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TIIVISTELMA

Tutkimuksen tarkoituksena oli arvioida CP-vammaisten lasten kuntoutukseen kehitetyn ja
biomekaniikkaan perustuvan ABR-kuntoutuksen (eng. Advanced Biomechanical Rehabilitati-
on) soveltuvuutta Kelan jdrjestimadan kuntoutukseen. Tutkimuksessa kuvattiin ABR-
kuntoutukseen liittyvia kokemuksia, vaikutuksia ja hyotyja ARB-kuntoutusta toteuttavien
perheiden ja tieteellisten tutkimusten ndkokulmista. Tutkimuksellisena ldhestymistapana
kdytettiin realistista arviointitutkimusta, jossa madariteltiin ABR-kuntoutusta ja sen merkitysta
ja arvoa suhteessa Kelan jarjestamaan vaativaan ladakinnalliseen kuntoutukseen. Aineiston ke-
ruu toteutui laadullisin menetelmin ja kirjallisuuskatsauksena. Arvioinnin tavoitteena oli edis-
taa tuloksellisten kuntoutusmuotojen valintaa ja kdyttéa kuntoutujien toimintakyvyn vahvis-
tamiseksi. Tietoa voi siten hyddyntaa Kelan jarjestimaan kuntoutuksen paatoksenteossa.

ARB-kuntoutuksen teemahaastattelut toteutettiin syyskuussa 2015 kolmelle CP-vammaiselle
lapselle ja yhdeksidlle vanhemmalle tai isovanhemmalle. Haastatteluaineisto analysoitiin sisal-
l6nanalyysilla. Lapset kokivat ABR-kuntoutuksen paiosin miellyttavaksi, kipuja lievittavaksi
seka paivittdisia toimintoja, kuten siirtymisia ja pukeutumisia helpottaviksi. Vanhemmat ja
isovanhemmat pitivat ABR-kuntoutusta konkreettisena keinona vaikuttaa lapsen ja samalla
koko perheen hyvinvointiin ja autonomian tunteeseen. ABR-harjoitteiden koettiin vihentavan
lapsen kipuja, vahvistavan kudosrakenteita ja luovan taten parempia edellytyksia lapsen arjen
suorituksille, kuten asennon ylldpitdmiselle ja asennosta toiseen siirtymiselle. ABR-
kuntoutuksen koettiin helpottaneen myo6s lapsen ruokailu- ja avustustilanteita sekd kommu-
nikointia. Positiivisten kokemusten ohella haastateltavat vanhemmat ja isovanhemmat koki-
vat ABR-kuntoutuksen fyysisesti melko raskaaksi, aikaa vieviksi, perheen sisdisen ajankdyton
suunnittelua edellyttavaksi ja taloudellisesti kalliiksi investoinniksi, jota haastoi lisaksi ympa-
riston ajoittainen epaileva suhtautuminen ABR-kuntoutusta ja perheen valintoja kohtaan.

Kirjallisuuskatsauksen viiteaineistosta seuloutui lopulliseen analyysiin seitseméan julkaisua,
joista keskeisin oli Marc Driscollin ja Leonid Blyumin kolmivuotinen prospektiivinen ABR-
kohorttitutkimus (2012-2014) ja sitd koskeva, osin kasikirjoitusvaiheessa oleva ennakkoai-
neisto. Ennakkotulosten perusteella tutkijat paattelivat, ettd CP-vammaisten lasten tiivis kun-
toutus soveltuu vaikeasti CP-vammaisten (GMFCS-luokka 4 ja 5) terveyden ja hyvinvoinnin yl-
lapitamiseen ja edistdmiseen. Kun CP-lasten kuntoutusta oli tehty 36 kuukautta (p < 0,05),
CPCHILD-kyselyn alkupisteet vastasivat GMFCS-luokkien julkaistuja keskiarvoja. GMFCS-
luokkaan 4 kuuluvien kuntoutettavien CPCHILD-kyselyn pisteet olivat parantuneet tasaisesti
8 % 51,55:sta 56,02:een, ja GMFCS-luokkaan 5 kuuluvien lasten pisteet olivat parantuneet
14 % (48,74 > 55,54 pisteeseen). CP-vammaisten karkeamotoriikkaa ja selkdrangan stabili-
teettia istuma-asennossa koskevat tutkimustulokset viestivat niin ikdan ABR-kuntoutuksen
puolesta. Kokonaisuutena suoraan ABR-kuntoutukseen liittyva tieteellinen tutkimus oli vielad
vahaista. Uusi tieteellinen kirjallisuus sidekudoksen merkityksesta ihmisen toisena tukiran-
kana tarjoaa kuitenkin osaltaan tukea ABR-kuntoutuksessa hyddynnettiavalle sidekudoksen
merkityksen ymmartamiselle.

Avainsanat: ABR-kuntoutus, CP-vamma, Kelan jarjestdma kuntoutus, arviointi, vaikutus



ALKUSANAT

Taman arviointitutkimuksen tavoitteena oli arvioida ABR-kuntoutuksen soveltuvuutta ja
kdyttomahdollisuuksia Kelan jarjestdmadn vaativaan ladkinnalliseen kuntoutukseen. Arvioin-
titutkimus kdynnistyi Kelan kuntoutusryhman avoimella tarjouspyynnolla, johon Metropolia
Ammattikorkeakoulu ilmaisi kiinnostuksensa, saaden myonteisen vastauksen arviointia kos-
kevaan tarjoukseen (6.3.2015). Olemme pyrkineet arvioimaan monipuolisesti ABR-
kuntoutusta kuntoutusmuotona. Haastatteluaineisto tarjoaa asiakaskokemuksiin perustuvan
nakokulman ja kirjallisuuskatsauksessa tuodaan esille tutkimuksiin perustavaa nayttoa.

Kiitamme lampimasti haastateltuja lapsia, heidin vanhempiaan ja isovanhempiaan sekd ABR-
kuntoutuksen tuki ry:n jasenia arvokkaasta yhteistydsta arvioinnin kuluessa. Kiitokset Kelalle,

joka mahdollisti arviointityén. Toivomme ty6n osaltaan virittdvan keskustelua vaikeavam-
maisten lasten kuntoutuksesta ja lahiyhteison osallisuuden merkityksesta sen toteutuksessa.
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1 JOHDANTO

ABR-kuntoutus (eng. Advanced Biomechanical Rehabilitation) on saanut alkunsa Kanadassa,
jossa Leonid Blyum ryhtyi kehittdmadn tdta biomekaniikkaa hyddyntdvaa kuntoutusmene-
telmaa. ABR-kuntoutusta on toteutettu nykyisessa muodossaan vuodesta 2000 ldhtien. Se on
erityisesti CP-vammaisille lapsille ja nuorille sekd heidan perheilleen tarkoitettu, Suomessa
viela melko uusi kuntoutuksen lahestymistapa ja menetelma. ABR-kuntoutuksessa vanhem-
milla tai lapsen ldhiyhteisolla on kuntoutuksessa merkittdva rooli, silla vanhemmat ovat
useimmiten kuntoutuksen toteuttajia. Kyseessa on kaupallinen ja nimikesuojattu kuntoutus-
muoto. ABR-kuntoutuksessa pyritdan vaikuttamaan paikallisella toistuvalla mekaanisella pai-
nearsytyksella kehon kudoksiin, joihin ei kohdistu normaalia kehon sisdistd kuormitusta.
ABR-kuntoutuksessa oletuksena on, ettd aivoissa olevaa vauriota suurempi este liikuntakyvyn
kehittymiselle ovat lapsen kehon vaurioituneet kudosrakenteet. Menetelman tavoitteena on
palauttaa CP-vauriosta karsivien biomekaaninen tasapaino vahvistamalla kehon sisdisia ra-
kenteita siten, ettd se mahdollistaa motoristen toimintojen kehittymisen. (Blyum 2009.) Suo-
messa toimii vuonna 2013 perustettu ABR-kuntoutuksen tuki ry, joka on vammaisten lasten
vanhempien perustama tukiyhdistys. Sen lahin ABR-keskus toimii Tanskassa. Suomen ABR-
tukiyhdistys jakaa tietoa ABR-menetelmastd suomen kielella ja jarjestdd ABR-koulutuksia yh-
teistydssa Tanskan ABR-keskuksen kanssa. ABR-keskuksia on Euroopassa Tanskan lisdksi
Belgiassa ja Saksassa.

Tama tutkimus on Kelan toimeksiannosta toteutettu arviointitutkimus, jonka tarkoituksena on
arvioida ABR-kuntoutuksen soveltuvuutta Kelan jarjestdmaan vaativaan ladkinnalliseen kun-
toutukseen (Kela 2015). ABR-kuntoutus ei ole Suomessa Kela-korvauksen piirissa. Kela edellyt-
taa, ettd vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen kuntoutuspalvelut ja hyvat kuntoutuskaytannot
pohjautuvat kuntoutuksen vaikuttavuudesta saatuun tieteelliseen nayttoon. Sitd tdydentavat
Kelan ja julkisen terveydenhuollon kuntoutuksessa yleisesti hyvaksytyt vakiintuneet ja koke-
musperaisesti perustellut menettelytavat. Kela ottaa kdyttoon uusia terapiamuotoja ja tapoja
toteuttaa kuntoutusta niista saatujen vaikuttavuus- ja kokemustiedon perusteella.

Kelan vaativassa ladkinnallisessa kuntoutuksessa (Kela 2015) on maaritelty kuntoutuksena
jarjestettavien terapiapalveluiden sisdlto, rakenne, henkildsto ja laatuvaatimukset. Standardin
mukaan kuntoutuspalveluiden tulee perustua julkisessa terveydenhuollossa laadittuun kirjal-
liseen kuntoutussuunnitelmaan ja kuntoutuspalvelujen pitdaa olla hyvan kuntoutuskaytannon
mukaisia, vaikuttavia, ja yksilollisesti suunniteltuja. Yleisesti hyvaksytyksi kuntoutuskaytan-
noksi katsotaan jo vakiintunut kuntoutuskaytanto, joka on perusteltu joko kokemusperaisesti
tai tieteellisin vaikuttavuustiedoin. Kelan jarjestiman kuntoutuksen tulee toteutua toiminta-
kyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalisen luokituksen eli ICF-luokituksen mu-
kaisesti (International Classification of Functioning, Disability and Health).

ICF-luokitus on osa Maailman terveysjarjeston (WHO) kansainvalista "luokitusperhettd”, joka
on kehitetty terveyteen liittyvia erilaisia tarkoituksia varten. ICF-luokitus korvaa vuonna
1980 WHO:n julkaiseman ja Tyoéterveyslaitoksen v. 1985 kddntdmdn Vaurioiden toiminnan
vajavuuksien ja haittojen kansainvalisen ICIDH-luokituksen (International Classification of



Impaiments, Disabilities and Handicaps). Kuntoutuksessa arvioidaan kuntoutujan voimavaro-
ja ja kuntoutuksen tarvetta ladketieteellisen terveydentilan lisdksi laaja-alaisesti kaikilla ICF-
luokituksen alueilla: ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet seka suoritukset ja osal-
listuminen. Toimintakyky on yldkasite, joka kattaa kaikki ruumiin/kehon toiminnot, suorituk-
set sekd osallistumisen. Toimintarajoitteet on puolestaan yldkasite, joka kattaa ruu-
miin/kehon vajavuudet ja suoritus- sekad osallistumisrajoitteet. Lisdksi ICF huomioi kasittei-
siin vuorovaikutussuhteessa olevat ymparistotekijat (Stakes 2004).

Kelan jarjestama vaativa ladkinnallinen kuntoutus on suunnitelmallista asiakas- ja perheldh-
toista toimintaa, joka perustuu kuntoutujan tarpeeseen, erityisasiantuntemukseen ja erityis-
osaamiseen. Kuntoutuksen lahtokohtana ovat yhteistydssa asetetut konkreettiset ja saavutet-
tavissa olevat lahi- ja pitkdan ajan tavoitteet. Kuntoutuja ja mahdollisuuksien mukaan hinen
omaisensa tai ldheisensd ovat kuntoutuksen aktiivisia suunnittelijoita ja toimijoita. Kuntou-
tuksessa huolehditaan kuntoutujan ja hdnen omaistensa tai laheistensa ohjauksesta, riittavas-
ta tiedon tarjoamisesta ja palvelujen koordinoinnista, jotta kuntoutujan kuntoutusprosessi
etenee ja yhteistyo eri toimijoiden valilla on sujuvaa. Julkinen terveydenhuolto on vastuussa
vaikeavammaisen henkilon hoidosta, kuntoutustarpeen arvioinnista, kuntoutuksen suunnitte-
lusta ja seurannasta. Kuntoutujalla puolestaan on oikeus itse valita palveluntuottaja Kelan hy-
vaksymistd palveluntuottajista. Standardin tavoitteena on varmistaa, ettd Kelan jarjestamissa
terapioissa kuntoutujan tarpeet ja oikeudet on huomioitu ja kuntoutus on hyvan kuntoutus-
kdytannon mukaista ja laadukasta (Kela 2015).

Taman arvioinnin toteutti Metropolia Ammattikorkeakoulun asiantuntijaryhmd, johon kuu-
luivat Kaija Matinheikki-Kokko, Minna Muhonen, Ulla Harkénen ja Salla Sipari. Kaija Matin-
heikki-Kokko toimi tutkimuksessa vastuullisena tutkijana ja kirjallisuuskatsauksesta vastaa-
vana toimijana. Minna Muhonen ja Ulla Harkénen vastasivat eri puolella Suomea asuneiden
perheiden haastatteluista, haastatteluaineiston analysoinnista ja tulosten raportoinnista. Salla
Sipari toimi asiantuntijana arviointitutkimuksen suunnittelun seka laadullisten tutkimusme-
netelmien osalta. Metropolian informaatikko Sari Soininen osallistui puolestaan arviointi-
hankkeen tieteellisen tiedonhaun toteuttamiseen. Tutkimuksen rahoittajana oli Kela.

Tassa arviointiraportissa kuvataan ensin tutkimushaastattelun tuloksia, jossa terapiaan osal-
listuvat lapset sekd terapiaa toteuttavat vanhemmat ja isovanhemmat kuvaavat kokemuk-
siaan seka kyseisen kuntoutusmuodon koettuja vaikutuksia Suomessa. Taman jalkeen kuva-
taan Kkirjallisuuskatsauksen valossa kuntoutustutkimuksen tuottamaa evidenssia ABR-
kuntoutuksen vaikutuksista. Integroimalla tutkimuksen evidenssi ja kokemusasiantuntijuus
saadaan eri ndkokulmista nayttéa ABR-kuntoutuksen vaikutuksista ja hyodyistd, joita arvioi-
daan arviointiraportin johtopaatoksissa.

2 ABR-KUNTOUTUS KUNTOUTUSMUOTONA

ABR-kuntoutus on CP-vammaiselle lapselle ja nuorelle tarkoitettu, alkujaan Leonid Blyumin
Kanadassa kehittdma kuntoutusmenetelma. Sen tavoitteena on palauttaa CP-vammaisen lap-



sen biomekaaninen tasapaino kehon sisdisia sidekudosrakenteita vahvistamalla ja mahdollis-
taa osaltaan motoristen toimintojen kehittyminen (Blyum 2009).

Kuntoutuksesta vastaavat padasiallisesti lapsen vanhemmat tai lahipiiri. He kouluttautuvat
ABR-kuntoutusmenetelmdan omakustanteisesti ABR-kouluttajien kursseilla ja toteuttavat
kuntoutusta osana perheen arkea. ABR-menetelmd on kaupallinen suojattu tuote. ABR-
terapeutit perehdyttavat ja tukevat vanhempia, jotta nama oppisivat hallitsemaan toistuvaan
painedrsytykseen perustuvan kuntoutustekniikan. Lisdksi vanhempien saatavilla on ABR-
painemittari, jolla tarkkaillaan lapseen kohdistetun paineen maaraa harjoitteen aikana ja joka
halyttaa, jos painetta on liikaa. Vanhempien avuksi on tarjolla myés mekaaninen ABR-laite.
Tama patentoitu ja terveysviranomaisten hyvaksyma laite on kalibroitu ja automatisoitu jaljit-
telemaan lapseen kohdistuvaa haluttua terapeuttista liiketta. (Driscoll 2014.)

ABR-kuntoutuksen tuki ry:n internetsivustolla (ABR-kuntoutuksen tuki 2016) kuvataan, etta
ABR-harjoitteet ovat passiivisia ja kasittelyissa kdytetdan pyyhkeitd, palloja ja muita vastaavia
ennalta maarattyjd, eri ominaisuuksia omaavia valineitd, joiden avulla paineen vaikutus pyri-
taan kohdistamaan haluttuun kudokseen. Arvioinnin tukena kdytetdan tuhansia valokuvia. Li-
sdksi kaikki arviointitilanteet videoidaan. Vilineiden painossa, koossa ja materiaalissa on ero-
ja ja ABR-tiimin ammattilaiset luovat jokaiselle lapselle yksildllisen harjoitusohjelman ja valit-
sevat oikeanlaiset valineet havaintojen, arvioinnin, tutkimisen sekd asetettujen tavoitteiden
pohjalta. Harjoitteet voidaan tehda lapsen ollessa makuulla tai sylissa - lapsen rentoutuessa
esimerkiksi televisiota katsellen, tai jopa nukkuessa.

ABR-kuntoutuksessa on keskeista riittdvan usein ja sddnnollisesti toistuvat kasittelyt. Harjoit-
teilla pyritddn vaikuttamaan kudoksiin kevyelld, 1-3 prosentin suuruisella painearsytyksella.
Ndin luodaan mekaaniset olosuhteet, joiden on osoitettu edistdvan kudosten uusiutumista,
kun liiketta toistetaan noin 60 minuutin ajan. Aikavaatimuksen vuoksi ABR-kuntoutuksessa
terapiatekniikka opetetaan vanhemmille, jotta he voivat tehda harjoitteita kotioloissa. Koska
kuntoutustekniikassa ei ole vaaraa kudokseen kohdistuvan mikrotrauman aiheuttamisesta
(sidekudoksen mikrotason negatiivinen muutos alkaa noin 3-8 prosentin kuormituksessa),
vanhempien on ohjattuina turvallista toimia terapeutteina. (Driscoll 2014.)

3 ARVIOINTITUTKIMUKSEN TAUSTA TAVOITTEET JA TEHTAVAT

Tama arviointitutkimus kdynnistyi Kelan kuntoutusryhman tarpeesta maaliskuussa 2015, jol-
loin Kela pyysi julkisella tarjouskilpailutuksella selvitysta ABR-kuntoutuksesta. Metropolia
Ammattikorkeakoulun ja Kelan yhteistyd eteni ABR-arviointitutkimuksen toteuttamiseen
toukokuun 2015 ja maaliskuun 2016 valisena aikana.

Taman arviointitutkimuksen tarkoituksena oli arvioida ABR-kuntoutuksen soveltuvuutta Ke-
lan jarjestamaadn vaativaan ladkinnalliseen kuntoutukseen. Arvioinnin tavoitteena on edistaa
tuloksellisten kuntoutusmuotojen valintaa ja kdyttéa kuntoutujien toimintakyvyn vahvistami-
seksi.



Tasmennetyt arviointitehtavat olivat:

1. kuvata ABR-kuntoutuksen rakenne-, prosessi- ja tulostekijoita ABR-kuntoutusta saa-
neiden lasten ja perheenjasenten ndkékulmasta

2. kuvata ABR-kuntoutusmuoto ja sen vaikutukset ja hyoty tieteellisten tutkimusten na-
kokulmasta.

Tuloksena on kuvaus ABR-kuntoutuksesta suhteessa Kelan jarjestimaan vaativaan ladkinnal-
liseen kuntoutukseen ja tietoa voidaan hyodyntaa Kelan paatoksenteossa.

4 REALISTINEN ARVIOINTITUTKIMUS LAHESTYMISTAPANA

Tutkimuksen lahtokohdaksi valittiin realistinen arviointi, koska silla pyritddn mahdollisim-
man luotettavan tiedon tuottamiseen toiminnasta tietyssa kontekstissa. Realismi viittaa sii-
hen, ettd kaikkien inhimillisten toimien voidaan katsoa olevan sosiaaliseen reaalitodellisuu-
teen rakennettua. Realistinen arviointi ei niinkdan etsi muuttujia, vaan kohdistaa kysymykset
sithen miten asiat toimivat, mita varten ja missa olosuhteissa asiat toteutuvat ja nain muodos-
taa kokonaiskuvaa arvioitavasta kohteesta (Pawson ja Tilley 1997). Tassa arviointitutkimuk-
sessa kokonaiskuvaa muodostetaan yhtaalta ABR-kuntoutusta toteuttavien perheiden ja toi-
saalta tieteellisten tutkimusten eli kirjallisuuskatsauksen nakokulmasta.

