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A Ajatuksena tämän Dystonia-tiedotuksen ABC:n laatimiselle oli v. 2008 Suomen Dystonia-yhdistyksen 10-vuotisjuhlavuoden myötä lisääntyvät yhteydet medioihin sekä yhdistyksen v. 2008 teeman ”Yhteiskunnallinen näkyvyys” tuomat mahdollisuudet esitellä yhdistyksen toimintaa. Opaslehtisessä ”Dystonia – Tietoa sairastuneille ja hoitohenkilökunnalle” sekä yhdistyksen kotisivuilla on perustiedot dystoniasta. Pyrin tässä antamaan eri lähteistä (mm. Neurologian oppikirja, Fysioterapia-lehti, Suomen Parkinson-liiton tiedottaja Arja Pasila)  koottua lisätietoa. 

B Botuliinihoito on tämän päivän tietämyksen mukaan tehokkain dystoniaoireita lievittävä hoito. Nykyään puhutaan yksinkertaisesti botuliinihoidosta, ei tarvitse enää sanoa ”botulinumtoksiinihoito”. Suomessa hoito aloitettiin 1980-90-luvun taitteessa, kansainvälisen eturintaman mukana. Jo 1970-luvulla botuliinia ruiskutettiin silmälihaksiin karsastusta hoidettaessa. 

    Dystoniassa liiallisesti toimivaan lihakseen ruiskutettava botuliini hakeutuu hermo- ja lihasliitokseen estäen asetyylikoliinin vapautumista kolinergisissä hermopäätteissä ja samalla viestinkulun hermosta lihakseen. Lihaksen rentoutuessa häviää ensimmäisenä lihaskipu, yleensä tehokkaastikin. Tämän jälkeen korjaantuu myös virheasento ja sen myötä virheasentoa tasapainottavat nykäykset laantuvat. 

    Botuliini pyritään pistämään niihin lihaksiin, joissa on voimakkain dystoninen aktiivisuus. Tämä ei ole aina ihan helppoa ja pistäjän kokemus on tässä hyödyksi. Tarkkuutta parantaa EMG-neulan kautta tehty ruiskutus, ja erityisesti käden lihasten hoidossa EMG on tarpeellinen. Tavallisimmin käsitellään muutama lihas kerrallaan.

    Botuliinihoidon teho on hyvä: 70–80 % hyötyy hoidosta, parhaat tulokset on saatu blefarospasmin hoidossa, jossa yli 90 % on hyötynyt hoidosta. Servikaalisessa dystoniassa avun saa n. 80 %. Käden hoito botuliinilla on vaativampaa ja noin 50 % hyötyy hoidosta. Botuliinipistoksen teho alkaa 1–2 vrk:ssa ja voimistuu 1–2 viikon kuluessa: ylitoimivan lihaksen voima heikkenee ja lihas atrofioituu eli ohenee. Lihaksen voiman palautuessa alkuperäiseksi, kun hermo muodostaa  uusia hermolihasliitoksia, hoito joudutaan toistamaan, tavallisesti 3–4 kk välein. Yleensä ensimmäisen hoidon teho ei ole paras mahdollinen, seuraavilla kerroilla teho on parempi.

    Botuliini on asiantuntevissa käsissä turvallinen aine ja haitat ovat harvinaisia. Tavallisin sivuvaikutus on kohdelihaksen liiallinen heikkous tai lähilihasten heikkous toksiinin leviämisen vuoksi, leviäminen rajoittuu parin senttimetrin päässä oleviin lihaksiin. Liiallista lihasheikkoutta esiintyy useimmiten käden dystoniaa hoidettaessa, harvoin servikaalista, jonka hoidon yhteydessä voi ennemminkin ilmetä nopeasti ohimenevää nielemisvaikeutta.

    Pitkäkestoisen hoidon aikana voi kehittyä vasta-aineita toksiinille ja hoito muuttuu tehottomaksi. Jos vasta-aineita kehittyy A-tyypin toksiinille, useimmiten B-tyypin toksiini vaikuttaa. Suomessa on saatavilla kahden eri valmistajan A-tyypin botuliinia kauppanimiltään Botox ja Dysport. B-tyypin botuliini on nimeltään Neurobloc. Juuri vasta-ainemuodostuksen välttämiseksi botuliinia ei pistetä useammin kuin korkeintaan neljä kertaa vuodessa.

