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1. DYSTONIA — TAHTO JA LIHAKSET ERI TAHTILAJISSA

Dystonia on aivojen liikesditelyn hiirio.
Suomeksi sitd voisi kutsua lihasvidntdsai-
raudeksi, joka ilmenee vdintivini ja ny-
kivind liikkeind tietylld alueella. Sairaus
aiheuttaa lisddntynyttd lihasjinnitysti, vir-
heasentoja ja lihasten tahdosta riippumat-
tomia, toistuvia ja nykivid liikkeitd. Dys-
toninen hiirio saattaa voimakkuudeltaan
vaihdella, ja oirekuvat voivatkin olla hyvin
erilaisia. Pahimmassa tapauksessa hiiri6
kohdistuu kaikkiin tahdonalaisiin lihak-
siin ja aiheuttaa silloin lisddntyneesti lihas-
jinteydestd johtuvia voimakkaita lihasny-
kdyksid ja virheasentoja koko vartalossa ja
raajoissa. Tdmi on kuitenkin erittdin har-
vinainen perinnéllinen sairausmuoto.

Useimmiten hiirié kohdistuu niskan alu-
een lihaksiin aiheuttaen pdin kiertymistd
tai nykivid padn liikkeitdi. My6s silmin
alueen lihasten toiminta saattaa hiiriintya
ja aiheuttaa liiallista ripyttelytaipumusta.
Kiden lihaksiin kohdistuvan hiirion seu-
rauksena ovat usein kirjoittajan krampin
tyyppiset oireet. Dystonia voi oireilla myos
vartalon, kasvojen tai nielun lihaksissa.

Syytd dystonian syntyyn ei tiedetd. Aivo-
jen kuvaustutkimuksissa ei yleensi loydy
rakenteellisia poikkeavuuksia. Tahdon-

alaisten liikkeiden siitelyssd on sen sijaan
tutkimuksissa todettu toiminnallista poik-
keavuutta tyvitumakkeiden vililld, tyvitu-
makkeista aivoihin menevissi yhteyksissd
ja aivokuoren sisiisissd yhteyksissi. Muu-

tosten johdosta tahdonalaisen lihasliikkeen
tuottaminen johtaa virheellisesti lihassu-
pistukseen myds vastavaikuttajalihaksissa
ja lihastoiminnan lisidntymiseen kauem-
panakin sijaitsevissa lihaksissa. Useimpien
kohdalla mitddn yksittdistd syytd tillaisen
toimintahiirién syntyyn ei pystyti osoitta-
maan.

Tiedetddn kuitenkin, ettd esimerkiksi ty-
vitumakealueen verenkiertohiiriét, vam-
mat tai tulehdukset voivat vaurioittaa tyvi-
tumakkeita ja aiheuttaa dystonian oireita.
Myos tietyt mielenterveys- ja pahoinvoin-
tilidkkeet saattavat kemiallisesti hdiritd ta-
min alueen toimintaa ja seurauksena voi
olla dystoniaoire. Mikili tillainen ulkoinen
syy vaurioittaa vain aivojen toisen puolen
tyvitumakkeita, on oirekuva selvisti tois-
puoleinen eli hemidystonia.

Pieni osa dystonioista on selvisti perinnél-
lisid ja tunnetaan useita geenivirheitd, jotka
voivat aiheuttaa dystonian. Yleistyneet dys-
toniat ovat yleensd vallitsevasti periytyvid
eli sairastuneita on monessa sukupolvessa.
Kaikille geenivirheen perineille ei kuiten-
kaan tule dystonian oireita ja oirekuva voi
samassakin suvussa olla kovin erilainen.
Paikallistenkin dystonioiden taustalta loy-
tyy perinnéllistd alttiutta, mutta harvem-
min syyni on yksittdinen geenivirhe. Noin
20 % paikallista dystoniaa sairastavista ker-
too jonkun lihisuvussaan sairastavan dys-
toniaa, miki viittaa siihen, ettd perintoteki-
joilld on osuutensa taudin synnyssi.

Usein potilaat kertovat kirsineensi oirei-
den alkamisaikaan elimintilanteeseensa
liittyvistd stressistd. Psyykkisid tekijoitd ei
ole kuitenkaan tutkimuksissa voitu osoit-
taa sairauden syyksi. Ulkoisen olemuksen
muutoksen tai toimintakyvyn alenemisen
seurauksena dystonia voi kuitenkin aihe-
uttaa mielenterveydellisia ongelmia. Oireet
lisddntyvit stressin yhteydessi, ja voima-
kas psyykkinen stressi voi jopa edesauttaa
dystonian puhkeamista sairaudelle alttiilla
henkilslld. Kuten muissakin liikehdirioissa
muutaman prosentin dystonioista arvel-
laan johtuvan puhtaasti psyykKkisisté syistd
(psykogeeninen dystonia). Erityisesti kiis-
telliin vammaan liittyvistd dystonioista,
ovatko ne puhtaasti psykogeenisid vai eivit.




Dystonian diagnoosi perustuu yleensi neu-
rologin tekemiin tutkimukseen. Tutki-
muksessa selvitetidn myos, onko kyseessi
itsendinen dystonia vai liittyykd dystonia
oireena johonkin laajempaan neurologi-
seen sairauteen. Aivoja vaurioittavia saira-
uksia voidaan myos tutkia magneettikuva-
uksella. Mikili oirekuvaan sisiltyy muita
viitteitd aivojen alueen tulehduksista tai sai-
rauksista, saatetaan tutkia my6s verindyt-
teitd tai selkdydinnestenidyte. Useimmiten
aivojen magneettikuvausloydds on tdysin
normaali, samoin selkdydinnestendyte ja
verikoetulokset.

Tarkkoja tietoja dystoniaa sairastavien
miiristd Suomessa ei ole. Varsinais-Suo-
men alueella tehdyn selvityksen perusteella
Suomessa arvioidaan olevan 1000-1300
sairastavaa, mutta todennikdoisesti heitid on
enemmin. Kattavin selvitys dystoniaa sai-
rastavien midristd on tehty Islannissa. Jos
sen tuloksia sovelletaan Suomeen, sairasta-
via olisi maassamme noin 1800—-1900, miki
vaikuttaisi olevan lihempini totuutta.

2. ERI DYSTONIAT

Dystonia voi kohdistua mihin tahansa tah-
donalaiseen lihakseen tai lihasryhmiin.
Kohdistuessaan kaikkiin vartalon lihaksiin
puhutaan yleistyneestd dystoniasta, joka on
erittdin harvinainen. Mikili dystonia koh-
distuu vain osaan lihaksista, puhutaan pai-
kallisesta dystoniasta. Tillaisia ovat mm.
niskan alueen lihaksiin kohdistuva servi-
kaalinen dystonia, silmin lihaksiin kohdis-
tuva blefarospasmi-sairaus, suun ja nielun
alueen lihasten toimintaa hiiritsevd oro-
mandibulaarinen dystonia tai kurkunpiin
lihaksiin liittyvéd laryngeaalinen dystonia.
Mikili dystonia kohdistuu vain toisen puo-
len vartalon lihaksiin, on kyseessd hemidys-
tonia.