Realistinen arviointi ei kohdistu ainoastaan tavoitteiden saavuttamiseen ja tuloksiin, vaan
myo6s toiminnan edellytyksiin ja itse toimintaan. Arviointistrategia jasennettiinkin tdssa tut-
kimuksessa palvelun laadun rakenne-, prosessi ja -tulostekijoiden mukaisesti kuviossa 1
(s. 10) (@vretveit 1998). Rakenne-, prosessi- ja tulostekijoille kuvattiin arviointikohteet, jotka
muodostuvat arvioinnin kontekstista eli kuntoutuspalvelua maarittavista standardeista ja laa-
tutekijoista.

Realistinen arviointi tahtaa vaikuttavuuden arviointiin, joka tassa tutkimuksessa ei tarkoitta-
nut satunnaistettuja, kontrolloituja koeasetelmia, vaan kuvaa erilaisia vaikutuksia, hyotyja ja
mahdollisuuksia seka ehtoja suhteessa kontekstiinsa eli Kelan jarjestamaan kuntoutukseen ja
sen padmaaraan ihmisen toimintakyvyn vahvistamiseen. Arviointikohteista rajattiin rahoitus-
ja kustannusvaikuttavuustekijat pois.

Arviointitutkimuksen tarkoitus on eettisesti perusteltu, silla tutkimuksen tarkoituksena on
tuottaa hyvas, eli arvioida kuntoutusmuotojen soveltuvuutta. Tutkimuksessa noudatetaan hy-
vaa tieteellistd kdaytantoa. Tutkimuksessa kunnioitetaan ihmisarvoa, ei loukata tai aiheuteta
vahinkoa tutkimuksessa mukana oleville henkiléille. Osallistujien roolina hankkeessa on toi-
mia tiedon tuottajina ja he eivat siten ole kohteita, joihin pyritdan vaikuttamaan tai joita tutki-
taan. Arvioinnissa noudatetaan kansainvalisid arvioinnin eettisid periaatteita, joita ovat ihmi-
sen kunnioittaminen, rehellisyys, patevyys, jarjestelmallisyys ja yhteiskunnallinen vastuu
(Guiding Principles for ... 2011).
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Kuvio 1. Arvioinnin jasennyskehikko.

@LISTISEN ARVIOINNIN OSATEKIJAT

Rakennetekijat Prosessitekijat Tulostekijat

Arviointi- Arviointi- Arviointi-
kohteet kohteet kohteet
\ velinlelesn Eleless Asiakkaiden ja hanen Kuntoutusmuodon /
velelliEL e st )2 laheisten tarpeet ja vaikutus tavoitteiden
vastuut osallistuminen saavuttamiseen seka
toimintakykyyn
Asiantuntijuus Prosessin tavoitteelli- (ICF-luokitus)
resurssina suus, vaiheet ja sisaltd
o Kuntoutusmuodon
Ymparisto ja Prosessin suunnitelma tuottama hyoty
turvallisuus ja toteutus
Yhteistoiminta, Dokumentaatio
verkostot, koordinointi
i ) Tyytyvaisyys

Laadunvarmistus ja toteutukseen

tiedolla ohjaus

Realistisen arvioinnin viitekehyksessa kirjallisuuskatsauksen arviointikohteena oli tdssa eri-
tyisesti tulostekijat eli ABR-kuntoutuksen tuottama hyoty ja vaikuttavuus sitd koskevan tut-
kimuskirjallisuuden valossa. ABR-kuntoutuksen rakenne- ja prosessitekijat tuodaan esille in-
terventiokuvauksina siltd osin kun ne on dokumentoitu ja kuvattu relevantteina kussakin Kkir-
jallisuuskatsaukseen seulotussa tutkimuksessa.

5 LASTEN JA PERHEIDEN HAASTATTELUT
ABR-KUNTOUTUKSESTA

Ensimmaiseen arviointitehtdvaan, kuvaukseen ABR-kuntoutuksen rakenne-, prosessi- ja tu-
lostekijoistda ABR-kuntoutusta saaneiden lasten ja perheenjdsenten ndkoékulmasta, haettiin
vastausta haastattelujen avulla.

Haastattelujen toteuttamista varten Kelan eettiseltd toimikunnalta saatiin lupa tutkimushaas-
tatteluiden toteuttamista varten toukokuussa 2015. Haastattelut toteutettiin kuudelle per-
heelle. Haastateltavina olivat ABR-kuntoutukseen osallistuvat CP-vammaiset lapset seka hei-
dan kuntoutustaan toteuttavat vanhempansa tai isovanhempansa. Haastattelut tehtiin per-
heiden kotona syyskuussa 2015 Eteld-, Kaakkois- ja Pohjois-Suomen alueilla. Vanhempien ja
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isovanhempien haastattelut olivat kestoltaan keskimaarin 1 tunnin mittaisia ja lasten haastat-
telut 20-30 minuuttia. Haastattelut nauhoitettiin ja litteroitiin sanatarkasti. Litteroitua tekstia
kertyi rivivalilla 1,5, yhteensa 126 sivua.

5.1 Haastateltavien valintakriteerit

Tutkimushaastatteluun valittavien lasten valintakriteereina olivat lapsen vapaaehtoisuus, las-
ten tuli olla idltdan yli 5-vuotiaita ja heidan tuli kyetd ilmaisemaan itsedan verbaalisesti joko
itsendisesti, vanhemman avustamana tai kommunikoinnin apuvalineen avulla. Alle 15-
vuotiaalla tuli olla vanhemman antama suostumus tutkimushaastatteluun, 15-vuotiaat saivat
paattaa osallistumisestaan itse. Lasten haastatteluun valinnassa kiinnitettiin huomioita haas-
tateltavien maatieteelliseen edustuksellisuuteen siten, ettd haastateltavia valittiin eri puolilta
Suomea.

Tutkimushaastatteluun valittujen vanhempien valintakriteereitd olivat vapaaehtoisuus, suo-
menkielisyys, perehtyneisyys ABR-kuntoutukseen sekd vahintidan vuoden kokemus ABR-
kuntoutuksen saiannoéllisestd toteuttamisesta osana perheen arkea. ABR-kuntoutukseen pe-
rehtyneisyyden edellytyksena pidettiin ABR-kuntoutuskurssin suorittamista.

ABR-kuntoutuksen tuki ry:n yhteyshenkil6 toimitti tutkimushaastatteluun suostuneiden per-
heiden yhteystiedot tutkimuksen tekijoille, jonka jalkeen haastateltaviin perheisiin otettiin
yhteytta.

5.2 Haastateltavien kuvaus

Haastatteluun osallistui kolme CP-vammaista lasta ja yhdeksdn vanhempaa tai isovanhempaa.
Haastatellut lapset olivat idltdan 5-, 9- ja 16-vuotiaita. Kolmen muun lapsen kohdalla haastat-
telua ei alkuperdisessd muodossaan pystytty toteuttamaan lasten heikon kognitiivisten toi-
mintakyvyn ja vaikean kehitysvammaisuuden vuoksi. Heistda kaksi kuitenkin osallistui van-
hempien tai isovanhempien haastattelutilanteeseen joko istuen vanhemman/isovanhemman
sylissa tai osallistuessaan isovanhemman toteuttamaan kuntoutustilanteeseen, jonka avulla
haluttiin havainnollistaa kdytannon kuntoutustilannetta tutkimuksen tekijoille.

Haastatteluun osallistuneet yhdeksan aikuista olivat tyoelamassa mukana olevia vanhempia ja
isovanhempia, jotka olivat myds aktiivisia ABR-kuntoutuksen tuki ry:n jasenia ja toimijoita.
Haastatteluihin osallistui kolme 4itia, kaksi pariskuntaa yhdessa seka yksi diti ja isovanhempi
yhdessa.

5.3 Haastattelujen teemat ja aineisto

Tutkimushaastattelut toteutettiin teemahaastatteluina. Teemat muodostuivat arviointistrate-
gian arviointikohteista (kuvio 1). Lasten haastatteluteemat liittyivit ABR-kuntoutuksen ta-
voitteisiin (miksi kuntoutusta lapsen mielestd toteutetaan), kuntoutuksen toteutukseen (mita
kuntoutuksessa tapahtuu lapsen kokemana), kuntoutuksen kokemuksiin (miten lapsi kokee
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kuntoutuksen) ja osallistumiseen (miten lapsi itse osallistuu kuntoutukseen). Lasten haastat-
teluiden toteutuksessa kiinnitettiin erityistd huomiota lapsen jaksamiseen ja voimavaroihin
haastattelun aikana.

Vanhempien ja isovanhempien haastatteluteemat liittyivat kuntoutusmuodon valintaan, sisal-
toon, tavoitteisiin, verkostoihin, vaikutuksiin ja turvallisuustekijoihin. Haastattelut etenivat
ennalta maarattyjen teemojen mukaan keskustelunomaisesti.

5.4 Haastattelujen analyysi

Aineiston analysointi toteutettiin monivaiheisesti. Ensimmadisessa analyysin vaiheessa ar-
vioinnin tekijat tutustuivat haastatteluaineistoon lukemalla litteroituja teksteja useaan ker-
taan. Lukemisen ja aineistoon perehtymisen kautta arvioinnin tekijat kavivat keskustelua ai-
neiston sisallosta, esille nousseista huomioista seka aineiston herattamista kysymyksista.

Analyysin toisessa vaiheessa arvioinnin tekijat tarkastelivat tekstia arviointitutkimukseen ja
realistiseen arviointiin liittyvdn jasennyskehikon avulla (kuvio 1). Kehikko jasentyy teoreetti-
sesti rakenne-, prosessi- ja tulostekijoihin alakohtineen. Rakennetekijoita ovat toimijoiden oi-
keudet, velvollisuudet ja vastuut, asiantuntijuus resurssina, yhteistoiminta ja verkostot, koor-
dinointi sekd laadunvarmistus ja tiedolla ohjaus. Prosessitekijoitda ovat asiakkaiden ja laheis-
ten tarpeet ja osallistuminen, prosessin tavoitteellisuus, vaiheet ja sisdlto, prosessin suunni-
telma ja toteutus, dokumentaatio ja toteutus. Tulostekijoilla viitataan kuntoutusmuodon tuot-
tamaan hyotyyn ja haasteisiin.

Analyysin kolmannessa vaiheessa arvioinnin tekijat keskittyivat siihen mistd rakenne-, pro-
sessi- ja tulostekijoiden osatekijoistda vanhemmat puhuivat. Aineiston tarkastelun pohjalta
tehtiin havainto siitd, ettd rakennetekijoihin liittyen vanhempien puheessa korostuivat asian-
tuntijuus, yhteistoiminta ja verkostot. Prosessitekijoissa vanhemmat puhuivat puolestaan
kuntoutusprosessin sisallosta ja toteutuksesta kasittden tavoitteet sekd asiakkaiden osallis-
tumisen. Tulostekijoihin liittyen vanhemmat puhuivat padasiallisesti kuntoutusmuodon tuot-
tamista hy6dyistd, mutta myos haasteita tuotiin esille.

Kolmivaiheisen aineistoon perehtymisen jalkeen arvioinnin tekijit etenivat aineiston kisitte-
lyssa neljanteen vaiheeseen, abduktiiviseen eli teoriaohjaavaan sisallon analyysiin. Sisallon
analyysissa tutkijat esittivdt analyysikysymyksid. Asiantuntijuuteen (rakennetekija) liittyvia
analyysia kysymyksia olivat "Miten vanhemmat kuvailevat kuntoutuksen palvelujarjestelman
tuottamaa asiantuntijuutta?” ja "Miten vanhemmat kuvaavat oman asiantuntijuutensa raken-
tumista suhteessa ABR-kuntoutukseen?”. Kuntoutusprosessiin (prosessitekijat) liittyen ana-
lyysikysymyksesi esitettiin "Miten vanhemmat kuvaavat ABR-kuntoutusta toimintana?”. Tu-
lostekijoihin liittyva analyysikysymys oli muodossa ”"Miten vanhemmat kuvaavat ABR-
kuntoutuksen hyotyja ja haasteita?”. Lasten haastatteluille esitettiin analyysikysymykset "Mi-
ta lapset puhuvat ABR-kuntoutuksesta?” ja "Miten lapset kuvailevat ABR-kuntoutuksen mah-
dollisia hyotynakokulmia?”.
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Sisdllonanalyysissa edettiin kolmivaiheisesti sisallonanalyysille tyypillisen pelkistamisen,
ryhmittelyn ja abstrahoinnin kautta (Kylma ja Juvakka 2007). Aineiston pelkistaminen eli re-
dusointi tapahtui siten, ettd aineistosta etsittiin systemaattisesti vastauksia kuhunkin esitet-
tyyn analyysikysymykseen. Loydettyja vastauksia poimittiin alkuperdisessd muodossaan ai-
neistosta erillisiin taulukoihin, jonka jdlkeen poimitut kertomisen jaksot redusoitiin eli muu-
tettiin pelkistettyyn muotoon. Tassa vaiheessa analyysia aineistoa myo0s jarjesteltiin saman-
kaltaisuuksien mukaisesti ja kullekin loydetylle asiakokonaisuudelle luotiin alaluokat (abst-
rahointi). Sisdllonanalyysissa havaintoyksikkona olivat kertomisen jaksot ja toimijoiden il-
mio6lle antamat merkitykset. Sisdllon analyysin taulukkomuodosta on esimerkKi liitteessa 4.

5.5 Eettiset tekijat haastatteluissa

Tutkimuksen tulosten tallentamista ja esittamista ohjasivat rehellisyys, huolellisuus ja tark-
kuus. Tutkimuksessa kaytettiin tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kes-
tavia menetelmid. Kaikki aineisto ja tulokset kerattiin, tallennettiin ja kasiteltiin anonyymina
ja luottamuksellisesti henkilotietolain edellyttamalla tavalla.

Tutkimusten tulokset esitettiin siten, ettei yksittdinen osallistuja ole tunnistettavissa, eika
tutkimuksia koskevia tietoja luovuteta ulkopuoliselle taholle. Tutkimusaineiston analysointiin
ei osallistunut Metropolia Ammattikorkeakoulun ja hankkeen ulkopuolisia henkil6ita. Aineis-
to havitetaan asianmukaisesti tutkimuksen paatyttya. Tallennetut tiedot sailytetaan Metropo-
lia Ammattikorkeakoulun tiloissa hyvaa tutkimustapaa noudattaen lukitussa kaapissa.

Tutkimukseen osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen. Tutkimukseen valittavilta lapsilta
ja heiddn vanhemmilta kysyttiin halukkuutta osallistua tutkimukseen kirjallisella tiedotteella
(liite 1 ja 2) ja lisdksi heilta pyydettiin kirjallinen suostumus (liite 3). Lapsen vanhempia pyy-
dettiin vield kysymaan lapsen oma vapaaehtoinen suostumus osallistua.

Ennen aineistonkeruun aloittamista tutkijat informoivat osallistujia vielad suullisesti ja varmis-
tavat, etta osallistujat olivat ymmartaneet mihin lupautuivat ja tiesivat oikeutensa. Erityista
huolta pidettiin siitd, ettd lapselle haastattelun tarkoitus ja hdnen oikeutensa kerrottiin hanel-
le ymmarrettavalla tavalla. Osallistujilla oli oikeus keskeyttaa osallistuminen koska tahansa.
Osallistuminen ei vaikuttanut kuntoutusprosessiin, eika osallistumatta jattaminen tai keskeyt-
taminen vaikuttanut osallistujien kohteluun.

Lasten haastattelussa kysymyksiin ei painostettu vastaamaan ja haastattelu olisi lopetettu,
mikali lapsi tai lapsen mukana oleva laheinen ilmaisee epdmukavuutta tai halua lopettaa. Mi-
kali lapsi haastattelutilanteessa kertoi asioista, jotka selvasti eivat liity arvioinnissa tarkastel-
taviin teemoihin tai ovat muuten perheen yksityisia asioita, niin nama osiot olisi nauhoituksis-
ta jatetty litteroimatta.
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6 ABR-KUNTOUTUS LAPSEN JA PERHEEN ARJESSA

Tutkimuksen tulokset on jasennetty rakenne-, prosessi- ja tulostekijoiden mukaisesti ja tulok-
sissa esitellddn ensin lasten ja timan jdlkeen vanhempien ndkékulmia ABR-kuntoutuksesta.
Vanhempien nakokulmien esittelyssa kuvataan miten vanhemmat tai isovanhemmat ovat paa-
tyneet ABR-kuntoutukseen, millainen ABR-kuntoutuskoulutus on prosessina ja miten ABR-
kuntoutus toteutuu kdytiannossa osana perheen arkea.

6.1 Lapsi ABR-kuntoutuksen kokijana ja kertojana

Haastateltujen lasten puheessa korostuivat ABR-kuntoutusharjoitteiden kuvaaminen kaytan-
non tasolla ja harjoitteiden tuottamat hyodyt. Hyotyjen ohella lasten kuvauksissa tuotiin esille
my0s harjoituksiin liittyvida epdmukavuuksia, joista puhuttiin kuitenkin vahan.

Haastatellut lapset kuvailivat miten harjoitteita tehddan, kenen toteuttamana ja kuinka usein
harjoitteita toteutetaan. Lasten kertoman mukaan harjoittelu toteutui kotioloissa jomman-
kumman vanhemman (tai isovanhemman) toteuttamana yleensa koulupaivan jalkeen tai en-
nen lasten nukkumaan menoa. Vanhemman toteuttaessa ABR-kuntoutusta lapselle, lapsi kat-
seli yleensa lasten ohjelmia joko televisiosta tai tietokoneen nayto6lta. Samanaikaisesti lapsi
saattoi kuitenkin olla vuorovaikutuksessa vanhemman kanssa antaen vanhemmalle palautetta
siitd, milta harjoitteet hanesta tuntuivat. Haastatelluilla lapsilla oli omakohtainen selkea kasi-
tys siitd, miksi harjoitteita tehdaan ja mita hyotyja harjoitteilla toivotaan saavutettavan.

"Ettd ma saan tehtya asioita paremmin. Saan housut jalkaan ite, ja seison jonkun ver-
ran. Etta itsendistyn. Etta ei tarvita sita leikkausta.”

”Se kato ku auttaa minua, kun avasin talon vessanoven niin ylsin itse ilman aikuisen
apua.”

Lapset perustelivat ABR-harjoitteista saatavia hyotyja arkielaman toimintojen, kuten pukeu-
tumisen ja seisoma-asennon hallinnan ja toiminnallisuuden helpottumisena. Toisaalta harjoit-
teiden nahtiin voivan edesauttaa myos itsendistymista tulevaisuudessa seka ehkaisevan jou-
tumista korjaaviin operaatioihin, kuten lonkkaleikkauksiin. My0s toive parantumisesta ja
vahvistumisesta tuotiin esille.

Lasten puheessa ldhes paivittdin toteutetut ABR-harjoitteet koettiin paasaantoisesti miellyt-
tavind, rentouttavina ja rauhoittavina. Toisinaan lapset kokivat harjoitteiden tuottavan myds
kipua ja kireyden tunnetta. Lapset kertoivat antavansa vanhemmille myo6s palautetta, jos har-
joite esimerkiksi pallolla oli tehty heidan mielestaan liian voimallisesti.

”Se vahdn sattuu, kun painaa niin kovasti. Jalkapohjissa ja seldssa se tuntuu silleen
kireammalta. Isa l1oysyttdd, kun mind sanon, ettd kiristda liian kovaa, kun rullaa sita”.
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6.2 Vanhemmat vaihtoehtoja etsimassa

Haastateltujen vanhempien kokemuksien mukaan terveydenhuolto- ja kuntoutusjarjestelman
toimijat tarjosivat perheille lapsen syntyman jalkeen arvokasta tiedollista informaatiota sai-
raudesta, sen hoidosta ja kuntoutusmahdollisuuksista. Tukitoimissa ei heiddn mielestaan kui-
tenkaan riittavasti huomioitu lapsen sairauden laaja-alaisuutta. Etenkin perheiden osallisuu-
teen liittyvat tarpeet ja toiveet jaivat vanhempien mielesta liian vahaiselle huomiolle.

"Mun kokemus on ollut se, etta tietylla tavalla ammattilaiset haluaa haalia sen lap-
sen. Etta olkaa te vain vanhempia, ettd ei sun aitina tarvitse.”

Vanhemmat puhuivat haastattelussa terveydenhuollon palvelujirjestelmasta. Vanhempien
mukaan palvelujarjestelma koettiin melko jaykkdrakenteisena, joustamattomana ja kapea-
alaisena. Vanhemmat kokivat, ettd terveydenhuollossa lasta tarkastellaan ja arvioidaan suu-
relta osin ongelmakeskeisesti ja sairauslahtoisesti, jolloin huomio kohdentuu paasaantoisesti
toimintakyvyn vaikeuksiin seka siihen mika ei ole mahdollista tai ei onnistu.

"Kun on puolivuosittaiskdynti, niin se alkaa aina niin, etta lapsi ei osaa, lapsi ei tee,
lapsella vaikea, lapsi ei sitd lapsi ei tatd. Ma sanoin, ettd oletteko te ikind miettineet,
voisiko se vaikka alkaa siitd, ettd vaikka lapsella on - - niin hdn kuitenkin, lapsi on
oppinut vahdn tata ja tuota.”

