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Lapset ja nuoret ovat meidan tulevaisuutemme. Hyvalla kasvuymparistolla ja omine
valintoineen useimmat nuoret |gytavat oman tiensa ja paikkansa yhteiskunnassa. Tama ei
kuitenkaan koske kaikkia nuoria. Tassa projektissa ajattelemme dystoniaa sairastavia
lapsia ja nuoria.
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MIKA ON EXTRA STIFTELSEN — HELSE OG REHABILITERING?

Extra Saatio, johon kuuluu 27 terveys- ja kuntoutusjarjestoa, jarjestaa TV-pelin Extra. Pelin voitto
menee vapaaehtoisjarjestojen ennaltaehkaiseviin kuntoutus- ja tutkimusprojekteihin. Ei tarvitse olla
saation jasen hakeakseen rahoitusta. Saation projektirahat jaetaan kerran vuodessa,
marraskuussa. Norsk Tipping hallinnoi pelia.

Extra Saatié on tahan mennessa tukenut 5342 projektia, yhteensa 2,8 miljardia Nkr.

Tasta linkista voit ndhda esimerkkeja projektista filmklipp fra noen av prosjektene

Julkaisemme luettelon projekteista, joita saation rahoittanut.
Luettelo 16ytyy linkista oversikt over prosjektkatalogene

Projekteja voi hakea myds projektikirjastosta.

_ ExtraStiftelsen
Vuonna 2010 Extra S&atié on jakanut: Helse og Rehabilitering

220 miljoonaa Nkr 108 yhdistyksille, 557 projektille
65 miljoonaa Nkr 223 ennalta ehkaisevaan projektiin
65 miljoonaa Nkr 219 kuntoutusprojektiin

70 miljoonaa Nkr 115 tutkimusprojektiin

10% on mennyt saation hallintokuluihin
Uusista hakemuksista 23,1% hyvaksyttiin
21,7% ennalta ehkaisevaa projektia, tukimaara 253 392 Nkr

34,7% uusiin kuntoutushakemuksiin, tuki keskimaéarin 294 000 Nkr
9,9% uusiin tutkimushankkeisiin, keskimaarainen tuki 602 750 Nkr


http://www.extrastiftelsen.no/nyhetsarkivet/77.html?task=view
http://www.extrastiftelsen.no/nyhetsarkivet/75.html?task=view

ALKUSANAT

Projekti: Kartoitus lasten ja nuorten dystonian yleisyydesta

Projektin ja tAman raportin tarkoitus oli saada mahdollisimman oikeita ja luotettavia tietoja
Dystonian yleisyydesta lasten ja nuorten keskuudessa (LANU tasta eteenpain). Talla raportilla
haluamme kohdistaa huomion suhteellisen harvinaiseen sairauteen, samalla kun lisaantynyt tieto
tulee sairastavien hyodyksi.

LANU projekti alkoi vuonna 2009, mutta koska emme saaneet kaikkia tietoja, artikkeleita ja muuta
dokumentointia valmiiksi vuoden 2009 aikana, saimme Helse- og Rehabilitering:lta lisdaikaa
vuoden 2010 loppuun.

Projekti toteutettiin Norjan, Ruotsin, Suomen ja Tanskan yhteistydna.

Projektin johtaja, projektivastaavat ja -avustajat

Norja: Projektin johtaja Sglvi Engeland, Norjan Dystoniayhdistyksen hallitusjasen
Norja: Projektiavustaja Oddhild Tollas, Norjan Dystoniayhdistyksen hallitusjasen

Ruotsi: Projektivastaava Brit Forsberg, Ruotsin Dystoniayhdistyksen puheenjohtaja
Suomi: Projektivastaava Christel Bergman, Suomen Dystonia-yhdistys

Suomi: Projektiavustaja Virpi Paasikoski, Suomen Dystonia-yhdistys

Suomi: Projektiavustaja Taina Lehtinen, Suomen Dystonia-yhdistys

Tanska: Projektivastaava Mette Spangsberg, Tanskan Dystoniayhdistyksen

puheenjohtaja

Erityiskiitokset ammattiavustajillemme

Ingrid Leiknes, Nasjonalt kompetansesenter for bevegelsesforstyrrelser (NKB)
- Jon Barlinn, Lastenosasto, Rikshospitalet, Oslon yliopistollinensairaala
- Berit Silsand, Therapy Sales Specialist Medtronic DBS, Medtronic Norge AS

- Lena Zetterberg, Med Dr. Studierektor. Fysioterapeutti, Uppsalan yliopisto neurotieteiden
osasto

Yhteyshenkilot

Norja: Sglvi Engeland, projektinjohtaja BUD,

sahkoposti g-engela (at) online.no, www.dystoni.no

Ruotsi: Brit Forsberg, sahkopostil: britt.forsberg (at) telia.com
Tanska: Mette Spangsberg, sahkoposti: spangsberg4 (at) hotmail.com
Suomi: Christel Bergman, sahképosti: mailchb (at) gmail.com
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http://www.dystoni.no/

SYYT LASTEN DYSTONIAAN

Tavallisin syy lapsuusian dystoniaan on cerebral paresis (CP). Hypoksisk iskemisk encefalopati on
tavallisin syy ennenaikaisesti syntyneilla lapsilla. Dyskinetisk CP (jonka yhteydessa usein
dystoniakomponentti) esiintyy 6-15 % tapauksista. Vastaavia oireita esintyy hukkumistilanteissa,
seka joskus lyonti- ja paavaurioiden yhteydessé. Dystonian oireet voivat esiintya lapsilla myo6s
ladkeaineiden sivuvaikutuksena, varsinkin kun kaytetadan neuroleptikat tai aniemetica
(metoclopramide). Muut syyt lasten dystoniaan ovat aika harvinaisia, koska dystonia esiintyy
lapsilla harvoin.

