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-yhdistys ry:n kanssa. Opas on suunnattu vastasairastuneille ja heidan laheisil-
leen. Oppaan tarkoitus on kannustaa ja antaa vastasairastuneille tietoa dystoni-
asta ja sen kanssa selviytymisesta.

Raportissa on esitelty perustietoa dystoniasta, teoriatietoa selviytymisesta ja
vertaistuesta seka tutkimusosuus dystoniaa sairastavien selviytymisesta. Tut-
kimus tehtiin yksildteemahaastattelujen avulla ja niitd varten laadittiin nelja tut-
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misessa?

Tulokset kasiteltiin induktiivisen sisadllonanalyysin avulla, ja ne esitettiin tutki-
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Tulokset antoivat tarke&ta tietoa dystoniaan sairastuneen selviytymisesta ja
keinoista parjata arkielamassa. Tutkimus antoi myds oppaaseen hyvan koke-
musperaisen lisan suorien lainauksien muodossa.

Suomessa on dystoniasta tehty vahan hoitotieteellisia tutkimuksia ja kaikki ai-
heeseen liittyva tieto on tarpeellista dystoniaa sairastaville. Oman tutkimuk-
semme laajentaminen on eras jatkotutkimusaihe, jolloin nakemys ja yleistetta-
vyys paranevat. Tarked jatkotutkimusaihe olisi myos dystoniaa sairastavien ver-
taistukitoiminnan kehittdminen Ita-Suomen alueella ja siind ennen kaikkea ver-
taistukitoimintaa hyddyntavien henkildiden kehittamisideoiden selvittaminen.
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ABSTRACT
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"Life is wonderful, even though | have dystonia.” — A Guide about Dystonia and
Coping with the Disease. 39 pages, 7 appendices.
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Bachelor’s Thesis 2010

Instructor: Senior Lecturer Pia Halonen

This thesis consists of a thesis report and guide about dystonia. The guide is
done based on the thesis. The thesis is written in association with Finland’s
Dystonia Association. The guide is directed to people who have the diagnosis of
dystonia and to their close relatives. The purpose of this guide is to encourage
and give information to those who recently have been diagnosed with dystonia.

In thesis report there is basic information about dystonia, facts about coping and
peer support, and also study results about coping with the disease. Research
was done with individual theme interviews consisting of four thesis tasks which
were: How has the dystonia diagnosis changed the subjects’ lives? What kinds
of resources and coping methods does the person with dystonia diagnosis
have? What has been the importance of support from close relatives to persons
with dystonia? What is the importance of peer support in coping with dystonia?

The research results were analysed with inductive content analysis and they
were produced in the thesis task order. The results revealed that having the
dystonia diagnosis caused all interviewees the same kinds of emotional symp-
toms, like depression and panic. When talking about resources, the most impor-
tant ones were the individual’s attitude, good physical condition, and part time
work. Almost all the interviewees felt that close relatives’ support was an irre-
placeable help. The most important thing about peer support was sharing ex-
periences and meeting other people with the dytonia diagnosis.

The results gave important knowledge about coping with dystonia and the
means to get along in everyday life. The research also gave good experience
based quotations to use in the dystonia guide.

In Finland there have been done only a few nursing science studies about
dystonia. As a good subject for further research, all kinds of information about
dystonia are important. To broaden this study might be also beneficial in order
to generalize the results. It would be also important to improve the peer support
activity in East Finland and survey the clients using peer support for more ideas.

Keywords: Coping, Dystonia, Peer Support



SISALTO

IO ] 1 7 A 0 L 6
P2 =110 1N 1N S O N 8
S DYSTONIA SAIRAUTENA . ... .eettitiiiitiiiiieeiienrienneeaanarrasssssaasanessssnsssnnnnsnnnes 9
3.1 Dystonian oireidenmukaiset MuUOdOL...........ccceevvviviiiiiiiie e 10
3.1.1 Servikaalinen eli torticollis dysStonia ............ccoevvvviiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiieeeeee, 10
3.1.2 BlefaroSPasmi..........uuuiiiiii e 12
3.1.3 KAden dyStONIat..........uciiiieeeiiieeiiiei et e e 12
3.1.4 Laryngeaalinen eli spasmodinen dystonia..........cccccvvevvieiiiiiiiiiennennn. 13
3.1.5 Oromandibulaarinen dysStOnia.............cccevvvuiuiiiiiiie e 13
3.1.6 Dopaherkkd dyStOnia...........coovvuuiiiiiii e 14

3.2 Dystonian NoitoOMUOTOT ........cooeeeeeeeee e 14
G0 I =T (V11T o1 o] (o I 14
3.2.2 LAGKENOITO ....cceeeeiieiiieeeeeeeeeee 16
3.2.3 Kirurginen NOIO ......ccoevviviiiiiiiiiiiiieee e 16
3.2.4 FYSIOtEIAPIA . ....cceieieiiiiee e e e e et e e e e e e e e e e e e e eaaaa 17

4 DYSTONIAN KANSSA SELVIYTYMINEN ..., 18
4.1 Sopeutumisprosessin vaiheet ja henkiset selviytymiskeinot.................... 18
4.2 VertaiStUKI ....cceeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 20
4.3 Suomen Dystonia-yhdistys ry:n tarjoama vertaistuki .............cccooeeeeeeeeens 22
4.4 SopeutumisvalmennUSKUISSIt............uiiiiie e e e eenens 22

5 OPINNAYTETYON TAVOITTEET JA TUTKIMUSTEHTAVAT .....ccccvveneene. 23
6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS ......uiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiieiiineiennenennennnenssnnnnnnnee 23
6.1 KONAeryhma ... 24
(2 N T=To (o o I g = T o] X4 | = 24
6.3 AINEISTON aNAlYSOINTI.......cciiiiie e 25

7 TUTKIMUSTULOKSET ...uttititiiiiiiiiiiiiiiiinineesnnnnsnnnnsssssnssnssnssssssssnsnssnsssssnssnssnnes 26
7.1 Elaman muuttuminen dystoniaan sairastumisen jalkeen ......................... 27
7.2 Selviytyminen ja voimavarojen kayttd dystoniaa sairastaessa................. 29
7.3 Laheisten antaman tuen merkitys dystoniaa sairastaessa....................... 30

7.4 Vertaistuen merkitys dystoniaa sairastavan selviytymisessa................... 31



B POHDINTA L 34

8.1 Tutkimuksen eettiset n&kokohdat ............cccoovieiiiiiiiiiiii 35

8.2 Tutkimuksen luotettavuuden ja toteutuksen tarkastelua .......................... 36

8.3 Oman oppimisen tarkastelua ...............uuvviiiiieeeieiicee e 37

8.4 JatkOtUtKIMUSAINEET ......ceiiiiieiie e 37
LAHTEET ..ottt ettt ettt et et e et e e et e e eteesteesaeesaeeeaeeenee e 38
LITTEET

Liite 1. Opas dystoniaa sairastaville

Liite 2. Yhteisty6sopimus

Liite 3. Saate yhdistykselle

Liite 4. Teemahaastattelurunko

Liite 5. Saate haastateltaville

Liite 6. Suostumuslomake

Liite 7. Kuvio 1: Esimerkki aineiston pelkistamisesta ja tiivistamisestd kokoa-
vaan kasitteeseen



1 JOHDANTO

Opinnaytetydmme kasittelee dystoniaa ja sen kanssa selviytymisté. Dystonia on
neurologinen sairaus, jossa aivojen tahdonalaisten lihasten liikkeita sdatelevan
keskuksen toiminta on hairiintynyt. Dystonia aiheuttaa potilaalle tahdosta riip-
pumattomia toistuvia ja nykivia liikkeitda seka mahdollisesti pysyvia virheasento-
ja. Parantavaa hoitoa ei ole, mutta oireita pystytdan lieventdmaan botuliini-, laa-
ke- ja kirurgisilla hoidoilla seka fysioterapialla. Dystoniasta on kuusi eri pAamuo-
toa oireiden ja niiden ilmenemispaikkojen mukaan. (Palo, Jokelainen, Kaste,
Teravainen & Waltimo 1996, 306—307, Jinnah & Hess 2008, 198-209.) Paa-
dyimme aiheeseen Suomen Dystonia-yhdistys ry:n aktiivijgsenen kautta. Suo-
men Dystonia-yhdistys ry:n tarkoituksena on jakaa tietoa sairaudesta seka an-
taa vertaistukea niin yhdistys- kuin kerhotoiminnan kautta. Aiheesta on Suo-
messa vahan hoitotieteellistéa tutkimusta, ja sairastavien huonot kokemukset
hoitohenkilokunnan véahaisista tiedoista kannusti laajentamaan niin omaa tieta-

mystamme kuin jakamaan tietoa sité tarvitseville.

Opinnaytetyd jakautuu kahteen osaan. Teoriaosuus sisaltaa perustietoja sai-
raudesta, oireista ja hoidosta. Tutkimusosuus kasittelee sairastavien henkil6i-
den omia kokemuksia sairaudesta ja selviytymisesta dystonian kanssa. Selviy-
tymista tarkastelemme tekemiemme yksil6haastattelujen pohjalta, jotka analy-
soimme induktiivisen sisallonanalyysin avulla. Haastateltavat saimme [t&-
Suomen alueelta. Yhdistamalla teorian ja tutkimamme tiedon selviytymisesta
dystonian kanssa, kokoamme oppaan Suomen Dystonia-yhdistys ry:n kayttoon,

joka vastaa my6hemmin oppaan levittamisesta ja paivittAmisesta.

Sairastuminen dystoniaan on kriisi- ja muutoskohta, ja se vaatii erilaisia selviy-
tymistaitoja ja -keinoja. Ihmisissa on suunnattomasti erilaisia voimavaroja, jotka
aarimmaisissa tilanteissa kaynnistyvét ja edesauttavat selviytymista dystonian
kanssa. Voimavarojen ja selviytymiskeinojen kaytto laittaa dystoniaan sairastu-
neen psyykeen vahvalle koetukselle, mutta antaa myés mahdollisuuden kehit-
tya ja lujittua ihmisena. (Heiskanen 1997, 276 — 282, Saari 2007.)
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Oman ammatillisen kasvun kannalta opinnaytety® laajentaa tietamystamme
dystoniasta seka antaa valmiuksia kohdata kyseiseen sairauteen sairastuneita
henkiloita. Opinnaytetyd opettaa moniammatillisen yhteistyon tarkeytta ja toimi-
van yhteisty6n rakentamista téassa tapauksessa Suomen Dystonia-yhdistys ry:n
kanssa. Ammattimaisen tiedonhankinnan keinot vahvistuvat ja tiedon luotetta-
vuuden arviointi seka kyky soveltaa hankittua tietoa kaytant6on kehittyvat.



2 TIEDONHAKU

Tiedonhaku alkoi opinnaytetydssamme hakusanojen maarittamisella ja niiden
valitsemisella. Paahakusanoiksi muodostuivat dystonia, selviytyminen ja ver-
taistuki, joita yhdisteleméalla ja englanniksi kaannettyind kaytimme tiedonhaus-
sa.

Tietokantahaut dystoniasta ja sen kanssa selviytymisesta osoittivat suomalais-
ten tutkimusten vahaisen méaaran aiheesta. Nelli-portaalissa tiedonhakua teh-
dessa asetimme rajaukseksi sosiaali- ja terveysala, jolloin kaytt6on tuli 18 tieto-
kantaa, joita olivat muun muassa Aleksi, Arto, Linda, Ovid, Science Direct ja
Terveysportti. Hakusanalla dystonia 16ytyi 14 455 tulosta, joista enemmist6 oli
englanninkielisia artikkeleita. Hakutermilla dystonia ja fysioterapia l6ytyi 10 tie-
tuetta. Hakusanalla dystonia ja selviytyminen, dystonia ja vertaistuki ei [6ytynyt
yhtdédn suomenkielistd hakutulosta. Hakutermeilla selviytyminen ja tutkimus
l6ytyi 299 tulosta. Hakusanoilla vertaistuki ja tutkimus tehtiin haku, jossa oli ylei-

set tietokannat kaytossa, ja tuloksia I6ytyi 80.

Suomenkielisissa hauissa opinnaytety6hon sovellettavia l&hteita 10ytyi kolmesta
tietokannasta, joita olivat Aleksi, Arto ja Linda. Saaduista hakutuloksista valit-
simme opinnaytetybhémme parhaiten sopivat ja saatavilla olevat lahteet. Nelli-

portaalin tiedonhauissa emme kayttaneet aikarajausta.