Vanhemmat kokevat, ettd lapsen kokonaistilanteeseen, sairauden ennusteeseen ja mahdolli-
seen toimintakyvyn edistymiseen suhtauduttiin asiantuntijoiden taholta melko pessimistises-
ti. Lahtokohtaisesti vanhemmat toivoisivat kuntoutuksen asiantuntijoilta mydnteisempaa ja
pienetkin edistysaskeleet huomioivaa suhtautumista lapsen toimintakyvyn ilmeisten haastei-
den rinnalla. Vanhemmat esittivat toiveen siitg, ettd perheen tilanne huomioitaisiin kokonais-
valtaisesti ja he saisivat asiantuntijoilta enemman tukea ja ymmarrysta.

Erikoissairaanhoidossa lapsen tilanteeseen ja toimintakykyyn pyritddn usein vaikuttamaan
korjaamalla kehon rakenteita kirurgisin keinoin. Vanhempien mielesta kirurgiset toimenpi-
teet, kuten esimerkiksi lapsen lonkkanivelen virheasennon korjaus tuntui vanhemmista aa-
rimmaisiltd keinoilta, mikali toimenpiteiden ei edes luvattu edesauttavan lapsen toiminnalli-
suutta. Kirurgiset toimenpiteet nayttaytyvat vanhempien kokemuksen mukaan viimeisimpina
vaihtoehtoina. Kirurgisiin toimenpiteisiin liittyvdn toipumisprosessin uskottiin vanhempien
mielesta olevan kivulias, ja erityisen haastava etenkin vammaisen lapsen kohdalla. Toimenpi-
teiden jdlkeisen kuntoutuksen uskottiin olevan pitkdaikainen prosessi, joka vaikeuttaa ja osal-
taan estda lapsen osallisuutta hanen omaan arkeensa niin kotona, koulussa kuin muissakin
sosiaalisissa yhteisoissa.

Vanhemmat mielsivat fysioterapian kuuluvan olennaisena osana CP-vammaisen lapsen kun-
toutukseen. He kuvasivat fysioterapeutilta saadun seka tiedollisen ettd kaytdnnon tuen olleen
merkityksellista etenkin lapsen syntyman jalkeisind ensimmaisind vuosina, jolloin erityislap-
sen vanhemmuus oli heille uutta. Fysioterapia ndyttaytyi vanhempien nakokulmasta kuiten-
kin usein liian kapea-alaisena, vaihtoehdottomana ja kipua tuottavana toimintana. Vaikka
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vanhemmat ymmarsivat fysioterapian tavoitteiden ja menetelmien valisen yhteyden ja merki-
tyksen, he kokivat haasteelliseksi seurata ja itsekin toteuttaa fysioterapeutin ohjeita, jotka
saattoivat tuottaa lapselle tarpeetonta kipua. Esimerkiksi lapsen lihasten spastisuuden lievit-
tamiseen liittyvat passiivisesti toteutetut lihasvenyttelyt sekad asento- ja liikehoitojen koettiin
olevan lapselle epamiellyttavia, jopa tuskallisia.

Joidenkin apuvalineiden, kuten seisomatelineiden ja jalan asentoon vaikuttavien nilkkaor-
toosien kaytto koettiin vanhempien mielestd hankalaksi. Vaikka vanhemmat olivat tietoisia
esimerkiksi seisomatelineiden kdyton hyodyista fysio- ja toimintaterapeuteilta saamiensa tie-
tojen pohjalta, seisomatelineiden kayttéa ei nahty tarkoituksenmukaisena ja hyddyllisena.
Vanhempien mielestd heidan lapsellaan ei useinkaan ollut edellytyksid pystyasennon harjoit-
tamiseen ulkoisen tuen turvin. Vanhempien mukaan néin oli etenkin silloin, jos lapsen seiso-
ma-asento oli epadsymmetrinen ja hanelld oli virheasentoja lantiossa ja alaraajoissa. Epasym-
metrisessad seisoma-asennossa kuormituksen koettiin jakautuvan vaarin, jolloin seisomahar-
joittelusta ei nahty olevan vastaavaa hyotya. Seisoma-asennon koettiin lisdksi olevan lapselle
epamieluisaa ja tuottavan hédnelle tarpeetonta kipua. Vanhemmille kaiken kaikkiaan oman
lapsen kivuliaisuuden ndkeminen oli erityisen raskasta. Lisdksi he kokivat riittimattomyytta
ja syyllisyytta siitd, mikali he jattivat noudattamatta terapeuttien antamia ohjeita.

”Sielta tulee ohjeistukset ne venyttelyt, niitd staattisia venyttelyitd. Poika huutaa ja
parkuu ja tuntuu itsestd, ettd tdma on lapsen kiusaamista. Semmonen tunne, etti ei-
ko oikeasti voida mitddn tehda? Riittamattomyyden tunne oli itelld tosi vahvana.”

Vanhempien mielestd ammattilaisten toiminta perustui tiukasti heiddn oman alansa viiteke-
hykseen ja terapeuttien oli ndin vaikeaa huomioida vanhempien kokemuksia. Kokemukset
synnyttivit vanhemmissa vahvoja pettymyksen ja turhautumisen tunteita, jotka puolestaan
saivat aikaan tarpeen etsia vaihtoehtoisia kuntoutusmuotoja seka uusia verkostoja lapsen hy-
van eldman turvaamiseksi.

Tyytymattomyys ja turhautuminen vallitseviin toimintatapoihin ja terapiamenetelmiin, sai
perheet etsimdan aktiivisesti tietoa muista vaihtoehtoisista lasten kuntoutusmenetelmista. In-
ternetin kautta vanhemmat paatyivat ensin australialaisten erityislasten vanhempien keskus-
telupalstoille ja 16ysivat myohemmin tanskalaisten ABR-asiantuntijoiden ja vanhempien ylla-
pitamat keskustelusivut. Ensimmaiset yhteydenotot Tanskan ABR-kouluttajiin tehtiin yhden
perheen toimesta vuonna 2009. Samaisena vuonna perhe osallistui ABR-koulutustilaisuuteen
Tanskassa. Vahitellen my6s muut perheet kiinnostuivat ABR-kuntoutusmenetelmasta. Vuon-
na 2013 perustettiin CP-vammaisten lasten perheiden toimesta Suomen ABR-kuntoutuksen
tuki ry.

6.3 Oppien ja neuvotellen kohti toimintaa

Perheet kertoivat, ettd ABR-tukiyhdistyksen internetsivujen perustaminen mahdollisti ABR-
kuntoutuksesta tiedottamisen siitd kiinnostuneille. Vanhempien itsensa perustamassa Face-
book-ryhmassa he saivat yhteiséllisen mahdollisuuden jakaa kokemuksiaan kuntoutusmene-
telmasta ja erityislapsiperheen elamasta.
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”Se yhteiso sielld. Vertaistuki on parasta ja siella on tosi hyvia. Joku avautuu ja sit
kaikki avautuu. Meilld on yksikin ketju, missa on varmaan 50 eri kommenttia ja yksi
laittaa, ettd tda on just parasta, itken taalla koko ajan. Kaikki tietaa sen tunteen.”

Useiden perheiden kiinnostus ABR-kotikuntoutusta kohtaan mahdollisti my6s kurssitoimin-
nan kaynnistamisen. Ensimmadinen kurssi Suomessa toteutettiin tammikuussa 2014. Talloin
ARB-asiantuntijatiimi Tanskasta ja perheet ympari Suomea kokoontuivat koulutustilaisuu-
teen, jossa oli mukana my0s aiheesta kiinnostuneita kuntoutusalan ammattilaisia. Talla het-
kella omakustanteisia, viikonlopun kestavia ABR-kursseja jarjestetdan Suomessa puolivuosit-
tain. Kurssit ovat suunnattuja padasiallisesti CP-vammaisten lasten perheille ja heidan avusta-
jilleen, mutta ne ovat avoimia myds kuntoutusalan ammattilaisille.

Viikonlopun kestavda ABR-kurssi sisdltdd asiantuntijoiden toteuttaman lapsen yksil6llisen
toimintakyvyn arvioinnin ja harjoitusohjelman suunnittelun. Arviointitilanteessa lapsen fyy-
sistd toimintakykya tarkastellaan kehon rakenteiden, liikkeiden ja toiminnallisuuden nakoé-
kulmista kdsin. Vanhemmat ovat arviointitilanteessa osallisena havainnoiden ja keskustellen
asiantuntijoiden kanssa lapsen tilanteesta. Vanhemmat kuvaavat arviointitilanteita kokonais-
valtaisiksi ja uudenlaisia oivalluksia herattaviksi.

"Kun kokonaan lapsi tutkitaan joka puolelta, se oli niin silmid avaavaa ja jarkeen-
kaypaa.”

Vanhemmat kertoivat, etta arviointitilanne on aiheuttanut heissa osin ristiriitaisia tunteita.
Tuntemukset ovat vaihdelleet surun ja pettymyksen tunteista helpotuksen tunteisiin. Helpo-
tuksen tunne on ollut yhteydessa vanhemman kokemukseen siitd, ettd he ovat saaneet riitta-
van rajattua seka realistista tietoa lapsen fyysisesta tilanteesta sekd konkreettisia valineit3,
joilla he voivat vaikuttaa itse lapsen tilanteeseen, kuten esimerkiksi hianen kipuihinsa tai ke-
hon virheasentoihin.

"Toisaalta tosi karu nahda miten alyttéman paljon on puutetta. Se oli tavallaan sella-
nen pettymyksen tunne, ettd onko meilla oikeasti ndin vaikeavammainen lapsi, mut-
ta toisaalta alyton helpotus, etta joku nyt ensimmaista kertaa naytti, etta tailla on ne
vikapaikat ndihin taytyy reagoida ja ndihin on tyokalu, milla reagoidaan.”

Huolimatta ABR-asiantuntijoiden toteuttamasta "havahduttavasta” seka pettymyksen tuntei-
takin tuottavasta arviointitilanteesta, vanhemmat kertoivat kuitenkin arvostavansa asiantun-
tijoiden avointa ja ymmarrettivaa tapaa puhua lapsen tilanteesta niakemiensa ja tekemiensa
tulkintojen kautta. Lisaksi vanhemmat kokivat asiantuntijoilla olevan riittdvasti aikaa seka
keinoja ja vaihtoehtoja, joilla lapsen kehollisiin haasteisiin voitiin vaikuttaa. He kokivat myds
olevansa arvostettuja ja yhdenvertaisia asiantuntijoiden kanssa. Vanhemmat kertoivat, etta
arviointitilanteessa heilla oli mahdollisuus kysya ja tarkentaa heitd askarruttavia asioita. Ar-
viointitilanteen ilmapiiria kuvattiin sallivaksi myos vanhempien erilaisille nakékulmille ja toi-
veille.
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"Joskus on pidetty omasta nakemyksesta kiinni, vaikka he ovat sitd mielt3, etta taa ei
oo ykkosprioriteetti, mutta me sanotaan, ettd me halutaan tehda to6itd tan kanssa,
niin sit ne sanovat, etta selva sitten te teette.”

Arviointitilanteissa asiantuntijat dokumentoivat lapsen asentoa ja liikkumista videoimalla ja
valokuvaamalla, dokumentointia hyddynnettiin lapsen edistymisen ja ABR-kuntoutuksen tu-
loksellisuuden seurannassa. Vanhemmat saivat arviointitilanteen pohjalta lapselleen yksilolli-
sen kotiharjoitusohjelman puoleksi vuodeksi kerrallaan. Tuloksellisuuden nakékulmasta ko-
tiharjoitusohjelman toteuttaminen oli aikaa vievaa, tasta syysta asiantuntijat suosittelivatkin
harjoitusohjelmien toteutusta jopa useita tunteja pdivassa. Vanhemmat kertoivat, ettd koti-
harjoitusohjelman laadinnassa asiantuntijat pyrkivat kuitenkin huomioimaan perheen koko-
naistilanteen ja sopeuttamaan harjoitteet perheen arkeen. Harjoitusohjelmien osalta van-
hemmilta tiedusteltiin heiddn kaytettdvissa olevia aikaresurssejaan, jotta kiytettdvissa oleva
aika kohdentuisi tarkoituksenmukaisesti. Vanhemmat kertoivat pyrkivinsa noudattamaan
asiantuntijoiden antamia ohjeita mahdollisuuksiensa mukaan.

ABR-kuntoutuskoulutuksessa kotiharjoitteiden ohjaaminen vanhemmille toteutui monivai-
heisesti. Ensimmaisessa vaiheessa asiantuntijat nayttivat ja ohjasivat lapselle soveltuvat har-
joitteet vanhemmille. Talloin vanhemmat saivat omakohtaisen kehollisen kokemuksen siita
miltd harjoituksen olisi tarkoitus tuntua. Tdman jalkeen vanhemmat tekivat harjoitteet asian-
tuntijoille, jolloin asiantuntijoilla oli mahdollisuus antaa palautetta vanhemmille harjoitusten
toteutuksesta. Vanhemmat toteuttivat harjoitteet vield toinen toisilleen. Vasta ndiden toimen-
piteiden jalkeen he pdasivat toteuttamaan harjoitteita lapselleen. Monivaiheisen tydskentely-
tavan tavoitteena oli varmistaa vanhempien osaaminen kotona toteutettavien harjoitteiden
osalta.

”Ja pikkuhiljaa saa my6s ymmarrysta siitd, mita itse tekee. Ja just sitad kautta ne vali-
neet on hyvat tassa. Tama tuntuu itsestakin ja kaikki ndma harjoitteet hyvalta. Siksi
on tarkedd, etta ne itse koetaan ja kdydaan lapi.”

Vanhemmat kokivat ABR-kuntoutusmenetelman tarjoavan viitekehyksen, jonka avulla lapsi ja
my0s perhe nahtiin yhtenaisena kokonaisuutena. Erityisen tarkedksi koettiin ymmarrys siit3,
ettd perheelld itsellaan oli voimavaroja ja halua toimia lapsen ja perheen hyvinvoinnin ja ela-
manlaadun hyvaksi.

"Ja erityisesti se, ettd mina itse vanhempana pystyn konkreettisesti vaikuttamaan
lapseni eldmanlaatuun. Se lisda ja vahvistaa sitd pystyvyyden kokemusta ja sitd hal-
linnan kokemusta elamassa.”

6.4 Hyvinvointia ja arjen hallintaa

Vanhempien kertoman mukaan perheet toteuttivat ABR-kuntoutusharjoittelua saanndollisesti,
mutta eri tavoin perheen arki huomioiden. Osa perheista teki harjoitteita paivittdin pienissa
erissd jakaen harjoitteet esimerkiksi kolmeen puolen tunnin pituiseen jaksoon. Toiset taas
kayttivat harjoitteiden toteuttamiseen keskimaarin yhden tunnin paivassa. Joidenkin perhei-
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den kohdalla arjen kiireet vaikeuttivat harjoitteiden paivittaista toteuttamista, mutta harjoit-
teita tehtiin vastaavasti viikonloppuisin pidempikestoisesti. Ndin menetetty harjoitusaika ko-
ettiin saatavan takaisin. Suurin osa haastatelluista perheista toteutti harjoitteet itsendisesti
kotioloissa. Parin perheen kohdalla harjoitteita tekivat sekd vanhemmat ettd avustaja. Avusta-
ja teki harjoitteita paivakodissa tai koulussa. ABR-kuntoutusharjoitteita tehtiin paaasiallisesti
lapsen ollessa selin- tai painmakuulla tai lapsen istuessa vanhemman sylissa. Lapsen kehoa
kasiteltiin erikokoisilla ja painoisilla harjoitusvalineilld, kuten palloilla. Kehoon tuotettua pai-
netta valitettiin ja sdddeltiin erilaisista materiaaleista valmistettujen pehmusteiden avulla.

ABR-kuntoutuksen hyddyt nayttaytyivat vanhempien nakokulmista ensisijaisesti lapsen ke-
hollisuuteen ja toimintaan liittyvind, mutta myos laajemmin koko perheeseen liittyvina vaiku-
tuksina. Lapsen kehon rakenteiden ja toiminnan muutokset olivat vanhempien mukaan ensi-
sijaisesti seurausta ABR-kuntoutusharjoitteiden toteuttamisesta, jonka seurauksena sideku-
dosrakenteissa sekd kehon muissakin kudoksissa tapahtui muutoksia.

"Faskia on se avainsana tdssd. Eli koko kehon faskiarakenteiden elvyttiminen ja
vahvistaminen - - Riippuen siitd mihin kohtaan halutaan vaikuttaa, pystytdan vai-
kuttamaan ihan luurakenteisiin saakka tai pehmeampiin kohtiin.”

Vanhemmat kokivat ABR-kuntoutusharjoitteiden lisddvan lapsen kivuttomuutta ja rentoutta
lihaskireyden ja spastisuuden lievittymisen myo6td. Tama oli yksi tdrkeimmistd vanhempien
kuvaamista rakenteellisista vaikutuksista.

”Sitten kun tehdaan sinne alueelle, niin se [lapsi] sanoo, ettd aina tuntuu paremmalta
sen jalkeen, kun on tehty - - Kivuttomuus on yksi sellainen, josta saa joka ikinen
paiva itseddn Kkiittdd. Kun ABR aloitettiin, meni kuukausi, vajaa kaksi, niin ei tarvin-
nut endd sarkylaakkeita ja siihen loppui itkut.”

Kehon rakenteisiin vaikuttaminen nahtiin ensisijaisena edellytyksend my6s lapsen toiminta-
kyvyn kehittymisessa. Vanhemmat kertoivat, etta kudosrakenteisiin vaikuttaminen paitsi ren-
toutti myos vahvisti kudoksia. Tama loi sitd kautta parempia edellytyksia lapsen arjen toimin-
nallisuudelle. Vanhemmat kuvasivat toiminnallisuuden edellytyksia olevan selkdrangan ja lan-
tion liikkuvuuden lisddntyminen, pdan ja vartalon asennon hallinnan parantuminen seka yla-
ja alaraajojen eriytyneiden liikkeiden mahdollistuminen.

"No just hirveesti tiata liikkkeiden eriytymista, ettd se pystyy vdantamaan itseaan eri
asentoihin ja kddet liikkuu ihan eri tavalla.”

”On keskusteltu koulun terapeutin kanssa eroavaisuuksista, hankin sanoi, ettd on
kiinnittdnyt selkarangan tilanteeseen huomiota, etta ollaan saatu se vapautettua.”

Vanhemmat kuvasivat kehon rakenteiden ja toiminnan tasolla tapahtuvien muutosten lisaksi
havainneensa edistystd myds lapsen arjen toiminnallisuudessa. Taman kaltaisia olivat esi-
merkiksi muutokset kommunikoinnin ja vuorovaikutuksen tasoilla. Osa vanhemmista kertoi
havainneensa muutoksia lapsen kyvyssa ilmaista itsedan, joka ndkyi mm. voimistuneena aa-
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nenkayttona ja parantuneena katsekontaktina. Paivittdisiin toimintoihin liittyen vanhemmat
kuvasivat ruokailutilanteiden muuttuneen sujuvammiksi esimerkiksi paan hallinnan paran-
tumisen ja nielemisen helpottumisen myo6ta. Lisaksi vanhemmat olivat havainneet edistysas-
keleita vartalon asennon hallinnassa, mika nakyi muun muassa asennosta toiseen siirtymisis-
sa ja pukeutumisen helpottumisena. Joidenkin lasten kohdalla lapsen hoito- ja avustamistilan-
teet olivat helpottuneet vartalon ja raajojen spastisuuden lieventymisen myota.

ABR-kuntoutusharjoitteiden toteuttaminen antoi vanhempien kertoman mukaan heille konk-
reettisia valineita lapsen hyvinvoinnin tukemiseksi. Tama vahvisti perheen kokemusta arjen
hallinnasta ja lisdsi osaltaan heiddn tunnettaan itsemaiaraamisoikeudestaan. Perheiden koke-
mukset vaikuttamisen mahdollisuuksista koettiin voimaannuttavina sekd heidan itsendisyy-
den ja pystyvyyden tunnettaan lisdavina. Lapsen hyvinvoinnissa ja toimintakyvyssa havaitut
pienetkin muutokset antoivat vanhemmille lisdvoimia jatkaa ABR-kuntoutusharjoittelua.

"Ma ajattelen, ettd se itsessddn antaa voimia, ettd ndkee lapsessa sen muutoksen.”

Vanhemmat kertoivat, ettd ABR-kuntoutusharjoitteiden toteuttaminen vahensi heidan riippu-
vuuden tunnettaan ns. virallisesta kuntoutuspalveluja tarjoavasta tahosta. Kuntoutuksen to-
teuttaminen ei ndin ollen ollut yhta paljon sidoksissa ulkopuoliseen tahoon tai tiettyyn aikaan
ja paikkaan kuten aiemmin. ABR-kuntoutus koettiin mahdollisuutena irtaantua saannoéllisiin
terapioihin liittyvista aikatauluista ja sitovuudesta esimerkiksi loma-aikoina.