On tarkeaa huomioida ne tapaukset, jotka voidaan hoitaa ja ne tapaukset, jotka ovat dopaherkkia
dystonioita, joissa oireet vaihtelevat paljon vuorokauden aikana ja jotka kehittyvat vakavampaan
suuntaan ja saavat usein alkunsa lapsuusidssa. Tunnetuin naista on Sewagas-syndrooma
(DYT5a-geeni). Varsinkin lapsuusiassa esiintyy useita ohimenevia ja kohtausluonteisia
tautimuotoja kuten "benign paroxysmal tonic upgaze” (silmaoireita) benign paroksysmal torticollis,
"transient dystonia of infancy” sek& muitakin kohtausluonteisia dystoniamuotoja, jotka esiintyvat
aikuisillakin.

Primaariset dystoniat saavat yleensa alkunsa raajoissa ja kehittyvat lapsilla useammin kuin
aikuisilla yleistyneeseen muotoon. Mikéali dystonia alkaa ennen kuin lapsi on 6 vuoden i&ssa, on
suurempi riski, etta dystonia kehittyy vakavampaan muotoon. "Task spesific’ — dystoniat esiintyvat
harvoin lapsilla.

Lapsilla sekundaariset dystoniat muodostavat suhteellisen suuren ryhman. Mikali ei ole kyseessa
CP, on pitka lista tauteja, joita on otetteva huomioon, kun tehdaéan differentiaali-diagnoosi. Tama
lista vaihtelee lapsen ian mukaan. Lapsen neurologinen kehitys on nopea. Kehityksen
taantuminen ja opittujen asioiden unohtaminen voi olla vakava ja tyypillinen oire liikehairiiden
lisdksi. Dystonia esintyy myds usean metaboolisen hairion yhteydessa ja degeneratiivisissa
muutoksissa keskushermostossa. Nama oireet ovat niin vakavia, etta moni lapsi ei saavuta
aikuisikaa. Dystonia esiintyy oireena sekd aminohappo- hiilihydraatti- tai rasva-aineenvaihdunta
seké myodskin mitokondria-taudeissa ja degeneratiivisissa muutoksissa keskushermostossa (CNS).

On vaikea erottaa Dopaherkka dystonia CP:sta seka muista dystoniamuodoista. Nain ollen on
suositeltavaa, etté kaikki lapset joilla on dystonia, koemielessa hoidetaan levodopa/carbidopa
ladkkeilla. Joissakin tapauksissa nama laakkeet tehoavat myoskin sekundaarisiin
dystoniamuotoihin.Tehokas annos télle ryhmaélle on usein alhainen (50-100 mg/pv). Joskus
joidenkin sekundaaristen dystonioiden hoito voi vaatia annoksia, jotka ovat perati 10 mg/kg/pv
kolmesti paivassa. Kun lapsi painaa noin 30 kg pitaa huomioida, etta ladkeannos ei ylita aikuisten
annosmaaria.

Anticholinerginen laakehoito voi olla tehokas akillisen dystoniaoireen hoitoon. Vakavia
dystoniamuotoja lapsilla hoidetaan intratekaalisella bacflen-pumpulla, joskus mydéskin
aivostimulaattorilla (Deep Brain Stimulation, DBS). Aivostimulaattori antaa parhaan vasteen, kun
kyseessa on primaarinen dystonia. Mutta toistaiseksi Norjassa on hoidettu DBS:lla lapsia, joilla on
PKAN (patothenate kinase-associated neurodegeneration) ja Lesch-Nyhan syndrooma, lupaavin
tuloksin.

Vahemman vakavia ja paikallisia dystoniamuotoja lapsilla hoidetaan botuliinitoksiinilla.
Kohtausluontoisiin dystoniamuotoihin lastenidssa antiepeleptikat tehoavat usein hyvin.
Muuten lasten hoitomuodot ovat samat kuin aikuisten.

Ote "Behandlingsplan for dystoni” Julkaistu NKB:n ja Jon Barlinnin, Rikshospitalet, luvalla.
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YHTEENVETO
Dystoniaa sairastavien lasten ja nuorten kartoitus (BUD/LANU)

Lapset ja nuoret ovat tulevaisuutemme. Hyvilla koulutusmahdollisuuksilla ja omine
valintoineen useimmat nuoret I6ytavat paikkansa yhteiskunnassa. Valitettavasti tama ei
koske kaikkia.

Tassa projektissa ajattelemme dystoniaa sairastavia lapsia ja nuoria (LANU).

Aikaisemmin ei ole tehty vastaavaa kartoitusta lasten ja nuorten dystonioista. Siksi
pohjoismaiden Dystonia-yhdistykset toivovat taman projektin avulla saavansa kuvan siita,
kuinka paljon dystoniaa esiintyy lasten ja nuorten keskuudessa ja tuovat esiin harvinaista
sairautta. Samalla lisdantynyt tietous auttaa dystoniaa sairastavia.

Dystonia on yhteinen nimi ryhmalle oireita, joiden tunnusmerkkeja ovat tahaton
lihasaktiviteetti, joka johtaa nykimisiin, lihaskramppeihin ja asentovirheisiin. Dystonia voi
esiintya tietyssa kehon osassa, esim. silmaluomessa, kaulassa, niskassa, kadessa tai
jalassa tai koko vartalossa (yleistynyt dystonia).

Projektin ensisijainen kohderyhma on neurologit, mutta myos yleislaakarit, terveysasemat
seka terveydenhoitohenkilokunta, joka tytskentelee lasten ja nuorten kanssa.

Yhteistydssa Nasjonalt Kompetansesenter for Bevegelsesforstyrrelser (NKB) kanssa
tehtiin kyselylomake, joka lahetettiin neurologisille osastoille ja/tai vastaaville.

Kyselyn tulos: 16 lasta Norjassa, 10 lasta Suomessa, 13 lasta Ruotsissa ja 399
Tanskassa. Suuri ero Tanskan lukuihin johtuu maan potilasrekisterista, jossa on
rekisteroity kaikki tapaukset ajalta 1999-2009. Norjassa, Ruotsissa ja Suomessa on
lahtbkohtana ne lapset, jotka kartoituksen aikana ovat olleet tiedossa.

Jatkosuunnitelmana on, etta raportti lahetetéaan lastenneurologisille osastoille ja/tai
vastaaviin paikkoihin. Jokaisen maan yhdistys laittaa raportin nettisivuilleen seka jakaa
sita terveydenhoitohenkilokunnalle.