Science Directista tiedonhaun rajaksi asetimme aikavalin 2000-2010, ja aihe-
alueeksi valitsimme Nursing and Health Professions. Hakusanalla dystonia l0y-
tyi 9 553 artikkelia. Dystonia ja cope with -hakutermeilld 16ytyi 252 artikkelia.
Dystonia ja survival -termeilla 16ytyi 1 576 artikkelia. Naista artikkeleista valit-
simme omaa opinnadytetydtd parhaiten palvelevat artikkelit. Useat artikkelit ra-

jautuivat kaytdsta maksullisuuden takia.



3 DYSTONIA SAIRAUTENA

Dystonia on neurologinen sairaus, jonka oireina ovat erilaiset lihasjanteyden
hairiét. Siihen kuuluu joukko liikehéairigita, joille on tunnuksenomaista vaihtele-
van pituiset, kivuliaat ja tahdottomat kouristukset eri lihaksissa tai lihasryhmissa.
Dystonialle on tyypillista, etté oireet esiintyvat aluksi vain ajoittain ja véhaisen
ajan, mutta myéhemmin taudin edetessd epéanormaaleiden liikkeiden maara
lisdantyy ja kestot pitenevat tai potilaalle voi jadda jo pysyva virheasento. (Palo
ym. 1996, 306—-307, Jinnah & Hess 2008, 198—-209.)

Monissa tapauksissa dystonian tarkkaa syyta ei tiedeta, mutta neurologian tut-
kimuksista muun muassa magneettitutkimukset ovat osoittaneet dystoniapoti-
lailla erilaisia toimintahairioita tyvitumakkeiden ja aivokuoren alueella (Kaakkola
2004, 5). Tyvitumakkeita ovat voineet vioittaa aivovamma, virusenkefaliitti, ai-
voinfarkti tai neuroleptihoidon alkuvaihe (Palo ym. 1996, 419). Dystonia ei vai-
kuta henkiléon muistiin ja ajatteluun, vaan se on varsin puhtaasti liikehairiésaira-
us. Lihaskouristukset ovat tahdosta riippumattomia. (Kaakkola 2004, 5.) Lihas-
kouristuksien ja liikehairididen voimakkuus riippuu lihaksista, joihin arsytys koh-
distuu. Miedoimpana muotona dystonia voi ilmentya ihmisen normaalin lihasliik-
keen pienena liioitteluna. Vastaavasti vaikeammassa dystonian muodossa liik-
keet ovat jaykkia, kankeita, hitaita ja kiertyneitd seka virheasentoja ilmentyy.
(Jinnah & Hess 2008, 198-209.)

Dystoniasta ei ole tehty tarkkaa epidemiologista tutkimusta, mutta dystonian
oireita on arvioitu olevan yli kolmella miljoonalla ihmisella maailmassa. Tutkijat
kuitenkin uskovat, ettd dystoniaa sairastavia on enemman, koska dystonian oi-
reita ei ole helppo tunnistaa ja monet potilaat jadvat diagnosoimatta. (Jinnah &
Hess 2008, 198-209.) Dystonian perinnéllisyys yleistyneessa dystoniassa on
useimmiten vallitsevaa eli sairastuneita on useassa sukupolvessa, ja heidan
kohdalla on l6ydetty useita geenivirheita. Paikallisten dystonioiden periytyvyy-
desta ei ole varmoja tutkimustuloksia ja I6ydettyja geenivirheitd. Kuitenkin 1/5
osalla sairastavista joku lahisukulainen sairastaa myos dystoniaa. Eli perinttte-

kijoilla on siis osuutta taudin synnyssa. Suomessa yleistynyt perinnéllinen dys-
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tonia on hyvin harvinainen ja paikallista eli fokaalista dystoniaa sairastaa 1000—
2000 ihmista. (Kaakkola 2008,14.)

3.1 Dystonian oireidenmukaiset muodot

Oireiden perusteella dystonia on jaettavissa eri muotoihin, riippuen mihin tah-
donalaisiin lihaksiin tai lihasryhmiin liikeh&irio kohdistuu. Yleistyneessa dystoni-
assa liikehairiot kohdistuvat koko vartalon lihaksiin. Paikallisessa dystoniassa
lihashairio on tietyssa lihaksessa tai lihasryhmaéssa. Liikehairion kohdistuessa
useisiin kehon osiin on kyseessa multifokaalinen dystonia. Mikali liikehairi6 ra-
joittuu vain toiselle puolelle kehoa, on kyseessa hemidystonia. Lihakseen koh-
distuvasta liikehairibsta ja sen sijainnista riippuen on dystoniaa jaoteltu alatyyp-
peihin, joita ovat servikaalinen, blefarospasmi, kdden dystonia, laryngeaalinen
eli spasmodinen, oromandibulaarinen dystonia, ja dopaherkka dystonia. (Kaak-
kola 2004, 6; 2008, 14; Jinnah & Hess 2008, 198-209.)

3.1.1 Servikaalinen eli torticollis dystonia

Servikaalinen dystonia on yleisin dystonian muoto, ja sita sairastaa Suomessa
60-75 % kaikista sairastavista. Sairaus puhkeaa yleensa 35-40 vuoden iassa.
Useimmiten oireet lisdantyvat ensimmaisten viiden vuoden aikana, jonka jal-
keen tilanne vakiintuu. (Erjanti 2004.) Servikaalinen dystonia on kaksi kertaa
tavallisempi naisilla kuin miehilld. Sen oireita ovat paan tahaton kiertyminen si-
vulle (rotatorinen) tai kallistuminen eteen (antekollis), taakse (retrokollis) tai si-
vulle (laterocollis). Nama oireet ovat antaneet servikaaliselle dystonialle nimi-
tyksen kierokaula. Servikaalinen dystonia on monesti naiden tilojen yhdistelma
ja siihen liittyy paan tarinaa ja vapinaa seka lihasnykayksia ja kipua niskassa tai
se voi ilmeta pelkkdna paan vapinana ilman paan kallistumia. (Kaakkola 2004,6;
2008,14.) Lowensteinin ja Aminoffin mukaan servikaalista dystoniaa sairastavil-
la paan vapinaa esiintyy 60 %:lla ja niskahartiakipua 75 %:lla. (Rinta-Keturi

2001, 10). Harvoissa tapauksissa lihasliikehairiét kohdistuvat alemmas selan
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alueen lihaksiin ja aiheuttaa skolioosityyppista selan kiertymisoiretta (Erjanti
2004).

Voimakas fyysinen aktiviteetti, henkinen jannittdminen ja stressi lisdavét oireita.
Naissa tapauksissa kasvojen tai niskan kevyt koskettaminen ja painaminen hel-
pottavat tilapaisesti lihaskiristysoireita. Rinta-Keturin (2001) pro gradu
-tutkimuksessa, johon osallistui 24 Keski-Suomen sairaanhoitopiirin alueen dys-
toniaa sairastavaa, todettiin myds posken hivelylla olevan lievittdvaa vaikutusta
servikaalisen dystonian oireisiin varsinkin stressi ja esiintymistilanteissa. Lepo ja
sangyssa pitkallaan olo helpottavat oireita joissakin tapauksissa kun taas joilla-
kin pitka pitkallaan olo saattaa korostaa oireita ja vaikeuttaa unen saantia. Sy-
vassa unessa dystoniset oireet ja jannitystilat haviavat lahes taysin. Niskan jat-
kuva jannitystila ja virheasennot aiheuttavat noin puolelle servikaalista dystoni-
aa sairastaville kipuja. Alussa kivut eivat ole voimakkaita, ja ne aiheutuvat lihas-
ten liikkeiden ja lihasjanteyden saatelyn hairidista. Sairauden edetessa kivut
voivat voimistua ja ne johtuvat jatkuvasta lihaskireydesta ja normaalisti toimivien
lihasten ylirasittumisesta. Kivut rajoittavat suurella osalla servikaalista dystoniaa
sairastavilla toimintakykya. (Kaakkola 2004, 6.)

Nikamien ylirasitus virheliikkeissa ja -asennoissa voi aiheuttaa kulumia ja valile-
vyn muutoksia. Hermojuuren puristumisen takia voi kipua sateilla kateen ja har-
tiaseutuun. Oireita voidaan lievittéa ladkehoidolla, botuliinipistoksilla ja fysiote-
rapialla. (Erjanti 2004.)

Voimakas ulkoisesti havaittava paan virheasento aiheuttaa sairastavan ulkoisen
olemuksen muutoksen, toimintakyvyn laskun seka joissakin tapauksissa poti-
laan mielenterveyden horjumisen. Virheasento koetaan kosmeettisena haittana,
joka kiinnittd&d helposti kanssaihmisten huomiota ja saattaa muuttaa ihmisten

suhtautumista servikaalista dystoniaa sairastavaan henkil6on. (Erjanti 2004.)
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3.1.2 Blefarospasmi

Blefarospasmi eli luomikouristus kuuluu paikallisiin dystonioihin, jossa alkuvai-
heen oireena on silmien runsas répyttely, jota kirkas valo pahentaa. Oireilu joh-
tuu silmia ymparoivien lihaksien liikatoiminnasta. Blefarospasmi puhkeaa 30—60
vuoden iassa ja on kolme kertaa yleisempi naisilla kuin miehilla. Oirehdinta al-
kaa useimmiten toisesta silmista siirtyen aikaa myodten myos toiseen silmaan.
Alkuvaiheessa silmat tuntuvat artyneilta ja rapyttelytaipumus kasvaa reilusti ja
lisdantyy viela edelleen sairastamisvuosien alkuaikoina. (Erjanti 2004; Kaakkola
2004, 6.)

Sairauden edetessa ilmenee silmien sulkeutumiskramppeja, jotka voivat vaih-
della sekunneista kymmeniin sekunteihin, ja lisdantyneet krampit voivat aiheut-
taa toiminnallista sokeutta. Krampit vaikuttavat esimerkiksi henkilén autolla
ajoon, lukemiseen ja TV:n katseluun. Aamuisin kun silmat ovat levanneet y6n
yli, oireet ovat lievia, mutta pahenevat paivan mittaan silmien rasittuessa. Silmi-
en alueelta oireet saattavat joskus levitd muualle kasvoihin tai niskan alueelle.
(Erjanti 2004; Kaakkola 2004, 6.) Tata dystonian muotoa voidaan hoitaa parhai-
ten ruiskuttamalla botuliinia silmien kehéalihaksiin (Palo ym. 1996, 284). Jossain
tapauksissa silmien sulkijalihaksien tehtava kirurginen toimenpide lievittavat

blefarospasmia (Erjanti 2004).

3.1.3 Kaden dystoniat

Kaden dystonioista kirjoittajankramppi on tavallisin, jossa kynalla kirjoittaminen
aiheuttaa yhden tai useamman sormen tai ranteen vaantymista niin, etta kirjoit-
tamisesta tulee mahdotonta (Kaakkola 2004). Ka&sinkirjoitettu teksti muuttuu
pieneksi ja katkeilevaksi, saattaa jopa keskeytya kokonaan (Palo ym. 1996).
Muita kaden dystonioita ovat kirurgin, muusikon ja golffarin kramppi. Kaden dys-
toniat liittyvat kaden ja k&sivarren lihasten tiettyyn toimintaan, joissa vaaditaan
nopeasti ja tarkasti koordinoituja liikkeita. Kaden dystoniassa oire ilmenee tyy-

pillisesti tiettyd tehtavaa tehtaessa, muuten kasi toimii normaalisti (task-specific-
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dystonia). Yleisin oire kaden dystonioissa ovat toistuvat jAnnetupentulehdukset,
jotka parantuvat valiaikaisesti hoitojen avulla. (Erjanti 2004.) Joskus perusoirei-
den lisdksi ilmenee kaden tarinda ja se on ennemminkin hairitsevaa kuin kivuli-
asta (Kaakkola 2008, 14).

Tiettyjen tehtavien laukaisema dystonia on hankala hoitaa tydkyvyn kannalta,
koska botuliinitoksiinihoito hairitsee kaden tarkkuutta. Kéden dystonioissa en-
naltaehkaisy onkin paras hoitomuoto. Tulisikin opetella mahdollisimman vahan
kattd kuormittava tyotapa, lihasten hyva huolto ja peruskunnon yllapitdminen
seka riittavien taukojen pitaminen. (Erjanti 2004.)