”Se on ollut tosi iso juttu meijan koko perheen ajanvietolle, ettd me voidaankin lah-
ted, ettd me ei olla sidottu siihen fysioterapiaan niinku me oltiin aiemmin.”

Vanhempien kokemusten mukaan ABR-kuntoutusharjoittelu oli luonteva ja palkitseva tapa ol-
la yhdessa lapsen kanssa ja lapset kokivat harjoitteet padasaantoisesti miellyttavina. Osa lap-
sista jopa toivoi vanhemman toteuttavan hénelle harjoitteita, jolloin vanhemmat saivat vah-
vistusta omalle toiminnalleen.

”Se on tapa eldj, ja olla ja toimia ja leikkid lapsen kanssa.”

6.5 Haasteita omaehtoisen hyvinvoinnin polulla

ABR-kuntoutus oli vanhempien ndakékulmasta tuloksellista ja perheitd voimaannuttavaa, mut-
ta siihen koettiin liittyvan my0s haasteita.

Se koettiin joidenkin vanhempien ja isovanhempien mielesta fyysisesti kuormittavaksi eten-
kin jos harjoitteita toteutettiin saannollisesti useampia tunteja paivassa. Harjoitteiden toteut-
taminen kotioloissa ja useimmiten lattiatasossa edellytti vanhemmalta riittdvan hyvaa fyysis-
ta toimintakykya ja ergonomisen tyoskentelyasennon huomiointia. Naihin seikkoihin oli pyrit-
ty vanhempien mukaan kiinnittdimadan huomiota ABR-kouluttajien toimesta. Vanhempien vas-
tuulle kuitenkin jdi seka harjoitteiden toteuttaminen etta harjoitteluympariston muokkaami-
nen kotiolosuhteisiin sopiviksi.
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ABR-kuntoutuksen toteutukseen liittyvat suositukset aiheuttivat vanhemmille ajoittain riit-
tamattomyyden tunteita. Vaikka vanhemmat suhtautuivat annettuihin suosituksiin ja maaral-
lisiin ohjeistuksiin joustavasti, oma arki huomioiden, oli joidenkin vanhempien kuvauksissa
kuultavissa tietynasteista huolta harjoitusten tekemisen riittavyydesta. Toisaalta vanhemmat
kuvasivat "huonon omantunnon” olevan usein ldsna oleva tunne ja osa etenkin erityislapsi-
perheen vanhemmuutta.

ABR-kuntoutus oli vanhempien kertoman mukaan perheelle kallis taloudellinen investointi.
Kuluja kertyi kurssimaksuista, harjoitusvalineistd, matka- ja majoituskuluista sekd mahdolli-
sen henkilokohtaisen avustajan kurssille osallistumisen tukemisesta. Pelkdstddn kurssille
osallistuminen kaksi kertaa vuodessa maksoi perheille tuhansia euroja. Lisdksi kurssitoimin-
taan osallistuminen edellytti vanhemmilta sitoutumista ja organisointikykya. Vanhemmat jou-
tuivat jarjestelemadn omia tyo- ja loma-aikojaan kurssille osallistumisen mahdollistumiseksi.

ABR-kuntoutuksen sosiaaliset haasteet liittyivat padsaantoisesti perheen sisdisiin rooleihin ja
vapaa-ajan kdyttoon sekd perheen ulkopuolisen sosiaalisen yhteison reaktioihin/asenteisiin.
Haastatellut perheet olivat ajan saatossa padsseet sopimukseen vanhempien keskindisesta
tyonjaosta ja vastuista ABR-kuntoutusharjoitteiden toteuttamisesta. Perheen sisdisesta tyon-
jaosta ja toteutusajoista sopiminen oli tarkeda, silld ABR-kuntoutusharjoittelu edellytti van-
hemmalta aikaa ja paneutumista. My0s lapsen voimavarat ja jaksaminen oli erityisen tarkeaa
huomioida.

Vanhempien kokemusten mukaan selked tyonjako vanhempien valilld helpotti arkea. Van-
hempien tyonjako oli usein hoidettu siten, ettd toisen vanhemman toteuttaessa harjoitteita
lapsen kanssa, toinen huolehti osaltaan perheen muista arkiaskareista. Osa harjoittelusta vas-
tuussa olevista vanhemmista koki syyllisyyttd muiden perheessa olevien lasten hyvinvoinnis-
ta. Vanhempien mukaan muut sisarukset saattoivat kokea jaavansa vahaisemmalle huomiolle
perheen yhteisen ajan puutteen vuoksi.

Osa vanhemmista toi esille, ettd jotkut terveydenhuollon asiantuntijat olivat suhtautuneet
ABR-kuntoutukseen epailevasti ja jopa vahatellen. Epailyt ovat liittyneet muun muassa ABR-
kuntoutuksen vaikuttavuuteen ja uskottavuuteen. Vanhemmat olivat kokeneet, ettei heidan
aktiivisuuttaan oltu arvostettu, eikad asiantuntijatiimilld ollut kiinnostusta kuulla tai perehtya
erilaiseen tapaan toteuttaa terapiaa, jossa vanhemmalla oli aktiivisen toimijan rooli. Tama oli
vanhempien mielestd raskasta. Toivomansa tuen sijaan he olivat joutuneet todistelemaan
oman toimintansa oikeutusta.

6.6 Yhteenveto ABR-kuntoutuksesta lasten ja vanhempien
hakokulmasta

Lasten ja vanhempien kokemuksia ABR-kuntoutuksesta voidaan jasentda seka hydtyjen
(kuvio 2, s. 22) ettd haasteiden ndkokulmista. Hyotyndkokulmia on kuvattu osin ICF-
toimintakykyluokituksen kasitteilld (Stakes 2004).
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Kuvio 2. ABR-kuntoutuksen hyodyt.

Yhteiskunnallinen
hyoty

Perheen
autonomia,
osallistumisen
mahdollistuminen

Vanhempi
ABR-kuntoutuksen
oppijana

Vanhempi
ABR-kuntoutuksen
toteuttajana -
lapsi kokijana

Vaikutukset lapsen
kehon rakenteiden
ja toiminnan
tasoilla

Vaikutukset lapsen
suoritusten ja arjen
tasoilla

Haastateltujen lasten mukaan vanhempien toteuttama ABR-kuntoutus oli paasdantoisesti
miellyttdvaa ja rentouttavaa. Lapset kuvasivat osallistuvansa kuntoutustilanteisiin antamalla
vanhemmille palautetta harjoitusten tuottamista tuntemuksista. Lapset kuvasivat harjoittei-
den edesauttaneen joistakin paivittdisistd arjen toiminnoista suoriutumista ja uskoivat har-
joitteista olevan hyotyad myos tulevaisuudessa. Tulevaisuuteen liittyvind hyotyina tuotiin esille
muun muassa mahdollisen lonkkaoperaation valttiminen.

ABR-kuntoutus ja siihen perehtyminen kurssimuotoisesti oli vanhemmille oppimiskokemus,
jonka avulla vanhemmat kokivat saaneensa tukea, uutta tietoa ja valineita kotona toteutetta-
van terapian tueksi. Vaikka kurssimuotoinen toiminta oli vanhemmille kallis investointi, ABR-
asiantuntijatiimin ymmarrysta luova ja oppimista tukeva toimintatapa ja seuranta koettiin
hintansa arvoiseksi. Vanhemmat kokivat toimintatavan eroavan heiddn aikaisemmin saamas-
taan tuesta lapsen toimintakyvyn tukemiseen ja kokonaistilanteeseen liittyen. Kurssimuotoi-
sen toiminnan koettiin tukevan perheldhtoista toimintaa, jossa perhe sai mahdollisuuden ak-
tiilviseen toimintaan ja osallistumiseen. Tdma koettiin voimaannuttavana. Lisdksi muiden per-
heiden yhteisodllinen tuki koettiin merkitykselliseksi ja voimaannuttavaksi ymparistotekijaksi.

ABR-kuntoutuksen koettiin olevan luonteva osa perheen arkea. Sen koettiin tukevan ja vapa-
uttavan perheen vapaa-ajan kdyttoa siten, ettei perhe enda samalla tavalla ollut riippuvainen
ulkopuolisesta terapiasta. Sen koettiin tuottavan vaikutuksia ja hyotyja etenkin lapsen ruu-
miin rakenteiden ja kehon toiminnan tasoilla. My6s spastisuudesta johtuvan kivun lievitys-
keinona ARB-kuntoutus koettiin hyodylliseksi. ABR-kuntoutusmenetelman koettiin luovan
ruumiin rakenteiden ja kehon toiminnan kautta edellytyksid lapsen arjen suoritusten paran-
tumiselle. Tata kautta perheen autonomian ja osallisuuden mahdollisuuksien koettiin lisdan-



23

tyvan. ABR-kuntoutus koettiin myos kustannustehokkaaksi ja yhteiskunnan varoja saastavak-
si toimintatavaksi.

Positiivisten tekijoiden rinnalla ABR-kuntoutukseen liittyi vanhempien mukaan omat haas-
teensa. Harjoitteiden toteuttaminen edellytti perheiltad aikaa ja sitoutumista, taloudellisia re-
sursseja, hyvia ergonomisia tydskentelytapoja, kodin jarjestdmista terapiatilanteisiin sopivak-
si, perheen sisdisten roolien uudelleen jakoa ja etenkin muiden perheen lasten huomiointia.
ABR-kuntoutus ei odotuksista ja vahvasta vanhempien omaehtoisesta toiminnasta huolimatta
taysin poistanut vanhempien ajoittaisia syyllisyyden tunteita. Siind missa vanhemmat kokivat
aiemmin olevansa kykenemidttomia noudattamaan esimerkiksi terapeuttien suosittelemia
usein lapselle kivuliaita passiivisia venyttelyita tai seisomaharjoitteluita, ABR-kuntoutuksessa
syyllisyytta tuottivat lahinna asiantuntijoiden suosittelemat suuret terapiamadarat, joiden to-
teuttaminen arjessa koettiin ajoittain haastavaksi. Asiantuntijoiden joustava ja perheen arjen
huomioiva suhtautumistapa kuitenkin vahensi syyllisyyden tunnetta. Perheet myos kokivat
olevansa oikeutettuja tekemadn itsendisid paatoksia ja soveltamaan annettuja ohjeita omien ja
lapsen tarpeidensa mukaan. Tdman kaltaisella ajattelutavalla oli merkitysta syyllisyydentun-
non Kkasittelyssa ja se osaltaan edesauttoi perheitd selviytymdan myoés muiden ulkopuolelta
tulevien haasteiden kasittelyssa.

Vaikka perheet kokivat, etta he olivat oikealla tiella valitessaan ABR-kuntoutuksen keskeisek-
si kuntoutusmenetelmaksi lapselleen, lasten kuntoutukseen erikoistuneiden terapeuttien va-
hatteleva ja epaileva suhtautuminen ABR-kuntoutusta ja perheiden valintoja kohtaan harmitti
vanhempia. Vanhemmat toivoivat, ettd terapeuteilla olisi halua tutustua menetelmain la-
hemmin ja tehda yhteistyota. Osalla perheista yhteisty0 jo vuosia terapiasta vastanneen tera-
peutin ja vanhempien toteuttaman ABR-kuntoutuksen kohdalla jatkui edelleen. Osa perheista
koki, ettd vaikka yhteisty6 jatkui, terapeutti ei ollut valmis vastaanottamaan ja kuulemaan
vanhemman nidkemyksia terapian toteutuksesta. Muutamien perheiden kohdalla yhteisty0 te-
rapeutin ja perheen valilld oli paattynyt, koska terapeutti ei ollut valmis jatkamaan yhteistyota
perheen kanssa. Vanhempien suhtautuminen pitkdaikaisenkin terapiasuhteen suhteen paat-
tymisen oli vaihtelevaa, mutta yleisesti yhteistyon paattyminen koettiin harmilliseksi.

7 ABR-KUNTOUTUKSEN KIRJALLISUUSKATSAUS

Taman kartoittavan kirjallisuuskatsauksen tehtavana oli kuvata ABR-kuntoutusta (Advanced
Biomechanical Rehabilitation) ja sen vaikutuksia tieteellisen tutkimuskirjallisuuden nakoé-
kulmasta. Kirjallisuuskatsauksen yksi tarkea ulottuvuus on tuottaa tutkimusnayttéon perus-
tuvaa tietoa ABR-kuntoutuksen toimintatavoista seka niiden vaikuttavuudesta ja tuoda ndin
tutkimus kuntoutusta koskevan paatoksenteon tueksi.

7.1 Kirjallisuuskatsauksen tavoitteet

Kirjallisuuskatsauksella vastattiin toiseen tismennettyyn arviointikysymykseen siita, millaisia
vaikutuksia ja hyotyja ABR-kuntoutuksella on kuntoutusalan tieteellisten tutkimustulosten
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mukaan ihmisen toimintakykyyn, terveyteen ja hyvinvointiin. Vaikutus tarkoittaa ABR-
kuntoutuksen kykya saada aikaan haluttuja vaikutuksia. Vaikutukset sisdlsivat asiakas- tai po-
tilasvaikutukset seka yhteiskunnalliset vaikutukset. Asiakasvaikutukset ilmenevat muutokse-
na, yleensa parempaa suuntaa asiakkaan tilanteessa, mutta myos kielteiset tai odottamatto-
mat vaikutukset tulisi tunnistaa tutkimuksissa.

Kirjallisuuskatsauksen tarkentavia analyysikysymyksia olivat:

1. Millaisia asiakasryhmid, tavoitteita ja toimintaymparistoja ABR-kotikuntoutustutkimus
kasittaa?

2. Millaisia kuntoutusinterventioita ABR-kuntoutustutkimuksissa on tutkittu ja millaisilla
menetelmilla?

3. Millaista tutkimusnayttéa on ABR-kuntoutuksen vaikutuksista ja hyodyista?

7.2 Tiedonhaku ja julkaisujen valinta

Kirjallisuushakuun perustuvaa tutkimustietoa ABR-kuntoutuksesta haettiin aluksi yleisella
hakukasitteelld "Advanced Biomechanical Rehabilitation”. Kirjallisuuskatsauksen perushaku
suoritettiin yhdessd Metropolian informaatikko Sari Soinisen kanssa Toukokuussa 2015.
Haussa kaytettiin seuraavia tietokantoja: Systemaattisia katsauksia — Cochrane; Terveysalan
kansainvalisia tietokantoja — PubMed, Cinahl; Monialaisia kansainvalisia tietokantoja — Ebs-
co Academic Search Elite, ScienceDirect ja kotimaisia tietokantoja — Medic (artikkelit yms.),
Melinda (kirjastojen yhteistietokanta). Koska ensimmadinen haku naihin tietokantoihin "Ad-
vanced Biomechanical Rehabilitation” hakutermilld tuotti nollatuloksen, hakutermeja tarken-
nettiin ja niiden mukaan suoritettiin uudet ajot paatietokantoihin. Suomen ABR-kuntoutuksen
tuki ry:n kesdakuussa 2015 koostama lista monitieteisista julkaisuista ja esitelmistd huomioi-
tiin myos haussa ja julkaisujen seulonnassa. Alla olevassa taulukossa (s. 25) on kuvattu tie-
donhaussa kaytetyt hakusanat ja niiden tuloksena saatu viiteaineisto.

Toisen hakuprosessin tuloksena saatiin yhteensa 340 viitetta. Viiteaineisto oli kuitenkin var-
sin heterogeenista. ABR-kuntoutuksen nimikkeelld ei 16ydetty tietokannoista yhtaan julkais-
tua katsaus-, kohortti- tai interventiotutkimusta. "Biomechanical rehabilitation” haku tuotti
3 viitettd, joilla ei kuitenkaan ollut relevanssia ABR-kotikuntoutukseen. “Cerebral Palsy” AND
"Biomechanical rehabilitation” ei tuottanut yhtdan viitettd. "Biomechanical” AND "Cerebral
Palsy” AND "Fascia” haku tuotti 7 viitettd, joista yksi oli Marc Driscollin ja Leonid Blyumin
(2011) teoriaperustaa kasitteleva julkaisu. Mukana oli myds tuoretta fasciatutkimusta, mutta
sen relevanssi oli vilillista suhteessa ABR-kotikuntoutukseen. "Stress shielding” AND "Fascia”
tuotti kolme viitettd, joista yksi oli tuplaviittaus Driscolin ja Blyumin teokseen, kaksi muuta
urheiluladketieteen ja kirurgian sovelluskentélta. "Fascia” AND "Cerebral Palsy” tuotti puoles-
taan 28 viitettd, edelleen tuplaten ABR-perustajien julkaisun. Muut julkaisut tarjosivat erityi-
sesti lddketieteen eri osa-alueiden sovellustutkimuksiin perustuvaa spesifia tutkimustietoa
faskiatoimintojen merkityksestd, sovellusalueena myos CP-vammaiset. Kasvava kiinnostus
faskiatutkimukseen ndkyi tuoreimmissa julkaisuissa. Sitd oli runsaasti myos ABR-
kuntoutuksen tuki ry:n kokoamassa sdahkoisessa aineistossa. Sidekudostutkimusta ja sen so-
velluksia ei kuitenkaan liitetty mukaan aineistoon muutoin kuin silta osin kun sita sovellettiin
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valittomasti ABR-kuntoutukseen. "Cerebral Palsy” AND "Stress shielding” tuottivat yhden tup-
laviitteen ABR-perustajien julkaisuun. Yhteensa 291 viitettd tuotti sen sijaan seuraavat haku-
termit: "Cerebral Palsy” AND "Biomechanical” AND "Rehabilitation”. Edelleen listassa tuplaan-
tui ABR perustajien teoreettinen artikkeli. Tama viiteaineiston tarkka seulonta olisi edellytta-
nyt biomekaniikan ja eri ladketieteen alojen erityisasiantuntemusta, mihin ei ollut tdssa mah-
dollisuutta. Seulonta keskittyi ndin ollen ABR-kuntoutukseen valittémasti kohdentuvaan tut-
kimukseen ja erityisesti sen vaikutuksia kasitteleviin interventiotutkimuksiin.

Taulukko. Tiedonhakuprosessi.

Tietokannat Hakutermit Viitteiden maara
Tiedonhakuprosessi 1

Cochrane, PubMed, Cinahl, Ebsco, Medic, "Advanced Biomechanical Rehabilitation”, 0

Melinda ABR

Tiedonhakuprosessi 2

ABR sivusto 5

http://www.abrcanada.com/for-
professionals/
http://www.abr-kuntoutus.info/

PubMed paatietokantana "biomechanical rehabilitation” 42
"Cerebral Palsy” AND "biomechanical rehabili-
tation”, Biomechanical AND "Cerebral Palsy”
AND Fascia, "stress shielding” AND fascia, fas-
cia AND "Cerebral Palsy”, "Cerebral Palsy” AND
"stress shielding”

PubMed "Cerebral Palsy” AND biomechanical AND reha- | 291
http://www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed/?ter | bilitation
m=%22Cerebral+Palsy%22+AND+biomec
hanical+AND+rehabilitation

Theseus ABR-kuntoutus 2
Seulonta (otsakkeet + abstraktit) 340
Viitteita yhteensa

Sisaanotto 7

Viitteet seulottiin kirjallisuusanalyysiin otsakkeiden ja abstraktien perusteella. Viiteaineistos-
ta valittiin lopulliseen analyysiin 7 julkaisua edella mainituilla sisdanottokriteereilla. Julkaisut
on jaettu neljdin luokkaan seuraavasti:

[. Cochrane julkaisut, muut review ja katsaustutkimukset (0).

II. Julkaisut teoriaperustasta ja menetelmista (yhteensa 2)

[II. ABR-kohorttitutkimus: julkaisut kliinisista, ei-kontrolloiduista kokeista tai kuvailevia
interventiotutkimuksia (yhteensa 3)

[V. Tapauskuvaustyyppiset julkaisut: ABR-kuntoutus suomalaisessa toimintaymparistossa
(vhteensa 2 AMK opinnaytteet).

Julkaisujen jaottelu kuvaa tutkimusten nayttoperustaisuutta. Terveydenhuollossa vallitsevan
tieteellisen ajattelutavan mukaan vahvinta tutkimusndyttéa edustavat kumulatiivista tutki-
mustietoa tuottavat systemaattiset katsaukset ja meta-analyysit. Satunnaistetut ja kontrol-
loidut koeasetelmat sekd satunnaistamattomat koeasetelmat ovat nayton hierarkiassa seu-


http://www.abrcanada.com/for-professionals/
http://www.abrcanada.com/for-professionals/
http://www.abr-kuntoutus.info/
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=%22Cerebral+Palsy%22+AND+biomechanical+AND+rehabilitation
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=%22Cerebral+Palsy%22+AND+biomechanical+AND+rehabilitation
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=%22Cerebral+Palsy%22+AND+biomechanical+AND+rehabilitation
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raavana. Tutkimus luo kuitenkin vasta edellytykset nayttoon perustuville kaytannoille. Nayt-
toon perustuva toiminta on puolestaan parhaan saatavilla olevan ajantasaisen tiedon harkit-
tua kayttoa asiakkaan hoidossa sekd hanen laheistensa huomioimisessa. Tavoitteena on vasta-
ta hoidon tarpeeseen kayttden vaikuttaviksi tunnistettuja menetelmia ja hoitokdytantoja.
(STM 2009.)