Norjan dystoniayhdistys kokee, etta projektin paamaara on saavutettu. Yhteistyd maiden
valilla on toiminut erinomaisesti ja uskomme seka toivomme, etté projekti tulee lisdamaan
tietoa lasten dystoniasta.



PROJEKTIN TAUSTA / TAVOITE / TAVOITERYHMAT

Tausta

Lapset ja nuoret ovat tulevaisuutemme. Hyvilla koulutusmahdollisuuksilla ja omine valintoineen,
useimmat nuoret loytavat paikkansa yhteiskunnassa. Valitettavasti taméa ei koske kaikkia. Tassa
projektissa ajattelemme dystoniaa sairastavia lapsia ja nuoria (LANU).

Mahdollisuus saada peruskoulu paatokseen ja jatkokouluttautua, voi olla suhteellisen pieni.

Aikaisemmin ei ole tehty vastaavaa kartoitusta lasten ja nuorten dystonioista. Siksi Norjan
dystoniayhdistys toivoo tamén projektin avulla saavansa kuvan siité, kuinka paljon dystoniaa
esiintyy lasten ja nuorten keskuudessa Skandinaviassa ja tuoda esiin harvinaista sairautta.
Samalla lisdéntynyt tietous auttaa dystoniaa sairastavia.

Dystonia on yhteinen nimi ryhmalle oireita, joiden tunnusmerkkeja ovat tahaton lihasaktiviteetti,
joka johtaa nykimisiin, lihaskramppeihin ja asentovirheisiin. Dystonia voi esiintya tietyssa kehon
osassa, esim. silméluomessa, kaulassa, niskassa, kddessa tai jalassa tai koko vartalossa
(yleistynyt dystonia).

Jos dystonia puhkeaa nuorella ialla, on kohtuullisen suuri mahdollisuus, etta dystonia kehittyy
yleistyneeksi. Talloin lihaskramppeja ja virheasentoja on koko kehossa.

Tavoite

Projektin tavoite oli kartoittaa dystonian yleisyyttd Skandinaviassa, lisata dystonian tunnettavuutta
ja liséta tietoisuutta yleisesti ladkareiden keskuudessa ja terveydenhuollossa. Lisaantyneella
tiedolla saadaan diagnoosi ja oikea hoito niin pian kuin mahdollista. Nain voidaan saavuttaa paras
mahdollinen elaméanlaatu sairastuneelle.

Tavoiteryhmat

Tavoiteryhmid on ensisijaisesti neurologit, mutta myos yleislaékarit, terveysasemat ja
terveydenhoitohenkilokunta, jotka tydskentelevét lasten ja nuorten parissa. Lisaantynyt tieto
mainittujen ryhmien parissa tulee sairastuneiden hyddyksi.

PROJEKTIN TOTEUTUS / MENETELMAT

Yhteistydssa Nasjonalt Kompetansesenter for Bevegelsesforstyrrelser (NKB) kanssa tehtiin
kyselylomake, joka lahetettiin neurologisille osastoille ja/tai vastaaville. Tietojen keruu menetelmét
ovat vaihdelleet maittain.

Koska kyselylomakkeessa ei kyselty henkilGtietoja tai informaatiota, jota voitaisiin yhdistaa tiettyyn
henkil6on, ei tarvittu lupaa kyselyyn Norjan laaketieteen tutkimuksen eettiseltd komitealta.

Kyselylomake on liitteenda sivulla 19.

Projektin kdytannon toteutus tapahtui padasiallisesti sahkopostitse. Eri maat ovat kuitenkin
kayttaneet eri menetelmia, mika kay ilmi maiden kokemusraporteista.

Tutkimuksen toteutus on paaasiallisesti tehty alkuperaisuunnitelman mukaan. Aikataulu on
kuitenkin venynyt aikaisemmin mainituista syista.
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TULOKSET JA YHTEENVETO

Kyselytutkimuksen tuloksesta kavi ilmi seuraavaa: 16 lasta Norjassa, 10 lasta Suomessa, 13 lasta
Ruotsissa ja 399 lasta Tanskassa. Suuri ero lukumaaran suhteen saadussa tiedossa Tanskasta,
johtuu pééosin siitd, ettd kansallinen potilasrekisteri- Landspasientregistret Tanskassa nayttaa
tapaukset ajanjaksolta 1999-2009. Norjassa, Ruotsissa ja Suomessa on otettu mukaan
lahtokohtaisesti vain tutkimuksen aikana rekisteroityjen lasten lukumaara.

Yhteensa 39 (anonyymia) henkil6a, jotka on raportoitu tiedoissa Norjasta (16), Ruotsista (13), ja
Suomesta (10). Taulukot 1, 2 ja 3 nayttavat jaetun yleiskatsauksen samoista maista.

Koska Landspasientregisteret Tanskassa ei ottanut lahtokohdaksi kyselylomaketta, naytetaan
Tanskan tulos taulukossa 4.

Potilaan ika ensimmaisten oireiden ilmaantuessa

Vahemman kuin 1 vuosi: 8 henkil6a

1 vuosi: 6 henkildoa

2 vuotta: 6 henkil6a

4-5 vuotta: 4 henkil6a

6 vuotta: 3 henkil6a

7 vuotta: 6 henkil6a

8-16 vuotta: 5 henkil6a

(1 henkilon ikaa ei ole annettu tiedoksi)

Aika ensimmaisista oireista diagnoosiin

lImoitettu aika diagnoosin saamiseen, on laskettu siitd, kuinka kauan vei aikaa ensimmaisista
oireista siihen, kun diagnoosi annettiin. Vei keskimaarin noin 2 vuotta ja 3 kuukautta ennenkuin
diagnoosi méaariteltiin.

limoitetut diagnoosit

Alla olevassa taulukossa on ilmoitetut diagnoosivaihtoehdot:

Diagnoosi Maara
(tautiluokitus ICD 10)

G 24 Dystonia

G 24.1 Idiopaattinen suvuttainen dystonia

G 24.2 Idiopaattinen ei-suvuttainen dystonia

G 24.3 Servikaalinen dystonia TAULUKKO 1

G 24.4 Idiopaattinen orofysiaalinen dystonia

G 24.5 Blefarospasmi, luomikouristus

G 24.8 Muu tarkennettu dystonia

G 24.9 Ei tarkennettu dystonia

G 80.3 Dyskinetisk cerebral parese

w ~lolo|o]~|w|n
©|@|P|=

Yhteensa

Kommentteja:
Yksik&an naista mainituista ei saanut diagnoosia torticollis/servikaalinen dystonia tai

blefarospasmi, mitka ovat tavallisimmat dystonian muodot aikuisilla dystoniaa sairastavilla.
Voidaan myo6s kysya, voidaanko Dyskinesktisk cerebral parese (CP) maaritella dystonia ryhmaan.



