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Dystoniakipu

Dystoniassa tiettyjen tahdonalaisten lihasten liikehéirié ndkyy
nykayksina, vapinana ja pakkoasentona. Useimmilla oireena on myés
Kipu.

Millaista on eléda pitkdaikaisten kipujen kanssa? Voiko kipujaan lievittda itse? Miten
muut suhtautuvat kipuihin?

Vastauksia naihin kysymyksiin antaa kahdeksan Joensuun Dys-Pa-kerhon servikaalista dystoniaa
sairastavaa jasenta.
Kaikilla vastaajilla on servikaalinen dystonia. Heidan sairastamisaikansa vaihtelee muutamasta
vuodesta yli kolmeenkymmeneen.

Kaikilla vastaajilla kipu on ollut yksi dystonian oire. Vain yksi vastaajista on selvinnyt miltei ilman
kipuja.

Miksi ja milloin koskee ?

Varmimmin Kipuja saa, kun istuu paivan junassa, kokouksessa yms. paikassa, jossa joutuu
olemaan pitkia aikoja paikallaan. Kipua voi aiheuttaa myo6s pitkaaikainen paan kiertoasento tai
yritys pitda paata paikallaan, ettei se vapisisi tai nykisi. Silmien ja kasien yhteisty6, esim. ATK-
tydskentely lisaa kivun mahdollisuutta. Jopa tavanomaiset kodinty6t voivat tuottaa kipua: “Jos vaikka
yritan leipoa, kipu voimistuu ja paa alkaa kaantya oikealle varsinkin silloin kun tydskentelen oikealla kadella.
Pitkdllaan olo helpottaa. Siivouksen lomassakin kdyn vahan valia pitkalleen, mies kylla paaasiassa
imuroikin, “ PirjoPakarinen kertoo.

Erilaiset stressitilat, kuten kiire, vasymys tai jannittdva elamantilanne, aiheuttivat myos kahdelle
vastaajalle kipua. Yksi vastaaja piti kiirettd ensisijaisena syyna kipujen alkamiseen.
Toinen taas kertoi mielialan vaikuttavan kipuherkkyyteen: mielialan ollessa oikein hyva kaulan
kramppimainen Kipu ei tunnu niin pahalta kuin normaalisti.

Kahdella vastaajalla kylma ja veto aiheuttivat kipua. Kesallakin pitaa se huivi olla kaulassa”,
Salme Melentjeff toteaa. Minulle itselleni kylma on pahinta: syyskylmien tullen kaulan vasemman
puolen kramppaavat kivut alkavat takuuvarmasti. Pitaisikin olla aina kesa ja lammin sellainen!

Millaista on dystoniakipu ?

Dystoniakipu on laadultaan kramppimaista. Vastaajat vertaavat kipua useimmiten suonenvetoon,
paitsi etta Pirjo Pakarinen kertoo sen olevan pahemman kuin suonenveto : “Kipu on sellaista, kuin
sormi olisi jaanyt oven valiin. Tunnen kun lihas jannittyy ja pullistuu, hakkaan sita rystysilla.” Kipu
voi tuntua myds polttavana, aaltoilevana, teravana tai
vihlaisevana. Kivun voimakkuus painottuu keskivaikean ja vaikean alueelle. Salme Melentjeff
vertaa kipujaan ennen Botox-pistosten aloittamista koviin synnytyskipuihin. Kolmen vastaajan kivut
ovat lievia.

Kipu tunnekokemuksena on ilkea, hankala, pahimmillaan hirvittava. Kipu voi alentaa
keskittymiskykya, pahimmillaan lamauttaa. Kaikki muu on toissijaista, kuin oikein koskee.

Kipu rajoittaa elamaa

Vain kaksi vastaajaa kahdeksasta sanoi pystyvansa elamaan aivan tavanomaista elamaa, silla
lievat kivut eivat rajoita heidan elamaansa, eika niita tarvitse ottaa milldan tavalla huomioon.
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Nelja vastaajaa joutuu kipujensa takia suunnittelemaan menojaan ja osallistumistaan esim.
yleisdtilaisuuksiin jo ennakolta. Istumapaikkaa valitessaan heidan taytyy huomioida oikea
katsomissuunta, silla paan kdantaminen sille puolelle, jossa lihakset ovat kiredmmalla, voimistaa
paan nykayksia ja vapinaa ja laukaisee kivun.