C Clostridium botulinum-nimisen bakteerin todettiin ruoansulatuskanavaan joutuessaan aiheuttavan erittämänsä toksiinin vuoksi suolistotulehduksen ja verenkierron mukana täydellisen lihasten lamaantumisen. Sota-aikana botuliini tunnettiin hermomyrkkynä.  Lääketieteellisessä käytössä lihakseen ruiskutettuna botuliini aiheuttaa kuitenkin vain kyseisen lihaksen heikentymisen ilman yleisvaikutuksia. 

D Dystoniaa sairastaa noin 2500 suomalaista. Sairastavien ryhmä on pieni. Dystoniaa on monia eri muotoja. Alkuperää selittävän jaon mukaan lääketieteessä puhutaan primaarisesta dystoniasta, jonka syytä eli häiriömekanismia ei aivojen tyvitumakealueella tiedetä. Tähän ryhmään kuuluvat aikuisiässä alkavat paikalliset dystoniat sekä lapsuudessa alkava erittäin harvinainen yleistynyt dystonia. Näissä dystonian muodoissa ei ole todettu poikkeavuutta muissa aivotoiminnoissa, kuten muistissa, aistitoiminnoissa tai mielenterveydessä. Lisäksi tunnetaan lapsuusiällä alkavat erittäin harvinaiset dopaherkkä dystonia sekä myokloninen dystonia, näissä liikehäiriön lisäksi on muitakin oireita. 

    Aikuisiän primaarisista paikallisista dystonioista yleisin on niskan ja kaulan alueella esiintyvä servikaalinen dystonia, jonka osuus on 80 % aikuisiän dystonioista. Sen esiintyvyys on n. 20/100 000 asukasta. Se ei ole perinnöllinen, mutta noin 10 %:lla on dystoniaa lähisuvussa. Yleisin sairastumisikä on 30–50 vuotta ja tauti on naisilla kaksi kertaa yleisempi kuin miehillä. Oireet alkavat vähitellen. Tavallisimmassa muodossa pää kiertyy ja kääntyy samalla sivulle ja taakse, myös  kiertymisen puoleinen hartia nousee. Pään dystoninen liike voi olla nykivä tai pitkäkestoinen. Nykivä liike aiheuttaa päähän dystonisen vapinan. Liikehäiriöön liittyy usein niska-hartiakipuja. Käsien  ryhdyntävapinaa esiintyy n. kolmanneksella sairastavista. Pienellä osalla dystoniset oireet saattavat levitä lähialueille, esim. selkään, segmentaaliseksi dystoniaksi. Dystoniasta voi parantua vain ani harvoin.

    Seuraavaksi tavallisin paikallinen dystonia on luomikouristus eli blefarospasmi, sitten seuraavat käden dystonia eli kirjoittajan tai soittajan kramppi, suun alueen eli oromadibulaarinen dystonia sekä kurkunpään dystonia eli spasmodinen dysfonia. Kahden viereisen alueen dystoniaa sanotaan segmentaaliseksi. Luomien ja suun yhtäaikainen dystonia on nimeltään Meigen syndrooma. Kahden eri alueen dystoniaa, esim. suun ja käden, sanotaan multifokaaliseksi.

    Alkuperää selittävän jaon mukaan toinen ryhmä on tietyn syyn aiheuttama dystoniaoire, silloin puhutaan sekundaarisesta dystoniasta. Dystoniaoire voi seurata verenkiertohäiriöstä, vammasta tai tulehduksesta aivojen tyvitumakealueella. Dystoniaoire voi myös liittyä johonkin etenevään aivosairauteen, kuten Parkinsonin tai Huntingtonin tautiin. Tähän ryhmään saatetaan joskus virheellisesti viitata, kun aikuisiän paikallista dystoniaa sairastavalle sanotaan, ettei se ole mikään sairaus.

 E Edunvalvonnan työvälineenä toimivat  Dystoniatoimikunnan vuosittaiset neuvottelut yhdistyksen kattojärjestön, Suomen Parkinson-liiton kanssa. Vuonna 2007 on viety eteenpäin kahdeksan aloitetta, joita voi yhdistyksen hallitukselle tehdä kuka tahansa yhdistyksen jäsen.   