2.1. Servikaalinen dystonia

Servikaalisessa dystoniassa hiirié kohdis-
tuu niskan alueen lihaksiin aiheuttaen
padn nykivid liikkeicd, lihasjinteyden li-
sddntymisti tai pysyvid virheasentoja. Pdin
virheasennot voivat olla hyvin erilaisia. Pad
voi kiertyd jommallekummalle sivulle (tor-
ticollis), kallistua olkapditd kohti (latero-
collis), taakse (retrocollis) tai eteen (ante-
collis). Pdd voi myds tydntyd sivulle, eteen
tai taakse. Selvisti yleisin muoto on piin
kiertyminen sivulle ja lievd kallistuminen
taakse. Usein myos kiertymisen puolei-
nen olkapii kohoaa. Pahimmillaan pii voi
kidntyd 90 astetta kohti toista olkapaitd, ja
tihin liittyen vastapuolen pdannyokkidji-
lihas paksunee.

Eniten toimintakykyi rajoittaa pain liik-
keisiin liittyvd toimintahiirié: pdin kiin-
timinen sivulle tai ylos on vaikeutunutta ja
hidastunutta tai litke on nykivia seki toi-
votun asennon ylldpitiminen tyoldstd. Jos-
kus hiirié kohdistuu myds alemmas selin
alueen lihaksiin aiheuttaen skolioosityyp-
pistid selin kiertymisoiretta. Dystoniseen
vapinaan liittyvid edestakainen pdin liike
vaikeuttaa katseen kohdistamista ja haittaa
monessa toiminnassa.

Dystonialle tyypillisti on oireiden pahe-
neminen tahdonalaisen liikkeen aikana,

kuten kivellessd tai kisilld tydtd tehdessd,
yleensi my6s jinnittdessd ja stressitilan-

teissa. Unen aikana oireet taas hividvit.
Leuan, posken tai niskan kevyt kosketta-
minen kidelld saattaa hetkellisesti helpot-
taa pddn asennon hallintaa.

Servikaaliseen dystoniaan liittyy usein
pdin nykimistd tai vapinaa ja kolmannek-
sella sairastuneista myos kisien asentovapi-
naa. Dystoniapotilaiden sukulaisilla esiin-
tyy tavallista enemmin vapinasairauksia.
Servikaalisen dystonian oireisto voi syntyi
my&s harvinaisten vallitsevasti autosomissa
periytyvien geenivirheiden pohjalta (DYT




1, DYT 7, DYT 13). Tilloin samassa su-
vussa voi esiintyd lapsuudessa alkavaa yleis-
tynyttd dystoniaa ja muita aikuisidlld alka-
via fokaalisen dystonian muotoja.

Dystoniaan liittyvdd kipua pidetddn kes-

kushermostoperiisend. Osa kivusta on kui-
tenkin dystoniaoireen seurausta.

Koska dystoninen lihasten liikkeiden ja li-
hasjinteyden siitelyn hiirio on alussa ajoit-
tainen, eivit kivut niskalihaksissa ole alku-
vaiheessa useinkaan kovia. Mydhemmin
lihasten jatkuva kiristys ja normaalistikin
toimivien lihasten asennon yllipitimisestd
johtuva ylirasittuminen voivat aiheuttaa
voimakkaitakin kipuja. Osalla sairastu-
neista erityisesti kivut rajoittavat toimin-
takykyd, kun taas osalla kipuja ei esiinny
juuri lainkaan pitkinkddn sairastamisen
kuluessa.

Virheliikkeen aikana tapahtuva nikamien
ylirasitus voi aiheuttaa kulumia ja vilile-
vyn muutoksia, joista saattaa seurata her-
mojuuren puristumisesta johtuvia hartiaan
tai kiteen siteilevid kipuja.

Tyypillisesti servikaalinen dystonia alkaa
noin 35—45 vuoden iissi, mutta oireet saat-
tavat alkaa myos hyvin paljon aikaisemmin
tai myohemmin. Useimmiten oireet lisdin-
tyvit ensimmiiset viisi vuotta ja timin jil-
keen tilanne vakiintuu. Noin kolmasosalla
oireisto levidd myos liheisiin lihasryhmiin.
Oireisto voi tilapdisesti parantua useaksi-
kin vuodeksi, pysyvistikin noin 6 %:lla.

Eurooppalaisen, dystoniapotilaita hoita-
vista keskuksista 1996-1997 kerityn ai-
neiston perusteella servikaalisen dystonian
esiintyvyydeksi saatiin 5,7 /100 000 asu-
kasta kohti. Naisilla dystonia on lihes kaksi
kertaa yleisempi kuin miehilld. Suomalai-
sessa  keskuksessa (Turku)
dystoniaa loytyi muita eurooppalaisia kes-
kuksia enemmin, esiintyvyys 20/100 000.
Dystonian ilmaantumishuippu asettui iki-

servikaalista

vuosiin 50—69. Suomessa arvioidaan ole-
van noin tuhat servikaalialueen dystoniaa
sairastavaa.

Servikaalisen dystonian syytd ei tunneta.
Oireita voidaan tehokkaasti lievittid lidke-
hoidon, erityisesti botuliinipistosten, sekd
fysioterapian avulla.

2.2. Luomikouristus
(blefarospasmi)

Blefarospasmi on paikallinen dystonia,
jossa silmid ympiardivien lihasten liikatoi-
minta aiheuttaa silmien pakonomaista ri-
pyttelyi tai silmien tiydellisen sulkeutumi-
sen. Blefarospasmi on naisilla kolme kertaa
yleisempidi kuin michilla.

Sairaus alkaa usein 30—60 vuoden idssd.
Aluksi silmidt tuntuvat drtyneiltd ja vuo-
sien kuluessa ripyttelytaipumus lisddntyy.
Usein yhdestd silmistd alkava oire levidd
myShemmin myds toiseen silmiin. Voi-
makkaat silmien sulkeutumiskrampit saat-
tavatkin aiheuttaa toiminnallisen sokeu-
den, vaikka silm3 sinidnsi on tdysin terve.

Kirkkaat valot, lukeminen, TV:n katselu,
autolla ajaminen sekd vdsymys ja jinnitys
pahentavat oireita. Aamuisin oireet ovat
usein lievemmiit.

Silmien alueelta oire saattaa levitd joskus
my6s muualle kasvojen tai niskan alueelle,
jolloin puhutaan Meigen syndroomasta.

Blefarospasmi  rajoittaa  toimintakykyi
usein hyvin paljon ja estdi ajoittain nikemi-
sen kokonaan. Sitd voidaan hoitaa kuiten-
kin menestyksekkdisti botuliinipistoksin.
Joissain tilanteissa silmin sulkijalihaksiin
kohdistuva kirurginen toimenpide lievittdi
blefarospasmia.

Eurooppalaisen dystoniapotilaita hoitavista
keskuksista 19961997 kerityn aineiston
perusteella blefarospasmia esiintyy itsenii-
send dystoniana 3,6 tapausta 100 000 asu-




kasta kohti. Blefarospasmi on usein mu-
kana my®6s yleistyneissd dystonioissa.

Diagnoosi perustuu yleensi neurologin tut-
kimukseen, myos silmailadkiri saattaa pai-
tyd tahdn diagnoosiin oirekuvan ja tutki-
musloyddstensd pohjalta. Blefarospasmi voi
esiintyd myds osana muita neurologisia sai-
rauksia.

