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DYSTONIA

Oireet, hoito, sopeutumisvalmennus, kuntoutus

@ MITA ON DYSTONIA?

Dystonia on aivojen tahdonalaisten
lihasten liikkeidensditelykeskuksen
toimintahdirio. Se aiheuttaa lihas-
ten tahdosta riippumattomia, tois-
tuvia ja nykivid liikkeitd tai lisddn-
tyneen lihasjdnteyden aiheuttamia
pysyvid virheasentoja.

Dystonian syy eli hdiriomekanis-
min aiheuttaja aivojen tyvitumake-
tasolla jad usein tuntemattomaksi.
Tiedetddn kuitenkin, ettd esimerkik-
si tyvitumakealueen verenkiertohdi-
ri6t, vammat tai tulehdukset voivat
vaurioittaa tyvitumakkeita ja olla
dystoniaoireiden syynd. Myos tietyt
tyvitumakealueen toimintaa kemi-
allisesti hdiritsevdat mielenterveys-
ja pahoinvointilddkkeet voivat aihe-
uttaa oireita. Mikadli tédllainen ul-
koinen syy vaurioittaa vain aivojen
toisen puolen tyvitumakkeita, on
oirekuva selvisti toispuolinen eli
hemidystonia.

Monet potilaat kertovat kirsi-
neensid oireiden alkaessa erilaisista

stressivaiheista eldimidntilanteeseen-
sa liittyen. Sairauden syyksi ei
psyykkisid tekijoitd ole kuitenkaan
tutkimuksissa voitu osoittaa. Pieni
osa dystonioista on my0s selvisti
perinnollisid: nykyddn tunnetaan jo
monia dystoniaa aiheuttavia geeni-
virheitd.

Voimakkuudeltaan toimintahdiri-
ot voivat vaihdella ja potilaiden oi-
rekuvat poiketa paljonkin toisis-
taan. Pahimmassa tapauksessa dys-
toninen hdirié kohdistuu kaikkiin
tahdonalaisiin lihaksiin ja aiheuttaa
silloin lisdgdntyneestd lihasjintey-
destd johtuvia voimakkaita lihasny-
kidyksid ja virheasentoja koko varta-
lossa ja raajoissa. Tamid perinnolli-
nen sairausmuoto on kuitenkin
erittdin harvinainen.

Useimmiten hiirié kohdistuu nis-
kan alueen lihaksiin aiheuttaen pdin
kiertymistd tai nykivid pain liikkei-
td. My06s silmédn alueen lihasten toi-
minta saattaa hdiriintyd ja aiheuttaa
litallista rdpyttelytaipumusta. Kdden
lihaksissa dystonia ilmenee usein kir-



joittajan krampin tyyppisind oireina.
Dystonia voi oireilla my6s vartalon,
kasvojen tai nielun lihaksissa. Dys-
toninen hiirio kohdistuu aina vain li-
hasten toimintaan, eikd poikkea-
vuuksia ole todettu muissa aivotoi-
minnoissa, kuten muistissa, aistitoi-
minnoissa tai mielenterveydessi.

Dystonian diagnoosi perustuu
yleensi neurologin tekemiin tutki-
mukseen. Aivojen magneettikuvauk-
sella voidaan myos tutkia tyvituma-
kealueen rakenteellisia hdirioitd. Tal-
14 tutkimuksella suljetaan pois mah-
dollisia ulkoisia syitd, kuten verenkier-
tohdirioitd, synnynndisid rakenteelli-
sia vikoja tai ruhjeita. Useimmiten ai-
vojen magneettikuvausloydos on tdy-
sin normaali. Héirion oletetaan silloin
liittyvdn timin alueen sihkokemial-
lisiin toimintoihin. Mikili oirekuvaan
sisdltyy muita viitteitd aivojen alueen
tulehduksista tai sairauksista, saate-
taan tutkia my0s verindytteita tai sel-
kdydinnestendyte.