ABR-kuntoutuksesta ei ollut saatavilla viela systemaattisia satunnaistettuun koeasetelmaan
perustuvia katsauksia tai meta-analyyseja. Toiseen luokkaan on jaoteltu tassa tieteellisissa ai-
kakausilehdissa julkaistut teoriaperusteinen artikkeli ja ABR-metodia koskeva artikkeli. Kol-
mas luokka kasittaa tassa kohorttitutkimuksen, josta oli saatavilla tieteellisen aikakausilehden
referee kasittelyssa oleva artikkeli. Ammattikorkeakoulujen opinndytteet ovat tapaustutki-
muksia, jotka jasentdvat soveltavan tutkimuksen ndakokulmasta ABR-kuntoutuksen kayttoa
suomalaisessa kuntoutusympdristossa. Aineistosta ei toteutettu pisteytettyd CASP-arviota
(CASP, Critical Appraisal Skills Programme). Esimerkiksi teoria-artikkelia oli vaikea sovittaa
CASP-arviointikriteeristoon. Kyseista arviointikriteeristéd kuitenkin hyodynnettiin yleisella
tasolla arvioitaessa julkaisujen validiutta (A), itse tuloksia (B) ja niiden sovellettavuutta pai-
kalliseen kuntoutuskontekstiin (C). Teoriaa ja menetelmada koskevien artikkelikuvausten si-
sdllon arviointi olisi edellyttanyt lisdksi biomekaniikkaan perehtyneen asiantuntijan, mika ei
ollut tdssa mahdollista.

Liitteessd 5 on julkaisukohtaisesti kuvattu kunkin tutkimuksen perustiedot, tutkittava koh-
deasiakasryhmad, tavoite ja konteksti, interventiot sekd tunnistetut vaikutukset ja haasteet.
Viitteistd seuloutui padasialliseksi analyysin kohteeksi ABR-organisaation tutkimusosastosta
vastaavan, biolddketieteen insinddrin Marc Driscollin ja ABR:n perustajan Leonid Blyumin
kolmivuotinen prospektiivinen ABR-kohorttitutkimus (2012-2014) ja sita koskeva, osin viela
kasikirjoitusvaiheessa oleva ennakkoaineisto. Kartoitukseen seuloutui mukaan myo6s kaksi
ammattikorkeakoulujen opinndytety6td, joissa kuvataan suomalaisessa kontekstissa toteutu-
vaa ABR-kuntoutusta. AMK-opinndytetdiden viitekirjallisuus tukeutuu ABR-keskusten sivus-
toilta 16ytyvaan kirjallisuuteen ja kokemustietoon.

8 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TULOKSET

Seuraavassa avataan ABR-kirjallisuuskatsauksen tuloksia siten, etta aluksi kuvataan ABR-
kuntoutuksen teoreettista taustaa ja ABR-menetelmdaa ABR:n perustajien Leonid Blyumin ja
Mark Driscollin artikkelijulkaisujen pohjalta (liite 5, julkaisut 1-2). Heidan julkaisemansa ko-
horttitutkimuksen alustavat tulokset (liite 5, julkaisut 3-5) tarjoavat empiirista tutkimusnayt-
toa ABR-interventioiden vaikuttavuudesta spesifin asiakasryhman eli CP-vammaisten toimin-
takykyyn ja terveyteen. Prospektiivinen viittaa etenevadn seurantatutkimukseen, jossa tutkit-
tavaa ihmisryhmaa (kohorttia) eli tdssa yli 5 vuotta tayttdaneita CP-vammaisia seurataan anne-
tun ABR-kuntoutuksen tehon osalta kolmen vuoden ajan.

Kohorttitutkimuksen lopullisia tuloksia koskevat artikkelijulkaisut ilmoitetaan olevan aika-
kausilehtien referee kasittelyssa (2014). Saatavilla oleva tieto on ndin ollen osin konferens-
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siesitelmiin perustuvaa sekd ABR:n internetsivustolla ennakkotietona julkaistuja tuloksia. Ku-
vauksessa kaytetdan myos ABR-kuntoutuksen tuki ry:n sivuston tarjoamaa informatiivista ja
suomennettua tietoa ABR-kuntoutuksestal. Biomekaniikkaan perustuva kuvaus on paikoin
haastavaa ja vaatii suomentamisen lisdksi myos ilmididen taustoittamista. Ammattikorkea-
koulun opinnaytety6ssa Pipsa Meller ja Sini Pirkkalainen (2015) arvioivat ABR-kuntoutusta ja
sen kasitteistoad fysioterapian valtavirran ndkokulmasta. Satu Ketolaisen, Sanna Luostarisen ja
Petri Siparin (2011) opinndytety0 on puolestaan tuotteistamisprosessi, jonka tarkoituksena
on laatia kolmesta vaihto-ehtoisesta kuntoutusmenetelmasta esite Erityislasten Omaiset ELO
ry:n (ELO) kaytt6on, muille erityislasten omaisille seka fysioterapia- ja kuntoutusalalla tyos-
kenteleville. ABR on yksi arvioitavista kuntoutusmenetelmista.

8.1 CP-vammaiset lapset ja nuoret ABR-kuntoutuksen asiakkaina

CP-vamma on varhaislapsuudessa saadun aivovaurion tai aivojen kehityshairion aiheuttama
elinikdinen vamma. ABR-kuntoutustutkimus ja sen teoriaperusta kasittelee erityisesti CP-
vammaisia lapsia ja nuoria seka heiddn kotikuntoutustaan. Terapia on suunnattu vaikeimmin
vammaisille, GMFCS tasolla IV ja V oleville CB-lapsille. CP-vamman vaikeusasteen madarittelys-
sd on kaytetty Kanadassa kehitettyd Gross Motor Function Classification Scale (GMFCS)
-luokitusta (Russell ym. 2013), mika kuvaa karkeamotorista toimintaa. Tdman mukaan CP-
vammaisen itsendinen liikkuminen tasolla IV on rajoittunut, han pystyy kayttamaan sahko-
kayttoista lilkkumisen apuvilinetta tai manuaalista pyoratuolia, mutta ei pysty liikkumaan
pystyasennossa apuvalineiden avulla. Tasolla V itsendinen liikkuminen on erittdin vaikeaa,
myo6s sahkokayttoisten liikkumisen apuvalineiden kdyttomahdollisuudet ovat rajoittuneet.
Vaikeimmin vammaisille lapsille ABR-kuntoutusta ajatellaan peruskuntoutuksena, joka muo-
dostaa perustan kaikille muille terapeuttisille toimille. Se pystyy parantamaan lapsen yleista
kudoslaatua, siten yllapitden parempaa eldmanlaatua ja estden kehon lisdrappeutumista
(ABR-kuntoutuksen tuki ry 2016). ABR-kuntoutus voi soveltua myds muille erityisen tuen
tarpeessa olevien asiakkaiden kuntoutukseen, mutta tutkimus keskittyy nimenomaan CP-
vammaisiin.

Journal of Bodywork and Movement Therapies -lehdessa (2011, Liite 5, julkaisu 1) julkaistus-
sa artikkelissa Mark Driscoll ja Leonid Blyum keskittyvat kuvaamaan ABR-kuntoutuksen tie-
teellisen lahestymistavan biomekaanista ja biologista perustaa. Artikkelissa avataan myos
epidemiologista taustaa erilaisten CP-vammaan liittyvien toimintakykyongelmien luontaises-
ta kehityksesta. ABR-kuntoutuksella pyritdan vahentamaan ongelmien syntymisen mahdolli-
suuksia tunnistamalla ja muovaamalla riskitekijoitd ja tunnistamalla ongelmat varhaisessa
vaiheessa. My6s ammattikorkeakoulun opinndytteessa Satu Ketolainen ja muut fysiotera-
piaopiskelijat (2011) kuvaavat ABR-kuntoutuksen biomekaanista perustaa, CP-vammaisen
kuntoutuksen haasteita ja kuntoutuksen toimintaymparistéa tukeutuen juuri sen perustajien
ja tutkijoiden kuvauksiin.

Teoreettisen taustan avaaminen tekee ymmarrettavaksi sen, miten ABR-menetelman lahto-
kohta eroaa muista kuntoutusmenetelmisti. ABR-kuntoutuksessa lahtokohtana on, ettd me-

1 Ks. http: //www.abr-kuntoutus.info.
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kaaninen kehon sisdisiin rakenteisiin kohdistuva paine saa aikaan biokemiallisen reaktion
kudoksissa. ABR-kuntoutus korostaa normaalin luisen luurankorakenteen ja luurankolihasten
roolin sijasta kehon sisdelinten ymparilla olevien sileiden lihasten ja faskioiden muodostaman
"hydraulisen luurangon” merkitysta. Vasta hydraulisen luurangon toiminta mahdollistaa luu-
rankolihasten toiminnan. Kuntoutuksessa keskitytddn poikkeavaan ja heikentyneeseen fas-
kiaan eli sidekudokseen. Tavoitteena on saada poikkeavat ja heikentyneet kudokset uusiutu-
maan tai vahvistumaan mekanotransduktion eli mekaanisen solustimulaation avulla. Vaikka
sidekudoksen merkitysta on alettu korostaa faskiatutkimuksissa, perinteisissd CP-vamman
hoitomenetelmissa on keskitytty lihasten ja luiden biologiseen ja rakenteelliseen muokkaami-
seen, mihin voivat olla syyna yksinkertaistettujen mittausvalineiden yleinen kaytto ja toisaal-
ta syvalle juurtuneet biomekaaniset tulkintatavat, arvioidaan artikkelissa. (Driscoll ja Blyum
2011.)

ABR-kuntoutuksen tutkimuksessa CP-vammaisen lapsen tuki- ja liikuntaelimiston heikkoutta
selitetddn siten, ettd lapsen kehoon Kkohdistuva luonnollinen kuormitus on bio-
tenssegriteetiltaan (bio, tension, integration) epatasapainossa. Lihasten epatasainen kuormit-
tuminen ilmenee mm. spastisuutena. Kun sidekudosverkosto ei toimi normaalisti my6s kehon
luinen ranka vaaristyy, mikd vaaristad lihastoimintaa. Spastiset lihakset estavat rasituksen
kohdistumisen ymparoiviin heikkoihin sidekudoksiin, jotka eivat ndin ollen saa tarvitsemaan-
sa luonnollista kuormitusta ja syntyy fysiologinen stress shielding -vaikutus (Degeneratiivi-
nen Cycle eli rappeutuva kierre). Stress shielding -ilmiéssa lyhentynyt ja vahva lihasryhma es-
tdd kuormituksen kohdistumisen heikentyneille kudoksille, nivelille ja lihaksille. CP-
vammaisilla lapsilla esiintyvan spastisuuden eli lihaksen tai lihasryhman pysyvasti kohon-
neen lihastonuksen vuoksi lihaksen tai lihasryhman toiminta on hairiintynyttd. Vahdisen ak-
tilvisuuden seurauksena lihasmassa pienenee ja lihaksen venymiskyky heikkenee, koska lihas
on padsaantoisesti lyhentyneessa tilassa. Tdma johtaa tutkijoiden mukaan (Driscoll ja Blyum
2011) vahitellen sidekudoksen lisddntymiseen ja pysyviin virheasentoihin. Painonkannattelua
vaativassa asennossa CP-vammaisella lapselle tyypilliset spastiset lihakset estavat rasituksen
kohdistumisen ympardéiville heikoille kudoksille, jotka ndin ollen eivdt saa tarvitsemaansa
kuormitusta. Tama stress shielding -vaikutus tekee haastavaksi sisdisten rakenteiden vahvis-
tamisen lapsella, jolla on vaikeaa kompressionaalista heikkoutta (Driscoll ja Blyum 2011; Mel-
ler ja Pirkkalainen 2015).

Artikkelissaan Mark Driscoll ja Leonid Blyum esittavat hypoteeseja ABR-lahestymistavan vai-
kutuksista ja hyoddyista viitaten biomekaniikkaa ja faskiatoimintoja koskevaan tieteelliseen
tutkimukseen. Sidekudosta kuvataan ihmisen toisena tukirankana, joka tukee elimia ja lihak-
sia koko kehossa. Koska sidekudos on havaittu hyvin vastaanottavaiseksi mekaanisille arsyk-
keille, ABR-kuntoutusmalli hyodyntaa tata tietoa CP-lasten kotikuntoutuksessa. Solut voivat
tuntea mekaanisen voiman ja muuntaa sen biokemialliseksi signaaliksi. Artikkelissa viitataan
mm. italialaiseen, Padovan yliopiston anatomian professorin Steccon ja hinen kollegoidensa
(Stecco ym. 2007) tutkimuksiin sidekudoksen aiemmin tunnistamattomasta merkityksesta
ihmisen toimintakyvylle. Uusi tieteellinen Kkirjallisuus tarjoaakin tukea sidekudoksen merki-
tyksesta ihmisen toisena tukirankana, joka tukee elimia ja lihaksia koko kehossa. Sidekudosta
koskeva uusi tieto on synnyttinyt uusia malleja myos hoidolle tai antanut uudenlaisen ym-
marryksen esim. vaihtoehtoisten hoitojen kuten hieronnan tai osteopatian tehosta kivun lievi-
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tyksessd, mihin Driscoll ja Blyum viittaavat artikkelissaan (Schleip ym. 2005; Schleip ja Muller
2012; Schleip ym. 2012).

8.2 Miten ABR-kuntoutusta on tutkittu ja millaisin menetelmin?

ABR-kuntoutuskaytdannot keskittyvat CP-vammaisten kuntoutukseen, jossa kdytettavia mene-
telmia ja niiden perustaa avataan tutkimuksissa. ABR-kuntoutuksen harjoitteiden keskeisena
tavoitteena on aikaansaada kasvua ja kehitysta asiakkaan kehon sisdisessa sidekudosjarjes-
telmadssd, jonka tehtdvana on sdilyttdd kehon hydrostaattista painetta (Sustainable Cycle eli
vakaa kiertokulku). Sidekudos on hyvin vastaanottavainen mekaanisille arsykkeille. Solut voi-
vat tuntea mekaanisen voiman ja muuntaa sen biokemialliseksi signaaliksi. Helldvaraisenkin
mekaanisen painedrsytyksen avulla voidaan laukaista elimistdssa biokemiallisia ketjureakti-
oita, jotka ihon uloimman sidekudoksen reseptorit valittavat syvemmalle lievittden kudosjan-
nitysta. (Driscoll ja Blyum 2011; Blyum ja Driscoll 2012; liite 5, julkaisut 1 ja 2.)

ABR-kuntoutusmenetelmien valinnassa ja kehittdmisessa on hydédynnetty monitieteista tieto-
perustaa, kuten ladketieteen, biolddketieteen, biomekaniikan, neurologian tuottamaa tietoa
seka osteopatiassa, fysioterapiassa tai perinteistd hieronnassa tuotettua soveltavaa empiirista
tietoa kuntoutuksen vaikutuksista ja hyoddyista (Driscoll ja Blyum 2011). Mekaanista kuormi-
tusta (Mechanical Stress transfer) kasitteleva tutkimus avaa ABR-harjoitteiden fysikaalista
perustaa (Blyum ja Driscoll 2012). Tutkimuksessa hydédynnetdan tekniikan periaatteita ma-
nuaalisten terapiaharjoitteiden tehokkuuden tulkinnassa. Teoriaa ja tekniikkaa koskevissa ar-
tikkeleissa tai kohorttitutkimuksissa ei ole kuitenkaan avattu lahemmin ABR-kuntoutuksessa
kaytettavia harjoitteita. Niitda kuvataan kuitenkin yksityiskohtaisesti mm. ABR-kuntoutuksen
tuki ry:n kotisivuilla.

Mark Driscoll ja Leonid Blyum (2011, 340) kuvaavat artikkelissaan stress shielding -ilmiota ja
sisdisen voimatason hairiintymisen aiheuttamaa rappeutuvaa kierretta. Rappeutumisen kier-
re pyritadn estamdan, pysayttamaan tai kdantamaan erilaisilla hoidoilla. ABR-kuntoutuksessa
ei kuitenkaan kdytetd ortooseja, korsetteja, proteeseja tai invasiivisia keinoja kudosten uudel-
leenmuotoutumisen edistdmiseksi. Sen sijaan vaikeasti CP-vammaisten asiakkaiden spasti-
suutta pyritaan vahentamaan vahvistamalla heidan kudosten uudelleenmuotoutumista ja si-
dekudosrakenteita ABR-kuntoutuksen avulla. ABR-kuntoutus pyrkii kehittimaan toimintaky-
kya sisdisia rakenteita ja keskivartaloa vahvistamalla. Motorinen kehitys seuraa kun vahvis-
tuneet rakenteet sen mahdollistavat. Verrattuna tavanomaiseen lahestymistapaan ABR-
kuntoutuksessa pyritaan vaikuttamaan paikallisella toistuvalla mekaanisella painearsytyksel-
1a kudoksiin, joihin ei ole kohdistunut normaalia kehon sisdistda kuormitusta esimerkiksi CP-
vammaisen lapsen poikkeavan tuki- ja liikuntaelimiston vuoksi. ABR-harjoitteet tuovat me-
kaanisen kuormituksen kehon sisdisille rakenteille, joka saa aikaan biokemiallisen reaktion
kudoksessa. Kuormitettu keho pyrkii tavallisesti adaptoitumaan toistuvasti tapahtuvaan ul-
kopuoliseen mekaaniseen drsykkeeseen.

ABR-kuntoutuksen tutkimushypoteesina on, etta liikkeeseen perustuvaan, toistuvaan mekaa-
niseen painedrsytykseen perustuva tekniikka edistda kudoksen uusiutumista ja yllapitoa pit-
kalla aikavalilla. ABR-kuntoutuksessa on pyritty optimoimaan kuntoutuksessa kaytetyn, tois-
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tuvan mekaanisen painedrsytyksen tiheys, suuruus ja laajuus. Kehon sisaisiin kudoksiin ja ra-
kenteisiin kohdistetaan ulkoa péin erittdin hidastempoinen pumppaava paine, joka valitetddn
esimerkiksi pehmeista tekstiileista (esimerkiksi froteepyyhkeistd) ja vaahtomuovista kootun
huokoisen ilmaa sisdltdvan ilmatyynyrakennelman avulla. Tasta kdytetddn nimitysta "Pneu-
matic Lens”. Jokaiselle asiakkaalle laaditaan henkilokohtaiset harjoitteet, joiden maara voi
vaihdella.

ABR-kuntoutusmenetelmassa kdytettavaa toistuvaa mekaanista painedrsytyksen voimakkuut-
ta tutkiessaan Leonid Blyum ja Mark Driscoll (2012) tulevat siihen johtopaatokseen, etta fy-
siologisten kudosten stimulaatiohoidossa heikolla painedrsytyksella (stress transfer medium)
manuaalisen terapiakasittelyn yhteydessa saadaan parhaiten aikaa mitattavissa olevaa hyo-
tya, joista voi seurata toimintakyvyn parantumista. Tdllaisen stimulaation valiton hyoty ilme-
nee sen kykyna alentaa sympaattista tonusta, muuttaa paikallista viskositeettid (sidekudok-
sen perusaineen tiksotropiaa) ja ndin ollen se mahdollisesti parantaa sekd kuntoutettavan
asento- ja liikeaistiin liittyvia (proprioseptiivisid) ettd sisdelinten seindmista tietoa valittavien
aistireseptorien (interoseptiivisida) toimintakykya.

Manuaalisen terapian pitkdn aikavalin hyotyja koskeva oletus saa tukea siitd periaatteesta, et-
td terveen mekaanisen homeostaasin yllapitiminen vaatii mekaanista kuormitusta (yksi me-
kanotransduktio-prosesseja sdateleva tekija). ABR-kuntoutuksen saannélliset harjoitteet sti-
muloivat kudoksia, jotka ovat jadneet vaille normaalia kehon sisdistd kuormitusta ja arsykkei-
td, mika puolestaan tukee kohteena olevien kudosten uusiutumista ja parantaa paikallisesti
kudosten terveyttad ja vahvuutta CP-vammaisten neurologisista puutteista riippumatta. Stimu-
laatiohoito tarjoaa ndin vaihtoehtoisen ldhestymistavan vaikeasti CP-vammaisten rappeutu-
neiden tai heikentyneiden kudosten hoitamiseen.