3.1.4 Laryngeaalinen eli spasmodinen dystonia

Laryngeaalinen eli spasmodinen dystonia syntyy liikkeiden séatelyhairion koh-
distuessa aanihuulten lihaksiin, josta aiheutuu eriasteisia puhehairioitd. Puhu-
essa aanen voimakkuus heikkenee ja sen sdvy muuttuu. Aani voi olla kirea,
kadhed, katkeileva tai kuiskaava. Hairioé voi myos kohdistua nielemistapahtumas-
sa kohdistuviin lihaksiin, jolloin syntyy nielemishairidita. (Erjanti 2004.) Tama voi
myos olla henkildlle hyvin invalidisoiva, koska puheentuottamiskyky hankaloituu
(Kaakkola 2004, 6). Hoitona spasmoidiseen dystoniaan on botuliinipistokset

erityislaitteen avulla laitettuna (Erjanti 2004).

3.1.5 Oromandibulaarinen dystonia

Oromandibulaarinen dystonia aiheutuu suun- ja nielulihasten toimintahairiosta.
Oireet pahenevat toiminnan aikana ja vaikeuttavat syomista sekd puhumista.
Lievempand muotona ilmeneva oromandibulaarinen dystonia voi aiheuttaa ai-
noastaan purentahairiéita. Tyypillisesti suu pyrkii tahattomasti aukeamaan tai
sulkeutumaan pakonomaisesti, kun ihminen alkaa puhua tai pureskella ruokaa,

jota han itse ei pysty kontrolloimaan. (Erjanti 2004; Kaakkola 2004, 6.)
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3.1.6 Dopaherkké dystonia

Dopaherkké dystonia alkaa jo lapsuudessa ja on hyvin harvinainen. Sairauden
syyna on geenivirhe, jossa dopamiinin tuotantoon osallistuvan entsyymin muo-
dostaminen estyy. Geenivirhe on tavallisin kromosomissa 14. Poikkeava geeni
on 50 %:n todennédkodisyydella lapsella, mikali jommallakummalla vanhemmista
on dopaherkka dystonia. Geenivirhettad kantava vanhempi voi olla lahes terve ja
oireet ilmenevat yleisimmin naisilla. Dopaherkassa dystoniassa oireina ovat
alaraajojen jaykkyys, joka johtaa kavelemisen vaikeutumiseen. liman hoitoa
oireet voivat ilmeta myds muualla vartalossa ja ylaraajoissa seka lapsi voi me-
nettéaa likkuntakyvyn. Kuten blefarospasmissakin aamulla hyvin levatyn yon jal-
keen oireet ovat vahaisia ja pahenevat iltaa kohden. Hoitona on elinikainen do-
pamiini-korvaushoito. (Erjanti 2004; Kaakkola 2004, 6.)

3.2 Dystonian hoitomuodot

Dystonioihin suoranaista parantavaa hoitoa ei ole, ja paranemismahdollisuus on
alle 5 % kaikista sairastuneista. Dystonioissa oireet voivat pysya poissa vuosia,
mutta monesti ne palaavat takaisin. Dystonian hoitomuotoja ovat laakehoito,
botuliinihoito, kirurginen hoito ja fysioterapia. (Erjanti 2004; Kaakkola 2004, 6.)

3.2.1 Botuliinihoito

Botulinumtoksiini on clostridium botulinum —bakteerin tuottamaa ainetta. Alun-
perin sen on todettu aiheuttavan suolistotulehduksia, joiden yhtenad oireena on
ollut lihasvoiman heikkeneminen. Tutkimuksien avulla on pystytty johtamaan
botulinumtoksiini, joita on seitseman rakenteeltaan erilaista muotoa, ja yleisim-
min niistd on kaytdssa botulinumtoksiini A ja B —tyyppia. (Erjanti 2004.) Nykyisin
kaytdossa olevat botuliinit ovat puhtaampia ja vasta-aineita niitd kohtaan muo-
dostuu harvoin. Suomessa on saatavilla botuliini A-tyyppid kahdelta eri valmis-

tajalta, joita ovat Botox ja Dysport. Lisaksi B-tyypin botuliinia on saatavilla Neu-
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roblock-valmistajalta, jota kaytetdan useimmiten silloin, kun A-tyypin botuliinia
vastaan on muodostunut vasta-aineita. (Kaakkola 2007, 7.)

Botuliini eli botulinumtoksiini lievittdd tehokkaimmin dystonian oireita ja sita kay-
tetddn paikallisesti. Botuliini estda kolinergisissa hermopéaatteissa asetyylikolii-
nin vapautumista, jolloin hermo- ja lihaksen liitoskohdan viestin kulku heikkenee
ja lihaksen supistumiskaskyt eivat etene hermosta lihakseen ja lihas rentoutuu.
Botuliini ei aiheuta pysyvaa vauriota hermoon, vaan oireet ovat kliinisesti huo-
mattavissa uudelleen 2-4 kuukauden kuluttua, mink& takia botuliinia tulee antaa
tasaisin valiajoin. (Erjanti 2004; Kaakkola 2004, 7; 2008, 15.) Rinta-Keturin
(2001) pro gradu -tutkimuksessa (N=24) pistosvalit vaihtelivat kahdesta kuuteen

kuukauteen.

Oikeat botuliinipistoskohdat  pystytaan selvittamaadn EMG-lihassahko-
tutkimuksella, jolloin hoitovaste on paras mahdollinen. Pistokset antaa koulu-
tuksen saanut ladkari. Heti pistoksen annon jalkeen lihaksen rentoutuessa kipu
havid, jonka jalkeen virheasento korjaantuu. Botuliini on todettu turvalliseksi
ladkeaineeksi. Padasiassa ladkeaine kulkeutuu kohdelihakseen ja vain pienia
maaria laakkeestéa voi joutua verenkiertoon tai viereisiin lihaksiin, jolloin voi ai-
heutua tahatonta lihaslamaa ja nain vaikeuttaa lihaksen normaalia toimintaa.
Botuliinipistoksien laittajalta edellytetdankin hyvaa anatomista seké& lihasten
tarkkaa tuntemusta. (Erjanti 2004; Kaakkola 2004, 7; 2008, 15.)

Botuliinin haitat ovat useimmiten lyhytkestoisia ja ohimenevia. Botuliinihoitojen
haasteina ovat oikean ladkeannoksen ja lihaksen |6ytaminen. Botuliini voi aihe-
uttaa lihasarkuutta, pintaverisuonien rikkoutumista eli mustelmien muodostumis-
ta. Jo vuosia jatkuneessa botuliinihoidossa voi muodostua vasta-aineita, jolloin
laékkeen teho kumoutuu ja talldin vaihdetaan A-tyypin botuliini B-tyypin botulii-
niin. (Erjanti 2004; Kaakkola 2004, 7; 2008, 15.)
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3.2.2 Laakehoito

Dystonian hoidossa parhaat tulokset botuliinihoidon lisaksi on ladkehoidon koh-
dalla saavutettu lihaksia rentouttavilla laakkeilla, kun botuliinipistoksien vaikutus
vahenee (Adam & Jankovic 2007, 362—-368). Klonatsepaami-laékeaine on te-
hokkain lihaskireytta helpottava ja lievittava. Klonatsepaamin lisdksi muut bent-
sodiatsepiinijohdokset poistavat lihaskireyttd pitempivaikutteisesti, mutta ne
ovat sivuvaikutukseltaan vasyttavia ja soveltuvat parhaiten iltakayttoon. Yleisty-
neessa dystoniassa on paaasiassa kaytetty paljon parasympaattista hermostoa
hillitsevia eli antikolinergisia valmisteita, esimerkiksi biperidiini (Ipsatol,
Akineton). (Erjanti 2004, Kaakkola 2004, 7; 2008, 15.) Sympaattisen hermoston
beetareseptoreihin vaikuttavia beetasalpaajia voidaan kayttdd vapinaoireisiin,
mutta niiden teho on varsin lieva ja yksilollinen (Erjanti 2004). Dystoniaan liitty-
via kipuja voidaan tilapaisesti lievittdd myos tavanomaisilla sarkylaakkeilla, mut-
ta niiden jatkuva kayttd ei ole suotavaa (Kaakkola 2008, 15). Rinta-Keturin
(2001) pro gradu -tutkimuksessa (N=24) servikaalista dystoniaa sairastavista
66,7 % kaytti erilaisia sarkylaédkkeitd muiden hoitojen ohella, vaikka tutkimuksen

mukaan niiden hoitovaste oli melko huono.

3.2.3 Kirurginen hoito

Kirurginen hoito dystonian oireiden lievittdmisessa on harvoin kaytettya tehot-
tomuuden ja leikkausriskien takia. Kirurgisessa hoidossa katkaistaan liiallisesti
kiristava lihas, siihen tuleva hermo tai lihasryhman hermojuuri. Leikkaukset te-
hoavat vain muutaman vuoden ajan, koska lihaksien kasvaessa tai uusiutuessa
jokin uusi lihas tai lihasryhma alkaa kiristya uudelleen. Aiemmin kirurgista hoitoa
saaneelle on vaikea antaa botuliinipistoksia lihaksien vaikean paikantamisen ja
arpikudoksien takia. (Erjanti 2004; Kaakkola 2004, 7.)
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3.2.4 Fysioterapia

Fysioterapian tarkoituksena on asiakkaan toiminta- ja tyokyvyn yllapitdminen ja
parantuminen lihaskireyksia lievittavien harjoituksien avulla ryhmassa tai yksin.
Henkilokohtaisilla harjoituksilla pyritdan kehonasentojen hahmottamiseen eri
toiminnoissa ja samalla pyritaan valttamaan virheliikkeiden syntyminen ja vaa-
ranlainen lihaksien kuormitus. Fysioterapia-harjoitukset olisi hyva aloittaa viikon
sisélla botuliinipistoksen annon jalkeen, kun yliaktiiviset lihakset ovat rennoim-
millaan. Lihaskuntoharjoitukset kohdistetaan heikommin toimiviin lihaksiin ja
vastaavasti pyritddn valttamaan yliaktiivisten lihasten lisakuormittumista. Yksi
fysioterapeuttisen hoidon perustana on hyvasta yleiskunnosta huolehtiminen
erilaisten liikuntaharjoitteiden avulla, esimerkiksi vesikavely ja —juoksu, voimis-
telu, tanssiminen, sauvakavely ja sulkapallo. Omavalintaisten liikkuntaharrastuk-
sien jatkamista on tarkeaa tukea, silla niiden tuoma nautinto piristdd myds miel-
ta. (Garam 2004, 8-9, Garam 2008, 10-12; Peltonen 2004, 11-12.)

Zetterbergin, Halvorsen, Farnstrandin, Aquiloniuksen ja Lindmarkin (2008) tut-
kimuksessa lahtokohtana oli fysioterapia ohjelman vaikutukset servikaalista
dystoniaa sairastavan elamanlaatuun. Ohjelmalla haluttiin vaikuttaa tutkimuk-
seen osallistuneiden lihaskuntoon, paan liikuttavuuteen, kivun vahentymiseen ja
paan ja niskan asentojen huomioimiseen. Tutkimusjakso kesti 26 viikkoa. Tut-
kimukseen osallistui kuusi osanottajaa, joten tutkimus ei ole maaran mukaan
yleistettavissa. Tulokset osoittivat kuitenkin kaikkien kuuden henkilon kohdalla,
ettd hyvin suunnitellulla fysioterapia ohjelmalla on positiivinen vaikutus henkilén

elaméanlaatuun.

Useilla dystoniaa sairastavilla on kipuja, jotka voivat johtua tuki- ja likuntaelimis-
tén vaivoista, eivatkd pelkastddn dystoniasta johtuvista yliaktiivista lihaksista.
Servikaalista dystoniaa sairastavalla kipuoireita voi olla niska-hartia seudussa,
ylaraajoissa kaularangan kierron ja sivutaivutuksen puolella tai vastakkaisella
puolella. Kipuja voidaan hoitaa rentoutumisen, akupunktion, manuaalisen tera-
pian ja erilaisten liikkeiden avulla. (Garam 2004, 8-9; Garam 2008, 10-12.)
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4 DYSTONIAN KANSSA SELVIYTYMINEN

Sairastuminen dystoniaan on kriisi- ja muutoskohta, ja se vaatii erilaisia selviy-
tymistaitoja. Selviytymistaitojen avulla ihminen pyrkii tasapainon tilaan ja mat-
kalla tasapainoon sairastunut kay lapi kriisin vaiheet eli sopeutumisprosessin
vaiheet. (Heiskanen 1997, 275; Kantanen, Kamarainen, Parviainen, Saari, Va-
loaho, Yli - Pirila 2009, 20.)