Toispuoleisena siilyvin oirekuvan syyksi
saattaa osoittautua blefarospasmin sijasta
hemifasiaalispasmi, jonka syyni on kasvo-
hermon irsytystila. Myos titd oiretta hoi-
detaan botuliinipistoksin.

2.3. Oromandibulaarinen
dystonia

Oromandibulaarisessa  dystoniassa suun
ja nielun alueen lihaksiin kohdistuva toi-
mintahiirié vaikeuttaa syomistd ja puhu-
mista. Oirekuva voi olla suuta sulkeva tai
avaava. Kasvojen alueen lihasten liiallisen
toiminnan seurauksena saattaa syntyi pu-
rentaa hiiritsevid virheasentoja tai kipuja
leukaniveliin.

Oire pahenee selkedsti toiminnan aikana,
kuten esimerkiksi syddessd kun suu sulkeu-
tuu pakonomaisesti tai pyrkii voimakkaasti
avautumaan. Oire saattaa kuitenkin olla
my&s hyvin lievd, ja se havaitaan ehki vain
purentahiirion syyti selvitettdessi.

Oireita voidaan hoitaa pistimilld botuliinia
puremalihaksiin. Kasvojen alueella liial-
lista annosta varotaan kosmeettisesti hiirit-
sevin haitan vilttamiseksi. Lihaskiristystd
helpotetaan myds rentouttavilla lddkkeilld,
joskus myos antikolinergisilla ladkkeilld.
Huulen alueen koskettaminen tai jonkun
esineen laittaminen suuhun saattaa joskus
hetkellisesti helpottaa oiretta.

Oromandibulaarisen dystonian ja blefaros-
pasmin yhdistelmistd kiytetddn nimitystd
Meigen syndrooma.

Oromandibulaarisen dystonian oirekuva
voi esiintyd my6s osana laajempia rappeut-
tavia neurologisia tauteja. Myds pitkdaikai-
nen neuroleptildikitys voi joillekin aiheut-
taa suun alueen liikehiirioti, ns. tardiivin
dystonian.

Eurooppalaisen dystoniapotilaita hoitavista
keskuksista 1996-1997 kerdtyn aineiston
perusteella oromandibulaarisen dystonian
esiintyvyys oli 0,9 tapausta miljoonaa asu-
kasta kohti, Islannissa tehdyssi tutkimuk-
sessa 2,8 /100 000.

2.4. Laryngeaalinen dystonia
(spasmodinen dysfonia)

Liikkeiden saitelyhdirion kohdistuessa di-
nihuulten lihaksiin syntyy puhumisen hii-
rivitd. Oirekuva on erilainen, jos hiirié
kohdistuu dinihuulia avaaviin tai sulkeviin
lihaksiin. Yleensi oire ilmenee siten, etti
puhuessa ddnen voima heikkenee ja puheen
sdvy muuttuu.

Hiirié ddnihuulia sulkevissa lihaksissa ai-
heuttaa d4nen puristeisuuden ja katkeilun,
kun taas hiiri6 ddnihuulia avaavissa lihak-
sissa johtaa ddnen hiljentymiseen voimatto-
maksi kuiskaukseksi. Osalla esiintyy myos
ddnen vapinaa.

Mikili hiirio kohdistuu nielemisessd tar-
vittaviin lihaksiin, oireena voi olla niele-
misen hiiriditd. Osa sairastavista kokee
hengityksen vaikeutuvan. Oiretta voidaan
hoitaa menestyksekkiisti botuliinipistok-
sin EMG-laitteen avulla. Hoito toteute-
taan usein korvaklinikoilla. Apua 16ytyy
my&s puheterapiasta, puheen vahvistimista
ja muista kommunikaation apuvilineisti.

Eurooppalaisen dystoniapotilaita hoitavista
keskuksista 1996-1997 kerdtyn aineiston
perusteella laryngeaalisen dystonian esiin-
tyvyys oli 6,7 tapausta miljoonaa asukasta
kohti, Islannissa tehdyssd tutkimuksessa
5,9 /100 000.




Yleensi diagnoosin tekee neurologi, mutta
my0s korvalddkiri tai foniatri voi tutki-
mustensa perusteella pdityd diagnoosiin.

Laryngeaalinen dystonia saattaa olla hyvin
hankala ja rajoittaa toimintakykyid huo-
mattavasti esimerkiksi ammatissa, jossa pu-
huminen on vilttimitonti.

Kun hiirié kohdistuu myés nielemistapah-
tumassa tarvittaviin lihaksiin, voi oireena
olla nielemisen hiirioitd, jotka vaikeina hei-
kentivit yleiskuntoa.

2.5. Toimintaspesifinen
dystonia

Toimintaspesifinen dystonia ilmenee vain
tiettyd tehtdvid tehdessd. Tavallisin muoto
on kirjoittajan kramppi. Se oireilee kynalld
kirjoittaessa pakonomaisena lihasten puris-
tumisena tai viintond sormien, ranteen ja
joskus koko yliraajan alueella. Pahimmil-
laan kirjoittajan kramppi ilmenee heti kun
sairastunut ottaa kynin kiteensi ja estdd
kirjoittamisen kokonaan.

Samantapaista dystoniaa ilmenee myos
muusikoilla, esim. viulisteilla, kitaristeilla
tai pianonsoittajilla. Heilld dystoninen oi-
reilu rajoittuu yleensi vain yhteen — kah-
teen tai kolmeen sormeen. Puhallinsoitta-
jilla toimintaspesifinen dystonia ilmenee
suun ympiryslihaksien tai kielen toimin-
tahiirioind (embouchure dystonia). Am-
mattimuusikoilla timi sininsi varsin vi-
hiinen oireisto on usein ammattia uhkaava
tilanne.

Toimintaspesifisia dystonioita voi esiin-
tyd monissa muissakin tilanteissa tai am-
mateissa, joissa tehddin tarkkaa toistuvaa
litkettd. Tunnetaan mm. golffarin, kone-
kirjoittajan, kirurgin, lypsdjin, ampujan,
tikanheittdjan, biljardinpelaajan, tennik-
senpelaajan, suutarin ja muurarin kram-
pit. Oireet alkavat yleensd 30. ikdvuoden
jilkeen. Tami dystoniamuoto on joissakin
tutkimuksissa ollut tavallisempi michilla.

Kiden dystoniat liittyvit yleensd tehtiviin,
joissa vaaditaan nopeita ja tarkasti koordi-
noituja liikkeitd. Dystoniaoire ilmenee sil-
loin tyypillisesti vain tiettyjd tehtdvid teh-
tdessd kiden toimiessa muuten normaalisti.
Tutkimustulokset, joita lihasten toimin-
nasta on saatu muissa tilanteissa, ovat aivan
normaalit. Kidden alueella voi joskus esiin-
tyd my0s laajempaa dystoniaa, joka ilmenee
monien toimintojen yhteydessd. Pitkéllinen
kiden toimintahiirid saattaa aiheuttaa jan-
netupen tulehduksia, jotka hoitojen avulla
viliaikaisesti paranevat. Toiminnan siirta-
minen toiseen kiteen ei aina auta pysyvisti,
koska kolmasosalla oire kehittyy myohem-
min myds toiseen kiteen.