8.3 ABR-kuntoutuksen vaikuttavuus ja hyodyt

Kolmen vuoden satunnaistamattomassa kohorttitutkimuksessa arvioidaan Mark Driscollin ja
Leonid Blyumin johdolla vaikeasti vammaisten CP-lasten tiiviiseen kotikuntoutusohjelmaan
perustuvan kuntoutuksen vaikutuksia heiddan toimintakykyynsa ja hyvinvointiin, spastisuu-
teen, selkdrangan stabiliteettiin ja hengityselimiston suorituskykyyn. Useassa eri ABR-
keskuksessa toteutettavaan prospektiiviseen kohorttitutkimukseen osallistuvien CP-
vammaisten lasten ja heidan perheidensa lukumaara on yhteensa noin 250, mutta kohderyh-
man osallistujamaarat vaihtelevat osa-alueittain julkaistujen tulosten mukaan (Liite 5, julkai-
sut 3-5.) Osallistujat ovat vaikeasti CP-vammaisia, (GMFCS luokat 4 ja 5), joiden oletetaan
hyo6tyvan nimenomaan tiiviistd ABR-kuntoutusohjelmasta. Tutkimukseen valittiin vain yli 5-
vuotiaita kuntoutujia, joille ei ole tehty tutkimuksen aikana kirurgista operaatiota ja joita voi-
tiin seurata vahintaan kolme vuotta.

Toimintakyvyn ja hyvinvoinnin arvioinnissa on tulosmittarina kiytetty ensinnakin Gross Mo-
tor Function Classification System -luokitusta (GMFM-66), (Russell ym. 2013). Kanadassa klii-
nisten tutkimusten pohjalta kehitetyllda mittarilla mitataan CP-vammaisten lasten karkeamo-
toriikkaa. Mittaria on laajasti kdaytossa eri maissa. Mittauskohteet on jaettu mittarissa viiteen
luokkaan: makaaminen ja rullaaminen, istuminen, rydmiminen ja konttaaminen, seisominen,
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kavely, juoksu, ja hyppdaminen. Suoritus pisteytetdan Likert-asteikolla 1-4. Toiseksi, tutki-
muksissa on arvioitu CP-vammaisten lasten terveydentilaa, mukavuutta, hyvinvointia ja hoi-
dettavuutta CPCHILD-kyselylla (CPCHIL Questionnaire) eli Caregiver Priorities and Child
Health Index of Life with Disabilities -kyselylla. Kolmanneksi, spastisuutta on mitattu kohort-
titutkimuksessa testaamalla hauiksen lihasrefleksia ja ranteen klonusta eli lihassupistelua se-
ka kayttamalla muokattua Ashworthin asteikkoa (Modified Ashworth Scale). Lisadksi selkdran-
gan stabiliteettia on tutkittu intra-abdominaalista painetta mitaten seka ajastettuja stabiliteet-
titesteja kayttaen. Hengityselimiston suorituskykya on kartoitettu puolestaan spirometrilla ja
rintakehdn rakennetta mittaamalla. (Driscoll ja Blyum 2014ajab.)

Tutkimuksen toteutuksessa kokeneet fysioterapeutit ovat aluksi pitineet CP-vammaisten las-
ten vanhemmille kolmen péaivan pituisen kurssin ja heiddn ohjauksensa on jatkunut kuuden
kuukauden valein. ABR-terapeutit tarjosivat vanhemmille ohjausta painearsytyksen tuottami-
seen (voimakkuus, liikkeen nopeus, painemittarilla seurattavissa) ja CP-lapsen yksil6lliseen
kotikuntoutukseen. Ohjeiden noudattamista on seurattu tata varten kehitetylld painemittaril-
la, jota kiytettiin kuntoutusta annettaessa. Kuntoutusta suositeltiin annettavaksi vahintdan
5 kertaa viikossa 30 minuuttia kerrallaan. Edelld on jo kuvattu, ettd ABR-harjoitteissa keskeis-
ta on toistuvaan liikkeeseen perustuvan kuormituksen tuottaminen lapsen heikolle keskivar-
talolle. Fysioterapeutit tayttivit CPCHILD-kyselyn tutkimuksen aluksi ja sen jalkeen puolen
vuoden valein. Lisaksi tutkimuksen aluksi ja sen jdlkeen puolen vuoden vilein kahden vuoden
ajan mitattiin intra-abdominaalinen voima (voima per 1 tuuma abdominaalista painetta) ja
selkdrangan stabiliteetti istuma-asennossa (pisteytys sen mukaan, millaisen tuen lapsi vahin-
taan tarvitsi 10 sekunnin itsendisessa istuma-asennossa) sekd maaritettiin GMFCS-luokka.

Seuraavat tutkimustulokset koskevat 100 CP-vammaisen lapsen kohdalla saatuja tuloksia. Ne
perustuvat Mark Driscollin ja Leonid Blyumin (2014a ja b) antamaan ennakkotietoon tulok-
sista, joita he kasittelevat Journal of Brain Injuryn arviointikasittelyssa olevassa artikkelissaan
(liite 5, julkaisu 3). Tulosten mukaan, kun kotikuntoutusta oli tehty 36 kuukautta (p < 0,05),
CPCHILD-kyselyn alkupisteet vastasivat GMFCS-luokkien julkaistuja keskiarvoja. GMFCS-
luokkaan 4 kuuluvien potilaiden CPCHILD-kyselyn pisteet olivat parantuneet tasaisesti 8 %
51,55:sta 56,02:een, ja GMFCS-luokkaan 5 kuuluvien potilaiden pisteet olivat parantuneet
14 % (48,74 > 55,54 pisteeseen). Intra-abdominaalinen voima oli parantunut 3,23 paunas-
ta/tuuma 4,46 paunaan/tuuma painetta. Selkdrangan stabiliteetti istuma-asennossa oli paran-
tunut 2,3:sta 3,1:een 36 kuukauden jdlkeen (p < 0,05). Intra-abdominaalisen voiman kasvami-
nen ja istuma-asennossa mitatun selkdrangan stabiliteetin parantuminen vastasivat huomat-
tavasti toisiaan. GMFCS-luokkaan 5 kuuluvien potilaiden keskimaaraiset pisteet nousivat niin,
ettd ne vastasivat luokkaa 4, kun taas GMFCS-luokkaan 4 kuuluvilla potilailla pisteet eivit
muuttuneet merkittavasti 24 kuukauden jdlkeen. Tulosten perusteella tutkijat paattelevat, et-
ta CP-vammaisten lasten tiivis kotikuntoutus soveltuu GMFCS-luokkiin 4 ja 5 kuuluvien vaike-
asti CP-vammaisten terveyden ja hyvinvoinnin yllapitamiseen ja edistamiseen.

Tutkijat tuovat esiin, ettd viime vuosikymmenten aikana uudet biomekaniikkaan ja faskiatut-
kimukseen perustuvat tulokset ovat korostaneet intra-abdominaalisen paineen merkitysta
selkdrangan stabiliteetille. Intra-abdominaalisen paineen, poikittaisen vatsalihaksen sideku-
doskalvon kiinnittymisen ja palleapilareiden on osoitettu vaikuttavan selkdrangan instabili-
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teettiin. Ilmid on tunnettu jo pitkadn, ja sen arkipdivan sovelluksiin kuuluvat painovoéiden
kayttd seka keskivartalon vahvistamista koskevat lddketieteen ammattilaisten suositukset,
joilla pyritddn parantamaan selkdrangan stabiliteettia ja helpottamaan alaseldn kipuja. Selka-
rangan stabiliteetin ongelmat ovat yleisia CP-vammaisilla potilailla ja ne rajoittavat heidan
kykyadn istua ilman tukea. Lisaksi vatsalihasten heikkouteen liittyy usein hengityksen pinnal-
lisuus, ja heikkous voi johtaa yla- ja alavartalon nakyvadan diskonnektioon. ABR-
kuntoutusmenetelmassa uskotaan, ettd heikentynyt vatsalihasten alue (ja siihen liittyva pas-
siivinen painevastus, johon vaikuttaa thorakolumbaalisen faskian lujuus) on CP-vammaisilla
yksi selkdrangan instabiliteettiin johtavista tekijoista. Edella esitettyjen tieteellisten tutkimus-
tulosten perusteella tima hypoteesi ansaitsee lisdtutkimusta, jota parhaillaan tehdaankin.
ABR-kuntoutusmenetelmdassa pyritdan aktiivisesti harjoittamaan passiivisella tavalla vaille
normaalia kehon sisdista kuormitusta jaanytta sidekudosta tassa kehonosassa siihen kohdis-
tetulla toistuvalla painedrsytyksella.

Myds selkdrangan stabiliteettia (CP-vammaisen potilaan kyky sailyttaa istuma-asento itsendi-
sesti) koskevat mittaustulokset ovat tutkijoiden mukaan lupaavia (Driscoll 2014, Liite 5, jul-
kaisu 4). Tama perustuu ennakkotietoon kohorttitutkimuksen tuloksista, joita koskeva artik-
keli on Journal of Disability and Rehabilitation -lehden arvioinnissa. Ylavartalon kannattelu-
kyvyn on havaittu kohentuneen tutkimuksen aikana. Selkdrangan stabiliteetin lisddantyminen
nayttda lisdksi tukevan tuloksia kohonneesta intra-abdominaalisesta paineesta. Selkarangan
stabiliteetti istuma-asennossa (pisteytys sen mukaan, millaisen tuen lapsi vahintddn tarvitsi
10 sekunnin itsendisessa istuma-asennossa) parani 2,3 pisteesta 3,1 pisteeseen 24 kuukauden
kuntoutuksen jalkeen (p < 0,05). Tallainen tulosten keskindinen vastaavuus osoittaa niiden
valisen riippuvuussuhteen, joka on tutkijoiden mukaan havaittu myos useissa aiemmissa tut-
kimuksissa, ja vastaa ABR-kuntoutuksen kantavaa ajatusta: intra-abdominaalisella paineella
sekd kuormituksen tasapuolisella jakautumisella ymparoéivissa rakenteissa, kalvoissa ja fas-
kiassa on suuri merkitys CP-vammaisten henkiléiden tuki- ja liikuntaelimiston poikkeavassa
toiminnassa. Tutkimuksen tdman osa-alueen tulokset perustuvat 69 CP-vammaisen lapsen
mittaustuloksiin. Tutkijoiden mukaan tutkimukseen osallistuvat vanhemmat ovat olleet tyy-
tyvaisia siitd, ettd ABR-menetelma mahdollistaa heidan osallistumisensa oman CP-vammaisen
lapsen kuntoutukseen.

Developmental Medicine & Child Neurology -lehdessa julkaistun esitelman abstrakti (liite 5,
julkaisu 5) toistaa aiemmin esille tulleet tulokset. GMFCS-luokkaan 5 kuuluvien CP-
vammaisten lasten pisteet paranivat eniten eli 14 % (48,74 > 55,54 pisteeseen), mutta myos
GMFCS-luokkaan 4 kuuluvien potilaiden CPCHILD-kyselyn pisteet nousivat tasaisesti
51,55:sta 56,02 pisteeseen 36 kuukautta kestdneessa seurannassa. Mark Driscollin ja Leonid
Blyumin johtopaatoksena on, ettd tutkimustulosten valossa ABR-kuntoutus on tehokas ja kay-
tannoéllinen kuntoutusmuoto aivovammasta karsiville. Se mahdollistaa myds vanhempien
osallistumisen lastensa kuntoutukseen. CP-vammaisten lasten karkeamotoriikkaa ja selka-
rangan stabiliteettia istuma-asennossa koskevat tutkimustulokset viestivat niin ikdan ABR-
kuntoutuksen puolesta.
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9 YHTEENVETO JA JOHTOPAATOKSET

Tassa arviointitutkimuksessa selvitettiin ABR-kuntoutukseen liittyvia rakenne-, prosessi ja tu-
lostekijoita, vaikutuksia ja hyotyja ARB-kuntoutusta toteuttavien perheiden ja tieteellisten
tutkimusten nakokulmista.

Tuloksia voidaan tarkastella suhteessa Kelan vaativan laakinnallisen kuntoutuksen avotera-
piastandardiin (Kela 2015). Standardin mukaan "yleisesti hyvaksytyksi kuntoutuskadytannoksi
katsotaan jo vakiintunut kaytanto, joka on perusteltu joko tieteellisin vaikuttavuustiedoin tai
kokemusperdisesti”. ABR-kuntoutusta voidaan pitda jo vakiintuneena kuntoutuskaytdantona,
silla kuntoutusmuotoa on nykyisessa muodossaan toteutettu Euroopassa vuodesta 2000 lah-
tien. ABR-keskuksia on perustettu Tanskaan, Belgiaan ja Saksaan. Suomessa toimiva ja 2013
perustettu ABR-kuntoutuksen tuki ry tekee yhteistyota Tanskan ABR-keskuksen kanssa ja or-
ganisoi osaltaan Suomessa jdrjestettdavaa kurssitoimintaa perheille ja asiasta kiinnostuneille
alan ammattilaisille.

Vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen mukaan kuntoutuksen tulee olla kuntoutussuunnitel-
maan perustuvaa (Kela 2015). ABR-kuntoutus ei perustu terveydenhuollossa laadittuun kun-
toutussuunnitelmaan. Vanhempien mukaan ABR-asiantuntijoiden kanssa kidydaan kuitenkin
keskustelua esimerkiksi ABR-kuntoutuksen tavoitteista, joissa huomioidaan asiakkaalle laa-
dittu terveydenhuollon kuntoutussuunnitelma. Kela edellyttdd, ettd kuntoutustavoitteiden
laadinnassa ja arvioinnissa hy6dynnetaan apuna yleisesti hyvaksyttya GAS-lomaketta. GAS-
menetelmd on kehitetty Yhydsvalloissa 1960-luvulla kuntoutuksen tavoitteiden laatimisen ja
arvioinnin apuvalineeksi. GAS-menetelma on ldhtokohdaltaan aina asiakasldhtdéinen. Tavoit-
teen tunnistaminen perustuu haastatteluun ja kuntoutujan tilanteen kokonaisvaltaiseen sel-
vittdmiseen. Tavoitteille asetetaan realistinen aikataulu ja maaritellaan selked muutoksen in-
dikaattori viisiportaisella asteikolla. (Kela 2016.) Lisdksi kaytetaan kuntoutujalle soveltuvaa
elamanlaadun mittaria ja muita kuntoutuksessa kaytettavia mittareita kuntoutuksen kuluessa
toiminnan muutostarpeiden havaitsemiseksi. Tavoitteiden saavuttamista tulee Kelan mukaan
arvioida vuosittain ja terapiajakson paattyessa. Arvioinnit tulee kirjata avoterapiapalauttee-
seen. ABR-kuntoutukseen liittyvissd vanhempien tai isovanhempien haastatteluissa ei tullut
esille kaytettiinko tavoitteiden asettelussa tai toimintakyvyn arvioinnissa naita edellytettavia
mittareita arvioinnin tukena.

Vaativan ladkinnaillisen kuntoutuksen standardissa tuodaan esille, etta "kuntoutussuunnitel-
man edellyttda kokonaisvaltaista toimintakyvyn arviointia, eldmantilanteen ja voimavarjojen
huomiointia ja kuntoutujan oman aktiivisen toiminnan huomiointia” (Kela 2015). ABR-
kuntoutukseen liittyvien haastatteluiden perusteella lapsen toimintakyvyn arviointi perustui
ABR-asiantuntijoiden toimesta suurelta osin lapsen kehon rakenteiden ja toiminnan havain-
nointiin. Elaméantilanteen ja voimavarojen huomioinnissa ABR-asiantuntijat huomioivat van-
hempien kaytettdvissd olevat aikaresurssit terapian toteuttamiseen. Lasten voimavarojen
huomioimisesta ABR-koulutustilanteissa vanhemmat eivat puhuneet, mutta he pyrkivat huo-
mioimaan ne itse omassa arjessaan. Harjoitteiden toteuttaminen pyrittiin sovittamaan per-
heen arkitilanteisiin. Lapsen rooli kuntoutujana ja kuntoutuksen suunnittelijana ja toimijana
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jai vanhempien aktiivista roolia vdhdisemmaksi. Yhtenda syyna voidaan pitada ABR-
kuntoutuksen toteutustapaa, jossa lapsi toimi enemman terapian vastaanottajana ja kokijana
ja vanhempi terapian toteuttajan roolissa. Vanhemmat toivat esille, ettei lapsilla valttamatta
ollut CP-vamman vaikeusasteen vuoksi edellytyksia aktiivisempaan rooliin terapian osalta.
Toisaalta ABR-harjoittelussa mekaanisesti lapsen kehoon tuotettu kevyt paine ja liike eri al-
kuasennoissa mahdollistivat lapselle osallistuvan mukanaolon kehollisten tuntemusten aisti-
misen kautta. Keholliset aistimukset voivat vaikeasti vammaiselle lapselle olla tarkea osa lap-
sen ja vanhemman valista turvallisuuden tunnetta ja yksi vuorovaikutuksen keino. Osa haas-
tatelluista lapsista kertoikin arvioivansa ja antavansa vanhemmille palautetta harjoittelun
tuottamista kokemistaan aistimuksista. Ndin lapset omalla tavallaan osallistuivat ABR-
kuntoutustilanteeseen vuorovaikutuksellisesti ja ohjasivat osaltaan vanhempia harjoitteiden
toteuttamista.

Vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen standardissa edellytetaian edelleen, ettd "kuntoutuja ja
mahdollisuuksien mukaan hdnen omaisensa tai ldheisensa ovat kuntoutuksen aktiivisia suun-
nittelijoita ja toimijoita. Kuntoutuksessa huolehditaan kuntoutujan ja hdnen omaistensa tai
laheistensa ohjauksesta, riittdvasta tiedon tarjoamisesta ja palvelujen koordinoinnista, jotta
kuntoutujan kuntoutusprosessi etenee ja yhteistyo eri toimijoiden valilla on sujuvaa”. (Kela
2015.) ABR-kuntoutuksen asiantuntijat tekivat haastattelujen mukaan perheiden tavoitteita
tukevaa sekd heiddan osallisuutensa mahdollistavaa yhteistyotd, jota voidaan pitda ABR-
kuntoutuksen etuna. Kurssimuotoinen toiminta, jossa vanhemmat saivat koulutusta ABR-
harjoitteiden suorittamiseen oli vanhempien kokemuksien mukaan osallistavaa seka lapsi- ja
perheldhtdistd, joka on Kelan vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen tavoite. ABR-
kotikuntoutukseen perehtyneet terapeutit ohjasivat ja opettivat vanhempia kuntoutusmene-
telman hallintaan ja kdyttéon kotioloissa. Kurssitoiminta kasitti myds seurantakdynnit puoli-
vuosittain. Vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen edellyttima "yhteisty6 eri toimijoiden valil-
1a” oli ABR-kuntoutuksessa vanhemmista lahtevaa ja heilld oli keskeinen rooli yhteistyover-
kostojen rakentamisessa ja yllapitdmisessd esimerkiksi muiden tarvitsemiensa terveyden-
huoltoalan toimijoiden kanssa.

ABR-kuntoutusta itsessddn voidaan pitda ICF-toimintakykyluokitusta mukaillen ymparistote-
kijana, samoin kuin kotiymparistoa ja sielld olevia tiloja ja kaytettavia harjoitusvalineita. Koti
voi parhaimmillaan toimia luontevana kuntoutuksen toteutuspaikkana lapselle ja koko per-
heelle. Toisaalta koti terapian toteutuspaikkana edellyttda vanhemmilta ja samalla koko per-
heeltd tilojen jarjestamista seka ajankdyton suunnittelua sekd yhteensovittamista.

Kelan vaativan lddkinnéllisen kuntoutuksen standardissa tuodaan esille, ettd "kuntoutujalla
on oikeus itse valita palveluntuottaja Kelan hyvaksymista palveluntuottajista. Standardin ta-
voitteena on varmistaa, ettd Kelan jarjestdmissa terapioissa kuntoutujan tarpeet ja oikeudet
on huomioitu ja kuntoutus on hyvdn kuntoutuskdytinnon mukaista ja laadukasta” (Kela
2015). ABR-kuntoutus perustuu perheiden omaehtoiseen valintaan ja toteutustapaan, jonka
laatua ja vaikuttavuutta pyritddn varmistamaan ABR-kouluttajien toteuttamien koulutusten
avulla. Yhteiskunta ei osallistu kustannuksiin vastaavalla tavalla kuin vanhempien kertoman
mukaan muissa pohjoismaissa.
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Kirjallisuuskatsauksen keskeinen kysymys koski tutkimustuloksia ABR-kuntoutuksen vaiku-
tuksista ja hyodyista. Suoraan ABR-kuntoutuksen vaikutuksia koskevaa tutkimuskirjallisuutta
oli kuitenkin niukasti tarjolla. Tutkimuskirjallisuus keskittyi ABR-toimijoiden johdolla tehtyyn
tieteelliseen ja ammatilliseen toimintaan. Leonid Blyumin ja Mark Driscollin (2014a; Driscoll
2014) kolmen vuoden satunnaistamaton kohorttitutkimus kohdistuu nimenomaan ABR:n
vaikutusten arviointiin. Kyseista tutkimusta kasittelevat artikkelijulkaisut (liite 5, julkaisut
3-4) ovat parhaillaan aikakausilehtien refereearviointiprosessissa, jossa punnitaan niiden tie-
teellinen taso ja arvo. Tutkijat itse pitavat alustavia tuloksia lupaavina ja suunnitteilla on uusi,
toteutukseltaan monikansallinen jatkotutkimus. Kohorttitutkimukseen osallistui 100 vaikeas-
ti vammaista CP-lasta, (GMFCS-luokat 4 ja 5), joiden oletettiin hy6tyvan nimenomaan tiiviista
ABR-kuntoutusohjelmasta. Kun kotikuntoutusta oli tehty 36 kuukautta, tulosten mukaan
(Driscoll ja Blyum 2014) GMFCS-luokkaan 4 kuuluvien CP-lasten CPCHILD-kyselyn pisteet
olivat parantuneet tasaisesti 8 % (51,55 pisteestd 56,02 pisteeseen), ja GMFCS-luokkaan 5
kuuluvien CP-lasten pisteet olivat parantuneet 14 % (48,74 pisteestd 55,54 pisteeseen).
GMFCS-luokkaan 5 kuuluvien CP-lasten keskimdardiset pisteet nousivat niin, ettd ne vastasi-
vat luokkaa 4. Sen sijaan GMFCS-luokkaan 4 kuuluvilla lapsilla pisteet eivat muuttuneet mer-
kittavasti 24 kuukauden jalkeen. Kotikuntoutuksessa myos CP-lasten intra-abdominaalinen
voima kasvoi ja istuma-asennossa mitattu selkdarangan stabiliteetti parantui (Driscoll 2014).