@ ERI DYSTONIAT

Dystonia voi kohdistua mihin tahan-
sa tahdonalaiseen lihakseen tai lihas-
ryhmiin. Kohdistuessaan kaikkiin
vartalon lihaksiin puhutaan yleisty-
neestd dystoniasta, joka on erittdin
harvinainen. Mikili dystonia kohdis-
tuu vain osaan lihaksista, puhutaan
paikallisesta dystoniasta. Tillaisia
ovat mm. niskan alueen lihaksiin
kohdistuva servikaalinen dystonia tai
silmin lihaksiin kohdistuva blefaros-

pasmi-sairaus. Mikili dystonia oirei-
lee vain vartalon toisen puolen lihak-
sissa, on kyseessi hemidystonia.

2.1. Servikaalinen dystonia

Servikaalisessa dystoniassa niskan
alueen lihaksiin kohdistuva hiirio
aiheuttaa piddn nykivid litkkeitd tai
pysyvammain lihasjanteyden lisddn-
tymisen myotd padn ja niskan alu-
een virheasentoja. Alemmas selin
alueen lihaksiin kohdistuva hiirio
aiheuttaa joskus skolioosityyppistd
selin kiertymisoiretta. Arvioidaan,
ettd Suomessa on noin tuhat servi-
kaalialueen dystoniaa sairastavaa.

Tyypillisesti servikaalinen dys-
tonia alkaa noin 35—40 vuoden iissi,
mutta oireet saattaa alkaa myos hy-
vin paljon aikaisemmin tai myo-
hemmin. Oireet lisddntyvit usein
ensimmiiset viisi vuotta, jonka jil-
keen tilanne vakiintuu. Tyypillistd
on oireiden paheneminen tahdon-
alaisen liikkeen aikana, esim. kivel-
lessd tai kisilld tyotd tehdessd. Myos
jannittdminen ja stressitilanteet pa-
hentavat oireita. Useimmiten ldhes
Kasvojen kevyt koskettaminen saat-
taa hetkellisesti helpottaa monen
dystoniapotilaan lihaskiristysoirei-
ta.

Pdin virheasennot voivat olla hy-
vin erilaisia. Selvisti yleisin muoto
on piddn kiertyminen sivulle ja lievi
kallistuminen taakse. Joskus pai
saattaa siirtyd sivusuunnassa ilman



kiertoakin. Eniten toimintakykyd
rajoittaa kuitenkin padn liikkeisiin
liittyvd toimintahdirio: pddn kiddn-
taminen sivulle tai ylos on vaikeu-
tunutta ja hidastunutta tai liike on
nykivad.

Koska oireet aiheutuvat lihasten
liikkkeiden ja lihasjinteyden sdite-
lyn hdiriostd, eivit kivut niskali-
haksissa ole alkuvaiheessa usein-
kaan kovia. Myohemmin lihasten
jatkuva kiristys ja ylirasittuminen,
seurauksena normaalisti toimivien
lihasten asennon ylldpitamisestd, ai-
heuttavat voimakkaita kipuja.
Muutaman vuoden sisdlld kivut
muuttuvat suurimmalla osalla poti-
laista toimintakykyd rajoittavaksi
oireeksi.

Virheliikkeen aikana tapahtuva
nikamien ylirasitus voi aiheuttaa ku-
lumia ja vililevyn muutoksia. Seu-
rauksena saattaakin olla hermojuu-
ren puristumisesta johtuvia hartiaan
tai kiteen siteilevid kipuja. Dystoni-
aan liittyy usein myo6s pddn nykimi-
send ilmenevid vapinaoireita ja kol-
manneksella sairastuneista myos
pddn tai kisien asentovapinaa. On
todettu, ettd dystoniapotilaiden su-
kulaisilla on esiintyy hieman enem-
min vapinasairauksia.

Dystonia voi aiheuttaa mielen-
terveydellisid ongelmia ulkoisen
olemuksen muutoksen tai toiminta-
kyvyn alenemisen seurauksena. Oi-
ja voimakas psyykkinen stressi voi
jopa edesauttaa sairaudelle alttiin
ihmisen dystonian puhkeamista.

Servikaalisen dystonian syytd ei
tunneta. Sitd voidaankin hoitaa vain
lievittamailli oireita liikehoidon, bo-
tuliinipistosten ja fysioterapian
avulla.

