Svensk Dystonif6érening
ar en riksomfattande intresseforening
for alla dystonidrabbade i landet.

Dystoni innebar funktionsnedsattningar som i hogsta
grad dr synbara for omviarlden. Att bli utsatt for nyfiket
och patrangande gloende, missforstand och ringaktan-
de kommentarer blir en ny, ovilkommen del av var-
dagen. Utdver spasmer, vark och fysiskt uttrottande,
ofrivilligt muskelarbete medfor dystoni ofta en stark
bendgenhet till social isolering fran en oférstaende
omvarld.

Svensk Dystoniférening ér en riksomfattande intresse-
forening for alla dystonidrabbade i landet. Foreningens
verksambhet syftar till att forhindra social isolering och
i 6vrigt paverka den dystonidrabbades livssituation
genom att:

o Initiera, bilda och stddja lokala foreningar
och nitverk for dystonipatienter vid regionala
behandlingscentra i landet och hiarigenom mot-
verka social isolering

 Sprida kunskap om dystoni till de drabbade, till all
manpraktiserande ldkare och andra yrkesverk-
samma inom varden, till handlaggare hos berérda
myndigheter
samt till allménheten

« Informera om mojligheter till behandling av
dystoni samt medverka vid utvecklande av kom-

pletterande eller alternativa behandlings mojlig-
heter.

« Bevaka och informera medlemmarna om paga-
ende forskning och forskningsresultat om dyston-
ins orsaker samt om utveckling av behandlingsme
toder, i Sverige och utomlands.

« Samverka med andra intresseorganisationer for

dystonidrabbade och andra funktionsnedsitt-
ningar inom och utom landet.

Foéreningen drivs ideellt och saknar kansli. Finansie-
ring sker genom medlemmarnas arsavgifter, f.n. 300:-/
ar. Alla som drabbats av nagon form av dystoni eller
bara ér intresserade dr vilkomna som medlemmar.
Anhoriga dr vilkomna som familjemedlemar, f.n. 50:-/

OM DYSTONI

\S/

ar

Lokalféreningar

Svensk dystoniférening bestar av lokalféreningar runt

om i landet.Viss avgransad grupp av medlemmar kan

utgora lokalférening inom Svensk Dystoniforening.

De ska i forsta hand inrikta sin verksamhet i forhallan-

de till omradets sjukhus som behandlar dystonisjuka.

Lokalféreningarna har till uppgift SVEN SK

 attvara ett forum for kontakter mellan lokal-
foreningens medlemmar.

« att verka for att medlemmarna far en god behand-
ling vid sjukhus inom lokalféreningens omréade

o att sprida kunskap och information till medlem-
mar, allménhet, samhillsinstitutioner m.m. om
dystoni och dystonisjukas forhallanden

DYSTONI-

FORENING

Du hittar dem pa var hemsida under kontakt

Plusgiro: 179 71-3

Kontaktpersoner

En kontaktperson i var férening dr en medlem som
meddelat styrelsen att han eller hon ér villig att lyssna
till och svara pa fragor inom ett avgransat omrade. En
kontaktperson kan till exempel representera en dysto-
niform, en behandlingsform eller en aldersgrupp, fritt
efter medlemmarnas dnskan och tillgang pa kontakt-
person. Den personen féir inte reckommendera vare sig
typ av behandling eller ldkemedel, det ar ldkarens sak
att gora. Men kan naturligtvis berétta om sig sjdlv och
sina upplevelser i samband med sjukdomen.

Telefon: 072-1507706
E-post: info@dystoni.se
Hemsida: www.dystoni.se

facebook.com/svensk.dystoniforening

Du hittar dem pa var hemsida under kontakt
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Vad ar Dystoni?

Dystoni - en neurologisk sjukdom

Dystoni dr en grupp av neurologiska sjukdomstillstind som
kénnetecknas av aterkommande ofrivilliga muskelsamman-
dragningar, ibland i kombination med skakningar (tremor).

Generell dystoni dr en ovanlig form av dystoni, som
drabbar alla delar av kroppen. Generell dystoni debuterar
i barn- eller ungdomen, ofta i ett ben eller en fot, varefter
dystonin successivt sprids till andra delar av kroppen.

De ojamforligt vanligaste formerna ér emellertid lokalt
avgransade s.k fokala dystonier. vilka forblir begransade
till delar av kroppen. Fokala dystonier debuterar i vuxen
alder och sprids som regel inte till angransande kropps-
delar. Cirka 10% av de drabbade tillfrisknar spontant, vilket
sker inom ett a tva ar. | vriga fall stabiliseras dystonin
efter en period och blir da kronisk.