Kirjallisuuskatsauksessa ABR-kuntoutuksen tutkimustieto kohdentuu selkeasti yhteen asiakas-
kohderyhmaan: vaikeasti CP-vammaisiin lapsiin ja nuoriin. Vahvuutena on se, ettd kyseista
asiakaskohderyhmaa koskevat tutkimustulokset kumuloituvat. Toinen vahvuus on se, etta tut-
kimusanalyysi pyrkii rakentamaan CP-vammaisten kuntoutujien toimintakyvysta kasin kuntou-
tuskdytantoja ja sitd palvelevaa tutkimusndyttéd. Kolmantena vahvuutena on kuntoutujan la-
hiomaisten osallistaminen ABR-kuntoutusprosessiin kotikuntoutuksen avulla. Perheelle tarjo-
taan valineitd kuntoutusprosessin eteenpdin viemiseen yhteistoiminnallisesti. ABR-kuntoutus
lahtee siitd oletuksesta, ettd vahvistamalla CP-vammaisen lapsen elimiston biomekaanista ra-
kennetta, vahvistetaan my6s hdnen toimintaedellytyksidan. Analysoitu tutkimuskirjallisuus
pyrkii todentamaan teorian ja empiirisen tutkimuksen tasolla ABR-kuntoutuksen ldhtokohtaa.
Se pohjaa havaintoon siitd, ettd aivoissa olevaa vauriota suurempi este vaikeasti CP-vammaisen
lapsen toimintakyvyn kehittymiselle ovat kehon kehittymattomat rakenteet. Edelld kuvattu ko-
horttitutkimus kohdentuukin CP-lapsen toimintakyvyssa havaittuihin fyysisiin muutoksiin eika
lasten tai vanhempien kokemuksia ole arvioitu naissa tutkimuksissa. Tassa arviointitutkimuk-
sessa lasten ja vanhempien ABR-kuntoutuksen kokemuksia kasitteleva haastattelututkimus
tuokin tarkean kohorttitutkimuksen tuloksia taydentdvan nakékulman.

ABR-kuntoutuksen tulo Suomeen on seurausta aktiivisten perheiden tarpeista vaikuttaa seka
lapsen kuntoutukseen ja hyvinvointiin seka laajemmin koko perheen arjen hallintaan. Se vas-
taa osaltaan havaintoon, jonka mukaan asiantuntijaldhtdinen jarjestelma ei pysty vastaamaan
kayttdjien suuriin odotuksiin, etenkin jos sairauteen liittyvan tuen ja tiedon tarve on suuri.
Kokemukset ajavat ihmisida hakemaan palveluita ja ymmarrysta myos julkisen palvelun ulko-
puolelta. (Viitanen ja Piirainen 2013.) Kuntoutuksessa ja palvelutoiminnassa on yleisestikin
vahvistuvana suuntauksena valmennuksellinen ote ja henkilokohtaistaminen. Tasta nakokul-
masta on varsin ymmarrettavaa, ettd myos kuntoutuksessa kaivataan henkilokohtaista otetta
ja uudenlaista osallistamista.
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Lasten kuntoutus- ja terapiapalveluiden kehittamisessa perheiden asiantuntijuuden ja erilais-
ten asiakastarpeiden ymmartidminen on oleellista. Perheiden toiveet, tarpeet ja arvostukset
muuttuvat yhteiskunnallisen muutoksen ja kehityksen myota. Tama edellyttda kuntoutusjar-
jestelmaltd, kuntoutuksen asiantuntijoilta, terapeuteilta ja kouluttajilta ennakointikykys,
muutoksen havaitsemisen taitoa seka kykya ja halua reagoida asiakkaiden tarpeisiin. Kuntou-
tuspalveluiden kehittdmisessa on tirkeda huomioida vammaisten lasten perheiden erilaisuus
ja voimavarat. Kaikilla perheilla ei ole yhtaldisia mahdollisuuksia eika resursseja ottaa paavas-
tuuta oman lapsen kuntoutuksesta. Taman vuoksi on tarkead, ettd kuntoutuspalveluita tuot-
tavat ja kustantavat tahot tarjoavat perheille monipuolisia, erilaisten perheiden yksilolliset
tarpeet huomioivia palveluita.
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LITTEET

Liite 1. Tiedote lapselle/nuorelle.

Tiedote lapselle /nuorelle ABR-kuntoutukseen liittyvasta tutkimuksesta
Hei,

Olemme tekemadssa tutkimusta, jossa lapset voivat kertoa kokemuksiaan kotona tapahtuvasta
ABR-kuntoutuksesta. Haluaisitko sina kertoa ajatuksiasi tdsta didin ja isdn toteuttamasta kun-
toutuksesta/terapiasta? Millaista se on ollut ja miltd se on tuntunut? Saat itse paattaa haluat-
ko osallistua!

Olisimme iloisia saadessamme sinut mukaan joukkoomme. Sovimme vanhempiesi kanssa yh-
den tapaamiskerran. Yhdessa voimme jutella siitd millaisia ajatuksia sinulla on tasta vanhem-
piesi toteuttamasta kuntoutuksesta. Miten olet sen kokenut?

Voit vanhempiesi kanssa sopia missa haluaisit tavata. Voimme jutella kotonanne tai voitte tul-
la tdnne ammattikorkeakoulun tiloihin. Juttelemme yhdessa noin 30 minuuttia, mutta voimme
lopettaa aikaisemminkin, jos haluat. Meilld on mukana nauhuri, johon tallennamme jutuste-
lumme.

Yhteisen juttelemisen avulla me keradamme tietoa siitd, miten kuntoutuksessa tulevaisuudessa
voitaisiin entistda paremmin huomioida lapsille tarkeita asioita. Meista olisi hienoa tavata sinut
ja kuulla ajatuksiasi! Tervetuloa mukaan! Annamme mielellimme lisdtietoja tutkimuksesta.

Aurinkoisin terveisin

Tutkijat

Ulla Harkonen

p. 040 641 8657

sahkopostiosoite: ulla.hdarkonen@metropolia.fi
Minna Muhonen

p. 050 401 3505
sdahkopostiosoite: minna.muhonen@metropolia.fi


mailto:ulla.härkönen@metropolia.fi
mailto:minna.muhonen@metropolia.fi
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Liite 2. Tiedote lapsen/nuoren vanhemmille.

Tiedote lapsen/nuoren vanhemmille ABR- kuntoutukseen liittyvasta tutkimuksesta

Hyva lapsen/nuoren vanhempi,

Kutsumme teidat mukaan haastatteluun, joka liittyy Kelan toimeksiannosta toteutettavaan
ABR-kuntoutuksen soveltuvuuden arviointitutkimukseen. Tutkimuksen tarkoituksena on ku-
vata ABR-kuntoutuksen nykytilaa ja arvioida sen soveltuvuutta Kelan jarjestimaan kuntou-
tukseen. Kuntoutusmuotoa arvioidaan myos suhteessa asiakkaiden yksil6llisiin tavoitteisiin,
tyytyvaisyyteen seka Kelan standardeihin.

Tutkimuksen aineistonkeruu toteutuu lasten, vanhempien ja asiantuntijoiden teemahaastatte-
luina. Haastattelu on keskustelunomainen ja aihepiirit liittyvat kuntoutusmuodon valintaan,
kdytdnnon toteutukseen, tavoitteisiin, kuntoutuksen vaikuttavuuteen ja mahdollisiin muutok-
siin. Haastattelut toteutetaan elo- syyskuussa 2015 valintanne mukaan joko kotioloissa tai
Metropolia Ammattikorkeakoulun tiloissa Helsingissa (Vanha viertotie 23).

Tutkimushaastattelut nauhoitetaan. Niiden tuloksia tullaan hy6dyntamaan Kelan kuntoutus-
tyoryhmalle tuotettavissa raporteissa ja julkaisuissa. Tutkimukseen osallistuminen perustuu
vapaaehtoisuuteen ja jokaisella osallistujalla on oikeus halutessaan keskeyttda osallistumi-
sensa milloin tahansa syyta ilmoittamatta ottamalla yhteytta tutkijoihin. Teemahaastattelui-
hin osallistumisesta kieltiytyminen ei vaikuta teiddn kohteluunne, eikd lapsenne saamaan
kuntoutukseen.

Kaikki kerattava tieto kasitellddn luottamuksellisesti eikd ketddn yksittdistd henkiléa voida
tunnistaa tulosten raporteista tai julkaisuista. Tutkimusaineiston analysointiin ei osallistu
Metropolia Ammattikorkeakoulun ulkopuolisia henkil6ita. Tallennetut tiedot sailytetdan Met-
ropolia Ammattikorkeakoulun tiloissa (Vanha Viertotie 23, Helsinki) hyvaa tutkimustapaa
noudattaen lukitussa kaapissa ja elektroninen aineisto salasanan takana. Kaikki keratty ai-
neisto havitetaan, kun tutkimusaineisto on julkaistu.

Metropolia Ammattikorkeakoulussa hankkeesta vastaa projektipaallikké Kaija Matinheikki-
Kokko p. 040 334 0855, kaija.matinheikki-kokko@metropolia.fi, seka tutkijat Minna Muhonen
p.050 4013505 minna.muhonen@metropolia.fi. ja Ulla Harkonen, p. 040 641 8657, ul-
la.harkonen@metropolia.fi, jotka antavat mielelldadn lisatietoja hankkeesta.


mailto:kaija.matinheikki-kokko@metropolia.fi
mailto:minna.muhonen@metropolia.fi
mailto:ulla.harkonen@metropolia.fi
mailto:ulla.harkonen@metropolia.fi
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Liite 3. Suostumusasiakirja lapselle ja vanhemmille.
Suostumus lapselle ja lapsen vanhemmille ABR-kuntoutusta koskevaan teemahaastatteluun

Olen saanut seka suullista ettd kirjallista tietoa ABR-kuntoutusta koskevasta tutkimuksesta,
jossa tavoitteena on kuvata ABR-kuntoutuksen nykytilaa ja sen soveltuvuutta Kelan jarjesta-
maan kuntoutukseen. Kuntoutusmuotoa arvioidaan myos suhteessa asiakkaiden yksilollisiin
tavoitteisiin, tyytyvadisyyteen seka Kelan standardeihin.

Olen saanut riittavasti tietoa tutkimuksen tarkoituksesta ja aineistonkeruussa toteutettavasta
teemahaastattelusta. Minulla on ollut mahdollisuus esittaa tutkimukseen liittyen tarkentavia
kysymyksia.

Olen tietoinen siitd, ettd minulla on mahdollisuus keskeyttda osallistumiseni milloin tahansa
syyta ilmoittamatta ilman, etta siitd koituu minulle mitaan haittaa. Tiedan, ettei osallistumise-
ni tai osallistumatta jattdmiseni vaikuta lapseni kohteluun ja kuntoutukseen. Tietojani kasitel-
ladn luottamuksellisesti henkil6tietolakia ja hyvaa tieteellistd kdytdnt6a noudattaen. Tietojani
ei luovuteta ulkopuolisille, eikd niitd kidytetd muuhun kuin tdhdn tutkimukseen. Tallennetut
tiedot sailytetadn Metropolia Ammattikorkeakoulun tiloissa (Vanha Viertotie 23, Helsinki)
hyvaa tutkimustapaa noudattaen ja ne havitetdan, kun tutkimusaineisto on julkaistu. Tiedot
esitetaan tutkimuksen tuloksissa siten, etti niista ei voi tunnistaa henkiloa.

Vahvistan allekirjoituksellani suostumukseni ja vapaaehtoisen osallistumiseni tdhan tutki-
mukseen

Lapsen/ nuoren nimi:
Syntymaaika:
Osoite:
Puhelinnumero:

Paikka: Paivays: ___ /_

Lapsen/nuoren allekirjoitus:
Lapsen/nuoren nimenselvennys:

Vanhemman nimi:

Osoite:

Puhelinnumero:

Paikka: Paivays: ___ /_

Vanhemman allekirjoitus:
Vanhemman nimenselvennys:
Suostumuksen vastaanottajan nimi:
Paikka: Paivays: ___/
Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus:




Liite 4. Sisallonanalyysiin liittyva esimerkki (kooste ABR-kuntoutuksen hyddyista vanhempien nakdkulmista) (X-merkinta tarkoittaa eri lapsiin liittyvia kuvauksia).

Alkuperainen ilmaisu

Pelkistetty ilmaisu

Alaluokka

"Kun se lahtee siita niinku rakenteellisesta puolesta.
Sittenhan ruvettiin heti tekeen lantion kanssa t6ita”

Virheasennon ymmarrettiin johtuvan lantiota ongel-
mista, joiden kanssa alettiin heti tydskentelemaan

No just hirveesti tata liikkeiden eriytymista, etta se
pystyy vaantamaan itseaan eri asentoihin ja kadet
lilkkuu ihan eri tavalla”

Terapiasta on ollut hydtya liikkeiden eriyttdmisen
kannalta; pystyy vaihtamaan asentoaan ja ylaraajo-
jen liikkeet ovat helpottuneet

"Nyt se menee ihan kauniisti molemmat kadet ylos.
Se oli viela pitkaan tallainen se asento ja nyt pystyy
yllapitdmaan sen vartalon ojentuneena silloin, kun
yladraajat kurkottaa kohti kattoa”

Ylaraajojen ojentaminen yldasentoon onnistuu ja
ojentamisen yhteydessa lapsi hallitsee paremmin
vartalon ojentuneen asennon.

"jopa neurologi, joka ndkee X:n kerran vuodessa, niin
oli ihan silleen, etta taa lapsihan on tosi paljon ren-
nompi”

Vanhemman mukaan lapsen yleinen rentous on li-
saantynyt tosi paljon. Vuosittain lasta tapaava neuro-
logi oli myds tehnyt saman huomion.

Sen ma koen, etta se abr on nimenomaan tuonut si-
ta rentoutta, mikd mahdollisti paasyn pois siita
asennosta”

Vanhempi kokee abr:n tuoneen rentoutta, joka on
mahdollistanut poispaasyn vaikeasta asennosta.

"Paan kannattelu on semmosta, toki vielakin valilla
retkahtelee, mutta se on paljon hallitumpaa”

Paan asennon hallinnassa on vield heikkoutta, mutta
paan kannattelu on aiempaan verrattuna hallitum-
paa

"Kivuttomuus on yksi sellainen, josta saa joka ikinen
paiva itsedan kiittéad”

Vanhempi kiittaa itsedan paivittain lapsen kivutto-
muuden mahdollistamisesta

Vaikutukset kehon rakenteiden ja toiminnan tasolla

"Kavikin niin, ettd abr:n aloittamisen jalkeen jotenkin
vaan pikkuhiljaa ei enda tuu sitad kakomista. X:lla
saattoi olla, etta jokaisen lusikallisen jalkeen se ka-
koi tai oksensi vahan”

Abr:n aloittamisen jalkeen lapsen nieleminen helpot-
tui, eikd han enaa kakonut. Aiemmin ruokailu oli ai-
heuttanut toistuvasti kakomista ja vahaista oksente-
lua

”Ja tammaoseen vuorovaikutukseen ja aanenkayttoon
ja se aktivoi aivan hirvittavasti”

Abr aktivoi lasta vuorovaikutukseen ja aanenkayt-
t66n

Ja nyt ollaan paasty siihen, etta R istuu tosi hienosti
tossa, tosi hienosti rattaissa. Se on ihan kasittama-
tonta”

Lapsi pystyy istumaan hienosti rattaissa. Se tuntuu
vanhemmasta aivan kasittamattomalta.

"Se pystyy itse taipumaan niin, etta pystyy itse pu-
keutumaan”

Lapsen vartalon lisaantynyt liikkuvuus mahdollistaa
itsenaisen pukeutumisen

"Nyt se on hirveesti innostunut, etta kun silla on kes-
kivartalon hallintaa, niin se tykka&a nousta polvilleen”

Lapsi innostunut lisdantyneesta keskivartalon hallin-
nasta ja tykkaa nousta polviseisontaan.

Vaikutukset arjen toiminnallisuuteen
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"Abr:ssa lahes aina lapsi nauttii siita ja varsinkin
meidan R nauttii siita”

Abr tuottaa lahes aina lapselle nautintoa

”A saa tasta semmosia uusia elamyksia, oivalluksia,
kokemuksia, mitd han ei varmaan saisi, jos ei tallais-
ta oivallettais téllaista asiaa”

Lapsi saa abr:sta uusia elamyksia, oivalluksia ja ko-
kemuksia, joita ei muuten saisi. Nama eivat olisi
mahdollisia, mikali vanhemmat eivat olisi oivaltaneet
asiaa.

X pyytaa aina abr:aa”

Lapsi pyytda vanhempalta paivittain abr:aa

"X:n ei tarvi yrittda pinnistelld niiden koulutehtévien
kanssa enaa koulun jalkeen, vaan sitten saa rentou-
tua ja tehda abr:aa”

Abr mahdollistaa lapsen rentoutumisen koulun jal-
keen ja samalla vanhemman mahdollisuuden tehda
abr:aa

Lapsen kokema elamyksellisyys

"Kun kokonaan lapsi tutkitaan joka puolelta, se oli
niin silmia avaavaa ja jarkeenkaypaa”

Kun lapsi tutkitaan tarkasti vanhempien lasnaolles-
sa, se avaa silmia ja vanhemmat ymmartavat lapsen
tilanteen paremmin.

"Se on ehdottomasti myds opetustilanne samalla ja
siina katsotaan, ettd vanhempi nakee ja ynmartaa
mista puhutaan”

Arviointitilanne on opetustilanne, jossa pyritaan li-
saamaan vanhemman ymmarrysta puhutuista ja na-
kemistaan asioista

”Siita on video koko puolestatoista tunnista ja muu-
tama tuhat valokuvaa”

Arviointitilanne videoitiin ja valokuvattiin

"Tama tuntuu itsestakin ja kaikki nama harjoitteet
hyvalta. Siksi on tarkeaa, etta ne itse koetaan ja kay-
daan lapi”

Abr-harjoitukset tuntuvat vanhemmastakin hyvalta.
On tarkeaa itse kokea milta harjoitus tuntuu kehossa
ja niita kaydaan lavitse.

"Jos ette tee enempdaa kuin tunnin paivassa, niin
meidan on turha antaa teille kymmenta harjoitusta,
etta annetaan teille kolme ja katsotaan puolen vuo-
den paasta tilanne”

Asiantuntijat antavat vanhemmille kotiohjeita van-
hempien resurssit huomioiden, %2 vuoden harjoitus-
jakson jalkeen tilanne arvioidaan uudelleen.

”Ja pikkuhiljaa myds ymmarrysta siita, sanotaanko
enemman ymmarrysta siita, mita itse tekee. Ja just
sita kautta ne valineet on hyvat tassa”

ABR:ssa kaytettavien valineiden avulla vanhemmat
ovat saaneet lisdymmarrysta omaa tekemistaan koh-
taan

ABR-koulutus vanhempien oppimistilanteena

”Se on ollut tosi iso juttu meijan koko perheen ajan-
vietolle, ettd me voidaankin lahtea, ettda me ei olla
sidottu siihen fysioterapiaan niinku me oltiin aiem-

min

Perheelle on tarkeaa, ettei vapaa-aika abr:n myota
ole enaa niin fysioterapiasidonnaista. Abr mahdollis-
taa vapaa-ajanvieton kodin ulkopuolella.