“Kipu on tosiasia, jonka joudun ottamaan huomioon. Olen oppinut ennakoimaan tilanteet, jotka
laukaisevat kivun. Pidankin ladkkeet mukanani. Vaikka olen tottunut tdhan ongelmaan, on se
kuitenkin harmillista, silld en pysty istumaan missa tahansa ja miten tahansa kovin pitkdan”, toteaa
Paula Hiltunen.

Timo Kirjavaisen selka on leikattu jo kahteen kertaan dystonian aiheuttaman selan valilevyn
pullistuman vuoksi. Kivut rajoittavat myos hanen harrastamistaan. Dystonian aiheuttaman
selkavaivan vuoksi han onkin joutunut vaihtamaan pallopelit yksilOlajeihin, joissa pystyy paremmin
saatelemaan liikkumistaan. Edelleenkin Timo harrastaa liikuntaa 3-4 kertaa viikossa. Nykyaan
Timo kuitenkin liikkuu ennen kaikkea tyo- ja toimintakykya yllapitadkseen. “Vapaa-aika meneekin
sitten suurin piirtein kaikki itseni kunnossa pitamiseen.”

Pirjo Pakarinen ja Salme Melentjeff kertovat dystoniakipujen rajoittavan elamaansa monella
tavalla.

Kivun aktivoituessa Salmen saavat liikkeelle vain tosi hyvat ystavat, jotka ymmartavat, mista on
kysymys. Kun kipu on oikein kova, my6s mieli on maassa, ja silloin Salme haluaakin olla vain
yksikseen.

Kivut rajoittavat Pirjo Pakarisen liikkumista, eikd kavelylenkin tekeminen aina onnistu. Pirjo
kiittelee miestaan, joka ymmartaa, miksi hanta ei kiinnosta seuraelama: “Ei yhtaan huvita lahtea
kylailemaan, kun koskee ja pitaisi paasta valilla pitkalleen.”

Kivun itsehoito

Kivun itsehoidossa vastaajat kayttivat eniten eriasteista rentoutumista. Aulikki Raty saa kehonsa
rennoksi ja mielen rauhoittumaan hengitysharjoituksilla: Vedan nenan kautta ilmaan keuhkoihin ja
suun kautta ulos. Tata harjoitusta voi tehda missa vain.

Lepoa sarkylaakkeella tehostettuna kaytti 2 vastaajaa. Pahimmillaan kivut vaativat unta
toimintakyvyn palauttamiseksi:

“Kipu oli hirvittava, en aina tiennyt miten paasisin toista kotiin. Rojahdin nukkumaan ennen kuin
pystyin tekemaan mitdan kotitdita. Pelkastaan kivun takia olen ajoittain toimintakyvyton. Vaikka
suunnittelen menoni huolella, kipu voi paikoillanikin ollessa yltya niin kovaksi, etta joudun
lahtemaan tilaisuudesta pois kesken kaiken”, Salme Melentjeff kertoo.

Kaulalihasten venyttelya tai paan ja hartioiden liikuttelua vastaajat kayttivat ensiapuna kipuun
toiseksi eniten: “Lyhytkestoiset, pumppaavat venyttelyt supistavat ja rentouttavat lihasta
vuoronperaan. Pitkakestoista venyttelya ei kaytetd, koska se lisda lihasjannitysta”,
fysioterapeuttina toimiva Aulikki Raty tietaa. Aulikki rohkaisee tekemaan venyttelyja eli paan
kallisteluja miltei missa vain. Joku muukin saattaa silloin intoutua taukojumppaan.

Aulikin muita kivunhoitotapoja ovat Iammin vesi ja sauna. Kahden muun vastaajan tavoin
Aulikille sopii myds kylméageeli tai kylmapakkaus. Oma ensiapuni kipuun on sarkyladakegeeli
kunnolla hierottuna kaulalle ja lamminta suojaksi seka rentoutus-CD:n kuuntelu. Kaksi muutakin
vastaajaa mainitsee kayttdvansa kaulan suojaamista huivilla tms. kivun hoitona.

Mita pahimman kivun jalkeen?

Omaehtoinen liikunta oli kaikkien kahdeksan vastaajan jatkohoito ja uusien kipukohtauksen
estoladke pahimman kivun ja lihaskrampin lauettua.

Aulikki Raty tekee muutaman minuutin mittaisia paan stabilointi- eli pysyvyysharjotteita useita
kertoja paivassa miltei missa vain: paan jannitysta vastustetaan kadella eteen, sivuille ja taakse
lyhytkestoisena, paallepain nakymattdmana lihastyona.
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Sauvakavely on yksi Aulikille parhaiten soveltuvista pidempikestoisista harjoitteista.

