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DYSTONIAA SAIRASTAVIEN
SOPEUTUMISVALMENNUS-KUNTOUTUSKURSSIEN
PITKAAIKAISVAIKUTUSTEN
ARVIOINTITUTKIMUS JOHTAA KYSYMAAN:
MITEN UUDISTAA KUNTOUTUKSEN
VAIKUTTAVUUDEN TUTKIMUSTA?

Johdanto

Keskustelu kuntoutuksen vaikuttavuudesta on
jatkunut vilkkaana 1990-luvulta alkaen (As-
horn €& Miettinen 2013, 26; Tuloksellisuus-
tarkastuskertomus 2013). Tavoitteena on ollut
sellaisten tyomenetelmien kiytto, joiden vai-
kuttavuudesta on luotettavaa tutkimusnayt-
t6d. Kuntoutuksen vaikuttavuustutkimuksissa
on kiytetty yleensd kokeellisia tai kvasiko-
keellisia asetelmia, joissa vertaillaan muutos-
ta intervention kohteena olleessa ihmisryh-
massd ja taustamuuttujiltaan identtisessi ver-
rokkiryhméssda. Namé asetelmat edellyttivit
selkedisti rajattua ja méiiriteltivaa tilannetta
sekd todellisuuden jisentimistd kausaalisten
syy-seuraussuhteiden kautta. Kuntoutustoi-
minnan tutkimisessa lahtékohta on ongelmal-
linen, koska ihmiseldmé ei ole pelkistettdvis-
sd yksinkertaisiksi syy-seuraussuhteiksi. Kun-
toutumisen taustalla voivat olla monenlaiset
muut syyt kuin kuntoutusinterventio, esimer-
kiksi kuntoutujan toimintakontekstissa, kuten
ihmissuhteissa, tapahtuneet muutokset. (Ran-
tanen 2009, 107.)

Kuntoutuksen vaikuttavuuden kokeelli-
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sissa ja kvasikokeellisissa tutkimuksissa on
hy6dynnetty erilaisia geneerisid ja sairaus-
spesifejakin mittareita. Niitd ovat muun mu-
assa elaménlaatuun tai terveyteen liittyvain
elaménlaatuun keskittyvit mittarit RAND-36,
15D ja WHOQOL-BREF. Monien mittareiden
ydin muodostuu toimintakyvysté ja sen osa-
alueista (esimerkiksi fyysinen, psyykkinen ja
sosiaalinen toimintakyky), joissa tapahtuvia
muutoksia pyritdan kvantifioimaan. Nailla
mittareilla ei ole saatu kovinkaan runsaasti
luotettavaa niyttod kuntoutuksen vaikutta-
vuudesta.

Kuntoutussdition toimitusjohtaja Soile
Kuitunen ja Kelan pédijohtaja Elli Aaltonen
kritisoivat lehtikirjoituksessaan (2015) sit4,
miten viahidn kuntoutuksen vaikuttavuudes-
ta tiedetddn ja miten paljon siihen kuiten-
kin kdytetidn Suomessa verovaroja (noin 1,2
miljardia vuosittain). Sama summa mainit-
tiin jo kuntoutusselonteossa 2002, jolloin mu-
kaan oli laskettu my®s erityisopetuksen, vam-
maispalvelujen ja vanhusten kuljetuspalvelu-
jen kustannukset (Kuntoutusselonteko 2002,
4-5). Kuitunen ja Aaltonen (2015) kaipaavat



kyseenalaistusta sekd uudenlaista kuntoutus-
ajattelua, toteutustapoja ja vaikuttavuuden
mittaamistapoja. Heiddan mukaansa kuntou-
tuspalveluihin tarvitaan vaikuttavuuskritee-
rit eli kuvaukset siitd, mitd kuntoutuksella on
saatu aikaan.