2.2. Blefarospasmi

Blefarospasmi on paikallinen dys-
tonia. Se ilmenee silmid ympidroivi-
en lihasten liikatoiminnan aiheut-
tamana silmien pakonomaisena ra-
pyttelynd tai silmien tdydellisend
sulkeutumisena. Blefarospasmi on
naisilla kolme kertaa yleisempi
kuin miehilla.

Sairaus alkaa usein 30—-60 vuoden
idssd. Aluksi silmidt tuntuvat drty-
neiltd ja ripyttelytaipumus lisddn-
tyy. Oire alkaa usein toisesta silmis-
td leviten myohemmin toiseen sil-
madn. Vuosien kuluessa ripyttely-
taipumus lisddantyy. Voimakkaat
silmien sulkeutumiskrampit saatta-
vatkin aiheuttaa toiminnallisen so-
keuden, vaikka silmi sininsid on
tdysin terve. Silmien drsytys, esi-
merkiksi kirkkaat valot, lukeminen,
TV:n katselu tai autolla ajaminen
pahentavat oireita. Aamuisin oireet
ovat usein lievemmit.

Silmien alueelta oire saattaa levitd
joskus my6s muualle kasvojen tai
niskan alueelle.

Blefarospasmi heikentdd toimin-
takykyd usein hyvin paljon esties-
sddn ajoittain nikemisen kokonaan.

Blefarospasmia voidaan hoitaa
kuitenkin menestyksekkiisti botu-



liinipistoksin. Joissain tilanteissa
silmidn sulkijalihaksiin kohdistuva
kirurginen toimenpide lievittdd oi-
reita.

2.3. Oromandibulaarinen
dystonia

Oronmandibulaarisessa dystoniassa
suun ja nielun alueen lihaksiin koh-
distuva toimintahidirio vaikeuttaa
syomistd ja puhumista. Kasvojen
alueen lihasten liiallisen toiminnan
seurauksia voivat olla purentaa hii-
ritsevit virheasennot tai kivut leu-
kanivelissa.

Oire pahenee selvidsti toiminnan
aikana, kuten esimerkiksi syodessd
kun suu sulkeutuu pakonomaisesti
tai pyrkii voimakkaasti avautu-
maan. Hyvin lievd oire havaitaan
ehkd vain purentahiirion syytd sel-
vitettdessd.

Oromandibulaarisen dystonian ja
blefarospasmin yhdistelmastd kayte-
tddn nimitystd Meigen syndrooma.

2.4. Spasmodinen dysfonia

Puhumisen hiiriditd syntyy kun
liikkeiden sddtelyhdirio kohdistuu
ddnihuulten lihaksiin. Hiirio ddni-
huulia avaavissa lihaksissa aiheuttaa
erilaisia oireita kuin hiirio ddni-
huulia sulkevissa lihaksissa.
Yleensd oire ilmenee puhuessa da-
nen voiman heikkenemiseni ja pu-
heen sdvyn muuttumisena.
Toimintakykyid spasmodinen dys-

fonia voi rajoittaa hyvinkin paljon,
erityisesti ammateissa, joissa puhu-
minen on valttamidtontd. Oiretta
voidaan hoitaa menestyksekkaisti
botuliinipistoksin erityislaitteen
avulla.

Mikaili hiirié kohdistuu nielemi-
sessd tarvittaviin lihaksiin, oireena
voi olla nielemisen hiirioitd.

2.5. Kaden dystoniat

Kirjoittajan kramppi on tavallisin
kdden ja kisivarren lihasten toimin-
taan liittyvd dystonia. Muita tietty-
jen tehtdvien laukaisemia paikalli-
sia dystonian muotoja ovat kirur-
gin, golffarin ja muusikon kramppi.
Viimeksi mainittu voi kdden lisdksi
kohdistua my6s suun ympiriston li-
haksiin instrumentista riippuen.

Kiden dystoniat liittyvit yleensd
tehtédviin, joissa vaaditaan nopeita ja
tarkasti koordinoituja liikkeita.
Dystoniaoire ilmenee silloin tyypilli-
sesti vain tiettyjen tehtivien teke-
misen yhteydessd. Kdsi toimii muu-
ten normaalisti, ja timd on todettu
myos tutkimuksissa, joissa lihasten
toimintaa on tutkittu muissa tilan-
teissa.