Aulikilla on todettu niska- hartiaseudun jannittyneisyydesta johtuvaa rintarangan
lukkiutumistaipumusta. Rintarangan lukkojaan Aulikki avaa keppijumpalla, sauvakavelylla tai
uinnilla. Kun lukot avautuvat, my6s niska-hartiaseudun lihakset rentoutuvat.

Salme Melentjeff hoitaa hartiaseudun kipuaan ja selkarangan seudun lihasjannitysta pois
tennispalloilloilla. Lattialla pitkallaan ollen tennispallojen pydrittely selan alla helpottaa. Ennen
tennispallojen keksimistd Salme kaytti tehtavaan kengan korkoa.

Timo Kirjavaisen liikuntalista on pitka: sauvakavely, rullaluistelu sauvojen kanssa, uinti, hiihto ja
uutuutena avantouinti. My6s Pirjo Pakariselle avantouinti on tuonut helpotusta kipuihin.
Terveyskeskuksen parkinsonjumppa ja vesivoimistelu ovat muita Pirjon lilkkunnallisia
kivunlievityskeinoja.

Minulle itselleni ehdottomasti tarkein kivun liikunnallinen hoitomuoto on joka-aamuinen, matkoil-
lakin toteutuva pitkdhké voimistelutuokio. Sen runkona ovat itdmaisen tanssin venyttavat, kiertavat
ja ravistavat liikkeet, jotka tekevat hyvaa niin lihaksille, nivelille kuin rangallenikin. Hoysteena teen
fysioterapiakaynneilla oppimiani kiputasmaliikkeita.

Nelja vastaajaa mainitsee hieronnan tarkeaksi kivunhoitomuodoksi. Kaikilla ei ole siihen
riittdvasti mahdollisuuksia. Yksi vastaajista kertoo: “Olen hierottanut itseani paljon
ja olen varma, etta se pitada niskalihakset rentoina.”

Yksi vastaaja on ostanut itselleen kaulatuen rentouttamaan niskalihaksia tilanteissa, joissa
joutuu olemaan paikallaan, kuten lukiessa ja TV:ta katsoessa.

Sarkylaakkeitad kaytetdan saastelidasti, monesti vime hadassa. Vain puolet vastaajista turvautuu
sarkylaakkeisiin, yksi vastaaja ottaa lisdksi lihasrentouttajaa, joka ei ole hanella enaa
saannollisessa kaytossa.

Voiko kivun “unohtaa”?

Viiden vastaajan kivut ovat niin kovat, ettd ammattiavun ja itsehoidon lisaksi he kayttavat erilaisia
tekniikoita kipujen unohtamiseen, estdakseen kivun hallitsemasta elamaansa.

Kolmen keino kivun unohtamiseen oli likunta. Muita keinoja olivat pitkalleen k&yminen tai nukkuminen.
Ajatukset saatiin pois kivusta my6s uppoutumalla harrastuksiin, esim. lukemiseen, musiikin
kuunteluun tai etsimalla uusia mielenkiinnon aiheita elamaan. Ystavan tapaaminen helpottaa
myds: saa sanoa, etta koskee ja puhua niitd naita ja ennen kaikkea nauraa.

Jonkinlainen toivon kipina kipujen helpottumisesta ajanoloon on lahes kaikilla. Yksi vastaaja
arveli kiputilojensa jatkuvan todeten, ettd minka kohtalolleen mahtaa.

Voiko kivusta seurata jotain hyvaa?

Nelja vastaajaa ei nahnyt kivulla olevan mitaan erityista positiivista vaikutusta elamaansa.
Kolme vastaajaa koki, ettd omat kipukokemukset auttavat ymmartamaan muita kipuilevia ja
sairastavia.

Kipu on myods pysayttanyt: “Taytyy elaad saanndllistd eldamaa, eika voi ajaa itsedan aarirajoille.”
Myo6s elamanarvot ovat muuttuneet: pintapuolisuus ja turha hdssotys ovat havinneet, moni
tuntee kiitollisuutta jaljella olevasta terveydesta ja toteaa, ettd asiat voisivat olla huonomminkin.

Tai Pirjo Pakarisen sanoin: “llman tata sairautta olisin tuskin avannut Raamattua.”

Onko kipu otettu todesta?

Kivuista karsivien omaiset ovat yleensa ottaneet kivut todesta, ja kipuilevat ovat saaneet
paasaantoisesti apua kotitdiden tekemiseen.
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Vastaajien mielesta kipuilevaa ei terveydenhuollossa jateta yksin: omasta kivustaan on kuitenkin
kerrottava selkeasti ja tuotava esille avuntarve.