4.1 Sopeutumisprosessin vaiheet ja henkiset selviytymiskeinot

Sopeutumisprosessin vaiheet henkilén sairastuessa ovat sokki- ja reaktiovaihe,
tyostamis- ja kasittelyvaihe ja uudelleen suuntautumisvaihe. Sokkivaihe suojaa
ihmisen mielta psykoosilta sekd sellaiselta kokemukselta, jota mieli ei kest&.
Dystoniaan sairastuminen voi aiheuttaa poikkeavia tunnereaktioita ja sairastu-
nut saattaa olla aivan turta ja tunteeton tai kokea aarimmaisen voimakkaita tun-
teita. Sokkivaihe on yksil6llinen ja kestd&d minuuteista muutamiin paiviin. Jotta
sokkivaiheesta pystytaan etenemadn seuraavaan sopeutumisprosessin vaihee-
seen, vaatii se turvallisuuden kokemista ja tunnetta, etta minut hyvaksytaan sai-
raudesta huolimatta. (Heiskanen 1997, 275; Kantanen ym. 2009, 21-25.) Sok-
kivaihetta seuraa reaktiovaihe, jonka tavoitteena on tulla tietoiseksi siitéa, mita on
tapahtunut ja kuinka se vaikuttaa omaan elamé&én. Dystonian kohdalla se voi
tarkoittaa itsenaistd tiedonhakua, ja sitd kuinka sairaus vaikuttaa henkilon tule-
vaisuuteen. Ominaista reaktiovaiheelle on voimakkaat tunteet ja ajatukset, li-
saksi tapahtunutta saattaa olla darimmaisen vaikea hyvaksya. (Kantanen ym.
2009, 31 -34.)

Reaktiovaiheen jalkeen dystoniaan sairastunut alkaa toden teolla kasitella asi-
aa, ja sitd seuraa tyostamis- ja kasittelyvaihe. Tydstamis- ja kasittelyvaiheessa
ihmisen mieli k&&ntyy sisdanpdin ja han ei koe puhumisella saavan samanlaista
apua kuin alkupaivina. Ihminen haluaa kasitella sairautta yksin, eika valttamatta
kaipaa muiden ihmisten lasnaoloa tai halua keskustella sairaudestaan kenen-

kdan kanssa. Dystonia ei ole koko ajan ihmisen mielessa, jolloin han saa etai-
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syytta sairauteen. Etdantyminen edistda suruprosessia, ja tunteet alkavat olla
helpommin saadeltavissa. (Kantanen ym. 2009, 41-49.)

Uudelleen suuntautumisvaihe on viimeinen sopeutumisprosessin vaihe, jolloin
ihminen suuntaa elaméansa tulevaan ja kdantaa katseensa pois menneisyydes-
ta eli hyvaksyy dystonian osaksi itsedén ja osaa taas nauttia nykyhetkesta. Dys-
toniaan sairastunut nékee tulevaisuuden erilaisena ja koettu on muuttanut ha-
nen persoonallisuuttaan. Han saa kokemansa avulla uutta sisaltta ja esimerkik-
si vanhat harrastukset saattavat vaihtua uusiin. Ialla ja persoonalla on suuri vai-
kutus siihen, kuinka nopeasti uudelleen suuntautumisvaihe kaynnistyy ja kuinka
nopeasti henkilé on sinut sairautensa kanssa. (Kantanen ym. 2009, 48-49; Pa-
losaari 2008, 41.)

Sopeutumisprosessissa ja elaman jatkamisessa dystoniaan sairastumisen jal-
keen ihminen tarvitsee erilaisia selviytymiskeinoja ja se antaa ihmiselle mahdol-
lisuuden kehittya ja lujittua, jolloin ihmisen psyyke on koetuksella. (Heiskanen
1997, 276-282; Saari 2007.) Serbialaisessa tutkimuksessa Dragasevic,
Ivanovic, Kostic, Pekmezovic, Petrovic, Svetel, ja Tepavecevic (2009) perehtyi-
vat dystoniaa sairastavien elamanlaatuun. Tutkimuksessa selvisi, ettd monet
sairastavat ja karsivat erilaisista psyyken ongelmista ja masennuksesta. Voima-
varat ovat tarkeita tasapainoisen psyyken rakennusaineita, ja ne kehittyvat ela-
man kokemuksen kautta ja kasvavat pettymyksista selvidmisen avulla. Voima-
varaeroja aiheuttavat muun muassa kasvatus, koulutus ja sosiaalinen ympaéris-
t6. (Heiskanen 1997, 276—282; Saari 2007.) Mikkosen (2009) vaitoskirjassa tut-
Kittiin sairastuneen vertaistukea, tutkittavia oli 129 ja tutkittavat sairastivat muun
muassa Parkinson tautia, sydan- ja verisuonitauteja ja rintasyopaa. Mikkosen
vaitoskirjassa selviytymista kuvailtin muun muassa sopeutumisena oleviin oloi-
hin, liikuntakyvyn yllapitdmisena, hyvan mielenterveyden sailyttdmisena ja tasa-

painoisen elAméan saavuttamisena.

Selviytymistapoja voi sanoa olevan yhta monta kuin on persoonaa, mutta on

olemassa tiettyja yleisia kategorioita, joiden avulla ihminen jatkaa kriisissa ela-

maansa. Henkisesti suuntautunut ihminen turvautuu omiin arvoihin ja ideologi-
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aansa. Emotionaalinen ihminen nayttaa ja kasittelee tunteensa tekojen kautta,
eikd patoa niita sisdédnsa. Sosiaalisesti suuntautunut henkild luottaa sosiaali-
seen apuun, erilaisiin ryhmiin ja kdy keskustelua eri ihmisten kanssa. Luova
ihminen kayttdd mielikuvitustaan epamiellyttavien asioiden valttamiseksi ja 10y-
taakseen niihin ratkaisun. Han analysoi uniaan ja kayttaa hyvéakseen taiteen ja
kirjallisuuden antamia voimavaroja. Kognitiivinen selviytyja rationalisoi ongel-
mat, hankkii niista tietoja ja pyrkii jarkiperaisiin ratkaisuihin ja asioiden tarkeys-
jarjestykseen laittamiseen. Fysiologinen selviytyja turvautuu toimintaan ja liikun-
taan. Han voi kuntoilla aarimmaisen paljon, ahmia ruokaa tai turvautua paihtei-
siin ja huumeisiin. Naista selviytyjista parhaiten selviaa se, joka osaa monipuoli-
sesti tilanteesta riippuen kayttaa kaikkia osa-alueita hyvéaksi ja hyvaksya dysto-

nian osaksi omaa persoonallisuutta. (Heiskanen 1997, 286—292.)

4.2 Vertaistuki

Vertaistuki on vertaisten keskinaisesta vuorovaikutuksesta syntynyt sosiaalisen
tuen muoto. Vertaistuki voi olla arkista vuorovaikutusta laheisissa ihmissuhteis-
sa tai organisoitua toimintaa. Uutta elamanvaihetta voidaan hahmottaa yhdessa
jaettujen kokemuksien avulla, ja ne vahvistavat sen hetkista tilannetta. (Kaariai-
nen & Mykkanen-Hanninen 2009.) Norjalainen tutkija Hakan Lorenzen maaritte-

lee vertaistoiminnan seuraavasti:

Ihminen, jolla on ongelma, haluaa auttaa muita ja tulee itse autetuksi — eli saa-
daan apua ihmisilta, joilla on samankaltainen ongelma. Vertaistoiminta perustuu
vastavuoroiseen apuun ja tukeen. (Holm, Huuskonen, Jyrkamé&, Karnell, Lainio.
Lehtinen, Myllymaa & Vahtivaara 2010).

Vertaisryhman yhdistava tekija voi olla esimerkiksi sairaus, ikd, sukupuoli, har-
rastus tai vamma. Mikkosen (2009) vaitdskirjassa sairastuneen vertaistuen tut-
kimisessa fyysinen sairaus oli yksi tutkimukseen paasyn valintakriteereista. Tut-
kimukseen osallistuneet kertoivat kokeneensa vertaisiksi heidat, joilta sai tukea
ja apua kaytannon asioissa. Aivan kuten Malininkin (2000) mukaan vertaistues-
sa on keskeista jakaa kokemuksia, iloita toisten seurasta, lisata elinvoimaa, yh-
teenkuuluvuuden tunnetta, yhteiséllisyytta ja tasa-arvoa seka vahvistaa yksilon
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identiteettia rynméatoiminnan avulla. Norjan valtakunnallinen vertaistukitoiminta
pohjautuu naihin arvoihin: Tarkeata on tunnistaa ja Ioytaa ihmisen omat voima-
varat seka vahvuus ottaa vastuuta omasta elaméstd. Voimaantumisen kautta
myonteisten valintojen tekeminen mahdollistuu ja vertaistuen vastaanottaminen
on yksi porras muutosprosessissa. (Holm ym. 2010). Kollektiivinen vertaistuki
tarkoittaa ryhméamuotoista tukitoimintaa ja persoonallinen vertaistuki on kah-
denvélisessa suhteessa tapahtuvaa toimintaa. (Kaaridinen & Mykkanen-
Héanninen 2009.)

Ryhmé&n keskuudessa tapahtuva vuorovaikutus on seka sanallista etta sanaton-
ta viestintdd. Sanallista viestintaa ovat sanat, puhe, kirjoittaminen ja kielenkayt-
t6. Sanatonta viestintda ovat ilmeet, eleet, sanavalinnat, asennot, kosketus, ul-
kon&kd, pukeutuminen ja dadnenpaino. Onnistunut vertaistukiryhman vuorovai-
kutusprosessi on silloin, kun sek& sanalliset ettd sanattomat viestit yhdistyvét.
Vertaistukirynma voi olla keskittynyt keskusteluihin tai harrastuksien pariin. Tar-
keata on, ettd jokainen ryhmalaisista l6ytaa mielekkdan tavan toimia ja jokainen
ryhman jasen tunteen itsensa tarkeaksi ja pystyy olemaan oma itsensa. Vertais-
tukitoiminnan avulla voi 16ytdd myos ystavia, vaikka aikaisempaa yhteista taus-

taa ei olisikaan olemassa. (Holm ym. 2010).

Vertaistuessa on eroteltavissa positiivisia seké negatiivisia piirteita. Positiivisia
piirteita ovat luottamuksen ja uskon lisaantyminen selviytymisessa ja tunne siita,
ettei ole yksin. Kuulluksi ja ymmarretyksi tulemisen kokeminen, nékdkulman ja
perspektiivin laajeneminen, oman tilanteen selkiytyminen ja rauhallisuuden tun-
ne ovat myos positiivisia piirteitd. Negatiivisia piirteita ovat toisten kokemuksien
vahattely ja saaliminen eli epdempaattisuus, toisen liika hoivaaminen eli yliem-
paattisuus, itsekeskeisyys, huolestumisen lisaantyminen ja epatoivon lisaanty-
minen. (Kaariaginen & Mykkanen-Hanninen 2009.) Mikkosen (2009) vaitoskirjas-
sa vertaistuen positiiviset piirteet koettiin, ettd ne ovat vahentdneet yksinaisyy-
den tunnetta, auttanut arkielamassa, antanut rohkeutta, lisdnnyt itsevarmuutta

ja antanut lisdksi lisatietoa omasta sairaudesta.
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4.3 Suomen Dystonia-yhdistys ry:n tarjoama vertaistuki

Suomen Dystonia-yhdistys ry. tarjoaa vertaistukea dystoniaan sairastuneille
yhdistystoiminnan, vertaistukipuhelimien, sahkopostivertaistuen, yhdistyksen
kotisivujen ja sieltd 16ytyvan keskustelufoorumin kautta seka eri paikkakunnilla
toimivien kerhojen avulla. Suomen Dystonia-yhdistys ry. on perustettu vuonna
1998 Suomen Parkinson-liitto ry:n alaisuuteen. Ensimmainen kerho perustettiin
Turkuun 1993. Kerhoja toimii kaiken kaikkiaan 18 eri puolilla maata. Tarkoituk-
sena on tukea dystoniaa sairastavia ja heidan laheisiaan. Yhdistystoiminta pe-
rustuu vapaaehtoisuuteen. Kerran vuodessa jarjestettavilla dystonia-paivilla ver-
taiset tapaavat toisiaan ja paivittavat tietojaan muun muassa sairauden uusim-
pien tutkimuksien avulla. Vertaistuen tarkoitus on koota samanlaisia, samassa
elamantilanteessa olevia henkilditd jakamaan elaméénsa ja saamaan apua

mielta askarruttaviin asioihin. (Suomen Parkinson-liitto ry 2002.)