Téassd kirjoituksessa kuvataan dystoni-
aa sairastavien ihmisten sopeutumisvalmen-
nus-kuntoutuskurssien pitkdaikaisvaikutus-
ten arviointitutkimusta ja sen pdatuloksia.
Tutkimuksen tuloksia on aiemmin raportoitu
kansainvilisissa liikehairiotutkijoiden kong-
resseissa (Kinos ym. 2011, Martikainen ym.
2016). Tutkimuksen kuvauksen jilkeen poh-
ditaan sen tulosten valossa vaihtoehtoisia ja
taydentdvid tapoja, joilla voitaisiin saada tie-
toa kuntoutuksen vaikuttavuudesta.

Dystoniaa sairastavien ihmisten
laitosmuotoisten sopeutumisvalmen-
nuskuntoutuskurssien pitkdaikais-
vaikutusten arviointi

Primaarista dystoniaa sairastavia arvioidaan
Suomessa olevan noin 2000. Sairauden kat-
sotaan kuuluvan harvinaissairauksiin. Dys-
toniaan liittyy merkittava tydkyvyn heiken-
tyminen botuliinihoidosta huolimatta (Marti-
kainen ym. 2010). Harvinaisia sairauksia sai-
rastavat kaipaavat usein lisdé tietoa, ja jonkun
muun samaa sairautta sairastavan tapaami-
nen koetaan merkitykselliseksi. Sopeutumis-
valmennus-kuntoutuskurssit voivat palvella
niitd tarpeita.

Vuosina 2006 - 2009 selvitettiin dystoniaa
sairastaville ja heiddn omaisilleen jéirjestetty-
jen laitosmuotoisten sopeutumisvalmennus-
ja kuntoutuskurssien vaikutuksia kuuden kuu-
kauden vilein tehdylld kyselytutkimuksella.
Tutkimusaikana jirjestettiin yhteensd 17
kurssia Turussa Suvituulessa ja Petreassa se-
kd Joensuussa Kuntohovissa. Osallistujia oli
vuosittain 35 - 54. Kurssien sisédltdé koostui
pédidosin luennoista, erilaisesta liikunnallises-
ta ohjelmasta ja ryhméikeskusteluista. Lisdksi
jokainen osallistuja tapasi yksilollisesti neu-
rologin ja fysioterapeutin sekéd loppuyhteen-
vedossa kuntoutusryhmén.

Kyselyihin kuuden kuukauden vilein vastasi

79 kurssilla olluttaja 21 kurssipaikkaa odottavaa
226:sta kurssille hakeneesta (44 %). Ndiden
kahden ryhmin tuloksia verrattiin keskenaén.
Sairauteen sopeutuminen on monimuotoinen
jausein pitkd prosessi, eika ollut tiedossa, mill&
mittarilla sopeutumisprosessin etenemisti
voisi mitata. Tiedon kerddmisessd kdytettiin
useita mittareita kuten terveyteen liittyvdn
eliminlaadun kyselylomaketta (15D®), mieli-
alaa kartoittavaa kyselyi (GDS-15) ja omaisen
kuormitus -kyselylomaketta (Zarit).