Kiden alueella voi joskus esiintyi
my0s laajempaa dystoniaa, joka il-
menee monien toimintojen yhtey-
dessd. Pitkillinen kdden toiminta-
hidiri6 saattaa aiheuttaa jinnetupen
tulehduksia, jotka hoitojen avulla
viliaikaisesti paranevat.

On arvioitu, ettd kidden dystoni-



aan sairastuu n. 0,5 prosenttia muu-
sikoista. Miehilld muusikon kramp-
pi on jopa kuusi kertaa yleisempi
kuin naisilla. Oireet alkavat yleensd
30-40 vuoden idssi 10-20 vuoden
soittouran jilkeen.

Tiettyjen tehtdvien laukaisema
dystonia on tyokyvyn kannalta
hankalasti hoidettavissa: botuliini-
toksiinihoito on usein mahdotonta
ilman kdden tarkkuutta vaativien
toimintojen hdiriintymista.

Ennaltaehkiisy onkin esim.
muusikon krampin paras hoito.
Soittajan pitdisi heti alkuvaiheessa
opetella mahdollisimman vihin
kidttd kuormittava soittotapa, huo-
lehtia riittdvistd tauoista sekd kiin-
nittdd huomiota yleiskuntoon ja li-
hastensa huoltamiseen.

2.6. Dopaherkka dystonia

Harvinainen lapsuudessa alkava dys-
tonian muoto on dopaherkki dys-
tonia. Sairauden syynd on dopamii-
nin tuotantoon osallistuvan entsyy-
min muodostumista estdvd geenivir-
he, joista tavallisin on kromosomissa
14. Jos jompikumpi vanhemmista
sairastaa dopaherkkdd dystoniaa,
poikkeava geeni voi periytyd 50 pro-
sentin todennikoisyydelld sekd tyt-
to- ettd poikalapsille.

Oireet ilmenevit herkemmin nai-
silla, ja geenivirhettd kantava van-
hempi voi olla ldhes terve. Tyypillis-
td oireistolle on alaraajojen jaykkyys
ja siitd johtuva kivelyn vaikeutumi-

nen. Myhemmin oireita voi ilmetd
myo6s muualla vartalossa ja yldraa-
joissa. Aamuisin ja nukkumisen jil-
keen oireet ovat yleensd vihiiset,
oireita ei hoideta, aiemmin normaa-
listi liikkunut lapsi saattaa menet-
tad liitkuntakykynsi ldhes koko-
naan.

Dopaherkidn dystonian hoitona
on muista dystonioista poiketen
elinikdinen dopamiinikorvaushoito,
joka vihentdi oireita jo varsin pie-
nind annoksina. Parkinsonin taudis-
ta poiketen dopaherkkdd dystoniaa
sairastavien tyvitumakkeiden solut
eivdt vaurioidu, ja ndin ollen levo-
dopa sdilyttdd hoitotehonsa. Poti-
laat voivat saada timin sairauden
perusteella Parkinsonin taudin 1dd-
kitykseen erityiskorvattavuuden.

@ DYSTONIAN HOITO

3.1. Laakehoito

Koska dystonian syy on useimmiten
tuntematon, ei parantavaa hoitoa
ole. Botuliinipistoksilla ja erilaisil-
la lddkehoidoilla voidaan lievittdd
oireita ja estdd sairaudesta johtuvia
seurannaisilmioitd.

Lidkehoidossa parhaat tulokset
on saavutettu lihaksia rentouttavil-
la lddkkeilld, joista tehokkaimmaksi
on osoittautunut klonatsepaamini-
minen lidkeaine. Myos erilaiset
bentodiatsepiini-valmisteet voivat



helpottaa lihaskiristystd. Nami ldd-
kevalmisteet lievittdvit dystoniaoi-
reita ja ehkiisevit niiden pahene-
mista erityisesti stressitilanteissa.
Joskus suotuisasti vaikuttavat anti-
kolinenergiset lddkkeet (tai levodo-
pa). Dopaherkin dystonian hoitona
on levodopa. Beetasalpaajaldikkeis-
td voi loytyd apu erityisesti nopea-
tahtiseen vapinaoireeseen.