4.4 Sopeutumisvalmennuskurssit

Sopeutumisvalmennuskursseja dystoniaa sairastaville jarjestdd Suomen Par-
kinson-liitto ry. ja niihin on saatavissa Kansanelakelaitoksen rahoitus (Suomen
Parkinson-liitto ry 2009). Sopeutumisvalmennuskurssien tarkoituksena on tarjo-
ta henkista tukea, erilaisia rentoutumiskeinoja, viimeisinta tietoa sekd ammatti-
henkildiden vetamia keskustelu- ja toimintaryhmia sairastuneille ja heidan lahei-
silleen (Pyykko 2003). Lisaksi kursseilla pyritddn edesauttamaan liikehairidihin
sopeutumista, selviytymistd vaikeiden oireiden kanssa, ohjeita liikuntakyvyn
yll&pitoon seka motivointia ja ohjausta omahoitoon ( Suomen Parkinson-liitto ry
2009.) Mikkosen (2009) vaitoskirjassa todettiin, etta yleisin aika menna sopeu-
tumisvalmennuskurssille on vuoden sisélla sairauden diagnoosista ja osallistu-
neet kokivat saavansa parhaan tuen juuri vertaisilta, jotka myds sairastavat.
Vertaisilta saa kurssilla rohkaisua, kannustusta, ymmarrysta ja elaméaniloa. Mik-
kosen mukaan sopeutumisvalmennuskurssi kannusti myds osallistumaan tuki-

henkil6toimintaa.
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Kursseja on saatavilla yli 65-vuotiaille seka alle 65-vuotiaille. Ne voivat olla lai-
tos- tai avomuotoisia, ja niiden pituus, jaksotus ja sisaltd vaihtelevat sairaus- ja
kohderyhman tarpeiden mukaan. Sopeutumisvalmennuskurssiin kuuluu myoés
neurologian erikoislaakarin ja fysioterapeutin palvelut koko kurssin ajan. Avo-
muotoisissa kursseissa kurssilaiset yopyvat kotona, ja kurssi kestdd noin 6-8
tuntia paivassa. Laitosmuotoisissa kursseissa ohjelma on jaettu koko paivélle,
jolloin  yépyminenkin tapahtuu kuntoutuslaitoksessa. Sopeutumisvalmennus-
kursseja jarjestetaan alueellisina ja valtakunnallisina. (Kela 2009; Suomen Par-
kinson-liitto ry. 2009).

5 OPINNAYTETYON TAVOITTEET JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinnaytetyon tavoitteena on koota tiedollisesti ajantasainen tutkittuun tietoon

perustuva opas (litel) Suomen Dystonia-yhdistys ry:lle seka jaettavaksi vasta-

sairastuneille ja heidan laheisille. Halusimme oppaaseen ihmislaheista otetta

seka sairastavien omia kokemuksia ja tuntemuksia. Tutkimustehtavat on laadit-

tu antamaan kokemusperéaista tietoa selviytymisesta dystonian kanssa.

Tutkimustehtavat:

1. Miten dystoniaan sairastuminen on muuttanut dystoniaa sairastavan ela-
maa?

2. Mita voimavaroja ja selviytymiskeinoja dystoniaa sairastavalla on kaytossa?

3. Mika on ollut lAheisten antaman tuen merkitys dystoniaa sairastaessa?

4. Mika on vertaistuen merkitys dystoniaa sairastavan selviytymisessa?

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinnaytetydbmme on laadullinen eli kvalitatiivinen ja tutkimuksessamme py-
rimme kuvaamaan todellista elamaé. Pyrkimyksena on l6ytaa tai paljastaa tosi-

asioita kuin todentaa jo olemassa olevia vaittamia. Laadullinen tutkimus suosii
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ihmisté tiedonkeruun instrumenttina. Tutkija luottaa havaintoihin ja keskustelui-
hin tutkittaviensa kanssa paremmin kuin esimerkiksi kyselylomakkeella hankit-
tavaan tietoon. Opinndytetydmme aineiston hankinnassa kaytamme yhta laa-
dullisen tutkimuksen metodia eli yksiloteemahaastattelua. (Hirsjarvi, Remes,
Sajavaara 2007.)

6.1 Kohderyhma

Kohderyhm&mme on dystoniaa sairastavat ihmiset Itd-Suomen alueella, jotka
hyodyntavat dystonia-kerhon tarjpamaa vertaistukea. Otimme yhteytta Ita-
Suomen alueella toimivaan dystonia-kerhoon, jonka kautta saimme vapaaehtoi-
set haastateltavat tutkimukseemme. Kohderyhmaksi muodostui nelja dystoniaa
sairastavaa henkil6a. Laadullisen tutkimuksen periaatteiden mukaan haastatel-
tavilla tulee olla mahdollisimman paljon tietoa tutkittavasta aiheesta tai omaa
kokemusta asiasta (Sarajarvi & Tuomi 2009). Yhteistydsopimus (liite 2) tehtiin
yhdessa Suomen Dystonia-yhdistys ry:n kanssa. Yhteistydsopimuksen mukana

lahetimme myo6s saatekirjeen (liite 3), jossa ilmeni opinnaytetydmme tarkoitus..

6.2 Tiedon hankinta

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa haastattelu on yksi paatiedonhankintamenetel-
ma. Haastattelumuotoja on kolme, ja ne ovat strukturoitu-, teema- ja avoin

haastattelu. (Hirsjarvi ym. 2007.)

Strukturoidun haastattelun apuvélineena on kyselylomake, ja kysymysten muo-
to ja esittAmisjarjestys ovat taysin maarattyja. Teemahaastattelu on puolistruk-
turoitu, ja sen aihepiirit ja teemat ovat tiedossa, mutta itse kysymysten tarkka
esittamisjarjestys ja muoto puuttuvat. Avoin haastattelu on lahellda keskustelua

ja siiné ei ole kiintedéa runkoa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.)
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Teemahaastattelu oli opinnaytetydotamme parhaiten palveleva, silla halusimme
saada esille dystoniaa sairastavien omia kokemuksia sairauden kanssa selviy-
tymisesta. Laadimme teemat selviytymista tukien, ja siihen liittyivat voimavarat,
vertaistuki, laheisten tuki ja itse sairaudesta selviytyminen (liite 4). Emme ha-
lunneet rajata haastattelua liikaa strukturoiduilla kysymyksilla ja toisaalta avoin
haastattelu olisi voinut muuttaa aihetta likaa haastattelua tehdessa. Teema-
haastattelun avulla pystyimme pidattaytymaan ja I6ytamaan vastauksia tutki-
mustehtaviemme mukaisesti. Haastattelun edetessa esitimme taydentavia ky-
symyksia aiheeseen liittyen seka keskityimme haastateltavan antamiin tulkintoi-
hin ja sanojen merkityksiin. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009; Hirsjarvi
ym. 2007.) Ennen haastattelua annoimme jokaiselle haastateltavalle saatekir-
jeen (liite 5) luettavaksi, josta selvisi haastattelun tarkoitus seka suostumuslo-

make (liite 6) allekirjoitettavaksi.

Haastattelutilaisuudet olivat luotettavia, ja ne toteutettiin haastateltavien toivees-
ta jokaisen kotona. Rauhallisessa ymparistbssa vastaaja pystyi kertomaan
omista kokemuksista vapaammin ja laajemmin. Yksilbhaastattelun avulla pys-
tyimme lisaksi takaamaan haastateltaville tietyn yksityisyyden verrattaessa esi-
merkiksi ryhmahaastatteluun. Nauhoitimme haastattelut, jolloin pystyimme
haastattelussa keskittymaan paremmin kuuntelemiseen ja havainnointiin. Ta-
man myo6ta haastateltava koki myds haastattelijoiden lasndolon vahvemmin,

kun ajatukset eivat keskittyneet kirjoittamiseen.

6.3 Aineiston analysointi

Siséallénanalyysi on aineistojen perusanalyysimenetelma laadullisessa tutkimuk-
sessa. Sen avulla pystytdan kuvamaan ja tiivistamaan aineistoa, jolloin tutkitta-
va aineisto kuvataan yleistavasti ja silla voidaan esittdd tutkittavien ilmiéiden
valisia suhteita. Siséllonanalyysin avulla on tarkoitus saada haastattelumateri-
aalista kattava, mutta tiivis esitys, jonka tuloksena syntyy pelkistettyja ilmaisuja,
ala- ja ylakategorioita ja kokoavia kasitteitd. Analysoinnin avulla tavoitetaan

merkityksid, seurauksia ja siséaltoja. Sisallonanalyysin prosessin vaiheet ovat

25



analyysiyksikdn valinta, aineistoon tutustuminen, aineiston pelkistaminen, ai-
neiston luokittelu ja tulkinta sek&a luotettavuuden arviointi. Analyysin kayton
haasteena on sen joustavuus ja saannottémyys, jolloin tutkijan oma ajattelu ko-

rostuu. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009.)

Sisallénanalyysi voi olla joko induktiivista eli aineistolahtdista tai deduktiivista eli
teorialahtoistd. Kaytdmme opinnaytetyéssamme lahtokohtaisesti induktiivista
siséllébnanalyysin menetelmaa, silla koemme sen sopivan parhaiten saavutta-
maan haluamamme tavoitteet. Induktiivisessa siséllonanalyysissa paattelya oh-
jaa tutkimuksen ongelman asettelu ja sanat luokitellaan niiden teoreettisen mer-
kityksen perusteella. Tutkimusaineistosta pyritddn luomaan teoreettinen koko-
naisuus, jolloin aikaisemmat havainnot, teoriat tai tiedot eivat ohjaa analyysia.
Analyysi etenee vaiheittain pelkistamisen, abstrahoinnin ja ryhmittelyn avulla.
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009.)

Haastattelunauhat kuuntelimme useamman kerran lavitse, ennen kuin toinen
meista litteroi ne auki. Litteroinnin tuloksena aukikirjoitettua tekstid syntyi 21
sivua (Microsoft Word -kirjoitusohjelma, kirjasintyyli Arial, fontti 12, rivivali 1).
Litteroinnin jalkeen kokosimme isoille pahveille teemahaastattelurungon mukai-
sesti jokaisen haastateltavan vastaukset tiivistetysti, joiden pohjalta teimme pel-
kistetyt ilmaisut. Tassa vaiheessa yhdistimme eri haastateltavien samaan aihe-
alueeseen kuuluvia vastauksia. Pelkistettyja ilmaisuja tuli kaiken kaikkiaan 90,
joista saimme tiivistettya 12 alakategoriaa, ja ne kytkeytyivat neljaan kokoavaan
kasitteeseen eli opinnaytetydmme tutkimustehtaviin. Liitteen 7 kuviossa 1 on

esimerkki ryhmittelyn teosta.

7/ TUTKIMUSTULOKSET

Haastateltavina oli nelja naishenkil6a ja heidan ikdjakauma oli 44-76 vuotta.

Kolme heista on viela tydelamassa ja yksi on elékkeelld. Kaikki haastateltavat

sairastavat servikaalista dystoniaa. Oireita kaikilla haastateltavilla on ollut pi-
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dempaéan, mutta diagnoosin he ovat saaneet 3-20 vuotta sitten. Haastateltavien
anonymiteettien sailyttamiseksi tulokset kaytiin lapi yleisesti, koska haastatelta-
vien maara oli niin pieni ja erittely saattaisi johtaa tunnistettavuuteen. Tulokset

esitetddn tutkimustehtavien mukaisessa jarjestyksessa.