Tarkkaa kdden dystoniaan sairastunei-
den midrid ei tiedetd, yleisen eurooppa-
laisen esiintyvyyden mukaan laskettuna
Suomessa olisi alle 100 tapausta. On arvi-
oitu, ettd kiden dystoniaan sairastuu n. 0,5
prosenttia muusikoista. Dystoniapotilaita
hoitavista keskuksista 1996-1997 kerityn
eurooppalaisen aineiston perusteella kir-
joittajan krampin esiintyvyydeksi saatiin
1,4 /100 000.

Miehilld muusikon kramppi on jopa kuusi
kertaa yleisempi kuin naisilla. Oireet al-
kavat yleensi 30—-40 vuoden idssi 10—
20 vuoden soittouran jilkeen. Muusikon
kramppi heikentii merkittivisti tydkykya.
Muissa ammateissakin joudutaan harkitse-
maan tyStehtivien muutosta tydkyvyn sii-
lyttdmiseksi.

Tiettyjen tehtdvien laukaisema dystonia
on tydkyvyn kannalta hankalasti hoidetta-

vissa, koska botuliinihoito on usein mah-
dotonta ilman kiden tarkkuutta vaativien
toimintojen hiiriintymista.

Ergonominen ohjaus on keskeinen kun-
toutusmuoto, jonka tavoitteena on toimin-
takyvyn sdilytcamisen lisiksi liitdnniisoi-
reina syntyvien rasitusvaivojen ehkiisy.




Muusikon krampin paras hoito on ennalta-
ehkiisy: soittajan pitdisi heti alkuvaiheessa
opetella mahdollisimman vihin kittd
kuormittava soittotapa, huolehtia riittdvistd
tauoista sekd kiinnittdd huomiota yleiskun-
toon ja lihastensa huoltamiseen.

Pitkdaikaisella kuntoutuksella on voitu
joissakin tapauksissa palauttaa muusikon-
kin tydkyky. Kuntoutuksessa kiytetyt me-
todit ovat vaihdelleet tuntoirsytyksen kiy-
tostd (sokeainkirjoitus), peililiikkeisiin ja
muiden kuin dystonisen sormen kiyton es-
timiseen sidoksilla.

2.6. Jalan dystonia

Jalan dystoniassa jalkaterd vdintyy taval-
lisimmin sisidnpdin. Itsendiseni oireena
harvinaisena esiintyvii jalan dystoniaa on
todettu ammattimaisilla flamencon tans-
sijoilla. Useimmiten se liittyy osana yleis-
tyneeseen dystoniaan tai parkinsonismiin.
Dopaherkki dystonia alkaa usein jalkaoi-
reella.

Dopaherkin dystonian poissulkeminen on
tirkedd hoidon kannalta etenkin lapsilla,
aikuisella parkinsonismin tutkiminen.

Botuliinin ruiskutus takimmaiseen siirili-
hakseen helpottaa usein jalkaterin vidnty-
mista.

Suomessa on vain muutamia jalan dys-
toniaa sairastavia.

2.7. Yleistynyt dystonia
(Idiopaattinen suvuittainen
dystonia, DYT 1-16)

Yleistynyt dystonia on harvinainen ja su-
vussa esiintyvdt samantyyppiset taudin-
kuvat antavat viitteen perinnollisestd sai-
raudesta. Saman geenivirheen pohjalta
voi kuitenkin syntyd hyvin erilaisia tau-
dinkuvia: tauti voi toisilla ilmetd lapsuu-
dessa yleistyneend dystoniana ja toisilla
aikuisidssd paikallisena oireena (DYT 1),

joillekin tautia ei tule lainkaan. Osaan liit-
tyy dystonian lisiksi muita neurologisia oi-
reita, kuten parkinsonismi (DYT 3, DYT
5) tai myoklonus (DYT 11), jolloin kiyte-
tddn myds nimitystd dystonia plus. Yleisty-
nyt dystonia alkaa lapsuudessa tavallisesti
raajasta ja levidd vihitellen yleistyneeksi.
Dopaherkkd dystonia alkaa yleisimmin
alaraajasta.

Osassa tunnetaan tarkka geenivirhe ja
geenitestaus
tamiseksi on mahdollinen. Monet niistd
taudeista esiintyvit ainoastaan tietylld
maantieteelliselld alueella tai juutalaisvi-
estossd. Suomessa yleistynyt dystonia on
harvinainen. DYT 1 torsiodystoniaa, do-
paherkkii dystoniaa ja myoklonista dys-
toniaa tavataan Suomessa, muiden esiinty-
misesti ei ole tietoa.

taudinaiheuttajan  varmis-

Liidkehoidossa parhaat tulokset on saavu-
tectu suurilla annoksilla antikolinergisid
ladkkeita. Lihaksia rentouttavia liikkeitd
voidaan myds kiyttdd, joista tehokkaim-
maksi on osoittautunut klonatsepaami-
niminen liikeaine. Myds muut bentso-
diatsepiini-valmisteet helpottaa
lihaskiristystd. Lihaksia rentouttava vaiku-
tus voi olla myds baklofeenilla. Pahimmin
oireilevia lihaksia voidaan hoitaa botuliini-
pistoksin. Dopaherkidn dystonian hoitona
on levodopa. Beetasalpaajaliikkeistd voi
16ytyd apu erityisesti nopeatahtiseen vapi-
naoireeseen. Pallidum-tumakkeen stimu-
laatiohoidosta on saatu joissakin tapauk-
sissa hyvid tuloksia.

voivat

Kuntoutuksella on tirked merkitys liitin-
niisoireiden ehkdisyssi. Kuntoutuksessa
kiytetddn fysioterapiaa, toimintaterapiaa ja
psykoterapeuttista tukea sairauden aiheut-
tamiin vaikeuksiin sopeuduttaessa. Amma-
tillisen kuntoutuksen mahdollisuudet selvi-
tetadn.

Oireisto ja ennuste vaihtelevat lievisti erit-
tdin nopeasti invalidisoivaan. Lapsuudessa




alkavat ovat yleensid vaikeampia. Dopa-
herkkd dystonia reagoi hyvin levodopahoi-
toon ja ajoissa aloitettu hoito estid pysy-
vin invalidisoitumisen. Hoitamattomana
se johtaa vihitellen liikunta- ja puhekyvyn
menetykseen. Lapsuudessa alkavan yleis-
tyneen dystonian hoidoksi suositellaankin
kokeiltavaksi aluksi levodopaa.

2.8. Dopaherkka
dystonia (Segawan tauti,
doparesponsiivinen dystonia)

Dopaherkki dystonia on harvinainen lap-
suudessa alkava dystonian muoto. Oireet
ilmenevit herkemmin naisilla, ja geeni-
virhettd kantava vanhempi voi olla lihes
terve. Tyypillistd oireistolle on alaraajojen
jaykkyys ja siitd johtuva kivelyn vaikeu-
tuminen. Myohemmin oireita voi ilmetd
my6s muualla vartalossa ja yliraajoissa.
Aamuisin ja nukkumisen jilkeen oireet
ovat yleensd vihiiset, mutta lisadntyvit il-
taa kohti. Jos oireita ei hoideta, aiemmin
normaalisti liitkkunut lapsi saattaa menet-
tad liikuntakykynsi lihes kokonaan. Hoi-
tamattomana katoavat myos puhekyky ja
nieleminen.

