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Goda erfarenheter av sjukgymnastik
for patienter med fokal dystoni

Il Dystoni ar ett tillstind som kénnetecknas av ofrivilliga,
ihallande muskelkontraktioner, vilket kan leda till ofrivilliga
rorelser eller onormal hallning av en kroppsdel. Dystoni kan
vara generell, men fokala former som manifesterar sig i en-
staka muskler eller grupper av muskler &r betydligt vanliga-
re. Den vanligaste fokala dystoniformen drabbar halsens och
nackens muskulatur, s k idiopatisk cervikal dystoni (ICD),
och medfor ofrivilliga rorelser eller onormal hallning av hu-
vudet. ICD é&r en rorelsestérning, som ofta dr férenad med
smérta och som kan medféra hoggradiga funktionshinder.
Ofta paverkas dven utseendet och kommunikationsformagan.

Storning i basala ganglier

Tillstandet har tidigare betraktats som psykogent men upp-
fattas idag som resultatet av organiskt betingad dysfunktion i
basala ganglier. Prevalensen av ICD anges i olika studier [1,
2] till 5,7-8,9/100 000, en siffra som sannolikt utgér en pé-
taglig underskattning av den verkliga férekomsten. Bara i
Orebro ldn (273 000 invanare) ér 40 patienter med ICD iden-
tifierade, vilket motsvarar en prevalens pa 14/100 000.

Bot for denna kroniska sjukdom saknas, men numera finns
relativt goda mdjligheter till symtomlindring. Lokala injek-
tioner med botulinumtoxin &r sedan mer 4n ett decennium
forstahandsbehandling och ger hos 80—90 procent av patien-
terna en reduktion av bade rorelsestdrningen och smértan
utan pétagliga bieffekter. Behandlingseffekten dr dock bara
partiell och tidsbegrinsad. Fullstindig symtomfrihet uppnés
séllan, och behandlingen behdver upprepas var tredje till fjar-
de méanad [3]. En 6versiktsartikel frdn 1998 [4] visar att me-
dikamentell behandling med framst antikolinergika bara un-
dantagsvis har god effekt. Neurokirurgiska metoder finns
men har begrinsad tillgénglighet och bristfillig dokumenta-
tion avseende bade effekt och komplikationsrisker [4].

Forbattrat behandlingsresultat dr saledes dnskvért. Fysio-
terapi har visat sig kunna ha gynnsamma effekter, men syste-
matiska studier av detta saknas. I en enkédtundersokning ge-
nomford av Svensk Dystoniforening ar 2000 [5] angav
97/173 patienter att sjukgymnastik gav »bra« eller »mycket
bra« resultat. Bland inlimnade forslag till forbéttringar av
varden for dystonipatienter var »mer/bittre specialiserad
sjukgymnastisk behandling« det mest frekventa. Vi vill dér-
for redovisa vara egna goda erfarenheter av sjukgymnastisk
behandling vid ICD.

Nytt synsétt forandrade behandlingen

Vi borjade intressera oss for sjukgymnastisk behandling av
patienter med spasmodisk torticollis i slutet av 1970-talet.

2720

ammanfattat

Idiopatisk cervikal dystoni ar den vanligaste formen
av fokal dystoni — ett ofta funktionshindrande och
smartsamt tillstand som kannetecknas av ofrivilliga
muskelkontraktioner och rérelser i halsen och nack-
en.

Lokala intramuskuléra injektioner med botulinum-
toxin ger symtomlindring for flertalet patienter, men
behandlingseffekten ar tidsbegransad och partiell.
Ett patagligt utrymme for forbattring av behandling-
en finns saledes.

Sedan drygt tva decennier har goda erfarenheter
gjorts med individualiserade sjukgymnastiska atgar-
der — numera antingen som enda behandlingsatgard
eller i kombination med botulinumtoxin. Erfarenhe-
terna redovisas i artikeln.

Litteraturen i &mnet var mycket begrinsad. I tyska facktid-
skrifter beskrevs sjukgymnastiska behandlingsmetoder som
baserades pa s k neurofysiologiska koncept [6-9]. Tidigare
anvinda metoder med passiva korrektioner av huvudets stéll-
ning med halskrage, huvudstod och massage gav otillfreds-
stdllande resultat och kunde till och med forvérra tillstandet.
Med det nya synsittet, att ICD var en organneurologisk sjuk-
dom som beror pa en stdrning i de basala gangliernas funk-
tion, forsokte vi analysera patientens funktionsstérning pa
samma sétt som vid andra neurologiska sjukdomstillstand.