De fokala dystonierna klassificeras efter de drabbade
kroppsdelarna enligt foljande:

-Cervikal dystoni ("spasmodisk torticollis") utgor den
storsta och allra vanligaste gruppen. Nackens och hal-
sryggens muskler dveraktiveras och leder till onormala
rorelser och/eller felstdllningar, som ofrivilliga vridningar
av huvudet at ena sidan, tippning av huvudet mot ena axeln
("laterocollis"), framdragning av hakpartiet (anterocollis”)
eller dragning av huvudet uppat-bakat (retrocollis”).

-Blefarospasm drabbar musklerna i 6gonlocken och omra-
det kring 6gonen, och leder till ofrivilliga 6gonblinkningar
och hopknipningar av 6gonen. Svéra fall innebér for den
drabbade funktionell blindhet.

-Oromandibulir dystoni drabbar musklerna i kdke och
svalg samt nedre delen av ansiktet. Den drabbade far bl.a.
svarigheter att tugga och svilja.

-Meiges syndrom dr en kombination av blefarospasm och
oromandibuldr dystoni.

-Spasmodisk dysfoni drabbar stimbandens muskler med
kramper och medfor talsvarigheter.

-Skrivkramp drabbar handens och/eller armens muskler
vid utférandet av vissa uppgifter, t.ex. skrivande eller han-
terande av musikinstrument

-Hemidystoni drabbar ena kroppshalvans muskler.
Hur méinga drabbas av dystoni ?

Uppgifter om antalet dystonidrabbade i Sverige saknas.
Tillgéngliga uppskattningar anger ca 300 - 600 drabbade
per miljon invénare, d.v.s. totalt ca 5000. Enligt de senaste
studierna antas ca 300 personer arligen insjukna i nigon
form av dystoni. Det finns emellertid skl att anta, att det
finns en underdiagnostik pa 30 - 40 %.

Dystoni anségs tidigare vara av psykogen natur och
definierades entydigt av ett internationellt vetenskapligt rad
forst 1984. Men dnnu &r 2014 finns okunskap om dystoni
hos ménga av de liakare som forst kommer i kontakt med
patienten. Atskilliga patienter befaras ha "fastnat" i tidigare
felaktiga diagnoser.

De svenska uppgifterna kan ocksa jamforas med forekom-
sten (prevalensen) av dystoni i andra europeiska lander.

I Storbritannien berdknas t.ex. 540 personer per miljon
invanare lida av dystoni.

Orsakerna oftast okinda

Dystoni upptriader ibland som en odnskad biverking av be-
handling mot psykisk ohélsa med medicinering s.k. neuro-
leptika. Man brukar dé tala om sekundér dystoni. I det stora
flertalet fall 4r emellertid dystonins orsaker okdnda. Man
talar d& om oforklarlig eller idiopatisk eller primér dystoni.
En stor del av dagens forskning som ror dystoni fokuserar
pa de priméra érftliga dystonierna, med identifiering av de
bakomliggande generna. Idag dr ca 30 mutationer som ger

upphov till dystoni kdnda. Det Gvergripande malet med
forskningen runt dystoni dr att den ska kunna bidra med
nog forstaelse av sjukdomsforloppet for att mojliggdra ut-
vecklingen av nya terapier. | Sverige pagar forskning inom
dystoni vid universitetssjukhusen i Umea och Lund.

Behandling av dystoni

1 de flesta lander betecknas dystoni ritt och slitt som sjuk-
dom, i Sverige brukar neurologerna foredra att beteckna
funktionsstérningen som symtom eller syndrom. Stor-
ningen antas orsakas av defekter i motorikcentrum i hjar-
nans inre delar, de basala ganglierna. Inga andra delar av
hjarnan paverkas och den drabbade behéller all intellektuell
och annan kapacitet. Botemedel mot dessa motorikstorn-
ingar saknas emellertid 4nnu. All behandling av dystoni gar
dérfor ut pa att lindra symtomen. Féljande behandlingar ar
for nirvarande aktuella:

Injektioner med botulinumtoxin ar den ojamforligt vanli-
gaste och mest verksamma behandlingen. Den genomfors
pa de neurologiska klinikerna vid de flesta svenska sjukhus
och hos privatpraktiserande neurologer.

Ovriga farmaka. Det finns en hel del olika mediciner som
har mer eller mindre god effekt pa Dystoni. Bade preparat
och doser dr mycket individuella, det som hjilper for den
ena dr verkningslos for den andra. Gemensamt for dom alla
ar tyvérr besvirliga biverkningar.

Sjukgymnastik vid dystoni borjade under 1970-talet pro-
vas av nagra engagerade svenska sjukgymnaster med
anknytning till neurologiska kliniker i landet. Tekniken har
dérifran utvecklats och dven etablerats som ett virdefullt
komplement till toxinbehandling.

Deep Brain Stimulation - DBS &r ett neurokirurgiskt in-
grepp. Metoden har anvénds 1 Sverige i ett 10 tal ar och har
hittills visat mycket goda resultat med forhdjd livskvalitet
for patienten. Som vid alla kirurgiska ingrepp &r opera-
tionen inte helt riskfti.