Lidkkeiden teho on kuitenkin
yleensd varsin lievd. Ne vaikuttavat
usein myos hyvin yksilollisesti. Sai-
rastava pystyy itse parhaiten arvioi-
maan lddkkeen vaikutuksen, ja hoi-
toa jatketaankin aina hdnen oman
arvionsa perusteella, ei automaatti-
sesti.

Lidkehoidot vaikuttavat saman-
tyyppisesti kaikkiin eri dystonian
muotoihin.

3.2. Kirurginen hoito ja
stimulaattorihoidot

Kirurgisesti dystoniaa hoidetaan ny-
kydin harvoin. Liiallisesti kirista-
vin lihaksen katkaisua tai sithen
tulevan hermon tai lihasryhmiéin
tulevan hermojuuren katkaisu-hoi-
toja kidytetddn vain erittdin vaikeis-
sa ja kivuliaissa tilanteissa. Leikka-
usten jilkeen teho on yleensd hyvid
muutaman vuoden ajan. Useimmi-
ten kivut kuitenkin vuosien kulu-
essa palautuvat jonkun uuden li-
haksen tai lihasryhmin alkaessa ki-
ristad. Kokeiluluonteisesti dystoni-
aa on hoidettu myos selkdydinkana-

van tai tyvitumaketason stimulaati-
olla. Kokemukset stimulaattorihoi-
tojen tehosta vaihtelevat ja edellyt-
tavdt vield lisdselvityksid. Dystoni-
an stimulaattorihoitoja tehddidn
my06s Suomessa.

3.3. Botuliinihoito

Clostridium botulinum -nimisen
bakteerin on todettu aiheuttavan
suolistotulehduksia, joihin liittyy
myos lihasten voiman heikkenemis-
td. Bakteeri tuottaa botulinumtok-
siini-nimistd ainetta, joka aiheuttaa
hermon ja lihaksen liitoskohdassa
viestinkulun heikkenemisti.

Liiallisesti toimivaan lihakseen
pistetty botuliini estdd lihaksen su-
pistumiskiskyn ja lihas rentoutuu.
Ainetta kidytetddn nykyisin monissa
lihasten liika-aktiivisuuteen liitty-
vien sairauksien hoidossa. Lihasten
lihaskipu. Timin jilkeen korjaan-
tuu myos virheasento.

On olemassa seitsemin erilaista,
rakenteeltaan hieman poikkeavaa
botuliinia. Yleisimmin lddketieteel-
lisessd kdytossd on botuliininum-
toksiini A ja nykyisin myos botulii-
ninumtoksiini B. My6s muiden tok-
siinien tehoa on tutkittu.

Hoitoa antavan ladkirin pitdisi
tuntea hyvin liiallisesti toimivien
lihasten toiminta ja osata oikea pis-
tostekniikka. Mikili neurologi ei
oirekuvan perusteella pysty pditte-
lemdin oikeita pistoskohtia, hin voi



kdyttdd apuna lihassihkotutkimus-
ta.

Niskan alueen dystonioita hoidet-
taessa botuliini ruiskutetaan liialli-
sesti toimiviin niskalihaksiin, blefa-
rospasmi-oireessa silmid ympa-
roiviin lihaksiin, kasvojen dystoni-
assa virhetoimintaa aiheuttaviin
kasvojen lihaksiin ja puhehiiriossd
ddanihuulia litkuttaviin lihaksiin.
Kiden dystonian hoidon edellytyk-
seni on useimmiten EMG-tutkimus,
koska toimintahdirioon liittyvien li-
hasten tunnistaminen saattaa olla
vaikeaa.

Tutkimuksissa botuliini on todet-
tu hyvin turvalliseksi lddkeaineeksi,
joka kulkeutuu tarkasti niihin lihak-
siin, joihin se pistetddn. Vain mini-
maalisia médrid saattaa levitd ldhelld
oleviin lihaksiin tai verenkierron
mukana pidemmille. Usein ensim-
miisen pistoskerran tulokset autta-
vat parantamaan seuraavien pistosten
tehoa.