Tutkimukseen osallistuneista tydikdisisti
alle puolet oli aktiivisesti tydssd. Tyotilanne
selkiytyi jossain méirin kurssille osallistuneil-
la. Ryhmitasolla merkitsevisti eroava muutos
seurannassa havaittiin mielialassa. Mielialan
paranemista havaittiin GDS-kyselylla mitat-
taessa myos kurssipaikkaa odottavilla, mut-
ta vain kurssilla olleilla muutos oli tilastolli-
sesti merkitsevd. Omaisen rasitus Zarit-kyse-
lyssé ei merkitsevisti muuttunut seurannassa
kummallakaan ryhmailld. Omaisten rasituk-
sen muutos oli kuitenkin yhteydessi sairasta-
van mielialan muutoksiin. Sairauteen liittyvin
stigman kokemus liittyi erityisesti esiintymis-
tilanteisiin ja kaupungilla liikkumiseen. Néais-
s tilanteissa negatiivista suhtautumista koki
ldhes neljannes vastaajista. Stigman kokemi-
sessa ei kummallakaan ryhmilld tapahtunut
seurannassa merkitsevid muutoksia. Elamén-
laatu oli 15D-kyselyssd heikentynyt saman
ikdiseen viestoon verrattuna. Heikentymista
ikdverrokkeihin ndhden oli ndhtdvissa erityi-
sesti seuraavissa osioissa: tavanomaiset toi-
minnot, henkinen toiminta, vaivat ja oireet,
masentuneisuus, ahdistuneisuus, energisyys
ja sukupuolielima. Eldmén laadussa ei kum-
mallakaan ryhmalla tapahtunut seurannassa
merkitsevdd muutosta. Liikunnan harrastus,
aktiivisuus kulttuuripalvelujen kaytossid tai
jarjestotoiminnassa ei oleellisesti seurannas-
sa muuttunut. Tulosten yleistettivyyttd hei-
kentdd alhaiseksi jadnyt osallistumisprosent-
ti. Erityisesti verrokkiaineistoksi otettu kurs-
sipaikkaa odottavien ryhma jai pieneksi eika
se ollut satunnaistettu.

Yksilolliset erot ryhmien sisélld olivat suu-
ria. Osalla tulokset selvésti paranivat, osalla
huononivat, kun taas osalla ne pysyivit sa-
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moina. Mitddn selkedsti ennustavaa tekijaa
kurssista hyo6tyneiden erottamiseksi vihem-
méan hydétyneistd ei voitu 16ytdad. Tutkimuk-
sessa ei tarkasteltu erikseen kaikkia sopeutu-
misvalmennuskurssien sisidltdmii elementteja
kuten tietoa sairaudesta tai vertaistukea, joista
kurssin jilkeen saatava palaute on ollut yleen-
sd hyvia. Jia epaselviksi, onko nailli tekijoil-
14 pitkdaikaisvaikutuksia.

Johtopaatokset:
Miten sopeutumisvalmennusta
tulisi kehittaa?

Dystoniakuntoutuksessa tiedon saannilla ja
vertaistuella voi olla merkitysta niissdkin dys-
toniatyypeissd, jotka eivit hy6dy perinteisesta
fysioterapiapainotteisesta kuntoutuksesta, ku-
ten blepharospasmissa ja spasmoidissa dys-
foniassa. Kelan kuntoutus- ja sopeutumisval-
mennuskurssitarjonta dystoniaa sairastavil-
le koostuu pelkdstdan parikursseista. Kaikki
eivit kuitenkaan hyody parikursseista (tdssa
tutkimuksessa 32 % asui yksin). Toisaalta ta-
mén tutkimuksen perusteella myds omainen,
joka ei osallistu kurssille, voi hydtyé sairasta-
van omaisensa mielialan paranemisesta. Dys-
toniaan liittyva tydkyvyn heikentyminen ko-
rostaa ammatillisen kuntoutuksen keskeistd
merkitysta.

Sairauteen sopeutuminen on pitka proses-
si, jossa yksittdisen kurssin merkitysti on vai-
kea arvioida. Oikeaan kohtaan sattuessaan se
voi olla kddnteentekeva alku positiiviselle ke-
hitykselle mutta pitkdaikaissairauksissa tus-
kin riittda kattamaan koko tulevaa elamaia.
Koska dystoniaoireisto jatkuu myo6s kuntou-
tusjakson jilkeen oleellisesti ennallaan, onkin
epatodenndkdistd, ettd yksittiisella sopeutu-
misvalmennus-kuntoutuskurssilla voitaisiin
pysyvasti helpottaa sairauden aiheuttamaa
haittaa. Sairauden luonteen takia sairauden
kanssa elamisen tukemisen tulisikin olla pit-
kdkestoista. Kuntoutuksen ja hoidon tulisi olla
kiintedssd vuorovaikutuksessa etenkin saira-
uksissa, joissa hoidolla on keskeinen vaikutus
toimintakykyyn.