7.1 Elaméan muuttuminen dystoniaan sairastumisen jalkeen

Sairaus alkoi kaikilla haastateltavilla epamaaraisind tuntemuksina paan ja nis-
kan alueella, paa kiertyi ja aiheutti myds hallitsemattomia pakkoliikkeitd. ” Ku
mie katoin telkkaria niin paa alkoi hitaasti kaantymaan vasemmalle.” Joillakin
kavely, nakeminen ja syominen vaikeutuivat. Yhdella haastateltavista oireita oli
ollut pitkdan ja ne tulivat vain levossa. Hoitoon hakeuduttiin kun oireet hairitsivét
jokapaivaista elamaa. Hoitoprosessi alkoi jokaisella haastateltavalla yksil6llises-
ti. Yhdistavat tekijat kuitenkin olivat ne, etta sairaus joko diagnosoitiin nopeasti
tai vasta useampien laakarikayntien jalkeen.

Kaikki haastateltavat kokivat ahdistuneisuutta ja epatietoisuus sairaudesta seka
sairauden yleisyydestéa aiheutti pelkoa. "Tavallaan pelotti ja pahasti, ku ei laaka-
rit pystyny sanomaan yhtédan mitadéan.” Heti diagnosoinnin jalkeen haastateltavat
tunsivat myos ahdistusta, paniikkia, tukalaa oloa ja masennusta. Toisaalta tieto
my0s helpotti oloa. Erds haastateltavista ei kokenut juuri mitaan erikoisia tuntei-

ta sairastumisestaan, silla hdn ei murehdi sairauttaan.

Osa haastateltavista ei saanut apua heti diagnosoinnin jalkeen juuri mistaan,
silla sairaalan antama tuki oli vahaista ja vertaistukitoimintaa ei ollut lahialueella.
Itsendainen tiedonhankinta internetistd ja yhteydenpito Suomen Dystonia-
yhdistys ry:hyn korostui. Joillekin sopeutumisvalmennuskurssi oli tiedollisesti ja

kokemuksien jaon kannalta suuri apu.

Lahes kaikki haastateltavat kokivat sairauden kasvattaneen henkisesti, muutta-

neen omaa persoonaa vahvemmaksi, ja he ovat tulleet ajan myéta sinuiksi it-

sensé ja sairautensa kanssa. He ovat myds oppineet nauttimaan elaman pienis-

ta iloista paremmin. Heidan yleinen tiedonjanonsa on kasvanut, ja he pyrkivat

loytdamaan eldméassaan hyvan tasapainon. Omien apukeinojen avulla on hel-
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pompi elaa, ja likkuminen ei ole rajoitettua yleisilla paikoilla. "Se on osa minuu
ja kuuluu miun elaméaan ja miun pitda elaa sen kanssa. Sen on oppinu niinku
ajattelemaan, etté ei se haittaa jos on vdhan p&éa vinossa ja joskus vahéan nykii”.
Erds haastateltavista ei kokenut sairauden muuttaneen hantd. Kuviossa 2 on

ryhmitelty elaman muuttumista dystoniaan sairastumisen jalkeen.

Pelkistetty ilmaisu Alakategoria Ylakategoria Kokoava kasite

nyksykset chimolls
epamagrdiset tuntemukset

pddn kiertyminen

levosss niskan ja pasn pekkolikkest Oirest ja diagnesointi |—

wseiden l3skarien jSkesn vasts disgnoosi

nopea diagnes cinti js hoidon sloitus

shdistus ] Sairaudendiagnoscinti

panikki

wksinjgamisen tunne

peko

epétietosuus

disgnoosi helpotti j3 sekeytts ldmss Oireiden ja diagnosacinnin Eldmsan
masentunsis uus herdttimst tunteet I~ muuttuminen
shdistunsisuus dystoniaan
ksla clo sairastumisen
€i huclta huomisests jékeen
panikki

sarasls, neurclogi

sopeutumisvalmennuskurssi

slusss oli yksinssirsuden kanssa I Avun s santi ]_

vertsistuki

internet

tasspainon lBytdminen eldmass3 tarkeds Eléma disgnosoinnin jgkesn

syventanyt elamas
pienet asisteivat huclets
ssiraus ei ole muuttanut mitenkssn

kasvattanut herk sesti

csss nauttia ilon hetkists Sairsuden siheuttamat

muutdkset js omat -
herkinen kasvu kokemukset

ssirauden kansssa sinuiksi tuleminen

hyva hoitotasspsino
dystonia ei elamas rejoitavs

olen miks olen

Kuvio 2. Elaman muuttuminen dystoniaan sairastumisen jalkeen.

28



7.2 Selviytyminen ja voimavarojen kaytto dystoniaa sairastaessa

Osa selvisi arkielaméssa hyvin niin kauan kuin ei tarvinnut olla juuri muiden ih-
misten kanssa tekemisissa. Osalla arkielama ei muuttunut, ja he pystyivat jat-
kamaan sitd samalla tavalla kuin ennen sairastumista. Helpottavia apukeinoja
olivat hieronta, fysioterapia, laheisten antama tuki ja ammattiauttaja. ” Mie kavin

sillo alussa juttelee vdh&n ammattiauttajan kanssa.”

Kaikkien mielesta harrastuksilla, urheilulla ja fyysisen kunnon yllapidolla oli tar-
ked osa hyvinvoinnissa niin henkisen kuin fyysisen jaksamisenkin kannalta. Ur-
heilumuodoista sauvakavely, uinti, vatsatanssi, venyttely ja lenkkeily koettiin
hyvina. He kokivat myos riittavan levon olevan tarkea keino jaksamisessa. ” Mie
kayn kylla vesijuoksemassa, mie lenkkeilen ja kdyn vatsatanssissa. Harrastuk-
sista ihminen muutenki saa hyvaa oloa, ni kai se sitte niinku auttaa tuossa ku on

niin ku sairauskii.”

Haastateltavat painottivat selviytymisessa vaihtelevasti omia henkilokohtaisia
arvoja ja asenteita, joita olivat hyva henkinen tasapaino, perheen antama tuki
arjessa jaksaminen ja rohkeus. ” Ihmisten ilmoille vain! Jos j&& yksin, niin kyn-
nys nousee.” Joillakin oli omia konkreettisia apukeinoja, joita olivat rentoutumi-
nen, lihasrelaksantit ja rauhoittavat laakkeet, kasvojen ja hiusten koskettelu ja
paan hyva tukeminen nojatessa. He ammensivat voimaa myos luonnosta, la-
heisista ja likunnasta. ” Eld&mé voi olla yhta rikasta ja antoisaa sairastumisen

jalkeenkin. Elama on ihanaa, vaikka minulla on dystonia. ”

Dystonia vaikutti suurella osalla tydelamaan. Osa pystyi saatelemaan omaa
tyomaaraa yksityisyrittajyyden kautta, osalla sairaus vastaavasti huomioitiin ty6-
tehtdvien muutoksina ja tyon osa-aikaisuudella. Lisaksi hyva tyéergonomia ko-
rostui. Kaytossa oli myos itse kehiteltyja tydskentelykeinoja, jolloin sairaus ei

rajoittanut toimintaa.

Suurin osa koki sairaalasta saaman tuen vahaiseksi. Varsinkin laakareilla ja
sairaanhoitajilla ei tunnu olevan tarpeeksi aikaa keskustella potilaan tilanteesta.
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He kokivat myOs sairaanhoitajien ja fysioterapeuttien tietojen sairaudesta ole-
van vahaisia. ” Alussa semmonen kokemus etta ei niinku fysioterapeutit, kukaan
tienny tasté miun sairaudesta mitdén.” Kuviossa 3 on esimerkki tulosten ryhmit-

telysta selviytyminen ja voimavarojen kaytté osuudesta.

Pelkistetty ilmaisu Alakategoria Kokoava kasite

rohkeus jatkaa arkea sairaudesta huolimatta
vaikeuksia toissa

kotona pérjasi kun sairautta ei tarvinnut ajatella m
laheisten ja ammattiauttajien tuella
arki ei muuttunut

lepo ja tasapaino tyon ja vapaa-ajan kanssa

sauvakavely
puolison tuki Selviytyminen ja
urheilu, kuten lenkkeily, juoksu voimavarat

sauna ja avantouinti ja siina kylman ja [ampiman vaihtelut
lihasrelaksantit ja rauhoittavat lagkkeet

Selviytyminen ja

oikeat tyéskentelytavat voimavarojen
"Eldama on ihanaa, vaikka minulla on dystonia” kaytté dystoniaa
hyva henkinen hyvinvointi - sairastaessa

tyén osa-aikaisuus
yksityisyrittajyys

kova luonteenlaatu

fysioterapia auttanut

hoitoalanammattilaisten tulisi olla ajan tasalla sairaudesta Hoitoalan ammattilaisilta
vaihtoehtoiset hoidot: akupunktio ja vy6hyketerapia saatu tuki ja
omalaékarikaytanto on potilasta parhaiten palveleva vaihtoehtoiset hoidot

vertaistapaaminen ja vertaistuki
vahan apua laakareilta

Kuvio 3. Selviytyminen ja voimavarojen kayttd dystoniaa sairastaessa.

7.3 Laheisten antaman tuen merkitys dystoniaa sairastaessa

Joillakin l&heiset eivat alussa ymmartdneet tilannetta tai saikéhtivat asiaa tie-
donpuutteen takia, ja se johti vahaiseen tuen saamiseen puolisolta tai l&heisilta.
Joillakin parisuhde lahentyi entisestéaan ja puoliso oli &arimmaisen ymmartavai-
nen, ja heidan yhteinen tulevaisuutensa vahvistui. Lisaksi ystavat olivat ymmar-

tavaisia: "Olet kuitenkin se sama ihminen.”

Osa haastateltavista kavi diagnosoinnin jalkeen paljon keskusteluja perheen ja

puolison kanssa. Nykyisin sairaus ei ole endé& keskeinen puheen aihe arjessa.
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"Yhessé mennéén eteenpdin kévi miten kévi ja tuli mitéa tuli. Se on nytte meijan

elaméa.”

Haastateltavat kokivat saaneensa kaiken tarvittavan ja riittdvan tuen. Erés ei
edes vaatinut laheisilta tukea, silla han ei ollut kertonut sairaudestaan laheisille.
“En mie niin ku koe, etta niitten pitas tietaa se tai etta mie l6rpottelisin et miulla
on tdmmonenkii.” Kuviossa 4 on esitelty tulosten tiivistamista laheisten anta-

masta tuesta.

Pelkistetty ilmaisu Alakategoria Kokoava késite

alussa laheiset eivat ymmartéaneet tiedonpuutteen takia

lahipiiri ei valita, koska ei itse jaa kokemuksia heille —| Sairauden vaikutus laheisiin }—\

parisuhde vahvistui: ” Olet kuitenkin se sama ihminen.

tyépaikka ymmartanyt tilanteen ja tyé-olosuhteet muokattu sopiviksi Laheisten
antaman
ei ole kaivannut tukea laheisilta tuen merkitys
alussa paljon keskustelua puolison ja ystavien kanssa dystoniaa
vertaisystavan tuki tarkeaa sairastaessa
lahipiirin tuki vahaista, ollut yksin sairauden kanssa Laheisiltd saatu tuki ja
lisatuen tarve A

on saanut kaiken tarvitseman tuen
ei toivo tukea
yleisté lohdutusta ja lasndoloa

Kuvio 4. Laheisten antama tuki.

7.4 Vertaistuen merkitys dystoniaa sairastavan selviytymisessa

Kaikki haastateltavat saivat tiedon vertaistuesta sairaalasta, neurologian polikli-
nikalta. Lisaksi osa haki tietoa omatoimisesti internetistd ja Suomen Dystonia-
yhdistys ry:ltd seka dystonia-paivilta. Lahes kaikki haastateltavat kokivat, etta
vertaistuen avulla saa jakaa kokemuksia, saa yhteenkuuluvuuden tunteen, toi-
sen ymmartamisen, vinkkeja sairauden oireiden lieventamiseen seka saa kan-
nustusta sairauden kanssa jaksamiseen. ” Mie tapasin niin ku hédnet ja néin
niinku ettd haa oli ihan pirtee ja tavallinen tydssakayva ihminen etté ei taa ihan
niin kauheeta olekaan miltd se tuntuu. Se oli kylla aivan niinku pelas-
tus.”Joillakin vertaistuessa kayminen muutti oman sairauden tuntoa. "Miulle itel-

le tuli semmonen olo, ettd miehan olen aika terve, et muut on huomattavasti, tai
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tietysti jokainenhan kokee aina eri tavalla, mut mie tunsin itteni siella aina hirmu

terveeksi siella joukossa.”