Sairauden syyni on dopamiinin tuotan-
toon osallistuvan entsyymin muodostu-
mista estdvi geenivirhe, joista tavallisin on
kromosomissa 14q22.1 (DYT 5). Geeni-
virhe estdd biopteriinin muodostumisen,
jota tarvitaan dopamiinin tuotannossa. Jos
jompikumpi vanhemmista sairastaa do-
paherkkdid dystoniaa, poikkeava geeni voi
periytyd 50 prosentin todennikoisyydelld
sekd tytto- ettd poikalapsille. Oirekuva voi
syntyd myos autosomissa peittyvasti periy-
tyvind biopteriinin tuotannon muihin vai-
heisiin liittyvistd geenivirheistd. Kaikkien
niiden virheiden johdosta dopamiinin tuo-
tanto hiiriintyy.

Jos lapsuudessa ilmenee etenevia litkunta-
kyvyn heikkenemistd, jossa on vuorokausi-
vaihtelua ja dystonian piirteitd, tulisi tutkia
timin sairauden mahdollisuus. Pieni levo-
dopa-annos yleensi riittdd hoidoksi ja vah-
vistaa diagnoosin.

Dopaherkin dystonian hoitona on muista
dystonioista poiketen elinikiinen dopa-
miinikorvaushoito, joka vihentdd oireita
jo varsin pienind annoksina. Potilaat voivat
saada timin sairauden perusteella Parkin-
sonin taudin lddkityksen erityiskorvatta-
vuuden.

Parkinsonin taudista poiketen dopaherk-
kidd dystoniaa sairastavien tyvitumakkei-
den solut eivit vaurioidu, ja niin ollen le-
vodopa sdilyttdd hoitotehonsa

Tarkkaa dopaherkin dystonian esiinty-
vyyttd Suomessa ei tiedetd, korkeintaan
joitakin kymmenii potilaita.

2.9. Myokloninen dystonia
(DYT 11)

Oireet, jotka alkavat yleensi lapsuudessa,
keskimidrin kuuden vuoden idssi, harvoin
yli 20-vuotiaana, voivat ilmaantua jo alle
kahden vuoden idssi kivelyhdiridini, ta-
sapainovaikeuksina ja herkisti kaatuiluna.
Oireiden on todettu alkavan tyt6illd aiem-
min kuin pojilla.

Ensimmaiisid oireita ovat dkilliset myokloni-
set liikkeet, varsinkin yliraajojen tyvio-
sissa, vartalolla ja niskassa. Alaraajoissa ja
kasvoissa myoklonusta esiintyy noin 25
%:lla. Myoklonusta esiintyy levossa, mutta
asento, toiminta tai psyykkinen stressi voi-
vat lisitd oireita. Dystonisia oireita esiintyy
noin puolella, 20 %:lla potilaista alkuoi-
reina. Oireet ovat yleensi lievid tai kohta-
laisia ja ilmaantuvat servikaalisena dystoni-
ana tai kirjoittajan kramppina.

Joissakin suvuissa oirekuvaan liittyy psy-
kiatrisia oireita: masennusta, ahdistu-




neisuutta,  pakko-oireita,  persoonalli-
suushdirioitd,  piihderiippuvuutta  tai
keskittymis-  hyperaktiivisuusoireyhtymi
(ADHD).

Sairauden esiintyminen suvuttain on ta-
vallista, mutta uusiakin geenimuutoksia
todetaan. Taudin aiheuttaa epsilon-sarko-
glykaanigeenin virhe, joka sijaitsee kromo-
somissa 7q21.3 (7q21-g31). Se voi periy-
tyd 50 prosentin todennikdisyydelld seki
tytto- ettd poikalapsille. Taudin ilmene-
minen vaihtelee, ja se ndyttdd yleisemmailtd
isin puolelta periytyessiin. Aidin puolelta
periytyvin sairauden heikko ilmentyminen
antaa vaikutelman sukupolven yli hyppii-
misestd.

Myokloninen dystonia on harvinainen, yk-
sittdisid tapauksia on raportoitu eri puolilta
maapalloa. Kliinisen kuvan tukena voidaan
kdyttid geenidiagnostiikkaa.

Antikolinergisisti lddkkeisti ja klonatse-
paamista voi olla apua. Valproaatista on
joissakin tapauksissa apua myoklonisiin
nykiyksiin. Muitakin epilepsialdikkeitd
on kokeiltu, vaikka taudinkuvaan ei varsi-
naisesti kuulu epilepsia. Alkoholi helpottaa
oireita tilapdisesti. Paikallisiin dystonia-oi-
reisiin on kiytetty botuliinipistoksia. Yksit-
tdiset potilaat ovat hyétyneet levodopasta
tai dopamiiniagonisteista. Vaikeissa tapa-
uksissa aivojen syvistimulaation (DBS) on
todettu usein auttavan.

Suomessa hitaasti etenevdd myoklonista
dystoniaa sairastaa muutama ihminen. Oi-
reisto voi tasoittua, pahentua tai parantua,
myoklonus ja dystonia toisistaan riippu-
matta. Sairauden ennuste on yksilollinen,
kuten muissakin dystonioissa.

3. DYSTONIAN HOITO

3.1. Laakehoito

Koska dystonian syy on useimmiten tun-
tematon, ei parantavaa liikehoitoa ole. Oi-

reita voidaan kuitenkin lievittdd botuliini-
pistoksin ja erilaisilla lidkehoidoilla.

Liiallisesti toimivaan lihakseen pistetty
botuliini estdd lihaksen supistumiskiskyn
hermo-lihasliitoksessa ja lihaksen voima
heikkenee. Lihasten rentoutuessa hividd
ensimmiisend lihaskipu ja timin jilkeen
korjaantuu my®s virheasento.

Hoito edellyttaa lddkairilea liiallisesti toimi-
vien lihasten tarkkaa tuntemusta seki oi-
keaa pistostekniikkaa. Mikili neurologi ei
oirekuvan perusteella pysty piittelemiin
oikeita pistoskohtia, hin voi kiyttid apuna
lihassihkétutkimusta. Nykyddn botuliini
pistetdin usein toimintahiirioon liittyvien
lihasten tunnistamisessa auttavan EMG-
ohjauksen avulla.

Botuliinia annetaan pistoksina eniten
vdintod aiheuttaviin lihaksiin. Esimerkiksi
servikaalisessa dystoniassa kohdelihaksina
ovat usein toisen puolen padnnyokkaijili-
has kaulalla ja vastapuolen ohjaslihas nis-
kassa. Pistoksia annetaan blefarospasmi-
oireessa  silmid ympirdiviin  lihaksiin,
kasvojen dystoniassa virhetoimintaa aihe-
uttaviin kasvojen lihaksiin ja puhehiiri-
ossd ddnihuulia litkuttaviin lihaksiin. Ki-
den dystonian hoito edellyttid useimmiten
EMG-tutkimusta hoidon tueksi, koska toi-
mintahiirioon liittyvien lihasten tunnista-
minen saattaa olla vaikeata.

Koska asentovirheet selvisti lievittyvit hoi-
don aikana, voidaan hoidolla estid myos
dystonian seurannaisvaikutuksia.

Tutkimuksissa botuliini on todettu hyvin
turvalliseksi liikeaineeksi, joka kulkeutuu
tarkasti niihin lihaksiin, joihin se pistetdin.