3.3.1. Sivuvaikutukset

Useimmiten sivuvaikutukset liitty-
vit oikeiden lihasten tai oikean ldd-
keannoksen loytimisen vaikeuteen.
Joskus botuliini saattaa paikallisesti
arsyttdd lihasta, joka voi tuntua
muutaman paividn aralta. Myos alu-
een pintaverisuonet saattavat rik-
koutua ja iholla voi ndkyd mustel-
mia. Ohimenevind sivuvaikutukse-
na voi ilmetd myos nielemisen vai-
keutumista, jos lddkettd esimerkiksi

syvien niskanalueen lihaksiin pis-
tettdessd joutuu nielun lihaksiin.

Silmien aluetta ruiskutettaessa on
varottava luomen kohottajalihasta,
johon pistettynd lddke voi aiheuttaa
luomen laskeutumistaipumusta.

Botuliinipistoksen teho alkaa
muutaman pdivin sisdlld ja sdilyy
usein kahden tai kolmen kuukauden
taa uuden yhteyden lihakseen ja oi-
reet palautuvat. Tdlloin pistokset
uusitaan.

Koska asentovirheet hoidon aikana
selvisti lievittyvit, voidaan hoidolla
estdd myoOs seurannaisvaikutuksia ja
taudin etenemistd.

Joskus elimistd tunnistaa vieraan
aineen ja aloittaa vasta-ainemuodos-
tuksen. Noin kolmella prosentilla
potilaista vasta-aine tuhoaa botulii-
nin: ensin sen vaikutus heikkenee ja
tapauksissa voidaan A-toksiinin si-
jasta kdyttdd B-toksiinia. Vasta-ai-
pitamilld vdhintddn kahden kuu-
kauden, mieluummin kolmen kuu-
kauden tauko pistosten vililla.

TY0 JA TOIMINTAKYKY

Dystonia aiheuttaa usein toiminnal-
lista haittaa. Oireet ovat tavallisesti
alussa ajoittaisia, mutta muuttuvat
jatkuviksi ja pahenevat rasituksessa.
Haittaavimmiksi koetaan kipu, li-
hasten nykiminen ja jaykkyys.
Dystoniaan sairastuneet ovat



usein vield tyoikiisid, joten amma-
tista ja tyonkuvasta riippuen dys-
tonia saattaa vaikeuttaa tyontekoa.
Tyokyvyn arvioiminen vaatii usein
yksityiskohtaista selvitystd dys-
tonia-oireiden esiintymisestd. Tyo-
kykyd tukevat ratkaisut suunnitel-
laan yksilollisesti.

Mikili tyokyky heikkenee, neurolo-
gi esittdd nikemyksensd sairauden
hoito- ja kuntoutusmahdollisuuksista.
Ty6terveyshuollon tyontekijit pyrki-
vit selvittamidin mahdollisuudet
tyonkuvan muuntamiseen ja keventa-
miseen yhteistyossid tyonantajan kans-
sa . Kédytettyjid helpotuksia ovat mm.
tybajan lyhentiminen, tyonkuvan
muutokset, yliméddrdinen lepotauko ja
tydympdriston ergonominen kartoi-
tus.

Vaikeammissa tilanteissa oikea rat-
kaisu saattaa olla osatyokyvyttomyys-
tai tyokyvyttomyyselike. Tami edel-
lyttdd kuitenkin kaikkien hoidollisten
jaammatillisten kuntoutusmahdolli-
suuksien tarkkaa selvittdmistd ja ko-
keilua.

Ammatillisen kuntoutuksen keinoja
ovat mm. kuntoutustarveselvitys,
kuntoutustutkimus, tyokykyd yllapitd-
vd kuntoutus ja tyokyvynmairitys.
Ammatillista koulutusta ja kuntoutus-
ta jirjestavit tyoeldkelaitokset, tyo-
voimahallinto ja Kela.

KUNTOUTUS JA
SOPEUTUMISVALMENNUS

Dystoniaan sairastuneiden ladkinnal-

lisestd kuntoutuksesta vastaa tervey-
denhuolto ja harkinnanvaraisesti
Kela. Vaikeavammaiset kuuluvat Ke-
lan kuntoutuksen piiriin. Terveyskes-
kukset ja sairaalat jirjestdvit toimin-
takykyd ylldpitiavaa kuntoutusta ja eri
terapioita joko omana toimintana tai
maksusitoumuksella yksityisiltd pal-
veluntuottajilta.

