TUTKIMUS SERVIKAALISTA DYSTONIAA SAIRASTAVISTA
Tapa reagoida sairauteen vaikuttaa elämänlaatuun 
Servikaalista dystoniaa sairastavien elämänlaadusta on ollut niukasti tutkittua tietoa, huolimatta kipu- ja masennusoireiden yleisyydestä. Vuonna 2000 julkaistussa, itsearviointiin perustuvassa tutkimuksessa havaittiin servikaalisella dystonialla olevan koettuun elämänlaatuun vaikutus, joka oli verrattavissa mm. MS-taudin, Parkinsonin taudin tai aivohalvauksen vaikutuksiin. 

Itsearvioitu fyysinen toimintakyky oli servikaalisen dystonian ryhmällä paras. Henkistä hyvinvointia arvioitaessa tulos jäi muita ryhmiä heikommaksi. Myös energisyyden, elinvoimaisuuden, roolien rajoittuneisuuden ja sosiaalisen toimintakyvyn arviot jäivät heikoiksi. Servikaalisen dystonian ryhmästä erottautui kuitenkin joukko henkilöitä, joilla sairauden vaikutukset elämänlaatuun näyttäytyivät suhteellisen vähäisinä. 

Tällöin kiinnostaviksi muodostuivat kysymykset: Mitkä tekijät selittävät eroja koetussa elämänlaadussa? ja Muuttaako sairauteen suhtautuminen näiden tekijöiden vaikutusta?  Erilaisten yksilön sisäisten (ikä, sukupuoli ja itsetunto), ulkoisten (sosiaalinen ympäristö) ja sairauteen liittyvien tekijöiden (dystonian vaikeusaste ja sairauden kesto) vaikutuksista elämänlaatuun kerättiin tietoa kyselylomakkeilla, joihin vastasi 289 servikaalista dystoniaa sairastavaa henkilöä seitsemästä Euroopan maasta, mukaan lukien Suomi. 

Oletuksena oli, että yksilön kyky jatkaa elämää mahdollisimman normaalisti sairastumisesta huolimatta edistää sosiaalista osallistumista ja sairauden hyväksymistä, ja estää leimautumisen kokemuksia, masennusta ja ahdistuneisuutta. Nämä tekijät olivatkin voimakkaammin yhteydessä elämänlaatuun kuin yksilön henkilökohtaiset, ulkoiset tai sairauteen liittyvät tekijät. 

Fyysistä ja henkistä hyvinvointia ennustavia tekijöitä olivat mm. itsetunto, itsensä hyväksyminen, sosiaalinen tuki, osallistuminen ja sairauden hyväksyminen. Dystonian vaikea-asteisuus ja heikko vaste botuliinihoitoon ennustivat heikompaa hyvinvointia. Masentuneisuus ja ahdistuneisuus heikensivät odotetusti henkistä mutta myös fyysistä hyvinvointia. Servikaalisen dystonian vaikutuksen henkiseen hyvinvointiin arveltiin mahdollisesti liittyvän sosiaalisesti näkyvän sairauden kanssa elämisestä aiheutuviin leimautumisen kokemuksiin. Sairastuneen näkökulmasta positiivisimpana huomiona tutkimuksessa havaittiin, että pidemmällä sairauden kestolla oli myönteinen yhteys elämänlaatuun. Tämän arveltiin johtuvan tehokkaampien selviytymisstrategioiden kehittymisestä ajan myötä. 

  Tutkimuksen havainnot tukevat oletusta, että yksinomaan sairauteen liittyvät seikat eivät selitä muutosta elämänlaadussa, vaan ihmisen tapa reagoida sairauteen ja selviytymiskeinojen käyttö muokkaavat sairauteen, yksilöön ja sosiaaliseen ympäristöön liittyvien tekijöiden vaikutusta elämänlaatuun. Myös masennuksen ja ahdistuneisuuden huomiointi muun hoidon rinnalla on tärkeää psyykkisen hyvinvoinnin ja elämänlaadun tukemiseksi.
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