Tulevaisuudessa tullaan todennékoisesti
entisti enemmén hyédyntaméain myds muita
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tiedon vilittdmisen ja vertaistuen tapoja kuin
perinteisid sopeutumisvalmennus-kuntoutus-
kursseja. Tietoa, taitoa ja vertaisia ei harvi-
naisista sairauksista ole tarjolla joka paikas-
sa. Esimerkiksi Parkinsonin tautia sairastaville
kdynnistetyt verkko-sopeutumisvalmennus-
kurssit soveltunevat myds muita pitkdaikais-
sairauksia kuten dystoniaa sairastaville. Arjen
elami onkin pitkdlle digitalisoitunut, mutta
kuntoutustoiminnassa digiloikka on edelleen
tekemaittd (Kuitunen & Aaltonen 2015). Hun-
tingtonin taudissa puolestaan on saatu hyvia
kokemuksia eri puolilla Suomea jirjestetyis-
td Huntington-kahviloiksi nimetyistd vapaa-
muotoisista vertaistapaamisista. Uudenlaisten
kuntoutuksen toteutustapojen tarpeen nosta-
vat esiin myos Kuitunen ja Aaltonen. Kun-
toutuja voisi esimerkiksi saada kasvokkaista
palvelua terveyskioskeista tai hyvinvointita-
loista keskeltd kaupunkia. Palvelupisteet voi-
taisiin rakentaa yhteistydssd kuntien, jirjesto-
jen, saitididen ja yritysten kanssa. (Kuitunen
€ Aaltonen 2015.)

Mittareiden lisdksi tarvitaan
laadullista ldhestymistapaa

Téssd artikkelissa kuvatussa dystoniaa sai-
rastavien sopeutumisvalmennus-kuntoutus-
kurssien pitkdaikaisvaikutusten arviointitut-
kimuksessa ei erilaisilla mittareilla saatu va-
kuuttavaa nayttéd kuntoutuksen vaikuttavuu-
desta. Se ei kuitenkaan tarkoita sitd, etteiko
vaikuttavuutta voisi olla ja olisi.

Viime aikoina sosiaali- ja terveysalan me-
netelméllisen kehittdmisen yhteydessa on ko-
rostettu tyontekijoiden kokemustiedon ja asia-
kaspalautteen merkitystd. Kuntoutuskiytan-
t64 voidaan pitdd tarkoituksenmukaisena ja
toimivana, mikili asiantuntijakokemukset ja
kayttajapalautteet sitd puoltavat. Kokemus-
tieto ymmaérretdan tutkimusniyttéd tayden-
taviaksi, ei sille vastakkaiseksi. Taman nike-
myksen taustalla on uudenlainen tietokidsi-
tys, joka korostaa erilaisten tiedon lajien ja
tiedon oikeuttamisen tapojen olemassaoloa.
Myds kontekstuaalisuuden merkitys kuntou-
tustoiminnassa on noussut esiin. Se merkit-
see huomion kiinnittdmistd esimerkiksi asu-



miseen, koulutukseen, tydhon, perheeseen ja
muihin ihmissuhteisiin. Usein kuntoutuminen
edellyttdd sitd, ettd asiakas tulee subjektiksi
yhteiskunnan eri toiminta-areenoille. Siihen
tarvitaan mahdollisuuksia mielekk&4seen toi-
mintaan sekd kokemusta omasta toimijuudes-
ta. (Rantanen 2009, 10, 110 - 113.)