"Vaan sulla on koko ajan ne valineet tassa nain, joilla
pystyy tosi monipuolisesti erilaisiin asioihin vaikut-
tamaan”

ABR:n avulla vanhemmat ovat saaneet itselleen vali-
neita, joilla voidaan monipuolisesti vaikuttaa erilai-
siin asioihin

Mutta se vapautuminen siita, etta sa et oo jatkuvasti

ABR vapauttaa vanhemman ulkopuolisesta riippu-

Perheen autonomian ja voimavarojen lisaantyminen
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riippuvainen jostain ulkopuolisesta”

vuudesta

"Ettd ma ajattelen, etta se itsessaan antaa voimia,
etta nakee lapsessa sen muutoksen”

ABr antaa vanhemmalle voimia, jotka johtuvat lap-
sessa tapahtuvista nakyvista muutoksista.

"Ma tiedan, etta se tarkein tyd tehdaan kuitenkin ko-
tona”

Vanhemman mielesta tarkein tyo lapsen hyvaksi
tehdaan kotona

"Se on tapa elaa, ja olla ja toimia ja leikkia tavallaan
lapsen kanssa”

Abr on elamantapa, tapa elaa, toimia ja leikkia lap-
sen kanssa

"Mutta kun aina puhutaan rahasta, niin pitkalla tah-
tdimelld tdma abr:n vaikutus kuitenkin aivan varmas-
ti tuo saastoja yhteiskunnalle”

Rahasta puhuttaessa ja pitkalla aikavalilla abr tuo
varasti saastoja yhteiskunnalle

"Jos se on edesauttanut sita, etta ei tarvita hirvitta-
vaa maaria leikkauksia ja edesauttanut sita, ettei
tarvita osastojaksoja, niin sillahan on aivan hirvitta-
via kustannussaastdja silla asialla

Mikali abr:n avulla voitu valttaa leikkauksia ja sairaa-
lajaksoja, on silla saavutettu hirvittavia kustannus-
saastoja

Yhteiskunnalliset saastot
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Liite 5. ABR-kuntoutusta koskevat julkaisut julkaisutyypeittain.

| Cochrane julkaisut, muut review ja katsaustutkimukset (0).
Il Julkaisut teoriaperustasta ja menetelmista (1-2).

Il ABR kohorttitutkimus: julkaisut kliinisista, ei-kontrolloiduista kokeista tai kuvailevia interventiotutkimuksia (3-5).
IV Tapauskuvaus-tyyppiset julkaisut: ABR kuntoutus suomalaisessa toimintaymparistossa. (6-7 AMK opinnaytteet.)

11 Julkaisutyyppi
Teoria- ja menetelmakuvaus

Tutkimuksen tekija(t), aihe, julkaisuvuosi, link-
Ki

Arvio tutkimuksen laadusta

Aslakasryhmé(t), tavoite ja konteksti

Aslakasryhmé(t), tavoite ja konteksti

Vaikuttavuus ja haasteet

1 Driscoll M ja Blyum L.

The presence of physiological stress shielding
in the degenerative cycle of musculoskeletal
disorders.

2011, 15:3; s. 345-342.

Arvio tutkimuksen laadusta (ei CASP arviota):
Artikkelissa esitetdan biomekaniikkaan perus-
tuvat teoreettiset perusteet ja oletukset ABR
kuntoutukselle.

Journal of Bodywork and Movement Therapies.

This article proposes the concept of physiolog-
ic stress shielding having a role in the
pathomechanism of regressive musculoskele-
tal disorders such as CP. If neglected, physical
fundamentals will continue to shield deficient
tissues, thus, sheltering them from what may
be characterized as a Darwinian competition
for stimulus.

In contrast, recognition of this aspect may
lend insight into undeniable benefits that
arise from therapeutic or massage methods
that actively induce stimulus to the physiolog-
ically shielded tissues, which play a passive
but important role in joint integrity.

Fascia: considered as ligaments, aponeuro-
ses, joint capsules, endo, peri-, and epimysi-
um throughout this manuscript.

Theory-based arguments
Musculoskeletal stability

The dynamic equilibrium of joints is
achieved through muscular and ligament
tension, joint capsule flexion, cartilage rigid-
ity, and bony structure reaction forces driv-
en by gravitational forces. The health of
these physiological tissues is essential for
the maintenance of proper joint function
and integrity.

The role of fascia in musculoskeletal stabil-
ity

Fascia plays an important role in joint
strength and stability. Therefore, if weak-
ened and/or rendered deficient, fascial
membranes may distort regular joint dy-
namics through the impedance of regular
and effective tensional implications.

Although the presence of inadequate neuro-
control mechanism undeniably plays a role
in the disruptive ambulation of CP patients,
the irregular mechanical environment of
their distorted musculoskeletal system may
impose additional and restrictive directives
to their function.

Consequences of instability in musculoskeletal disor-
ders

Perhaps the most prominent demonstration of joint
instability is observed within the heavily distorted
musculoskeletal system of severe CP patients. Dis-
tinctively, articulations within this CP phenotype are
often associated with spastic or hypertonic muscles
in conjunction with weak or hypotoned muscles. Such
muscle tone and associated force imbalance, has a
detrimental influence on the developmental function
and performance of affected joints often leading to
painful contractures and subluxations.

In the authors’ opinion and the key concept to this
manuscript, such a mechanical imbalance plays a
decisive role in manipulating internal load allocation
in any musculoskeletal disorder whose stabilizing
structures have yielded and undergone partial or
complete remodeling.

Selective load distribution in musculoskeletal disor-
ders

Selective load distribution is hereby speculated to oc-
cur in all relevant musculoskeletal disorders with al-
tered internal mechanical properties.

In a patient with CP, implementation of the stress
shielding phenomenon is more apparent since the
conscious adjustability of muscle tone is hindered
and, therefore, loads are likely distributed to stiffer
parties. (Figures, see in text).

Important implications of physiological stress shield-
ing (ABR)
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Two important concepts. Firstly, they demonstrate the
need to combine therapeutic interventions to fully
address the available rehabilitative spectrum of mus-
culoskeletal disorders. Secondly, and perhaps most
importantly, the degenerative process emphasizes
the need to intervene promptly in order to most effec-
tively restore adequate and regular musculoskeletal
function.

Conclusion

Joint mechanics of a CP patient are disrupted and de-
fined by fascial muscle groups that are strong, over
used, hypertonic, and/or spastic, which are often
coupled with co-contractors that are hypotonic, under
stimulated, and weak. The diverging mechanical
characteristics of these two groups lead to asymmet-
rical load distributions governed by the differences in
mechanical properties, a phenomenon known as
stress shielding.

The acknowledgment of physiological stress shielding
highlights a therapeutic avenue that requires addi-
tional recognition how to actively transfer stress to
the otherwise neglected tissues in order to stimulate
beneficial remodeling or self-healing.

Blyum L ja Driscoll M.

Mechanical Stress transfer - the fundamental
physical basis of all manual therapy tech-
niques.

Journal of Bodywork and Movement Therapies,
2012; 16 (4): 520.

Fascia Science And Clinical Applications: Ab-
stracts From 3rd International Fascia Research
Conference, Vancouver March 28-30, 2012

Arvio tutkimuksen laadusta

(ei CASP arviota, konferenssiesityksen abstrak-
ti): Artikkelissa kuvataan biomekaniikkaan pe-
rustuvan mekaanisen painearsytyksen tehok-
kuuden mittausta ja tuloksia.

The purpose of this study was to utilize engi-
neering principles in order to interpret the ef-
fectiveness of manual therapy techniques.

Background

Fundamentally, all manual therapy techniques
have in common the same goal. They offer
certain means of mechanical stress transfer
to a targeted tissue. The result, commonly
mistaken for the purpose, may be observed as
improved relaxation, function, strength, and
pain relief. These beneficial derivatives of
manual therapy are made possible because of
the body’s ability to respond to its environ-
ments. More specifically, mechanotrans-
duction, the process by which a mechanical
input is converted into a biochemical re-
sponse, eventually being translated into im-
mediate and long term remodeling of tissues -
otherwise known as manual therapy out-
comes. To date, there exist no studies that
examine the ability of different manual thera-
py techniques/tools to effectively transfer
stress to targeted tissues.

Methods

A section of human tissue was modeled us-
ing finite element methods which included
the epidermis, dermis, superficial fascia,
and muscle. The extremities of the modeled
tissue’s cross section were fixed while a
compressive force of 5 to 50 Newtons was
statically applied over the epidermis thus
mimicking a single manual therapy applica-
tion. The force was applied via various
stress transfer mediums (STM) measuring
1/5 the size of the modeled tissue, a.k.a.
body working tools, exhibiting variable me-
chanical properties.

The explored STMs included steel,
bone/elbow, rubber, and strong and weak
foams with a modulus of 210 GPa, 15 GPa,
100MPa, 1 MPa, and 0.5 MPa respectively.
Stress was measured in all layer regions of
the tissue and compared as a function of
the STM.

Additional sensitivity analyses followed

Results

This study suggests, under the conditions described,
that using a weaker STM during manual therapy
techniques may improve stress transfer. It is there-
fore advisable to adopt a STM that will facilitate and
optimized stress transfer to the targeted tissues.

Following loading of the tissue, stress levels in the
STM, epidermis, dermis, and superficial fascia layers
increased as the STM became less rigid. More specif-
ically, stress in the connective tissue region increased
by 12 % using a weak foam STM and increased by

6 % using a strong foam STM when using a baseline
stress attained from using a steel STM. Such varia-
tions were not observed when utilizing bone, wood or
rubber STMs. Similar trends, of increased stress
transfer when utilizing a softer STM, were observed to
take place in the epidermis and dermis. Stress
measurements in the deep muscle appeared to un-
dergo no significant modifications.
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which evaluated the influence of the select-
ed boundary conditions.

ABR kohorttitutkimus

Tutkimuksen tekija(t), aihe, julkaisuvuosi, linkki

Asiakasryhma(t), tavoite ja konteksti

Toteutusprosessi ja menetelmat

Vaikuttavuus ja haasteet

Driscoll M ja Blyum L.

Investigation of the influence of a home based
therapy on the health and well-being of cere-
bral palsy patients.

Journal of Brain Injury, 2014 (under review). /
ABR: artikkeli kasikirjoituksesta annettu en-
nakkotieto.

Arvio tutkimuksen laadusta (CASP /Cohort stu-
dy): seurantatutkimus kesken, joten sen katta-
vuutta, mahdollista vinoumaa ja seuranta-ajan
riittdvyytta ei voida vield arvioida. Ei mainintaa
kontrolli-ryhmasta. Osallistujamaarat vaihtele-
vat kohorttiryhmassa osa-alueittain.

Aim

The feasibility of a high frequency home-
based therapy that utilizes parents are the
primary caregiver was explored in a non-
randomized prospective cohort treatment
study.

A non-randomized prospective cohort
treatment study of GMFCS types 4 and 5
over five years old.

n = 100 patients with parents.

At baseline and every 6 months, parents of
CP patients were taught a simple home-
based manual therapy.

Therapy was encouraged for at least 30
minutes 5 times a week.

Follow up questionnaire

CPCHILD (=Gross Motor Function Classifica-
tion System classification system) ques-
tionnaires were collected at baseline and bi-
annually for 3 years by the physical thera-
pists.

GMFCS-66 (= Caregiver Priorities and Child
Health Index of Life with Disabilities) classi-
fication was also performed via function
testing.

No indication of the control group.

Results suggest a high frequency home based thera-
py for CP patients to be a feasible platform for the
improved health and wellbeing of severely affected
cerebral palsy patients GMFCS types 4 and 5.

1. Severely affected cerebral palsy patients may ben-
efit from a home based or family centered approach.
2. Health and wellbeing in cerebral palsy patients
may be improved

Baseline CPCHILD scores agreed with published
mean values. To date, GMFCS 4patient CPCHILD
scores improved from baseline at 51.55 to 61.85,
57.54 and 56.02 (p<0.05) and GMFCS 5 improved
from baseline at 48.16 to 49.28, 51.10 and 55.54
(p<0.05) after 12, 24, and 36 months of home ther-
apy respectively. GMFCS classification mean values
of type 5 changed to type 4 after 24 months while
types 4 remained the same.

Driscoll M.

Investigation of the influence of a home based
therapy on the intra-abdominal pressure and
spinal stability of cerebral palsy patients.

Journal of Disability and Rehabilitation, (under
review) / ABR: artikkelikasikirjoituksesta an-
nettu ennakkotieto. 2014

Arvio tutkimuksen laadusta (CASP / Cohort
study) vrt. edella.

Aim

The feasibility of a high frequency home-
based therapy that utilizes passive therapeu-
tic stimulation and parents are the primary
caregiver was explored in a non-randomized
prospective cohort treatment study.

A non-randomized prospective cohort
treatment study of GMFCS types 4 and 5
over five years old. At baseline and every 6
months, parents of CP patients were taught
a home-based manual therapy.

n = 69 CP patients with parents (from over
400 patients initially acquired)

All measures were taken at baseline and bi-
annually for 2 years. Blinded measures of
intra-abdominal pressure and seated spinal
stability were acquired.

GMFCS classification were taken at base-
line to distinguish the study group. Study di-
rectives were approved by independent eth-
ical committees. Non-parametric Wilcoxon

Results suggest a high frequency home-based thera-
py for CP patients of GMFCS class 4 and 5 to be a
feasible platform for the improved intra-abdominal
compression and, correspondingly, better seated spi-
nal stability.

Measures of intra-abdominal pressure improved from
3.23 10 4.46 Ibs/inch of compression between base-
line and 24 months (p < 0.05). Seated spinal stability
improved from scores of 2.3 to 3.1 after 24 months
(p < 0.05). Results showed a trend of collinearity be-
tween intra-abdominal pressure and seated spinal
stability.

1. Cerebral palsy patients may benefit from a home-
based therapy

2. Intra-abdominal pressure was improved

3. Seated spinal stability got better
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tests were utilized to perform data anal-
yses.

-intra-abdominal pressure = Intra-
abdominaalinen voima

-spinal stability = CP lasten selkarangan
stabiliteetti

4. Intra-abdominal pressure and seated spinal stabil-
ity had correlating changes.

Driscoll M ja Blyum L.

(E8) Results of a 3-year prospective cohort
study investigating the influence of home-
based therapy on patients with cerebral palsy
in GMFCS levels IV and V

Developmental Medicine & Child Neurology,
Vol. 56,Issue Supplement , pp. 39-112, Sep-
tember 2014

Special Issue: Abstracts of the American Acad-
emy for Cerebral Palsy and Developmental
Medicine 68th Annual Meeting, 10-13 Sep-
tember 2014, San Diego, USA

Free papers, Abstracts (p. 67) Article first pub-
lished online: 20 AUG 2014

DOI: 10.1111/dmcn.12540

Arvio tutkimuksen laadusta: Abstrakti

Background/Objectives:

Severely affected cerebral palsy (CP) patients
(GMFCS 4 and 5) may struggle to respond to
rehabilitative programs subsequent to infre-
quency and poor co-operation.

This population may benefit from a high fre-
quency home-based program. Thus, the feasi-
bility of a high frequency home-based therapy
tailored to GMFCS type 4 and 5 patients was
explored.

Participants and setting: Inclusion of 100 pa-
tients from 367 American and South Ameri-
can cerebral palsy type 4 and 5 patients par-
ticipated.

Non randomized prospective
cohort treatment study

Inclusion criteria was limited to patients
over 5 years old, not having undergone sur-
gery over the course of the study, and hav-
ing at least a 3 year follow up. As a result
100 patients have been taken part in the
study.

Methods: At baseline and every 6 months,
parents of CP patients were provided a 3
day lesson by experienced physical thera-
pists teaching a safe and simple home-
based manual therapy with focus to provide
cyclic motion strain to the weaken
midsection of their child. Stimulation guide-
lines (pressure magnitude and frequency)
were instructed and monitored for con-
sistency using a custom force gauge inte-
grated into the therapy.

Therapy was encouraged for at least 30
minutes 5 times a week.

1. CPCHILD questionnaires were collected
at baseline and bi-annually for 3 years by
the physical therapists.

2. Additionally, measures of intra-abdominal
strength (force for 1 inch of abdominal
compression), seated spinal stability
(scored according to minimal support re-
quired for 10s of independent sitting), and
3. the GMFCS classification were taken ini-
tially and bi-annually for 2 years.

Study directives were approved by inde-
pendent ethical committees.

All follow up measures were blinded from
preceding data. Non-parametric Wilcoxon
tests were utilized to perform data anal-
yses.

Results suggest a high frequency home-based thera-
py for CP patients to be a feasible platform for the
improved health and wellbeing of severely affected
cerebral palsy patients GMFCS types 4 and 5.

1. Baseline CPCHILD scores agreed with published
mean values per GMFCS class. To date, CPCHILD
scores of GMFCS 4 patients improved consistently by
8% from 51.55 to 56.02 and GMFCS 5 improved by
14% from 48.74 to 55.54 after 36 months of home
therapy (p < 0.05).

2. Measures of intra-abdominal strength improved
from 3.23 to 4.46 Ibs/inch of compression and seat-
ed spinal stability improved from 2.3 to 3.1 after 36
months (p < 0.05). The improvements of in-
traabdominal strength and seated spinal stability cor-
responded closely.

3. The average GMFCS scores for type 5 improved to
a score of 4 while types GMFCS 4 did not undergo
any significant changes after 24 months.

An independent multi-center study is now being pi-
loted to further explore the benefits of home-based
therapy for these patients.
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AMK Opinnaytteet

Tutkimuksen tekija(t), aihe, julkaisuvuosi, linkki

Asiakasryhma(t), tavoite ja konteksti

Toteutusprosessi ja menetelmat

Vaikuttavuus ja haasteet

Ketolainen S, Luostarinen S, Sipari P. (2011)

Kolme tapaa tehda toisin: Erityislasten vaihto-
ehtoisia kuntoutusmenetelmia

Rovaniemen ammattikorkeakoulu
Lapin ammattikorkeakoulu 2011

Opinnaytetyd on tuotteistamisprosessi, jonka
tarkoituksena on laatia kolmesta vaihto-
ehtoisesta kuntoutusmenetelmasta esite Eri-
tyislasten Omaiset ELO ry:n (ELO) kayttoon,
muille erityislasten omaisille seka fysiotera-
pia- ja kuntoutusalalla tydskenteleville.

Advanced BioMechanical Rehabilitation on
yksi esitteen menetelmistd, kaksi muuta olivat
Petd6-menetelma ja Poikkeavasti kehittyvien
lasten ja nuorten kuntoutusmenetelma.

Kirjallisuuslahteet ja asiantuntijoiden haas-
tatteluaineisto, jossa hyddynnetty mm. ABR
keskusten tuottamia, sdhkdisessa muodos-
sa saatavilla olevia aineistoja ja haastatte-
luita. Vincentz, D. 2008. Advanced Biome-
chanical Rehabilitation’s Director of Den-
mark, ABR trainer. (2008-2011)

ABR:n asiantuntijoina haastateltu:

Todetaan, ettd ABR menetelmasta runsaasti nimen-
omaan vanhempien ja omaisten positiivisia koke-
muksia ja nayttd vaikuttavuudesta perustuukin pitkal-
le juuri tdhan.

Teoriatietoa I0ytyi vahiten ABR- menetelmasta verrat-
tuna Pet0 ja poikkeavasti kehittyvien kuntoutusmene-
telmiin.

Lahes kaikki julkaistut aineistot ovat ABR menetelmi-
en kehittdjien omia julkaisuja. Nimikesuojattu mene-
telma.

Laajempaa tieteellista tutkimusta ABR:n vaikuttavuu-
desta ei ole viela tehty.

Meller P ja Pirkkalainen S (2015)

Kurkistus ABR-kotikuntoutuksen maailmaan:
Millainen silta rakentuu Advanced Bio-
mechanical Rehabilitation -kuntoutusmuodon
ja CP-lapsen fysioterapian valille?

Fysioterapian opinnaytetyd
Metropolia Ammattikorkeakoulu
http://www.theseus.fi/handle/10024,/100009

Opinnaytetyon tavoitteena on ABR:n teoriape-
rustaa ja kaytannén kokemuksia valottavan
tietopaketin kokoaminen ABR kotikuntoutu-
menetelmasta fysioterapeuteille.

Fysioterapiaa ja vaihtoehtoista ABR kuntou-
tusta integroiva lahestymistapa, jossa huomio
erityisesti vanhempien rooliin CP-lapsen fy-
sioterapian toteutuksessa.

Kirjallisuuteen perustuva kooste fysiotera-
peuteille ABR-kuntoutuksen taustoista ja
kotikuntoutuksesta.

Peruskasitteiden avaaminen

* Biomekaniikka

* Biotensegriteetti

* Kompressionaalinen heikkous
» Stress shielding Faskia

ABR teoriaperustaa eritteleva kuvaus, joka avaa fy-
sioterapian nakékulmaa kotikuntoutukseen.

Todetaan, ettd ABR-menetelman vaikuttavuudesta ei
tutkimukseen perustuva tietoa. Tydssa tukeudutaan
ABR menetelmaan perehtyneiden vanhempien ko-
kemustietoon ja ABR-keskusten tarjoamaan tietope-
rustaan.
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