Hoito ja raportoidut hoitovaikutukset:

TAULUKKO 2

Eritt. | Hyva | Vahainen | Ei Maara | Kommentit
hyva vaik.
Botox injektio 5 2 0 7
Levodopa 4 2 2 4 12
Antikolinergica 1 2 2 0 6
Benzodiazepiner Ei raportoitua
ja Analgetica vaikutusta
Deep Brain 1 2 3 0 6
Stimulation
Baclofenpumpe |1 0 1 0 2

Hoitovaihtoehdot tutkimuksessa olivat Botulinumtoksiini-injektiot, Levodopa, antikolinergika,
Baklofen-pumppu ja Deep Brain Stimulation.

lImoitetaan, ettd 2 henkilb6a ei saa mitaan erityista ladkehoitoa dystonian oireisiinsa.

ILMOITETUT TIEDOT RUOTSISTA, SUOMESTA JA NORJASTA

IImoitetut diagnoosit:

Diagnoosi Suomi Ruotsi | Norja Yht.

(tautiluokitus ICD 10)

G 24 Dystonia 0 2 0 2

G 24.1 Idiopaattinen suvuttainen 2 1 0 3

dystonia

G 24.2 Idiopaattinen ei-suvuttainen | 3 0 4 7

dystonia

G 24.3 Servikaalinen dystonia 0 0 0 0

G 24.4 |diopaattinen orofysiaalinen | O 0 0 0

dystonia

G 24.5 Blefarospasmi, 0 0 0 0

luomikouristus

G 24.8 Muu tarkennettu dystonia 0 3 8 11

G 24.9 Ei tarkennettu dystonia 0 2 1 3

G 80.3 Dyskinetisk cerebral parese | 3 4 2 9

Puuttuvat 2 1 1 4
Yhteensa 10 13 16 39

TALUKKO 3




TANSKAN TULOKSET

0 -19 vuotiaita henkil6ita, joilla on yksi tai useampi seuraavista diagnooseista.:

Diagnoosi Maara | lkajakautuma
(vuosi)

G 24 Dystonia 8 8-19

G 24.1 Idiopaattinen, 29 10-19

suvuttainen lihasdystonia TAULUKKO 4

G 24.2 Idiopaattinen, ei- 5 5-16

suvuttainen lihasdystonia

G 24.3 Servikaalinen 61 1-19

dystonia

G 24.4 Idiopaattinen 5 10-19

orofysiaalinen dystonia

G 24.5 Blefarospasmi, 5 7-17

luomikouristus

G 24.8 Muu tarkennettu 53 4-19

dystonia

G 24.9 Ei tarkennettu 77 1-19

dystonia

G 80.3 Dyskinetisk cerebral 155 1-19

parese

Yhteensa 399 1-19

Tanskan raportti ei anna vastauksia kysymyksiin hoitomenetelmisté ja niiden tehosta.
Diagnoosien alaryhmia ei ole eritelty.

Ika maaritellaén diagnoosiajankohdan mukaan ja idn mukaan.

Ika maaritellaén raportin ulostuloajankohdasta.

Jos henkil6lla on ollut useita kaynteja terveydenhuoltoon samalla diagnoosilla ja samana vuonna,
lasketaan henkild vain kerran.

Jos henkil6lla on ollut useita kdynteja terveydenhuoltoon samana vuonna eri diagnooseilla,
henkilo lasketaan molempiin diagnoosiryhmiin.

Jos henkil6lla on ollut monta kayntia terveydenhuoltoon samalla diagnoosilla useana vuotena,
henkilo lasketaan mukaan joka vuosi.

LAAJENNETUN TAULUKON (OTE POTILASREKISTERISTA) TANSKAN TULOKSISTA, SAA
PYYTAMALLA .

Kokemukset / arviointi

Keratyt tulokset/tiedot eivat ole tarpeeksi kattavia. Suuremmalla vastausprosentilla olisi ollut
kiinnostavaa vertailla eri rynmi&, esim. miten kauan on odottanut diagnoosin saantia, siitd kun
oireet alkoivat, hoitomenetelmia ja hoidon vaikutusta.

Toinen kokemus on ollut, ettéd on vaikeaa saada vastauksia niista paikoista, joihin kysely on
l&ahetetty. Syita tdhan voi olla monia.

Tanskalla on hyva yleiskuva dystoniaa sairastavien maarista, koska heilla on eri sairauksien
maankattava potilasrekisteri. Tiedot on esitelty edella olevassa taulukossa.

Ruotsin, Suomen ja Norjan tulokset lukumaaérista, diagnoosiryhmista jne. I6ytyvat sivulta 9.



Hyotyarvo

Tarkein tieto, joka tuli esiin Norjasta, Ruotsista ja Suomesta on, etta jos kansallisia rekistereita
dystoniaa sairastavista ei ole, on hyvin vaikeata saada kokonaiskuvaa sairastuneiden maarista.
Kansallisella potilasrekisterilla, kuten Tanskan, voidaan saada hyvin tarkka kuva lasten
dystonioiden esiintymisesta.

Julkaisu / jakelu

Aluksi 300 kpl tasta raportista painetaan (Norjaksi). Raportti Iahetetaan neurologisille osastoille,
joissa hoidetaan myds lapsia. Raportti julkaistaan myds eri maiden kotisivuilla ja jaetaan
hoitohenkilékunnalle aiheeseen liittyvissa tapahtumissa ja kokouksissa.