Kun tarkastelemme kuntoutustoimintaa
vuorovaikutteisena prosessina, tarkedksi nou-
see vaikuttavien mekanismien tarkempi analy-
sointi. Misti asiakkaat itse kokevat hydtyneen-
sd? Mikd toimintatapa, tydmuoto tai tydsken-
telyorientaatio on osoittautunut tiettyjen asi-
akkaiden kohdalla toimivaksi tietyissd tilan-
teissa? Naitd kysymyksid voidaan tutkia laa-
dullisilla menetelmilld. My®6s tarinallista 13-
hestymistapaa voidaan kayttia, kun tutkitaan
yksittdisten ihmisten selviytymistd ja siihen
liittyvid merkityksid (Hanninen & Valkonen
1998). Rajavaara ja Lehto (2013) muistuttavat,
ettd todellisuus usein pakenee kontrolloituja
asetelmia ja ettd monet tutkimusmenetelmét
(esimerkiksi kyselyt) vaikuttavat viliintule-
vasti. Tiedonkeruussa voitaisiinkin hyddyntda
muun muassa osallistuvaa havainnointia, kes-
kusteluita ja tyontekijoiden prosessikuvauksia,
eikd kuntoutuksen vaikuttavuuden osa-aluei-
ta pitdisi méaritelld etukiteen (Koskela 2010).
Dystoniaa sairastavat kuvasivat sopeutumis-
valmennus-kuntoutuskurssin antia kirjallises-
sa palautteessa Suvituulessa 2016 seuraavasti:

"Osaa toimia lddkdreiden ja viranomaisten
kanssa paremmin.”

"Suhteellisuuden taju omaan ja ympdriston
sairauksiin. Faktatietoja sairaudesta ja sen
hoidosta. Rentoutuksen tapoja ja merkitys...
psyykkisen stressin kestdmisen parannus.”
"Oman jaksamisen ymmdrtiminen...”

"Muilta kursseilla olijoilta saatu vertaistuki!”

"Opin ymmdrtimddn dystonian laaja-alai-
suuden.”

"Sairauden kanssa voi eldd hyvdd eldmdd. Po-
sitiivisempi ajattelu, tehdd asioita oman sai-

rauden rajoissa (mitd voi tehdd) Lepotaukoja
pitiis muistaa pitdd!”

Tamain tyyppisia merkityksellisid, koettuja
vaikutuksia ei mikdin tunnettu mittari onnis-
tu vangitsemaan. Sen sijaan kuntoutujat itse
osaavat kuvata niitd, kun saavat siihen mah-
dollisuuden.

Vaikuttavuuden arviointi on tdrkedd mut-
ta kaipaa siis uusia ldhestymistapoja erilaisten
toimintakyky- ja elamanlaatumittarien lisiksi.
Sité paitsi vaikuttavuudesta tarvittaisiin kriit-
tisid arvioita muiltakin sosiaali- ja terveyden-
huollon sektoreilta kuin kuntoutuksesta. Sosi-
aalipalveluissa vaikuttavuuden tarkastelu on
aivan alkutekijoissaédn. Hiljattain julkaistu sa-
tunnaistettu tutkimus yleisesti kiytetysti pol-
ven tdhystysleikkauksesta toi yllattavai tietoa
(Sihvonen ym. 2016): polvivaivojen hoidossa
kannattaakin usein panostaa kuntoutukseen
leikkauksen sijasta. Vaikuttavuuden arvioin-
nin pitéisikin koskea kaikkea yhteiskunnan ra-
hoittamaa toimintaa, jotta verorahat tuottaisi-
vat parhaan mahdollisen hyédyn. Téalloin kus-
tannus-vaikuttavuuden arviointi tulisi kuiten-
kin tehdi yli sektorirajojen, koska sddsto yh-
delld sektorilla johtaa helposti lisddntyneisiin
kustannuksiin toisella.

Sirppa Kinos, VTL, lehtori,
Turun ammattikorkeakoulu

Kirsti Martikainen, LT, neurologian dosentti,
asiantuntijalddkari, Suomen Parkinson-liitto ry

Reijo Marttila, neurologian professori
(emeritus), Turun yliopisto
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