    Euroopan Dystonia-viikkoa vietetään  v. 2008 16.–23.11. Viikon tarkoituksena on tehdä dystoniaa tunnetuksi Suomessa. V. 2007 yhdistys teetti suurelle yleisölle tarkoitetun esitteen ko. viikosta. Kerhot saivat esitepakettinsa hyvissä ajoin ennen kyseistä viikkoa. Vuoden 2008 esilletulotapa vielä työn alla. Vinkkejä otetaan vastaan.

F Dystoniaa sairastava voi saada fysioterapiaa yksilöllisen tilanteensa mukaan. Vuosittainen fysioterapeuttinen tarkastus ja ohjaus olisivat myös suositeltavia, jotta voitaisiin mahdollisimman varhain puuttua mm. dystonian seurannaisvaikutuksiin. Fysioterapia tapahtuu joko yksilöhoitona tai ryhmässä. 

    Menestyksellinen dystoniafysioterapia edellyttää erikoisosaamista. Sairastavien käyttöön tarvitaan rekisteri osaajista. Myös koulutusta osaajien lisäämiseksi tarvitaan. Rekisteri olisi yksi osa dystoniaa sairastavien ja heidän läheistensä tukitoimia kehittävää projektia, jota liitto hakee v. 2008 RAY:lta yhdistyksen aloitteesta. Toinen aloite on liiton toimesta ammattihenkilöille suunnattu koulutus dystoniasta syyskaudella 2008 Tampereella.  

H Dystoniaa sairastavan hyvä hoito nähdään yksilöllisenä ja pitkälti fysioterapeuttisena toimintana. Dystonian käypä hoito -suositusta kaivataan. Prosessit ovat hitaita, toki sellainen on yhden kerhon aloitteesta matkalla. Parkinson-postin 3/08 teemana on dystonia, ja tavoitteena on kuvata tässä numerossa jonkinlainen hyvän hoidon polku. 

    Hyvään hoitoon kuuluvat myös ajallaan saatavat botuliinihoidot. Jäsenkunnalta on tullut aiheeseen liittyviä kyselyä. Joku kerho on ratkaissut saatavuusongelmat ottamalla yhteyttä sairaalansa potilasasiamieheen ja edelleen sairaalan johtoon. Neurologipulaa on paikattu lyhentämällä yksittäistä asiakasaikaa, jolloin useampi saa pistokset ajallaan. Neuvontaa voi antaa muukin henkilökunta, esim. sairaanhoitaja, kuntoutusohjaaja jne. 

    Parhaiten dystoniaa sairastavien etuja ajaa sävyltään juhlavuotta ja yhteistyötä korostava julkilausuma, jonka viesti välitetään v. 2008 tasapuolisesti kaikkiin  sairaaloihin.  

K Valtakunnalliseen Suomen Dystonia-yhdistykseen kuuluu 16 aluekerhoa. Kerhot ovat vertaistukiryhmiä sairastaville ja läheisille. Kerhoissa saadaan myös tietoa ja virikkeitä. Niissä tunteiden käsittely on luottamuksellista. Kaltaistensa seurassa on helpointa olla oma itsensä.

    Kansainvälistä Aivoviikkoa vietetään vuosittain, seuraavan kerran 10.–16.3. 2008. Neurologiset Vammaisjärjestöt, puheenjohtajanaan Suomen Parkinson-liitto, järjestävät erilaisia tapahtumia ympäri Suomea. Suomen Dystonia-yhdistys pyrkii 10-vuotisjuhlansa  merkeissä osallistumaan tehostetusti tapahtumiin ja esittelemään dystoniatoimintaa.

L Liikunnan merkitystä dystoniaa sairastavan elämänlaadun kohottajana ei voi liikaa korostaa. Tärkeintä on löytää itselleen mieluinen tapa liikkua. Yhdistyksen liikuntavastaava Kirsti Mäkelältä saa liikuntavinkkejä yhdistyksen jäsentiedotteessa.