Paamaaran toteutuminen

Norjan dystoniayhdistys ja yhteistybkumppanit kokevat, etta projektin pAadmaarat ovat toteutuneet.
Maiden véalinen yhteisty® on sujunut erinomaisesti ja toivomme ja uskomme, ettd projekti on
lisdnnyt ja tulee lisddmaan tietoa lasten dystoniasta.

YHTEENVETO / PAATELMA / SUUNNITELMAT

Aikaisemmin ei ole tehty vastaavaa kartoitusta lasten ja nuorten dystonioista.

Siksi Norjan dystoniayhdistys toivoo taman projektin avulla saavansa kuvan siita, kuinka paljon
dystoniaa esiintyy lasten ja nuorten keskuudessa Skandinaviassa ja tuoda esiin harvinaista
sairautta. Samalla lisdantynyt tietous auttaa dystoniaa sairastavia.

Yhteistyd Pohjoismaiden valilla on toiminut hyvin. Tietojen hankinta on ollut yhteistydprojekti
samanlaisten organisaatioiden kesken Norjan, Ruotsin, Tanskan ja Suomen dystoniayhdistyksissa.
Projektikokouksia on pidetty kolme kertaa, ensin Ruotsissa, sitten Tanskassa ja Suomessa. Lisaksi
Norjassa on pidetty yhteenveto / tiedotuskokous, johon myds ammatilliset avunantajat
osallistuivat. Projektinvastaavat pitivat tata kokousta erittdin hyddyllisena, saatuaan monia hyvia
ammatillisia neuvoja ja palautetta.

Projektin katsotaan paattyneen, mutta keskustelu jatkuu siité, kuinka voimme parhaiten kayttaa
tuloksia.

Raportti aiotaan l&hettdd neurologisille osastoille seka lastenosastoille, julkaista eri maiden
nettisivuilla, samoin kuin jakaa terveydenhuoltohenkildstélle sopivissa konferensseissa ja
yhteyksissa.

On ollut myo6s erittain hyodyllinen kokemus tydskennelld projektin parissa eri maiden valilla ja

odotamme mahdollista hyvéan yhteistydn jatkoa taman teeman parissa ja muita asioita, jotka voivat
vahvistaa asiaamme: lisaté tietoa sairastuneiden hyvaksi.
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Lapsuuteni ja dystonia

Muistan sen paivan, kun sain Dystonian, kuin se olisi ollut eilinen. Vaikka
kului monta vuotta, ennen kuin sain oikean diagnoosin, muistan
todellakin parhaiten sairauden alkamisen.

Olin 12 vuotias, 6-luokkalainen ja seisoin luokkani edessa ja luin
jouluevankeliumia, jonka esittdisimme jouluaattona kylan asukkaille.
Aivan yhtakkia tunsin, etta aloin nykia ja ja vasen kateni kiertyi. Kotona
tuon paivan iltana alkoi paani vahitellen vaantya kohti oikeaa olkapaata
ja samanaikaisesti sain spasmeja, jotka vahitellen pahenivat.
Seuraavana aamuna oli paani aivan kokonaan lukkiutunut kohti oikeaa
olkapaatani ja tarisi hieman koko ajan.

Olin edelleen hyvin nuori, enka ymmartanyt niinkdan muuta kuin, etta asiani eivat olleet kuten
niiden olisi pitanyt olla. Mutta isa ja aiti pelkasivat kuollakseen ja tilasivat minulle heti laakéarille
ajan. Laakari ei myodskaan tiennyt, mik& minua vaivaa ja lahetti minut edelleen neurologille
Alesundin sairaalaan.

Kun paasin sairaalaan useiden pitkien viikkojen odotusten jalkeen, olin niin mielisséni tavatessani
laakari Hellebustin. Han katsoi minuun yhden kerran ja sanoi: "Sinulla on Torticollis!” Mina ja
vanhempani olimme luonnollisesti iloisia saadessamme nimen talle tuntemattomalle ja tulvimme
kysymyksia siitd, mité tullaan tekemaan, ladkkeista jne. Laakarilta sain lahetteen edelleen
erikoislaakarille vanhaan Rikshospitaletiin Osloon, ja jalleen kului kuukausia epavarmuudessa ja
pelossa, saryssa, spasmeissa ja odotuksessa. Enka mitenkaan loytanyt tapaa elaa "uuden
niskani” kanssa.

Ei myoskaan ollut helppoa, koska olin aloittanut keskiasteen koulussa, vaihtanut koulua ja saanut
uudet luokkatoverit, jotka eivat olleet samalta paikkakunnalta kuin min&. Halusin kovasti saada
uusia ystavia tuolta luokalta, mutta suurin osa nauroi minua ja minut ndhdessaan, kutsuivat minua
vahemman kauniiksi asiaksi. Tdma ja se tosiasia, etta silla aikaa kun odotin matkaa Osloon, tulin
koko ajan huonompaan kuntoon, seka kivut etta spasmit vaikuttivat niin, etta vetdannyin
ymparoivasta maailmasta ja olin aivan yksinéinen.

Tuohon aikaan aloitin myos kaynnit psykomotoriikkaan erikoistuneella fysioterapeutilla, jolla oli
vastaanotto 1 1 /2 tunnin bussimatkan paassa kotoani. Aitini teki pitkia tyopaivia ja isani oli
merimies. Minulla ei ollut muuta mahdollisuutta kuin kulkea matka bussilla. Koska tulen pienelta
paikkakunnalta, ei busseja kulkenut joka tunti, joten kolme kertaa viikossa matkustin koulusta
hoitoihin kello 14 ja olin kotona kello 19.

Min& en muista kovinkaan paljoa noista vuosista, koska olin niin pieni. Kavin koulua, matkustin
fysioterapiaan joka toinen péaiva, tein laksyja ja sen jalkeen nukuin seuraavaan paivaan. Niin nuo
kolme vuotta keskiasteen koulussa merkitsivat opiskelua, 1aksyja, fysioterapiaa, kipuja,
lihaskouristuksia, unta ja kiusatuksi tulemista...

Minulla ei ollut yhtdan ystavia, jotka olisivat asuneet lahella minua, ja joka tapauksessa minulla ei
olisi ollut yhtédén ylimaaraista tarmoakaan olla heidan kanssaan.