Muutama haastateltavista kavi sopeutumisvalmennuskurssin. He kokivat saa-
neensa sieltd tarkean avun heti diagnoosin saamisen jalkeen. “Sai sitten 10

paivaa viettaa toisten kanssa ja vaihtaa ajatuksia ja se oli miulle tosi hyva.”

Kaikki haastateltavat puhuivat vertaistuen kehittdmisesta Itd-Suomessa, ja hei-
dan mielestddn sen kehittdminen on kavijoista kiinni. Haastateltavien mielesta
ihmisilla ei ole tarpeeksi kiinnostusta asiaan. Maantieteellisesti vertaistuen piiri
on liian laaja, ja kaikkia ihmisia on valimatkojen takia vaikea tavoittaa. Vertais-
tuki vaatisi ulkopuolisen vetajan ja pelkka vapaaehtoistyd ei valttamatta enaa
riitd vertaistuen jatkamiseen. Mainontaa vertaistuesta on lilan vahan ja kokoon-
tumispaikkana kahvila on liian julkinen, joka karsii kavij6ita. ” Mie en haluu pu-
hua sairauksista missdén kahviossa. Enka mie haluu, ettd kukaan kuuntelee. Et
ehka paikan vaihto semmoseen, etta siella voi puhua kunnolla. Ja kahvilatkin on

aina niin pienia ja avoimia.”

Kaikkien haastateltavien mielesta ladkarien, hoitajien ja muun hoitohenkilokun-
nan tulisi kertoa vertaistuen mahdollisuudesta enemman ja useimmilla kaynti-
kerroilla seké antaa tuesta jotakin konkreettista kuten esite. ” No ainakii se, etta
sieltéa sairaalan paasta heti ku tulee ensimmainen kaynti, ni tiedotettas hyvin ja
kerrottas siitd dystonia yhdistyksesta ja muuta, ettéd sen kokis, ettd on muitakin
ja saa sitéa tietoa. Ettei olis yksin sen asian kanssa. Se olis hirveen hyva, etta
sieltékii olis sitten joku mité& antaa, vaikka kylldhdn netistékin sitten saa.” Ja li-
saksi haastateltavat toivat esille sen vaihtoehdon, ettd sairautta kasiteltaisiin

enemman mydos tiedotusvalineissa, jolloin sairaus tulisi kaikille tutummaksi.

Haastateltavat kokivat tietoa vertaistuesta olevan joko liian vahan tai tarpeeksi,

miké&li tietoa osaa omatoimisesti etsid. Muutama haastateltava lahti vertaistuki-

toimintaan mukaan omasta mielenkiinnosta. He saivat kuulla mita toisille kuu-

luu, ja samalla olivat onnellisia, kun Idysivat muitakin samaa sairautta sairasta-

via. ” Mie olin vaan kauheen onnellinen, ettéd mie 16ydéan muitakii kenokauloja.”
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Ennakko-odotukset vertaistukea kohtaan olivat kaikilla haastateltavilla yh-

tenevdiset, ja paapaino oli kokemuksien jakamisessa.” Ldhinné se, etta tapaa

vaan toisia samassa tilanteessa olevia.” Vertaistukiryhmasta saatiin myos hel-

potusta elamé&an seka lisdtietoa sairaudesta. “Yhteenkuuluvuuden tunne, et

myo0 ollaan kaikki samanlaisia ja ehka siind huomaa senkii, ettei myé loppu pe-

leissa ollakaan niin erilaisia. Jokainen elaa sitéa arkee ja ei se sitten niin kauhee-

ta 00 ku nékee ettd muutkin pérjéé.” Kuviossa 5. on esimerkki tulosten ryhmitte-

lysta koskien vertaistuen merkitysta.

Pelkistetty ilmaisu Alakategoria
sairaala, neurologian poliklinikka, yhdistyksen mainokset Alkuinformointi
sairaalan jarjestama vastasairastuneiden tukitapaaminen vertaistuesta

saa kannustusta jaksamaan
ei saa irti vertaistuesta juuri mitaan
sopeutumisvalmennuskurssi koettu loistavaksi

saa jakaa tuntemuksia ja ajatuksia Vertaistuen hyvat puolet

ja siita saatu hyéty

ammattilaisluennot ja vinkit
ei osaa sanoa vertaistuen hyvia puolia
kokemusten jakaminen

vertaisuus ja toisen ymmarrys

ihmisia tulisi saada likkeelle
aktiiviset kavijat puuttuvat

uusi tapaamispaikka —
ulkopuolinen kehittéja ja organisoija

parempi mainonta

Kokoava kasite

Vertaistuen merkitys
dystoniaa sairastavan

selviytymisessa

laakari
hoitajat Vertaistuen kehittdminen ja
sairaus tulisi tuoda julkisuuteen || siita tiedottaminen

yhdistyksen parempi esille tuonti ja esitteet

kylla
ei

liian véhan
omatoimisesti etsien kylla

ei odotuksia

odotti vain tapaavansa muita

odotti voivansa jakaa kokemuksia Odotukset ja syyt

vertaistukiryhmassa

toisten vertaisten tapaaminen kaymiseen

lisdtiedon saanti ja kokemusten jakaminen

Kuvio 5. Vertaistuen merkitys dystoniaa sairastavan selviytymisessa.
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8 POHDINTA

Opinnaytetydmme tavoitteena oli koota opas (liite 1) dystoniasta Suomen Dys-
tonia-yhdistys ry:lle seka saada kokemusperaista tietoa selviytymisesta, jota
tutkimme teemahaastatteluilla (lite 4), haastattelemalla neljaa dystoniaa sairas-
tavaa henkil6a. Asetimme nelja tutkimustehtavaa, joita olivat: Miten dystoniaan
sairastuminen on muuttanut dystoniaa sairastavan elamaa? Mitd voimavaroja ja
selviytymiskeinoja dystoniaa sairastavalla on kaytossa? Mika on ollut laheisten
antaman tuen merkitys dystoniaa sairastaessa? Ja mik& on vertaistuen merkitys
dystoniaa sairastavan selviytymisessa? Tutkimustulokset kasittelimme induktii-
visen sisallonanalyysin avulla, jossa kaytimme kategoriointia, ja purimme sisal-
|6t kuvioihin havainnollistamaan tuloksia paremmin. Tekstin elavdittamiseksi ja
ymmarryksen helpottamiseksi kaytimme opinndytetydssdmme myods suoria lai-

nauksia haastatteluista.

Sairastuminen aiheutti jokaiselle samanlaisia oireita, kuten masennuksen ja
paniikin kaltaisia tuntemuksia. Voimavaroista tarkeimmiksi nousivat omat asen-
teet, hyva fyysinen kunto ja tydn keventaminen. Laheisten antama tuki koettiin
melkein jokaisen haastateltavan kohdalla korvaamattomaksi avuksi. Vertaistu-
essa tarkeimmiksi asioiksi nousivat kokemusten jakaminen ja muiden dystoniaa
sairastavien tapaaminen. Mielestamme tutkimustehtavat tayttyivat, silla saimme
tietoa dystoniaa sairastavien kokemuksista seka ajatuksista liittyen selviytymi-

seen ja voimavaroihin.

Opas (lite 1) koostuu tutkittuun tietoon perustuvasta teoriatiedosta seka tiedos-
ta sairauden kanssa selviytymisestd seka vertaistuesta. Heikkisen, Tiaisen ja
Torkkolan (2002) mukaan potilasohjeita, meidan tapauksessa opasta, laatiessa
on tarkeata kiinnittdd huomiota mita ja miten asiat ilmaistaan sekd missa asia-
jarjestyksessa. Oppaassamme (liite 1) huomioimme asiajarjestyksen asettamal-
la sairauden teoriatiedot ensimmaiseksi, jonka jalkeen kasittelimme dystonian
kanssa selviytymista. Hyvin koottu ja muotoiltu tieto auttaa sairastunutta enna-
koimaan tulevia tilanteita ja orientoitumaan niihin paremmin. Hyva tekstin ja

kuvien asettelu on toimivan oppaan lahtokohta, ja se houkuttelee lukijaa luke-
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maan seka parantaa samalla ymmarrettavyytta. (Heikkinen, ym. 2002.) Opasta
(lite 1) varten paadyimme tekijanoikeudellisista syista kuvaamaan kuvat itse ja
lavastettujen kuvien tarkoituksena on havainnollistaa dystonian aiheuttamia vir-
heasentoja. Oppaan tekijanoikeudet pidamme itsellamme, mutta péaivitysvas-

tuun siirramme Suomen Dystonia-yhdistys ry:lle.

8.1 Tutkimuksen eettiset ndkdkohdat

Tutkimuksemme koko prosessia ohjasi tutkimusetiikka, joka tarkoittaa tutkimus-
aiheen valintaa, tutkimuksen toteutusta ja tutkimustulosten julkaisemista niin,
etta niistd on yhteiskunnallista hyotya (Myllykangas & Ryynanen 2000). Aiheen
valitsimme, kun Suomen Dystonia-yhdistys ry osoitti tarvetta saada hoitotieteel-
lisesti tutkittua tietoa dystoniasta. Laadimme yhteistydésopimuksen (liite 2) Suo-
men Dystonia-yhdistys ry:n kanssa, jotta yhteisty0 on virallista sekd eettisesti

oikein toteutettua.

Tutkimuksen toteutukseen liittyy Makisen (2006, 92—95) mukaan useita eettisia
nakokohtia, jotka huomioimme tutkimuksen teossa. Haastateltaville selvitimme,
ettd heilla on mahdollisuus keskeyttda haastattelu ihan milloin tahansa ja kiel-
taytya vastaamasta johonkin itselle hyvin arkaan kysymykseen ilman hapeaa.
Liséksi kerroimme heille anonyymisyydesta, ettei heidan henkildllisyytta pystyta
selvittdm&an missaan tutkimuksen vaiheessa. Tutkimuksen paatyttyd tuhosim-
me haastattelumateriaalit asianmukaisin keinoin. Tutkimukseen osallistuville
jaoimme saatekirjeen (liite 5), jonka jalkeen haastateltavat allekirjoittivat kirjalli-
sen suostumuksen (liite 6) haastatteluun osallistumisesta. Suostumus (liite 6)
antoi samalla luvan haastattelun nauhoittamiselle, jota Mékisen (2006, 92-95)

mukaan ei voida tehda ilman suostumusta.

Haastatteluja tehdessa noudatimme periaatteita, joita ovat ihmisarvon kunnioit-
taminen, hyvan tekeminen ja pahan véalttaminen, oikeudenmukaisuuden- seka
perusteltavuuden periaate (Leino-Kilpi & Valimaki 2004). Tutkimustehtéaviin

saadut vastaukset on julkaistu rehellisesti haastateltavilta saaduista tiedoista ja
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valttden tuomasta julki tutkijoiden omia henkilokohtaisia asenteita seké johto-
paatoksia. Tutkimustulokset ovat julkisia, ja haastateltavien on mahdollista tu-

tustua niihin tutkimuksen valmistuttua.

8.2 Tutkimuksen luotettavuuden ja toteutuksen tarkastelua

Tarked osa tutkimuksen luotettavuutta oli oikea tutkimusrakenne ja monipuoli-
nen viitteiden kayttd. Pyrimme opinndytetydssdmme aarimmaiseen tasmallisyy-
teen lainausten kaytossa, jotta mik&an teksti ei tulisi vahingossa plagioitua.
Opinnaytetydssamme pyrimme kayttamé&an mahdollisimman uusia lahteita ja
tutkimuksia, lukuun ottamatta muutamia yleisteoksia. Aikarajaus lahteille oli
paasaantoisesti vuodet 2000-2010. Litterointi eli aineiston auki kirjoittaminen
sana sanalta paransi tutkimuksen luotettavuutta (Hirsjarvi ym. 2007). Tutkimuk-
sessamme tulkinnat ja tutkimustulokset oli helppo tulkita auki kirjoitetuista haas-
tattelunauhoista pelkkien haastattelunauhojen kuuntelemisen sijaan. Tuloksien
esittelyn yhteydessa kaytimme suoria lainauksia haastatteluista selventaak-
semme ja parantaaksemme tuloksien luotettavuutta. Lainaukset valitsimme niin,

ettei haastateltavat ole tunnistettavissa.