Vain minimaalisia méirid saattaa levitd l-
helld oleviin lihaksiin tai verenkierron mu-
kana pidemmille. Usein ensimmiisen pis-
toskerran tulokset auttavat parantamaan
seuraavien pistosten tehoa.

Suomessa on saatavissa kolmen eri tehtaan
tuottamaa A-tyypin botuliinia (Botox,
Dysport, Xeomin) ja yhtd B-tyypin botu-
liinia (Neurobloc). Teholtaan ne ovat var-
sin samanarvoisia, mutta annokset ovat yk-
silélliset, osin valmisteesta riippuen.

Botuliinipistoksen teho alkaa 1-2 viikon
sisilld ja sdilyy riittdvini keskimairin kol-
men — neljin kuukauden ajan, mink3 jil-
keen hermo muodostaa uuden yhteyden
lihakseen ja oireet palautuvat. Tilloin pis-
tokset uusitaan.

Hoidon teho siilyy yleensid hyvini vuosia.
Oirekuva voi kuitenkin muuttua, ja hoidon
toteutus vaatii ladkariltd perehtyneisyytta.
Joskus elimistd tunnistaa vieraan aineen ja
aloittaa vasta-ainemuodostuksen. Korkein-
taan kolmella prosentilla potilaista vasta-
aine estdd botuliinin vaikutuksen: ensin
sen vaikutus heikkenee ja hividd lopulta
kokonaan. Tillaisissa tapauksissa voidaan
A-toksiinista siirtyd B-toksiinin kiyttoon.

Botuliinin teho on varsin hyvi servikaali-
sessa dystoniassa (yli 80 % hyétyy), luomi-
kouristuksessa (yli 90 % hyotyy) ja laryn-
geaalisessa dystoniassa (yli 90 % hyoétyy).
Sen sijaan toimintaspesifisessa dystoniassa
botuliinista hy6tyy lopulta korkeintaan
puolet potilaista.

Botuliini aiheuttaa harvoin merkittivii
haittoja. Useimmiten sivuvaikutukset liit-

tyvit oikeiden lihasten tai oikean lidkean-
noksen ldytimisen vaikeuteen.

Tavallisin haitta on liiallinen lihasheikkous
esim. kiden alueelle pistettiessd tai yli-
luomien roikkuminen silmin alueelle pis-
tettiessi. Silmien aluetta ruiskutettaessa
onkin varottava luomen kohottajalihasta,

johon pistettynd lddke saattaa aiheuttaa
luomen laskeutumistaipumusta. Kaulan
alueella lihasheikkous voi joskus levitd nie-
lun lihaksiin ja aiheuttaa tilapéisesti niele-
misvaikeuksia.

Joskus botuliini saattaa paikallisesti drsyt
tdd lihasta ja se voi tuntua muutaman pii-
vin aralta. Myds alueen pintaverisuonet
saattavat rikkoutua ja iholla voi nikyd mus-
telmia. Mikili liadkettd esimerkiksi syvien
niskanalueen lihaksiin pistettiessi joutuu
myos nielun lihaksiin, saattaa ohimene-
vind sivuvaikutuksena ilmetd nielemisen
vaikeutumista.

Mitddn yhtd hyvdd suun kautta otettavaa
ladkettd kuin botuliini ei dystonian hoi-
dossa tunneta. Botuliinihoidon tukena
kiytetddn ajoittain tai joskus jatkuvastikin
lihaksia rentouttavaa ldakitystd, yleisimmin
bentsodiatsepiinijohdoksia. Rauhoittavilla
ja lihasspasmeja vihentivilld bentsodiatse-
piineilla voidaan usein helpottaa oireita. Ne
lievittavit dystoniaoireita erityisesti stressi-
tilanteissa. Tamin ryhmin ladkkeistd eni-
ten on kiytetty klonatsepaamia (Rivatril).
Nimi valmisteet ovat melko visyttdvid ja
sopivat siten parhaiten iltakidyttoon. Niihin
voi kehittyd riippuvuutta, mutta sairastava
alkaa nostaa harvoin annosta huomatta-
vasti. Vapinaan voi olla apua beetasalpaa-
jahoidosta.

Vanhat Parkinsonin taudin hoidossa kiy-
tetyt antikolinergiset aineet, kuten bipe-
rideeni (Akineton, Ipsatol) voivat joskus
helpottaa myds dystonista vdintod. Niitd
kiytetddn erityisesti yleistyneessd dystoni-
assa. Niihin liittyy kuitenkin paljon hait
tavaikutuksia, kuten suun kuivumista,
ummetusta, virtsaamisvaikeuksia, nikemi-
sen ongelmia ja idkkddmmilld henkiloilla
muistivaikeuksia.

Liakkeiden teho on kuitenkin yleensi var-
sin lievd ja usein myos hyvin yksilollinen.
Liakkeen vaikutuksen ja tehon pystyy par-




haiten arvioimaan potilas itse. Hoitoa ei
jatketakaan automaattisesti, vaan potilaan
oman arvion perusteella.

Kipujen hoitoon kiytetdin tavanomaisia
kipuldikkeitdi. Myos kipuldikkeen ja li-
hasspasmeja vihentdvin lidkkeen yhdistel-
mid (Dolan, Norflex) on kiytetty. Dopa-
herkkii dystoniaa hoidetaan levodopalla.

3.2. Kirurginen hoito ja
stimulaattorihoidot

Kirurgisesti dystoniaa hoidetaan nykydin
harvoin. Liiallisesti kiristavin lihaksen kat-
kaisua tai siihen tulevan hermon tai lihas-
ryhmiin tulevan hermojuuren katkaisu-
hoitoja kiytetddn vain erittdin vaikeissa ja
kivuliaissa tilanteissa. Leikkausten jilkeen
teho on yleensi hyvd muutaman vuoden
ajan. Useimmiten kivut kuitenkin vuosien
kuluessa palautuvat jonkun uuden lihaksen
tai lihasryhmin alkaessa kiristaa.

Yleistyneessd dystoniassa on kiytossi myds
DBS eli aivojen syvistimulaatiohoito, jota
kdytetddn myos Parkinsonin taudissa. DBS
hyodyttad yli 50 %:a hoidetuista. Hoito
niyttdd toimivan yleistyneessi dystoniassa.
Titd hoitoa on jonkin verran kokeiltu myos
vaikeissa servikaalisissa dystonioissa, joissa
botuliinista ei ole saatu toivottua hydtyi.
Teho nikyy usein vasta kuukausien kulut-
tua.

3.3. Liikunta ja fysioterapia

Vaikka liikunta ja fysioterapia eivit vi-
henni dystoniaoireita, voidaan niiden
avulla lievittdd oireita ja niiden aiheutta-
maa liikuntaelimiston epitasapainoa. Hy-
vin tehoava lidkehoito ja yhteistyd hoitavan
ladkirin kanssa auttavat toteuttamaan lii-
kunta- ja fysioterapiaohjelmia.

Liikunnallisen hoidon perusta on terveys-
kunnosta huolehtiminen: omiin oireisiin
soveltuvien liikuntalajien harrastaminen ja

oirekuvan perusteella laadittujen jumppa-
liikkeiden tekeminen péivittdin.