Vi uppfattade patientens symtom som uttryck for stord
postural kontroll och tonusreglering, och med detta som ut-
gangspunkt utarbetades en behandlingsmodell med intensiv
och individualiserad fysioterapi. Behandlingen prévades un-
der forsta hélften av 1980-talet, och resultaten for nio patien-
ter dokumenterades med bl a video. Delar av materialet pre-
senterades pa Sjukgymnastdagarna 1987. En redovisning
med fallbeskrivningar gjordes ocksa [10].

Patienterna uppnadde smirtlindring och i nigra fall till
och med smirtfrihet. Férbéttrad motorisk kontroll av huvudet
och kroppen méjliggjorde ett mer normalt vardagsliv. Det bor
sdrskilt noteras att dessa patienter inte hade nagon annan be-
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handling 4n sjukgymnastik. Injektionsbehandling med botu-
linumtoxin introducerades forst flera ar senare.

Dessa forsta behandlingserfarenheter gjordes med patien-
terna inneliggande, men idag arbetar vi i 6ppen vard. Genom-
forandet av rorelseterapin vilar darfor i storre utstrackning pa
patienten sjalv med aterkommande st6d- och behandlingsbe-
sok hos sjukgymnasten.

Var behandlingsmodell

Med ledning av anamnes och undersékningsfynd utformas
behandlingen helt individuellt. Hur den genomfors beror pa
patientens motivation, forméga och intresse att genomfora
rorelsedvningar hemma och att praktiskt kunna tillimpa de
forviarvade kunskaperna. Vid undersokningen kartlaggs
dystonins anatomiska utbredning och karaktér och i vilken
omfattning dystonigraden varierar i olika utgingsldgen.
Eventuell kompensatorisk muskelaktivitet analyseras.

Behandlingen bygger pa att patienten far kunskap om stor-
ningen och ddrmed mojlighet att férandra sitt forhallningssétt
till symtomen. Genom bittre rorelsekénsla och kroppskanne-
dom kan patienten finna samband mellan hur aktiviteter ge-
nomfors och vilka konsekvenser detta far i form av t ex smar-
ta eller 6kad/minskad dyston aktivitet. Vi vill ge patienten si-
kerhet och tilltro till sin egen formaga. Det leder till forand-
rade rorelsevanor och dndrat beteende men dven till kunskap
om hur patienten sjdlv kan reducera smirtan och muskel-
spanningen.

Rorelsetraningen syftar inte till 6kad muskelstyrka utan
till battre motorisk kontroll. Malet r att hitta ett dynamiskt
rorelsesamspel, dér rorelser och postural funktion fortlopan-
de samordnas automatiskt. Detta kan ske i trédningssituationer
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men kan ocksa tillimpas i praktiska vardagssituationer. Det
ar fraga om en interaktion mellan individ, uppgift och om-
givning.

Graden av tonus &r nidra sammankopplad med den postu-
rala funktionen och &r darfor ett dynamiskt fenomen, som ar
beroende av kroppens position i rummet men ocksa av rorel-
sernas rytm, tempo och kraft. Temperatur och sinnesstim-
ning (t ex stressad/avspand) paverkar ocksa muskeltonus.

Initialt behover patienten hjélpas att 4 ro i rorelserna, hit-
ta mojligheter att inhibera den dystona aktiviteten och fa
smartlindring. Sjukgymnasten utfér manuellt tonusnormali-
serande rorelser for att patienten skall fa uppleva varierade
huvudpositioner och huvudroérelser som hon inte sjéalv kan ut-
fora samt hitta optimala ldgen for att varsamt ta ut muskel-
langd och rorlighet i bal, skuldror och nacke. Ibland sker be-
handlingen i kombination med lokal virme.

Patienter med muskuloskeletala problem maste ges forut-
sdttningar att bygga upp motorisk kontroll genom forbere-
dande atgirder. Patienten uppmuntras att observera och bli
medveten om sina rorelsevanor i vardagen och hur dystonin
paverkas. Redan frdn bdrjan far patienten hemuppgifter i
form av sma, lugna, aktiva rorelser for att ge rorelsemedve-
tenhet och himma den dystona aktiviteten. Sjukgymnasten
analyserar kontinuerligt, doserar och okar kraven gradvis.
For att stegvis bygga upp den motoriska kontrollen soker vi
lampliga rorelsekombinationer for den enskilda patienten,
som kan hjélpa henne att komma ur det dystona rorelse-
monstret.