Tutkimuksen luotettavuutta heikensi haastateltavien vahainen maara, silla heita
oli vain nelja, ja he kaikki olivat It&-Suomen alueelta. Naiden seikkojen myo6ta
tutkimusta ei voida yleistaa. Hirsjarven, ym. (2007) mukaan aineisto on saturoi-
tunut eli kyllaéntynyt, kun samat asiat alkavat kertautua haastatteluissa. Haas-
tattelujen aikana alkoi ilmeta osittaista tiedon kylladntymista, silla viimeisen
haastateltavan kohdalla uusia asioita ei juuri ilmaantunut. Mielestamme saatu-
jen tuloksien luotettavuutta paransi rauhallinen haastattelupaikka, joka oli haas-
tateltavien omasta toiveesta heidan kodeissa. Yksildomuotoinen haastattelu
ryhmén sijaan vapautti haastateltavan puhumaan avoimemmin ja rohkeammin

omista tuntemuksistaan. Lisdksi ryhman lasnéolo ei luonut paineita.

Pohtiessamme luotettavuuden ja yleistettavyyden dilemmaa, olisimme voineet

suurentaa haastateltavien maaraa ja haastatella dystoniaa sairastavia laajem-

malta alueelta, jolloin luotettavuus ja yleistettavyys olisivat parantuneet. Toisaal-
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ta kayttamamme teemahaastattelumuoto, jossa haastateltavalla oli vapaus oh-
jata keskustelua omalta osaltaan ja antaa juuri sitd syvempiluonteista kokemus-
ta, jota haimme, ei olisi isolla otoksella ollut valttAméatta toimiva menetelma.
Omalta osaltamme tuloksemme myds osoittivat samaa kuin muun muassa Mik-
kosen (2009) vaitoskirja, joten yhdenmukaisuutta omien ja muiden tutkimustu-
losten kanssa on, vaikka aiheet eivat olleet taysin yhtenevat. N&in ollen tutki-

muksen luotettavuus paranee myos tdman kautta.

8.3 Oman oppimisen tarkastelua

Omaa oppimista ajatellen opinnaytety® on ollut haasteellinen ja kasvattava ko-
kemus niin molempien yhteistyotaitojen kuin stressin sietokyvynkin kannalta.
Tarkoituksenamme oli alusta lahtien tehd& opinnaytetyota yhdessa, jolloin teks-
tistd tuli yhteneva ja kummankaan oma kirjoitustapa ei jaotellut opinnaytetyota
hajanaiseksi. Ainoastaan ennen aineiston analysointia toinen tekijoista litteroi
haastattelunauhat ja toinen vastaavasti keskittyi tiedon hankintaan. Tiivis yhteis-
ty0 paransi tiimityotaitoja, ja itse opinnaytetydprosessi opetti kayttamaan moni-
puolisia tiedonhakumenetelmia ja kirjoittamaan tieteellista tekstia seka laajensi

omaa tietamystamme dystoniasta. Yhteistyomme oli saumatonta ja luontevaa.

8.4 Jatkotutkimusaiheet

Kuten tutkimusta tehdessdmme jo huomasimme, ettei hoitotieteellista tutkimus-
ta dystoniasta ole Suomessa juuri tehty, ja kaikki aiheeseen liittyva tieto on tar-
peellista sairauden kanssa elaville. Oman tutkimuksemme laajentaminen on
eras jatkotutkimusaihe, jolloin ndkemys laajentuu ja yleistettavyys paranee.
Tarked jatkotutkimusaihe olisi myos dystoniaa sairastavien vertaistukitoiminnan
kehittaminen Ita-Suomen alueella ja siina ennen kaikkea vertaistukitoimintaa

hyodyntavien henkilbiden kehittdmisideoiden selvittdminen.
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Hyvat Suomen Dystonia-yhdistys ry:n toimihenkilot

Olemme Saimaan ammattikorkeakoulun hoitotydén koulutusohjelman opiskelijoita. Ku-
ten aikaisemmin olemme jo olleet yhteydessa, teemme opinnaytety6td dystoniasta,
mika kuuluu osana sairaanhoitajan tutkintoa. Valmistumme joulukuussa 2010. Opin-
naytetydmme tarkoituksena on koota tietopaketti yhdistyksenne kayttoon. Tietopaketti
siséltaa perustiedot dystoniasta ja sen hoidosta seka dystoniaa sairastavien omia ko-
kemuksia sairauden kanssa selviytymisesta. Yksiloteemahaastatteluiden avulla kartoi-
tamme tietoa selviytymisesta. Tietopaketti on tarkoitettu terveydenhuollon ammattilaisil-
le ja dystoniaan vastasairastuneille. Aikaisempien keskustelujen perusteella tietopaketti
sekad opinnaytety6 luovutetaan valmistuttuaan teille ja tietopaketin hyédyntdminen jaa
teidan vastuulle. Tietopaketin avulla haluamme antaa rohkeutta sairauden kanssa sel-
viamiseen.

Ohessa on opinnaytetydsuunnitelma seka nelja kappaletta opinnaytetydbmme yhteis-
tydsopimuksia. Yhteistydsopimus on 0soitus molemminpuolisesta sitoumuksesta opin-
naytetydprojektiin ja yhteisty6 talta osin loppuu opinndytetydn valmistuttua. Pyydamme
teita allekirjoittamaan kaikki sopimukset ja jattamaan yhdistyksellenne yhden yhteisty6-
sopimuksen seka itse opinndytetydsuunnitelman. Kolme muuta sopimusta pyydamme
palauttamaan ohessa olevalla kirjekuorella takaisin meille.

Yhteisty6ta odottaen ja siita kiittaen!

Lisétietoja voi tiedustella:

Sairaanhoitajaopiskelija SAIMIA Sairaanhoitajaopiskelija SAIMIA
Suvi Karhu Anu Maaronen

tel. 050 540 3421 tel. 050 495 1873
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Opinnaytety6n ohjaaja
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TEEMAHAASTATTELU DYSTONIAA SAIRASTAVILLE

Taustatietoja haastateltavasta

k&

Sukupuoli

Ammatti

Kuinka kauan olet sairastanut dystoniaa?
Mik& dystonian muoto on kyseessa?

Teemahaastattelun teemat
1. Dystoniaan sairastuminen

Miten sairastuit dystoniaan?

Miten hoitoprosessi alkoi?

Mita tunteita sairastuminen ja oireet heratti?

Mita tunteita sairauden toteamisen jalkeen herasi?

Mistéa sait apua sairastumisen jalkeen?

Koetko sairauden muuttaneen sinua? ja miten?

Mit&a ajattelet itsestasi ja kokemuksistasi sairauden kanssa?

2. Selviytyminen ja voimavarojen kayttd dystoniaa sairastaessa

e Milla keinoin selvisit arjesta, kun dystonia diagnosoitiin?

e Minkéalaisia keinoja sinulla on kayttssasi talla hetkelld arjessa selviytymi-
sessa?

e Mitka voimavarat ovat edisténeet sinua jaksamaan arjessa?

e Millaista tukea olet saanut hoitoalan ammattilaisilta sairauden aikana?
(esim. sairaanhoitajan vastaanotto, osastohoito, laakarin vastaanotto, fy-
sioterapeultti)

3. Laheisten antaman tuen merkitys dystoniaa sairastaessa
e Miten sairastumisesi on vaikuttanut laheisiisi ja lahipiiriisi (tyo, perhe, ysta-
vat)?
e Minkalaista tukea olet saanut laheisiltasi?
e Minkalaista tukea toivoisit saavan enemman laheisiltasi?

4. Dystoniaa sairastavan vertaistuki
e Misté sait tiedon vertaistuesta?
e Mitd hyotya vertaistuesta on ollut (sopeutumis- valmennus- ja kuntoutus-
kurssit)?
Mitd hyvaa vertaistuessa on?
Miten vertaistukea tulisi kehittaa?
Kenen toivoisit antavan tietoa vertaistuesta?
Koetko onko tietoa vertaistuesta tarpeeksi?
Mitd odotuksia sinulla oli vertaistuesta? Vastasiko odotuksia?
Mink& takia aloitit rynméssa kaymisen?
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SAATE

Hyva dystoniaa sairastava.

Olemme Saimaan ammattikorkeakoulun hoitotyon koulutusohjelman opiskelijoita ja
teemme opinnaytetytta dystoniasta, mik& kuuluu osana sairaanhoitajan tutkintoa. Val-
mistumme joulukuussa 2010. Opinndytetydnamme kokoamme tietopaketin Suomen
Dystonia-yhdistyksen kayttdon. Tietopaketti sisaltaa perustiedot dystoniasta ja sen hoi-
dosta seka dystoniaa sairastavien omia kokemuksia sairauden kanssa selviytymisesta.
Yksildteemahaastatteluiden avulla kartoitamme tietoa selviytymisesta. Tietopaketti on
tarkoitettu terveydenhuollon ammattilaisille ja dystoniaan vastasairastuneille. Tietopa-
ketin avulla haluamme laajentaa ihmisten ennakkokasityksia ja vaikuttaa heidan en-
nakkoluuloihin sairautta kohtaan seké vastasairastuneille antaa tiedon kautta rohkeutta
sairauden kanssa selvidmiseen.

Pyydamme teitd osallistumaan haastatteluumme. Haastattelu nauhoitetaan. Osallistu-
minen haastatteluun on vapaaehtoista ja kasittelemme saadut tiedot luottamuksellises-
ti, ettei henkildllisyys ole tunnistettavissa. Teilla on oikeus kieltaytya haastattelusta tai
haastattelussa esiintyviin kysymyksiin, jotka koette liian henkilokohtaisiksi. Aineiston
tulemme havittamaan asianmukaisesti.

Haastattelun toteutamme aikavalilla 19.10.—6.11.2009 etukateen sovittuina aikoina.
Haastattelun kesto on Y2—1tuntia.

Valmiin opinnaytetyon ja tietopaketin tulemme esittelemaan sovittuna kokoontumispéi-
vanéa Lappeenrannan dystonia-kerhossa, lisaksi valmis opinndytety6 luovutetaan Suo-
men Dystonia —yhdistys ry:lle.

Yhteisty6ta odottaen ja siita kiittaen!

Lisétietoja voi tiedustella:

Sairaanhoitajaopiskelija SAIMIA Sairaanhoitajaopiskelija SAIMIA
Suvi Karhu Anu Maaronen

tel. 050 540 3421 tel. 050 495 1873
suvi.karhu@student.saimia.fi anu.maaronen@student.saimia.fi

Opinnaytety6n ohjaaja:
Lehtori Pia Halonen, hoitotydn ko. SAIMIA
pia.halonen@saimia.fi
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SUOSTUMUS

Olen saanut riittavasti tietoa Tietopaketti dystoniasta ja selviytyminen sairauden
kanssa -opinnaytetytsta ja olen ymmartanyt saamani tiedon. Olen voinut esittaa ky-
symyksia ja olen saanut kysymyksiini riittéavat vastaukset. Suostun osallistumaan tahan
tutkimukseen.

Paikka

Aika

Asiakas

Opiskelijat
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Pelkistetty ilmaisu

...se alkoi nykdyksena taalta niinku ohimolta
...miulle tuli ainakin hirvee ahdistus

...ettei mene paniikkiin pysyy henkisesti sillee
niinku tasapainossa

...on se varmaan jollakin tavalla syventany tata
maa

Pelkistetty ilmaisu

nykaykset ohimolla
ahdistus

tasapainon loytaminen elamassa
tarkeaa

syventanyt elamaa ela-

Alakategoria

nykaykset ohimolla

ahdistus

tasapainon ldytdminen elamassa tarkeaa

syventanyt elamaa

Alakategoria

oireet ja diagnosointi

oireiden ja diagnosoinnin heréat-
tamat tunteet

sairauden aiheuttamat muutokset
ja omat kokemukset

Ylékategoria

oireet ja diagnosointi
oireiden ja diagnosoinnin herattdmat tunteet

sairauden aiheuttamat muutokset ja
omat kokemukset

Ylakategoria

sairauden diagnosointi

elama diagnosoinnin jalkeen

Kokoava kéasite

sairauden diagnosointi

elaméa diagnosoinnin jalkeen

elaman muuttuminen dystoniaan

sairastumisen jalkeen

Kuvio 1. Esimerkki aineiston pelkistamisesta ja tiivistAmisesta kokoavaan kasit-

teeseen