Lihaskuntoharjoittelu  pitdisi kohdistaa
my®s terveisiin lihasryhmiin, vaikka oi-
reet ja kipu ohjaavat herkisti huomioimaan
vain kehon dystonia-alueet. Servikaalista
dystoniaa sairastavan tulisikin ylldpitdd
my®&s alaraajojen sekd vartalon nivel- ja li-
haskuntoa. Liikuntasuorituksen aiheut-
tama rasitus saattaa hetkellisesti pahentaa
dystoniaoireita, joten lepo on tirkei vasta-
paino litkunnalle.

Kotiohjelma voi sisiltdd lihaksia venyttdvid,
rentouttavia ja vahvistavia liikkeitd, raaja-
nivelten ja rangan liikkuvuusharjoituksia
sekd tasapaino- ja kehonhahmotusharjoi-
tuksia. Monipuolinen lihastasapainosta
huolehtiminen on my®és yksi kivun hoito-
keino. Mikili oireet ovat voimakkaat, voi
omatoiminen yliaktiivisten lihasten ren-
touttaminen ja nivelliikkuvuudesta huo-
lehtiminen olla vaikeaa. Tarvittaessa onkin
syytd hakeutua yksilolliselle fysioterapia-
jaksolle, jossa liikuntaelimistén normaalia
toimintaa tuetaan litkuntaohjauksen ohella
mm. passiivisin liikehoidoin.

Sairastavien oirekuvat poikkeavat paljon-
kin toisistaan. Onkin tirkedd suunnitella
ja toteuttaa fysioterapiaa asiakkaan ja tera-
peutin yhteistyoni sairastuneen tuntemus-
ten ja terapiavasteen mukaisesti edeten.
Lihetteen fysioterapiaan kirjoittaa hoitava
laakari.

Fysioterapian tavoitteita voivat olla tyd- ja
toimintakyvyn yllipitiminen, virheasen-
non lievittyminen, rangan liikkuvuuden,
kivelykyvyn ja lilkkkumisen parantuminen
sekd kipujen lievittyminen. Yleiseni tavoit-
teena fysioterapiassa on aina sairastuneen
eliminlaadun parantaminen.

Useimmiten fysioterapia aloitetaan noin
viikon sisilli botuliinipistoksista lihasten
ollessa rennoimmillaan. Fysioterapeutti-
nen harjoittelu voidaan aloittaa jo pistosta




seuraavana piivini, manuaaliset kisittelyt
myShemmin. Paras tulos fysioterapiassa
saavutetaan botuliinihoidon tehon ollessa
parhaimmillaan (1-2 kk pistoksesta).

Fysioterapiassa on tirkedd tunnistaa yliak-
tiiviset lihakset ja vilctdd hoidon aikana nii-
den lisikuormitusta. Joskus neurologi tekee
hoidetuista lihaksista pistoskartan fysiote-
rapeutille vietiviksi. Terapiassa pyritdin
heikkojen lihasryhmien vahvistamiseen.

Dystonialle  ominaisen  virheliikemal-
lin muokkaaminen on osoittautunut vai-
keaksi, ja oikean asennon tiedostamista
onkin harjoiteltava peilin kanssa. Fysiotera-
piassa sairastunutta opastetaan hinelle so-
veltuvan rentoutustekniikan I6ytimiseen ja
oikean asentotiedostuksen palauttamiseen
ja yllipitimiseen. Fysioterapiaan kuuluvat
myds liikeratojen toimintaa ylldpitivit har-

4. TYO JA TOIMINTAKYKY

joitteet, venyttelytekniikkaan ohjaaminen,
syvien lihasten vahvistaminen sekd tasapai-
noa parantaviin harjoitteisiin opastaminen.
Fysioterapeutti ohjaa myos oman liikunta-
harrastuksen loytimisessa.

Kohtuullisesti rasittava litkunta ei pahenna

dystoniaa, mutta oireisessa vaiheessa levon
ja rentouden merkitys korostuu.

Vihempioireisena kautena voi harjoitella
hankkia lihasvoimaa
kuntosaliharjoitteilla ja vesiliikunnalla.
Nivelliikkuvuuden, tasapainon, koordi-
naation ja reaktiokyvyn harjoittamiseen
soveltuvat esim. tanssi ja nopeatempoiset
mailapelit muiden pelien ohella. Kotivoi-
misteluohjelmaan voi sisillyttdd yksilollisia
tdsmiharjoitteita.

siinnollisemmin;

Dystonia heikentdd usein toimintakykyi
melkoisesti. Pahimmillaan se on jatkuvasti
lisni oleva vaiva, joka vield pahenee muun
toiminnan aikana. Ammatista ja tyénku-
vasta riippuen dystonia saattaa vaikeuttaa
tyontekoa. Tyokykyi arvioitaessa huomioi-
daan tyon laatu ja dystonia-oireesta aiheu-
tuvat rajoitukset. Lihaskipu saattaa rajoit-
taa tySkykyd hyvinkin paljon.

Suomessa vuonna 2004 tydikiisille dys-
toniaa sairastaville tehdyn tutkimuksen
mukaan suuri osa arvioi tydssd selviyty-
misensd vaikeutuneen sairaudestaan joh-
tuen. Jos oireita oli useissa lihasryhmissa,
oli tydssi selviytyminen vield vaikeampaa
kuin paikallisia dystonioita sairastavilla.
Dystoniaa sairastavista 20—64-vuotiaista
oli tyossd selvisti vihemmin kuin vastaa-
vanikiisestd suomalaisesta viestostd keski-
madrin.

Mikili tydkyky heikkenee, neurologi esit-
tdd nikemyksensi sairauden hoitomahdol-
lisuuksista. Moniammatillisesta dystoni-
aan perehtyneestd kuntoutustyoryhmistd
on apua tyokykyi rajoittavien seikkojen ja
jaljelld olevien voimavarojen kokonaisku-
van hahmottamisessa. Tydterveyshuollon
tyontekijit yhteistydssi tydnantajan kanssa
pyrkivit selvittimiin mahdollisuudet tyo-
ergonomian parantamiseen, tyon tauotuk-
seen, tyonkuvan muuntamiseen ja keventi-
miseen.

Dystoniaa sairastavat kaipaavat tukea

tyossd selviytymiseensﬁ, jotta voitaisiin

viltedd varhainen elikkeelle padtyminen.

Dystonia on harvinainen sairaus, ja sen eri-
tyispiirteistd ei tydterveyshuollossa aina tie-
deti riittivisti.




Jos dystoniaan ei liity selvisti poikkeavaa
asentoa tai tahattomia liikkeitd, taudin oi-
kea diagnosointi voi olla vaikeaa. Joskus
taudin toteamiseen ja hoidon saamiseen
kuluu useita vuosia, miki vaikeuttaa sairas-
tuneen selviytymistd arjesta ja tyostd.

Vaikeammissa tilanteissa saattaa osa-
tyokyvyttdomyysratkaisu olla oikea, hy-
vin vaikeassa oirekuvassa myds tyoky-
vyttdmyysratkaisu.  Tdmid  edellyttdd
kuitenkin kaikkien hoidollisten ja amma-

tillisten kuntoutusmahdollisuuksien tark-
kaa selvittimistd ja kokeilua. Ammatillisen
kuntoutuksen keinoja ovat erilaiset tyostd
suoriutumisen edellytyksid parantavat toi-
menpiteet, kuten tyo- tai toimintakykyi
kartoittava kuntoutustutkimus, tydpaikan
apuvilineet, tybhonvalmennus, tyd- ja kou-
lutuskokeilu ja uudelleenkoulutus. Amma-
tillista kuntoutusta jirjestivit tydelikelai-
tokset, tyévoimahallinto ja Kela.