Metoder for behandling och uppféljning
Majoriteten av vara patienter har cervikal dystoni, men vi ser
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Fakta 1

Behandlingsmodellen i sammanfattning

e Smartlindring. Vilopositioner.

e Manuell guidning. Varsamt uttag av rorlighet och muskel-
ldngd.

e Kropps- och rorelsekdnnedom. Sensomotorisk integrering.

¢ Radgivning. Vardagsstrategier.

e Egenvard. Regelbundna rorelsedvningar.

dven andra former av fokal dystoni som skrivkramp, dystoni
i ryggmuskulaturen och blefarospasm.

En stor grupp patienter genomfor sjélvstindig rorelsetera-
pimed stdd av sjukgymnast i kombination med upprepade in-
jektioner av botulinumtoxin. En annan grupp for vilka rorel-
setrdningen blir sarskilt viktig dr personer som inte svarat pa
injektionsbehandling eller som upplevt sekundér terapisvikt
av botulinumtoxin, t ex till foljd av bildning av neutralise-
rande antikroppar. Dessutom finns patienter som klarar sig
med enbart rorelseterapi. Behandling med botulinumtoxin
kan dé avvaras eller eventuellt 1dggas till i ett senare skede.
Det finns dven patienter som av olika skél véljer att avbryta
injektionsbehandlingen och i stillet far sjukgymnastisk be-
handling enbart.

Behandlingsresultaten méts med »Patientspecifik funktio-
nell skala, mal — maluppfyllelse« samt visuell analog skala
(VAS) for smérta. Dokumentation med fotografier och fram-
for allt video dr mycket anvandbar. Behandlingen pagar un-
der 1dng tid med olika intensitet. Utvarderingen sker i olika
faser och utifran olika mal och métt. De viktigaste resultaten
ar att patienten skall klara funktioner och aktiviteter som ti-
digare utgjort svérigheter, att sjdlv kunna na smaértlindring
och att fa 6kad sdkerhet och tilltro till sin egen formaga.

Centralisering, samverkan och engagemang
Patientgruppen med fokala dystonier &r relativt liten. Till-
gingliga symtomatiska behandlingsmetoder, som botuli-
numtoxin, medikamentell behandling, neurokirurgi och sjuk-
gymnastik, har var for sig endast partiell effekt, och det &r dar-
for viktigt att man forsoker utnyttja de olika mojligheterna
optimalt. Svensk Dystoniférening har gjort stora insatser for
att sprida kunskap och forstaelse for patientgruppen samt vi-
sat pd behovet av att fler sjukgymnaster engageras. For att
sjukgymnasten skall kunna fa tillrdcklig erfarenhet och for att
fa till stdnd ett fungerande samarbete med behandlande ldka-
re, oftast neurolog eller rehabiliteringsmedicinare, ar viss
centralisering att rekommendera.

Det dr ocksa av stort praktiskt virde om behandlingen kan
genomforas i samverkan. Det ger forutséttningar for en bétt-
re aterkommande analys av rorelsestorningen 4n vad man far
vid enstaka ldkarbesok. Sjukgymnasten har ocksa goda forut-
sattningar att viardera dystonins betydelse for patientens funk-
tion och for effekterna pa den dagliga livsféringen. En sikra-
re bild av vilka muskelgrupper som ar medengagerade i
dystonin kan ocksa erhéllas, vilket ar virdefullt vid injek-
tionsbehandling med botulinumtoxin. Som regel ar det, enligt
var mening, andamalsenligt att starta med bedomning och be-
handling hos sjukgymnast innan man tar stillning till injek-
tioner med botulinumtoxin.

Rorelseterapin kraver engagemang och tdlamod hos bade
patienten och sjukgymnasten. Erfarenhet av tonusproblema-
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tik, postural stérning och rorelseanalys 4r en nddvéndig forut-
sattning for framgangsrik behandling. Merparten av rorelse-
terapin kan med fordel ske i 6ppen vard, men intensiva Gv-
ningsperioder, t ex i dagvard, kan vara ett gott komplement.

Vi har inte funnit nigra publicerade storre studier géllan-
de sjukgymnastisk behandling av dystoni, varken nationellt
eller internationellt. I Sverige har tvd mindre utvérderingar
gjorts i Lund [11] och i Stockholm [12], som bada visar posi-
tiva resultat av specifik sjukgymnastisk behandling. Véra er-
farenheter av den skisserade behandlingsmodellen for denna
mycket svarbehandlade patientgrupp ér synnerligen goda.

%

Potentiella bindningar eller javsforhallanden: Inga uppgivna.
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