ESSENTIAALINEN VAPINA

Sisasyntyinen, muista taudeista
rippumaton vapina

Tietoa sairastuneille ja ammattilaisille
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Essentiaalinen vapina

Lukijalle

Essentiaalinen vapina on yleinen liikehairiosairaus, mutta
sita ei valitettavasti tunneta kovin hyvin ja tietoa voi olla
vaikea loytaa. Taman oppaan olemme koostaneet sinulle,
joka haluat tietoa essentiaalisesta vapinasta — olet sitten
sairastava, laheinen tai terveyden- ja sosiaalihuollon
ammattilainen.

Opas on koostettu talla hetkella olemassa olevia tietoja
hyddyntden. Toivomme, ettd tulevaisuudessa essentiaalista
vapinaa tutkitaan enemman, jotta pystymme antamaan
viela yksityiskohtaisempia tietoja sekda antamaan entista
paremmin tukeamme heille, joita tdma sairaus koskettaa.

Vaikka essentiaalinen vapina on viela melko heikosti
tunnettu sairaus, haluamme painottaa, ettd essentiaalista
vapinaa sairastavat eivat ole yksin. On myos tarkeda muistaa,
ettd vapinasta huolimatta eldma voi olla hyvaa.




Mika essentiaalinen vapina on

Essentiaalinen vapina on ensisijaisesti
kasissa esiintyvaa liikevapinaa, joka pa-
henee vahitellen. My6s paan, danen tai
jalkojen vapina on mahdollista, mutta
harvinaisempaa.

Vapinan lisdksi sairauteen voi liittya
myo6s muita oireita, kuten tasapainon ja
muistin heikkenemista seka mielialaoi-
reita. Naidenkin oireiden tunnistaminen
ja hoito on usein yhta tarkeaa kuin vapi-
nan hoito.

Jos sairauskuva on monimutkaisempi,
voidaan kdyttda essentiaalinen vapina
plus -termid. Talloin voi esiintya lievaas-
teista lepovapinaa, tasapaino- tai kave-
lyvaikeuksia, kognitiivisia vaikeuksia, liik-
keiden koordinaatiohairioita eli ataksiaa
tai jaykkyytta eli rigiditeettia.

Tutkimusten mukaan essentiaalista va-
pinaa ennustavat masennus seka lyhyt
unenkesto. Nama oireet saattavat ilme-
ta jo ennen vapinaoireita. Tama vai-

he on nimetty essentiaalisen vapinan
pre-motoriseksi vaiheeksi eli sairauden
esivaiheeksi.

Essentiaalisen vapinan sairastaminen ei
vaikuta elinikaan, eika se ennakoi mui-
ta neurologisia sairauksia. Essentiaalinen
vapina on itsendinen sairaus. Siihen ei
ole parantavaa hoitoa, mutta oirekuvaa
voidaan helpottaa ladkkeilla. Vaikeissa
sairausmuodoissa voidaan harkita mui-

ta hoitoja. Myds monia itsehoitokeinoja
oireiden tai niistd aiheutuvien haittojen
vahentamiseksi on olemassa. Apuvali-
neilla voidaan tukea toimintakykya.

Essentiaalinen vapina ei ole stabiili, vaan
vapinan voimakkuudessa ja hairitsevyy-
dessa voi olla vaihtelua samankin paivan
sisalld. Myos silld on vaikutusta, mita ela-
massa tapahtuu. Psyykkinen kuormitus
voi korostaa oireita.

Mista essentiaalinen
vapina johtuu?

Essentiaalisen vapinan syntymekanis-
mi ja siita aivoissa aiheutuva proses-

si on vield epdselva. Yhta ainoata syyta
tai geneettista mutaatiota ei ole todet-
tu. Nykytutkimusten valossa tiedetdan
kuitenkin, etta usein vapina liittyy pe-
rintotekijoihin, eli joku muukin suvussa
sairastaa.

Pikkuaivojen toiminnan muuntumisella
on keskeinen rooli vapinassa. Pikkuaivot
ovat vastuussa tasapainosta, liikkeiden
hienosdadosta sekd asennon yllapitami-
sestd. Myos pikkuaivokuoressa sijaitse-
vien Purkinjen solujen maara on essen-
tiaalista vapinaa sairastavilla vahentynyt
ja niiden toiminta on hairiintynyt. Kysei-
set solut ovat ainoat pikkuaivokuorelta
ldhtevdn hermotiedon viejat. Essentiaa-
lisessa vapinassa aivojen ja keskusher-
moston valisen GABA-vilittdjdaineen
vaikutus voi olla heikentynyt.

Esiintyvyys

Essentiaalinen vapina on maailmanlaajui-
sesti yleisin liikkehdiridsairaus (jos levotto-
mia jalkoja ei lasketa liikehdirisairaudek-
si), silld noin 1 % vadestosta sairastaa sita.
Yli 65-vuotiaista essentiaalista vapinaa
sairastaa noin 5 %. Yleisyyteensa nahden
se on heikosti tunnettu sairaus.

Essentiaalinen vapina on miehilla ylei-
sempi. Sairauden ilmaantuvuus on kak-
sivaiheinen. Se voi alkaa jo alle 25-vuo-
tiaana, jolloin sairaus etenee usein
vaikeammaksi. Toinen ilmaantuvuuden
huippu on yli 45-vuotiailla.

On tarkeaa huomioida, etta vaikka es-
sentiaalista vapinaa pidetdan yleensa ai-
kuisten tai ikaihmisten sairautena, siihen
voi sairastua jo nuorena.