     Lääkehoitojen teho dystoniassa on vaatimaton. Erilaisia lihasrentouttajia käytetään tukihoitona. Varsinkin servikaalisessa dystoniassa kivut ovat tavallisia, ja kipulääkitystä hoitavan lääkärin yksilöllisesti räätälöimänä tarvitaan monesti.

M Mediatyö ja muu esilläolo v. 2008. TV, radio, isot lehdet, paikallislehdet sekä ammattilehdet ovat mahdollisia tiedotuskanaviamme. Jokainen meistä tietää, että isojen medioiden tiedotuskynnyksen ylittäminen on vaikeaa. Vaikka paikallislehdet kirjoittavat helpommin pientenkin ryhmien asioista, täytyy tarjottavan tiedotusaineiston niissäkin esille pääsemiseksi olla hyvää ja mielenkiintoa herättävää.  Paikallislehtiä luetaan eniten, peräti 89 % alueen 15–79-vuotiaista. www.paikallismediat.fi. Arja Pasila yrittää löytää sellaisia lääketieteen toimittajia, joita pienet sairausryhmät kiinnostavat. 

    Mahdollisuuksia tiedotukseen ja medioissa esilläoloon tarjoavat vuoden 2008 Aivoviikko 10.–16.3., Dystonia-koulutus ammattihenkilöille kevätkaudella, Dystonia-päivät 10-vuotisjuhlineen  20–21.9. Tampereella sekä Euroopan Dystonia-viikko 17.–23.11., lisänä kerhotapaamiset. Myös yksittäiset sairastavat omaisineen kiinnostavat mediaa, jos selviytymistarina on mielenkiintoinen, haastateltava osaa tuoda esille suurta yleisöä kiinnostavan piirteen sairaudestaan tai jos sairastava on julkkis jne.

T Tutkimusta dystoniasta kaivataan yhden aloitteen mukaan lisää. Dystoniatutkimuksen eteneminen toisi toivoa sairastaville. Rahoittaja- ja tutkijatahojen mielenkiinnon herättäminen on pienten sairausryhmien kohdalla haasteellista. Jonkin verran dystoniatutkimusta on tukenut Suomen Parkinson-säätiö. Keskeneräiset tutkimukset olisi myös tärkeää saada päätökseen. Lääketieteellisen tutkimuksen lisäksi myös muut tutkimusnäkökulmat ovat tervetulleita.  

V Kerhotoiminnan ohella yhdistyksen tarjoamia vertaistukimuotoja ovat vertaistukipuhelintoiminta ja -sähköposti. Toimintaan koulutuksen saaneet ja työohjausta saavat yhdistyksen jäsenet toimivat vapaaehtoisina, luottamuksellisesti ja tasa-arvoisesti sekä vaitiolovelvollisesti.

    Vertaistukea tarjoaa myös vilkkaasti käytetty yhdistyksen kotisivujen keskustelupalsta, joka parhaiten palvelee käyttäjiään, kun muistetaan hyvät tavat ja asialliset kommentit.

Y Yhdistystoiminta dystoniaa sairastavien ja heidän läheistensä tueksi käynnistyi perustavassa kokouksessa 23.5.1998 Tampereella. Yhdistyksen puheenjohtajaksi valittiin Jorma Kilpinen. Tiedottamisen tarve oli valtava, yhdistyksen aktiivit kävivät kertomassa dystoniasta ja järjestön antamasta tuesta sekä levittivät esitteitä sairaaloihin, kuntoutuslaitoksiin ja fysioterapiayrityksiin. Syksyllä 1999 kaikille eri puolilla maata asuville dystoniaa sairastaville järjestettiin ensimmäiset yhteiset dystoniapäivät syyskokouksen yhteydessä Hämeenlinnassa. 

    Tämän päivän yhdistys keskittyy sairastavien ja läheisten hyvinvoinnin tukemiseen, dystonian tunnetuksi tekemiseen yhteiskunnassamme sekä dystoniatutkimuksen edistämiseen. 20.–21.9.2008 Suomen Dystonia-yhdistys juhlii 10-vuotista taivaltaan Dystonia-päivien yhteydessä Tampereella.  Nyt yli 700 jäsenen yhdistys, puheenjohtajana pienen tauon jälkeen jatkava Jorma Kilpinen, tähyää myös tulevaan: dystoniatyöllä on kysyntää tulevaisuudessakin.
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