Jos menemme hieman taakse péain, niin olin noin 13-vuotias, kun olin potilaana vanhassa

Rikshospitaletissa. He ottivat lukuisia kokeita ja olin koekaniinina useille uusille ladkkeille, jotka
joko tekivat oloni pahemmaksi, tai sain niistd pahoja sivuvaikutuksia. Niinpa minut lahetettiin kotiin

ilman mitdan apua.



Olin miltei 16-vuotias, kun sain taas puhelun Rikshospitaletista. Tuolloin soitti neurokirurgi ja han
ehdotti, ettéd he haluaisivat yrittaa aivoleikkausta. He veisivat nuppineulan kokoisen elektrodin
aivojeni oikealle puolelle ja silla yrittaisivat saataa aivotoimintaani. Huusin ilosta. Vihdoinkin
paasisin tasta kamaluudesta ja voisin taas elaa!

Matkustin aitini kanssa Osloon toiveikkaana, mutta uskon, etta aitini oli enimmékseen peloissaan.
Perille paastydamme tapasin neurologin, joka oli kutsunut minut ja esitti, ettéa he olivat paattaneet
leikkauksen olevan lilan vaarallisen.

En ole milloinkaan elamé&ni aikana ollut niin murskaantunut. Lisaksi h&n lahetti minut psykologin
luo, joka grillasi minua” kolme tuntia, koska han oli sitd mielta, etta oli taytynyt tapahtua jotakin
erityistd, jonka vuoksi olin saanut Torticolliksen ja etta taman taytyi siten olla psyykkista. Itkin
useita tunteja paastessani pois.

Meni kauan ennen kuin he I6ysivat laékkeen joka auttoi minua hieman, mutta joka teki minut
entista vasyneemmaksi. Kaytin tuota laaketta 16-vuotiaaksi ja tautini oli edennyt pidemmalle.

Tuolloin tapahtui yhta ja toista, mika sai minut vihaiseksi. Kaikesta mista olin jaanyt paitsi, niin
kauan aikaa kuin olin "doupattuna” viime vuodet, etta heitin kaikki tabletit viemariin ja paatin
selvitéa ilman laakkeitd. Tuota kesti yhden ajanjakson, mutta tuona aikana olin joka tapauksessa
hereilld ja jalkeilla, vaikka niskani oli aivan hirvittavan huonona.

Olin 22 vuotias saadessani oikean diagnoosini: Yleistynyt Dystonia.

Kirjoittanut Oddhild Knotten Tollas
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Tanskan kokemusraportti

TyOmenetelméa

Painvastoin, kuin muissa maissa, tein Tanskassa kartoituksen yksin.YKksi syy tahan oli se, etta
meilla Tanskassa ei ole terveyskeskuksia, niinkuin muissa Pohjoismaissa. Ottaisin yhteytté vain
neurologisiin sairaalaosastoihin. Tydmaara ei olisi nain kovin suuri.

Maaliskuussa 2009 lahetin kyselyn neurologisille osastoille ja niiden vastausten perusteella
arvioin 20-30 lapsella ja nuorella olevan jokin dystoniadiagnoosi. Taméan jalkeen meilla oli
seuraava tyokokous Kédpenhaminassa kesakuussa 2009. Kokouksessa kaytiin 1api osatavoitteet
ja niiden aikataulu. Vastaava tyokokous oli Suomessa, Turussa kevaalla 2010.

Syyskuussa 2009 lahetin saatekirjeen ja kyselyn kaikille 17 neurologisille osastoille samalla
tavalla, kuin muut maat olivat tehneet. Tata ennen olin saanut luvat Tanskan
tietoturvaviranomaisilta ja terveysviranomaisilta. Eli eettiset kysymykset, koskien henkilttietoja,
olivat kunnossa.

Sen jalkeen jouduin kuitekin toteamaan niista yhteydenotoista, joita sain joiltain osastoilta, etta
he eivat resurssien vahyydesta johtuen ehtineet vastata kyselylomakkeeseen. Lahetin viela
kyselyn uudestaan, mutta en saanut sen enempaa vastauksia,

Yhteensa sain vastauksia yhdeltd osastolta, jolla oli 2 servikaalista dystoniaa sairastavaa nuorta
hoidossa.

Tama oli masentava ja pettymysta tuottava tulos, milla en paassyt eteenpain.

Tasta tuli idea, kesékuussa 2010, kysya tietoja Tanskan potilasrekisteristéa saadakseni
tasmallisia tietoja siita, kuinka monta 0-18 vuotiasta lasta viimeisten 10 vuoden aikana ol
rekisteroity yhdella tai useammalla kyselylomakkeeen diagnoosilla. Tata kyselyd ei monien
ongelmien takia saatu kesan aikana valmiiksi.

Projektin kulun aikana olen hakenut monista eri rahastoista ja ladketehtailta sek& Tanskassa etta
muualta skandinaviasta avustusta Ruotsin, Suomen ja Tanskan edustajien matka- ja
majoituskuluihin. Rahoitus, jonka Norjan dystoniayhdistys sai "Helse ja Rehabilitering:sta”, kattoi
vain norjalaisten kulut. Siksi muut 3 maata joutuivat hakemaan muuta rahoitusta. Tama on ollut
toinen iso haaste. Valitettavasti sain kielteisen paatoksen kaikilta tahoilta, mista hain avustusta.
Taten jokainen yhdistys on joutunut itse kustantamaan osanottajien tyokokouskulut.

Lopputulos

Prosessin aikana on ollut hyvin jannittavaa ja haastavaa loytaa sellainen menetelma, jolla saada
tiedot kerattyd. Olen saanut paljon irti projektista ja olen koko ajan uskonut siihen. Olemme
positiivisesti ja paamaaratietoisesti tydskennelleet yhdessa, mika on ollut hyvin mukavaa ja
antoisaa.

Toivon, etta projektin lopputulokset voivat antaa kuvan siitd, kuinka monella lapsella ja nuorella
Norjassa, Suomessa ja Ruotsissa on dystoniadiagnoosi ja nain lisata dystonia sairauden
tunnettavuutta.