5. KUNTOUTUS JA SOPEUTUMISVALMENNUS

Kursseilla kuntoutujia autetaan 16ytimiin
fyysistd ja psyykkistd hyvinvointia vahvis-
tavia uusia toimintatapoja ja ajattelumal-

leja. Tyokykyi tukevilla kursseilla padpaino
on tydssi selviytymistd tukevien ratkaisu-
jen etsimisessi.

Dystoniaan sairastuneiden ldikinnillisestd
kuntoutuksesta vastaa terveydenhuolto ja
harkinnanvaraisesti Kela. Vaikeavammai-
set kuuluvat Kelan kuntoutuksen piiriin.
Toimintakykyi ylldpitivdd kuntoutusta ja
eri terapioita terveyskeskukset ja sairaalat
jirjestivit omana toimintana tai maksu-
sitoumuksella yksityisiltd palveluntuotta-
jilta. Sairastuneilla ja heidin omaisillaan
on mahdollisuus hakeutua Suomen Parkin-
son-liiton jirjestimille sopeutumisvalmen-
nuskursseille. Tyossd selviytymistd tuetaan
yhdessd DPetrea-sddtion kanssa jirjestetti-
villi kuntoutusjaksoilla. Dystoniaa sairas-
taville jirjestetidn my®s ensitietopdivid.

Suomen Parkinson-liitto ry on jirjestinyt
vuodesta 1995 alkaen sopeutumisvalmen-
nus- ja kuntoutuskursseja dystoniaa sairas-
taville ja heidin omaisilleen. Kurssit ovat
5-10 péivin mittaisia. Sopeutumisvalmen-
nuksen tavoitteena on tukea kuntoutujien
osallistumista normaaliin elimiin pitkiai-
kaissairauden rajoitteet huomioiden.

Tyokykyd tukevilla kuntoutuskursseilla
autetaan dystoniaa sairastavia loytimiin
omat mahdollisuutensa tydelimissi selviy-
tymiseen ja tyokyvyn ylldpitimiseen. Tar-
vittaessa tehdiddn yhteistyotd myos tyoter-
veyshuollon ja tyopaikan kanssa.

Kurssivalinnoissa  pyritidn mahdollista-
maan vertaistuen saaminen valitsemalla
kurssille useampia saman diagnoosin saa-
neita.

Sairautena dystonia vaikuttaa laaja-alaisesti
ihmisen elimiin, ja dystoniaa sairastavien
kuntoutuksessa painottuukin moniamma-
tillinen tyoskentely.

Tirkeind osana sopeutumisvalmennus- ja
kuntoutuskursseja ovat ryhmikeskustelut,
jotka auttavat kuntoutujia tunnistamaan
omat voimavaransa. Tavoitteena on ohjata
psyykkistd ja sosiaalista hyvinvointia tuke-
vien uusien toimintatapojen ja ajattelumal-
lien 16ytimiseen.

Psykologin alustus ryhmikeskusteluissa
liitctyy tavallisesti sairauden herdttdmiin
tunteisiin, kriisien kohtaamiseen, voimava-
roihin, parisuhteeseen tai roolimuutoksiin.
Muut ryhmikeskustelujen aiheet muotou-
tuvat kurssilaisten tarpeiden mukaan. Tyy-
pillisesti kurssilaisia puhuttava tutkimus- ja
diagnoosivaihe, kiputuntemukset ja muu-




tokset sosiaalisissa suhteissa. Tyokykyi tu-
kevilla kursseilla pidpaino on tyossd selviy-
tymistd tukevien ratkaisujen etsimisessd.

Dystonian aiheuttama liikehiirio muuttaa
ihmisen mielikuvaa omasta ruumiista ja ra-
joittaa toimintakykyd. Kuntoutujien kehon
hahmottamista parannetaan itseilmaisun
ja luovan toiminnan harjoitteiden avulla.
Kursseilla harjoitellaan mys kivunhallin-
taa rentoutus- ja mielikuvatekniikoita hy-
viksi kdyttien.

Osa kuntoutukseen osallistuneista hakeu-
tuu myShemmin myds tiiviimpdan psyko-
logiseen yksiloterapiaan.

Tyokykyd tukevilla kursseilla toimintate-
rapeutti tekee yksildllisen arvion tychon
liittyvistd ergonomisista ongelmista ja eh-
dotuksen tydssi selviytymistd parantavista
ratkaisuista.

Muilla  kuntoutuskursseilla
rapia painottuu kuntoutujan toiminta-

toimintate-

mahdollisuuksien edistimiseen ryhmissi.
Neuvonnan ja ohjauksen ohella toimintaa
kiytetddn terapiaryhmissa vilineend sairas-
tuneen oman elimintilanteen pohdinnassa
ja voimavarojen tunnistamisessa.

Toimintaterapiaryhmissi voidaan my®és yh-
dessi etsid keinoja arkipdivin tehtivistd sel-
viytymiseen, esim. kodinhoitoon liittyen,
ja tutustua pdivittdisten toimintojen apu-
vilineisiin. Tarvittaessa kuntoutujalle teh-
dain yksilollinen toimintakyvyn arviointi,
jossa selvitetdin mahdollinen toimintatera-
pian tarve.

Sosiaalitydntekijia antaa tietoa ja ohjausta
yhteiskunnan tarjoamista tukimuodoista ja
niiden hakemisesta sairauden kohdatessa.

Lisitietoja dystoniaa sairastaville soveltu-
van litkuntaohjelman suunnittelusta seki

sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurs-
seista saa Suomen Parkinson-liitosta ja

www.parkinson.fi

6. TIETOA JA VERTAISTUKEA YHDISTYKSESTA

JA KERHOISTA

Dystoniaa sairastavien yh-
distystoimintaa on kehitetty
Suomen Parkinson-liitossa
vuodesta 1993 lihtien ja val-
takunnallinen Suomen Dys-
tonia-yhdistys ry, Finlands
Dystoni-forening rf, perus-
tettiin - 1998  Tampereella.
Yhdistyksen tehtivini on tukea dystoni-
aksi kutsuttuja neurologisia liikehdiriosai-
rauksia sairastavia henkilditd ja heidin l4-
heisiddn. Paikallista Dystonia-kerhoja on
tilli hetkelldi monilla paikkakunnilla eri
puolella Suomea. Yhdistys ja kerhot jirjes-
tivdt ohjattua ja virikkeellistd toimintaa:
kerhoiltoja, asiantuntijaluentoja, ohjattua

litkuntaa ja virkistystoimintaa. Harvinaista
sairautta sairastavalle yhdistystoimintaan
osallistuminen tarjoaa tiedon ja vertaistuen
lisiksi mahdollisuuden 16ytdd yhdessi eli-
mii helpottavia uudenlaisia ajattelu- ja toi-
mintamalleja.

Lisitietoja dystoniatoiminnasta saat
Suomen Dystonia-yhdistyksestd,
puh. 040 764 0908 ja

www.dystoniayhdistys.com
sekd Suomen Parkinson-liitosta,

puh. (02) 2740 400 ja www.parkinson.fi
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