Suomen Parkinson-liitto ry on jir-
jestanyt vuodesta 1995 alkaen so-
peutumisvalmennus- ja kuntoutus-
kursseja dystoniaa sairastaville ja
heiddn omaisilleen. Kurssit toteute-
taan Erityisosaamiskeskus Suvituu-
lessa Turussa. Sopeutumisvalmen-
nuskurssit kestdvit 5—10 vuorokaut-
ta. Sopeutumisvalmennuksen tavoit-
teena tukea kuntoutujien osallistu-
mista normaaliin eliméddn pitkaai-
kaissairauden rajoitteet huomioon ot-
taen. Kursseilla motivoidaan toimin-
takyvyn ylldpitimiseen ja jaetaan
tietoa ja vertaistukea.

Tyokykyd tukevia kursseja toteu-
tetaan Kuntoutuskeskus Petreassa
yhteistyossd liiton kuntoutusosaston
kanssa. Niilld kursseilla autetaan
dystoniaa sairastavia loytdmadin omat
mahdollisuutensa tyoelimassd sel-
viytymiseen. Keskeistd on kuntoutu-
minen sekd tyGssd selviytymisen ja tyo-
elimiratkaisujen pohdinta.

Sairautena dystonia vaikuttaa laaja-
alaisesti ihmisen eliméin, ja dystoniaa
sairastavien kuntoutuksessa painot-
tuukin moniammatillinen tydsken-
tely.



5.1. Psykologin ohjaamat
ryhméakeskustelut

Psykologin ohjaamat ryhmikeskuste-
lut ovat tirked osa sopeutumisval-
mennus- ja kuntoutuskurssiohjelmaa.
Omien voimavarojen tunnistaminen
auttaa psyykkistd ja sosiaalista hyvin-
vointia tukevien uusien toimintata-
pojen ja ajattelumallien loytdmisessa.

Ryhmikeskusteluissa jaetaan koke-
muksia sairastumisesta, oireista ja
niiden vaikutuksista arkielimdin.
Psykologin alustus liittyy tavallisesti
sairauden herittimiin tunteisiin,
kriisien kohtaamiseen, voimavaroi-
hin, mielialaongelmiin, parisuhtee-
seen tai roolimuutoksiin. Muut ryhmi-
keskustelujen aiheet muotoutuvat kurs-
silaisten tarpeiden mukaan. Tyypillisesti
kurssilaisia puhuttavat tutkimus- ja
diagnoosivaihe, kiputuntemukset ja
muutokset sosiaalisissa suhteissa.

Dystonian aiheuttama liikehdirio
muuttaa ihmisen mielikuvaa omasta
ruumiista ja rajoittaa toimintakykya.
Ryhmikeskustelujen lisiksi kehon
hahmotusta ja itseilmaisua vahviste-
taan luovan toiminnan harjoitteiden
avulla. Psykologin ohjauksessa kurs-
seilla harjoitellaan my6s kivunhallintaa
rentoutus- ja mielikuvatekniikoita
hyviksikidyttden.

5.2. Toimintaterapia

Kuntoutuksessa toimintaterapia pai-
nottuu kuntoutujan toimintamahdol-
lisuuksien edistimiseen ryhmissa.
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Neuvonnan ja ohjauksen ohella
toimintaa kiytetddn terapiaryhmis-
sd vilineend oman eldmintilanteen
pohdinnassa ja voimavarojen tun-
nistamisessa.

Toimintaterapiaryhmissd voidaan
myos etsid yhdessd keinoja arkipdi-
vdn toiminnoista selviytymiseen,
esim. kodinhoitoon, ruoanlaittoon
ja kodin ulkopuoliseen asiointiin
liittyen. Ryhmissd tutustutaan pii-
vittdisten toimintojen apuvilinei-
siin. Tarvittaessa kuntoutujalle
tehdéddn yksilollinen toimintaky-
vyn selvitys, jossa arvioidaan kun-
toutujan toiminnallista suoriutu-
mista ja mahdollisen toimintatera-
pian tarve.