Mette Spangsberg
Tanskan Dystoniayhdistyksen puheenjohtaja



Norjan kokemusraportti

Norjan BUD — projektin tyéryhméan vastaavana on ollut projektinjohtaja Sglvi Engeland ja Oddhild
K. Tollas projektiassistenttina.

Olemme ottaneet yhteyttad seuraaviin sairaaloihin:

Aker universitetssykehus HF Molde sykehus

Akershus universitetssykehus HF Kristiansund sykehus

Sykehuset Asker og Beerum HF Levanger sykehus

Sgrlandet Sykehus Arendal Namsos sykehus

Sykehuset Innlandet HF Rehabiliteringsklinikken

Sunnaas sykehus HF St. Olavs hospital

Ulleval universitetssykehus HF Helse Finnmark HF (Hammerfest)

Blefjell sykehus HF/Kongsberg sykehus Universitetssykehuset Nord-Norge HF
(Tromsg)

Rikshospitalet -Radiumhospitalet HF Nordlandssykehuset HF (Bodg)

Ringerike sykehus HF Helgelandssykehuset HF (Mo i Rana)

Sykehuset Buskerud HF Solli Nervesanatorium

Sykehuset i Vestfold HF Revmatismesjukehus

Sykehuset Telemark HF Hagahaugen Rehabiliteringssenter

Sarlandet sykehus HF Alesund sykehus

Stavanger Universitetssjukehus Volda sykehus

Haugesund sjukehus Kysthospitalet i Hagevik

Stord sjukehus Sandviken sjukehus

Odda sjukehus Forde sentralsjukehus

Haukeland Universitetssjukehus Nordfjord sjukehus

Voss sjukehus Leerdal sjukehus

Hospitalet Betanien Haraldsplass Diakonale Sykehus

Sykehuset Innlandet Lillehammer Drammen Private Sykehus AS

Rikshospitalet Barneavdelingen, barnenevrologiske seksjon, Berg Gard
Habiliteringsteamet Ulleval Sykehus, barnesenteret

Sentralsykehuset i Akershus, Barneavdelingen - Seksjon for habilitering
Statens Senter for Epilepsi, Barneavdelingen

Vestre Viken HF/Buskerud Sentralsykehus, Barneavdelingen
Habilitering for barn, Hamar

Vestlund Habiliteringssenter (Haukeland)

Habiliteringseininga, Sentralsykehuset i Sogn og Fjordane (Fgrde)
Seksjon for barnehabilitering, Sentralsykehuset i Mgre og Romsdal
Barnehabiliteringsteamet Nordland Sentralsykehus (Bodg)
Lilehammer Fylkessykehus, Habiliteringstjenesten for barn

Gjovik Fylkessykehus

Rehabiliteringen i Rogaland, Seksjon Barn

Rehabiliteringstjenesten Seksjon Barn (Haugesund)
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Habiliteringstjenesten i Telemark, Barnehabiliterings-tjenesten (Skien)
Habiliteringstjenesten for barn (RiTg) (Tromsg)

Habiliteringsavdeling for barn og unge (HABU),Vest Agder Sentralsykehus, KRS
Habiliteringsteamet for barn og ungdom (HABU) Aust-Agder Sentralsykehus, Arendal
Trondsletten Habiliteringssenter, Trondheim

Tverrfaglig spesialisttienester Habilitering, Solvang Senter, Trudvang, T@nsberg
Habiliteringstjenesten i @stfold, Fredrikstad

Sgrlandet Kompetansessenter, Serviceboks 430, 4604 Kristiansand
Spesialsykehuset for Rehabilitering, Stavern

Useimmat yhteydenotot ovat tapahtuneet sahkodpostitse, paitsi vimeisimmat, jotka lahetettiin

faxilla.
Yhteensa 69 BUD-kyselya on lahetetty eri tyyppisiin sairaaloihin/terveyskeskuksiin.

On ollut haasteellista saada selville missé sairaaloissa on neurologisia osastoja, jotka hoitavat
Dystoniaa sairastavia lapsia ja nuoria. Haasteellista on ollut myds saada yhteytta oikeisiin
laékareihin sairaaloissa ja saada heidén vastauksensa.

Tahan mennessa olemme rekisterineet 16 Dystoniaa sairastavaa lasta ja nuorta.

Oddhild K. Tollas
Projektiassistentti BUD



Ruotsin kokemusraportti

EN RIKSTACKANDE PATIENTFORENING FOR DYSTONIDRABBADE

DM
“ w SVENSK DYSTONIFORENING

BUD - dystoniaa sairastavat lapset ja huoret projekti. Tama on projekti, jossa pohjoismaat Norja,
Tanska, Suomi ja Ruotsi paattivat tydskennella yhdessa. Ruotsissa, mina Britt Forsberg olen
paaosin yksin toiminut projektin parissa. Olen ollut puheenjohtajana Ruotsin
Dystoniayhdistyksessa jo kymmenen vuoden ajan. Projektin alussa luulin ja toivoin, etta saisimme
perustettua tydryhman, jossa voisimme keskustella ja jakaa tyot. Niin ei tapahtunut. Kellaan
muulla yhdistyksen hallituksen jasenella ei ollut aikaa. Ja pyydettyani apua jasenlehdessédmme,
sain yhden yhteydenoton Norrkdpingin lastensairaalassa tyoskentelevalta lastenhoitajalta. Olemme
pitdneet yhteytta sahkopostitse ja puhelimitse. Tukea ja neuvoa olen saanut myos Kristina
Tedroffilta, lastenneurologilta Astrid Lindgrenin lastensairaalasta Solnassa ja Lena Zetterbergilta
laakintavoimistelijalta, joka toimii Akademiska sairaalassa Uppsalassa.

