan kuntoutusohjagjata

Kotikunnan sosiaalityontekijalta

M S-yhdistyksesta

~N~ o o~ WN P
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11
12
13
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Avopalvelukeskuksen tiedotteesta/kirjeesta
Avain-lehdesta

Avopalvelukeskuksen tyontekijalta
MS-liiton aluesihteerilta

Toiselta palvel uita k&yttaneel té henkil lta
Muuata, mista?

29)Mita muita kuntoutuspalveluita avopalveluiden lisdks olette kayttanyt kahden

viimei sen vuoden aikana?

1

w

N o o1 b~

L aitoskuntoutugjakso (esim. Maskun-, Kankaanpaan-, Lapin-, Rokuan
kuntoutuskeskuksessa tal vastaavassa)

Y ksil6llinen fysioterapiajakso

Fysioterapeutin ohjaama ryhma (M S-yhdistyksen tai terveyskeskuksen
jarjestama)

Neuropsykol oginen kuntoutus

Puheterapia

Ammatillinen kuntoutus

Muu, mik&?

30) Jos saatte yksildllista fysioterapiaa, kuinka paljon vuodessa?

1 Vahemman kuin 15 kertaa vuodessa

2

15-30 kertaa vuodessa

3 30-45 kertaa vuodessa

4

Enemman kuin 45 kertaa vuodessa

31) Minka kuntoutusmuodon koette kohdallanne parhaaks talla hetkel1&?

1

L aitoskuntoutus jossakin kuntoutuslaitoksessa

2 Avopalvelut

3

L aitoskuntoutus ja avopalvelut yhdessa
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32) Pidatteko itsellenne sopivampana?
1 Yksilékuntoutusta
2 Ryhmékuntoutusta

33) Saatteko talla hetkella mielestanne riittavasti kuntoutuspalveluja ?
1 Kylla
2 En

Jos ette, niin mita tarvitsisitte liséa?

34) Y mpyroik&a sopivin numero kahden laatusanan véalilla kuvaamaan mielipidet-
tanne M S-liiton avopalvelukeskusten palveluista

Vanhanaikaista 1 2 3 4 5 Nykyaikaista

Nakymétonta 1 2 3 4 5 Nkyva

Paikallaanpolkevaa 1 2 3 4 5 Uudistuvaa

Epéd uotettavaa 1 2 3 4 5 Luotettavaa
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Tietdmatonta 1 2 3 4 5 Asiantunte-
vaa
Epédvarmaa 1 2 3 4 5 Rohkeaa

11l HYVINVOINTI JA ELAMANHALLINTA

35)Kuinka usein Teita on vaivannut sairauteenne liittyva ruumiillinen vaiva, séryt
tai kivut viimeksi kuluneen viikon aikana niin, etta se on haitannut paivittéisia

toimintojanne tavalliseen tilanteeseen verrattuna?

Noin puolet gjasta

Silloin tall6in, mutta véhemman kuin puolet g asta
Harvoin

Ei koskaan

o 01 A WO DN P

36)Milta Teistd on yleisesti ottaen tuntunut viimeksi kuluneen viikon aikana?

Mielialani on ollut erinomainen
Mielialani on ollut oikein hyva
Mielialani on ollut enimmakseen hyva
Mielialani on vaihdellut paljon

Mielialani on ollut enimmakseen huono

o 01 A W DN P

Mielialani on ollut hyvin huono



37)Millaisiksi koette seuraavat eldmaénne koskevat asiat talla hetkell&?

Huono Melko Enosaa Meko Hyva

huono  sanoa hyva

El&mantilanteeni kokonaisuus 1 2 3 4 5
Terveydentilani 1 2 3 4 5
I hmissuhteeni 1 2 3 4 5
Taloudellinen tilanteeni 1 2 3 4 5
Asumistilanteeni 1 2 3 4 5
V apaa-ganvietto- 1 2 3 4 5

mahdollisuuteni

Mahdollisuuteni saada tarvitse- 1 2 3 4 5
miani palveluja

Mahdollisuuteni vaikuttaa omaa 1 2 3 A 5
elamaéani koskeviin asioihin

38) Jos gjattelette aikaa kolme vuotta sitten ja vertaatte sitd nykyiseen eldmaénne,
niin oletteko nyt:



1 tyytyvaisempi kuin kolme vuotta sitten
2 e oletapahtunut muutosta

3 tyytyméttomampi kuin kolme vuotta sitten

39)Avoin kysymys. Mita muuta haluatte kertoa?
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Kiitos vastauksestannel!