Ammatti-ihmiset ovat ottaneet viiden vastaajan valittamat kivut hyvin huomioon, yhdeltad on
kyselty aktiivisesti kipujen laatua ja yhden kipujen arviointiin oli kaytetty sanallista kipumittaria.

Aulikki nakee eroavaisuuksia ammatti-ihmisten suhtautumisessa: joku jaksaa kuunnella, joku ei.
Voimakkaasti kipuilevalle tulee Aulikin mielesta tehda kuntoutussuunnitelma hoitavan 1aakarin ja
hoitavan jumpparin toimesta. Aloite kuntoutussuunnitelman tekemisesta on viela nykyaankin
pitkalti asiakkaan varassa.

Salme on sairastanut dystoniaa kauan ja muistelee, ettd 80-luvun lopulla sairautta ei tunnettu,
eika kipua otettu todesta. Salme ei mydskaan saanut tarvitsemaansa sairaslomaa, vaan hanelle
sanottiin: "Ei sinulla mitaan voi olla!”

Tata nykya Salme sinnittelee kipunsa ja kotitdidensa kanssa: “En halua hakea apua. Se vain
passivoisi minua. Yritan niin kauan kuin vain jaksan ja yllapidan kuntoani.”

Timo on dystonian seurannaisvaikutuksena saanut selan valilevypullistumat ja sen seurauksena
kroonisen selan kiputilan. Han on saanut monipuolista kipukuntoutusta: kipuhoito
spinaalipuudutuksessa keskussairaalassa ja kipuhypnoosikasetin kotikayttéon.

Timo on ollut myés Kelan kustantamalla 2 viikon mittaisella kipupotilaiden kuntoutuskurssilla.

Timo piti kurssia erittdin hyvana, siella naki muitakin kivuista karsivia ja huomasi, miten tarkeaa
itsehoito on. Kurssilla opetettiin myos elamaan kivun kanssa. Kokemustensa perusteella Timo
sanoo, etta kannattaa olla topakka ja tarvittaessa vaatia apua kipuihinsa. “Sairaslomiakin on tullut,
mutta kotityot on pitéanyt tehda, koskipa tai ei”, Timo nauraa.

Mina itse olen erittdin tyytyvainen omassa terveyskeskuksessa saamaani kipuhoitoon, kun sain
dystonian seurannaisvaikutuksena akillisia kipuja rintarangan alueelle. Kylkiluuvalihermopuudutus
oli tehokas. Jatkohoito rintarankaa manipuloivassa fysioterapiassa kotihoito-ohjeineen
vei itsehoitoanikin eteenpain. Joten lisda vaan rintarangan liikkuvuusharjoituksia!

Vertaistukea kipupotilaat voivat etsid myos kipupotilaiden kipuryhmasta: muiden kanssa
keskustellessa oppii uusia kivunhallintakeinoja tulee kuulluksi. Aulikki Raty on itsekin osallistunut
kipuryhman toimintaan kipuryhmassa asiantuntijana.

ELMA PYYKKO
Kirjoittaja sairastaa
servikaalista dystoniaa.
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FAKTAA DYSTONIAKIVUSTA

Servikaalista eli kaulan- ja niskan alueen dystoniaa sairastavista 2/3:lle
kehittyy kipuoire muutaman sairastamisvuoden jalkeen.

Kivun aiheuttaja on ylitoimivien kaula- ja niskalihasten kohonneen kohonneen
lihasjanteyden aiheuttama lihaskudoksen hapenpuute eli iskemia.

Kipua tulee myds paan virheasentoa vastustaviin lihaksiin lisdantyneen
lihastyon myota.

Lisaksi kaulan lihasjanteytta tilapaisesti kohottavat tekijat, kuten
staattinen eli pitkakestoinen lihasjannitys, stressi, kylma jne. lisdavat entisestaan kipuja.

Pitkaan jatkuessaaan kaulan lihasepatasapaino voi aiheuttaa kiputiloja koko rangan
alueelle johtuen rangan tasapainottavasta virheasennosta eli skolioosista ja rangan
jaykkyydesta seka erityisesti rintarangan lukkiutumistaipumuksesta.

Myés kaulan virheasennon ja mahdollisten kuluma- eli degeneratiivisten muutosten
aiheuttamat sateilykivut kateen ja hartiapunoksen alueelle ovat tavallisia.

Myos purentalihakset ja leukanivelet voivat oireilla.

LAHDE:TUULA RIIKONEN
fysioterapeutti,
Joensuun Kuntohovi
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