Elokuussa 2009 lahetin taustatietoa projektista, mitd halusimme ja toivoimme ja kysymyksia,
monellako lapsella on erilaisia dystonisia oireita ja kuinka heité hoidetaan. Taméan dokumentin
lahetimme sahkopostilla 32 Kuntoutuskeskukselle Lena Zetterbergin neuvon mukaan ja koko
maahan lastenneurologeille, jotka kuuluvat Lastenneurologiyhdistykseen. Heihin otimme yhteytta
Kristina Tedroffin neuvomana. Noin kuukauden kuluttua lahetin muistutuksen sahkopostitse.
Taman jalkeen tuli muutama yksittéainen vastaus, kaksi Kuntoutuskeskuksesta Vasterasista ja yksi
Ryhovista Jonkodpingista ja neljasta viiteen vastausta lastenneurologeilta, muun muassa Astrid
Lindgrenin lastensairaalasta. Kaikkiaan vastauksia dystoniaa sairastavasta lapsesta tuli 13.

Olin hyvin pettynyt siihen, etta niin harvat vastasivat ja olen pohtinut mista se voisi johtua. Ehka
tulos olisi ollut toisenlainen, jos meilla olisi ollut alusta asti tydryhma. Lahtivatkd kysymykset
vaarille henkildille, eivatko laakarit ole kiinnostuneita aiheesta, onko stressi ja aikapula syynéa
siihen, ettda monetkaan eivat ldytaneet vastausaikaa. Luonnollisestikaan en tieda syyta tahan.
Mutta tiedamme, ettd Ruotsissa 13 lapsella on dystonisia oireita. Toivon, etta voimme kayttaa tata
tietoa johonkin hyvaan.

Britt Forsberg
Ruotsin Dystoniayhdistyksen puheenjohtaja



Suomen kokemusraportti

Projekti lahti hyvin kdyntiin Suomessa. Maaliskuussa 2009 perustettiin tyéryhma, johon kuuluivat
Taina Lehtinen, Virpi Paasikoski ja Christel Bergman. Suomen Dystonia-yhdistyksen hallitus tuki
myds projektia.

Huhtikuussa 24.4.2009 pidettiin Parkinson-liitossa kokous, jossa projekti esiteltiin liiton
toimihenkildille. Suomen Parkinson-liitto on Suomen Dystonia-yhdistyksen kattojarjestd. Materiaali
k&aéannettiin kesalla ja syksylla 2009.

Lokakuussa 2009 lahetimme taustamateriaalin ja kyselylomakkeen (10 kpl/sairaala) yliopistollisten
sairaaloiden lastenneurologisille osastoille, ylilaakareille. Yhteystiedot haettiin netin kautta tai
soittamalla sairaaloihin. Lahetimme postitse materiaalin viiteen yliopistosairaalaan. Mukaan
laitoimme my6s valmiiksi maksetun palautuskuoren. Vastausaikaa annettiin 15.12.2009 asti.

Vastaus saatiin Helsingin yliopistollisesta keskussairaalasta, tietoa 6 lapsesta.

Tammikuun 2010 alussa lahetimme muistutuksen séahkdpostitse, mutta emme saaneet lisaa
vastauksia.

Taman jalkeen Taina Lehtinen otti yhteytta SLNY:n (Suomen Lastenneurologinen Yhdistys) ja sita
kautta lahetettiin kysely lastenneurologeille s&hkopostitse.

Yhteensa olemme saaneet tietoa 10 lapsesta.

Suurin vaikeus on ollut saada vastauksia. Ajanpuute on suuri sairaaloissa ja laakarit saavat
luultavasti niin monia eri kyselyitd, ettd he helposti laittavat kyselyt sivuun, eivatka vastaa niihin.
Suora puhelinyhteys olisi ehka antanut paremman tuloksen, mutta téhan meilla ei ole ollut
resursseja.

Vastausten vahyydesta riippumatta uskomme ja toivomme, ettéd olemme onnistuneet valittamaan
tietoa siitd, ettd dystonia esiintyy myos lapsilla ja nuorilla. Saamamme vastaukset nayttavat myads,
etta dystonia esiintyy lapsilla jo hyvin nuoressa iassa.

Haluan myds tuoda esille Suomen tyéryhman hyvaa yhteistyota. On ollut hienoa yhdessa miettia
asioita. Ja tietysti Pohjoismaisten dystonia-yhdistysten yhteisty6td, joka on lujittunut projektin
aikana.

Christel Bergman, Turku 2.6.2010



LASTEN JA NUORTEN DYSTONIOIDEN KARTOITUS

TAUSTAKYSYMYKSET VASTAUS

Potilaan sukupuoli

Potilaan ika ensimmaisten oireiden
esiintyessa

Minkalaisia oireet olivat?

Potilaan ika diagnoosin saadessaan

Potilaan ika tanaan

DIAGNOOSIT G 24 Lihasjanteyshairio, -dystonia

G 24.1 Idiopaattinen, suvuttainen
(TAUTILUOKITUS ICD 10) lihasdystonia

G 24.2 Idiopaattinen, ei-suvuttainen
lihasdystonia

G 24.3 Servikaalinen dystonia

G 24.4 Idiopaattinen orofysiaalinen
dystonia

G 24.5 Blefarospasmi, luomikouristus

G 24.8 Muu tarkennettu dystonia

G 24.9 Ei tarkennettu dystonia

G 80.3 Dyskinetisk cerebral parese

Mahdollinen muu diagnoosi

HOITO

Koska hoito on alkanut?

Mika hoitomuoto on tai ollut?
(Myds mahdollinen DBS- leikkaus)

Botuliinitoksiinin annosmaara

Kuinka usein hoitoa on annettu?

Hoidon teho Erittdin hyva vaikutus

(Laakarin arviointi) Hyva vaikutus

Vahadinen vaikutus

Ei minkaanlaista vaikutusta

Jos hoito on loppunut, milloin?

Minka vuoksi hoito on lopetettu?

Muita kommentteja




Linkkeja Internetissa

http://www.mdvu.org/library/pediatric/dystonia/

http://www.dystonia-foundation.org/pages/questions _and answers/204.php

http://emedicine.medscape.com/article/312648-overview

http://www.dystonia-foundation.org/filebin/pdf/Spring05Dialogue.pdf

http://www.nejm.org/doi/pdf/10.1056/NEJMra055549

http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/mds.870070109/abstract

Physiotherapy in cervical dystonia:

http://informahealthcare.com/doi/abs/10.1080/09593980701884816
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Suomennos: Suomen LANU-tydryhma, Christel Bergman, Virpi Paasikoski ja Taina Lehtinen
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