5.3. Liikunta ja fysioterapia

Kurssin fysioterapiaosuudella kun-
toutujalle annetaan tietoa liikun-
nallisista itsehoitokeinoista ja nii-
den merkityksestd tuki- ja liikun-
taelinvaivojen ennaltaehkiisyssi.
Kuntoutujia ohjataan myos loyta-
main itselle sopiva rasituksen ja oi-
reita lievittdvdn levon suhde. Ta-
voitteena on omaan oirekuvaan so-
veltuvan liikuntalajin [6ytiminen.
Yksilollisen arvion perusteella
kurssilaisille tehdddn oma liikunta-
ohjelma ja fysioterapeuttiset suosi-
tukset kuntoutujaa hoitavaa tahoa
varten.

Liikunnalla ja fysioterapialla voi-
daan lievittdd oireiden aiheuttamaa
epitasapainoa liikuntaelimistossa.



Hyvin tehonnut lddkinnillinen hoito
auttaa toteuttamaan liikunta- ja fy-
sioterapiaohjelmia. Liikunnallisen
hoidon perusta on terveyskunnosta
huolehtiminen: omiin oireisiin so-
veltuvien litkuntalajien harrastami-
nen ja oirekuvan perusteella laadit-
tujen jumppaliikkeiden tekeminen
paivittidin.

Lihaskuntoharjoittelu pitdd kohdis-
taa myos terveisiin lihasryhmiin, vaik-
ka oireet ja kipu ohjaavat herkisti kes-
kittymiin vain kehon dystonia-aluei-
siin. Esim. servikaalista dystoniaa sai-
rastavan tulisi ylldpitdd myos alaraajo-
jen sekd vartalon nivel- ja lihaskuntoa.
Liikuntasuorituksen aiheuttama rasitus
saattaa hetkellisesti pahentaa dystonia-
oireita, joten lepo on tirked vastapai-
no litkunnalle.

Kotiohjelma voi sisiltdd lihaksia ve-
liikkeitd, raajanivelten ja rangan liikku-
vuusharjoituksia seki tasapaino- ja ke-
honhahmotusharjoituksia. Monipuoli-
nen lihastasapainosta huolehtiminen
on my®os yksi kivun hoitokeino. Mikili
oireet ovat voimakkaita, voi omatoi-
minen yliaktiivisten lihasten ren-
touttaminen ja nivelliikkuvuudesta
huolehtiminen olla vaikeaa. Tarvitta-
essa onkin syytd hakeutua yksilolli-
selle fysioterapiajaksolle, jossa lii-
kuntaelimiston normaalia toimintaa
tuetaan liikuntaohjauksen ohella
mm. passiivisin liikehoidoin.

Sairastavien oirekuvat poikkeavat
paljonkin toisistaan. Onkin tirkedd
suunnitella ja toteuttaa fysioterapiaa
asiakkaan ja terapeutin yhteistyond sai-

rastuneen tuntemusten ja terapiavas-
teen mukaisesti edeten. Lihetteen
tysioterapiaan kirjoittaa hoitava lda-
kari.

Lisdtietoja dystoniaa sairastaville
soveltuvan liikuntaohjelman suun-
nittelusta sekd sopeutumisvalmen-
nus- ja kuntoutuskursseista saa Suo-
men Parkinson-liitosta, puh. (02)
2740 418.

TIETOA JA VERTAISTUKEA
YHDISTYKSISTA JA KERHOISTA

Dystoniaa sairastavien yhdistystoi-
mintaa on kehitetty Suomen Parkin-
son-liitossa vuodesta 1993 lihtien
ja valtakunnallinen Suomen Dys-
tonia-yhdistys, Finlands Dystoni-f6-
rening ry, perustettiin 1998 Tampe-
reelle. Dystonia-kerhot toimivat mo-
nella paikkakunnalla eri puolella
Suomea.

Yhdistys ja kerhot jirjestdavit oh-
jattua ja virikkeellistd toimintaa:
kerhoiltoja, asiantuntijaluentoja, lii-
kuntaa, virkistys- ja lomatoimintaa.
Tiedon ja vertaistuen lisiksi toimin-
taan osallistuminen auttaa 16yti-
midn elimdd helpottavia uudenlaisia
ajattelu- ja toimintamalleja.

Lisdtietoja dystonia-toiminnasta
Suomen Dystonia-yhdistyksestd,
puh. 040 7640908 ja Suomen Par-
kinson-liitosta, puh. (02) 2740 400.
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