Oireet
Motoriset oireet

Essentiaalisessa vapinassa on tyypillis-
ta molemminpuolinen yldraajojen lii-
kevapina, joka hairitsee kasien tarkkaa
kayttoa esimerkiksi syddessa tai kirjoit-
taessa. Vapina voi alkaa toisesta ylaraa-
jasta ja levita myohemmin myds toiseen
ylaraajaan.

Myds muulla alueella voi esiintya vapi-
naa. Esimerkiksi pdan tai danen vapinaa
esiintyy noin 10 %:lla essentiaalista vapi-
naa sairastavista henkil6ista. Samoin le-
povapinaa esiintyy noin 10 %:lla, vaikka
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lepovapina onkin tyypillisempi Parkinso-
nin taudin oire.

Sairaus on etenevd ja oireet lisdantyvat
vahitellen. Myds muita neurologisia oi-
reita voi esiintya etenkin sairauden ede-
tessd. Tallaisia oireita ovat esimerkiksi
liikkeiden hidastuminen ja tasapainon
heikkous. Vapina on usein pahimmillaan
aamulla.

Ei-motoriset oireet

Vaikka essentiaalinen vapina mielletaan
ensisijaisesti vapinasairaudeksi, ja aiem-
min sitd on kutsuttu harhaanjohtavas-
ti "kahvikuppineuroosiksi’, siihen liittyy
my0Os muita oireita. Nama muut oireet
voivat usein vaikuttaa eldmanlaatuun
jopa vapinaa enemman.

Jopa 80 % sairastavista on kokenut mie-
lialan muutoksia, naista tavallisimpia
ovat masennus ja ahdistus. Sairaus voi
aiheuttaa myds hdapean tuntemuksia
seka sosiaalista vetaytymista. Suurelta
osin taman katsotaan liittyvan ulkoises-
ti ndkyvan vapinan aiheuttamaan stig-
maan. Monet sairastavat valttelevat esi-
merkiksi ruokailutilanteita taman vuoksi.
Vaikka vapina ei itsessdan ole psyykki-
sen oireen aiheuttamaa, henkisesti kuor-
mittavat tilanteet voivat pahentaa sita.

Muita oireita ovat sanallisen sujuvuuden
heikentyminen, vasymys seka useim-
miten myohemmialla ialla esiintyvat tie-
donkasittelyn oireet, jotka ovat usein
enemman toiminnanohjauksen oireita
kuin varsinaisia muistioireita.



Mikali sairauteen liittyy lisaksi muitakin
neurologisia oireita, kuten lievia dysto-
niaoireita ja muistiongelmia, kyseessa
on essentiaalinen vapina plus -muoto.

Perinnollisyys

Essentiaalinen vapina on vahvasti su-
vuissa kulkeva sairaus, mutta siihen ei
ole osoitettavissa yksittdista geenivirhet-
ta. Sairaus periytyy usein vallitsevasti.
Nuorella idlla sairastuneista 80 %:lla on
vapinaa sairastavia sukulaisia. On kuiten-
kin huomioitavaa, etta kaikilla sairasta-
villa ei ole todettavissa sairautta suvussa.

Diagnosointi

Essentiaalisen vapinan diagnoosi perus-
tuu molemminpuolisen ylaraajojen lii-
kevapinan esiintymiseen useamman
vuoden ajan. Diagnoosi voidaan tehda
perusterveydenhuollossa.

Essentiaalista vapinaa tutkittaessa pik-
kuaivoissa on todettu rakenteellisia
muutoksia ja etenkin pikkuaivojen isois-
sa hermosoluissa, Purkinjen soluissa, on
todettu poikkeavia rakenteita. Pikkuai-
vojen yhteydet muille aivojen alueille
voivat olla poikkeavia. Nama muutokset
eivat kuitenkaan ndy aivojen tavanomai-
sissa kuvantamistutkimuksissa.

Essentiaalisen vapinan diagnoosi pe-
rustuukin kliiniseen tutkimukseen eika
kuvantamistutkimuksia tarvita, jos
epatyypillisia piirteita ei esiinny. Pois-
sulkututkimuksena suositellaan tar-

vittaessa laboratoriotutkimuksina
verensokerin, elektrolyyttien seka kilpi-
rauhashormonien tutkimuksia.

Monet sairastuneista pohtivat, voi-

ko heilla olla sittenkin Parkinsonin tau-
ti. Parkinsonin tautiin liittyy aina muita-
kin oireita, ja toisin kuin essentiaalisessa
vapinassa, Parkinsonin taudissa vapina
on paaasiallisesti lepovapinaa. Yleensa
neurologi pystyy erottamaan nama sai-
raudet toisistaan oirekuvan perusteella,
mutta tarvittaessa voidaan hyddyntaa
esimerkiksi isotooppikuvantamista. Sii-
na nahdaan aivojen dopamiinitoiminta,
joka on Parkinsonin taudissa poikkeava.

Diagnoosia tukee vapinan esiintyminen
suvussa ja vapinan hetkellinen helpot-
tuminen alkoholilla. Alkoholin kadyttoa ei
kuitenkaan suositella.
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Essentiaalisen vapinan hoito

Jopa 70 % kokee vapinaoireen eldaman-
laatua heikentdvaksi. Kuitenkaan suurin
osa essentiaalista vapinaa sairastavista ei
hakeudu avun piiriin. Essentiaaliseen va-
pinaan ei ole olemassa parantavaa hoi-
toa, mutta oireita voidaan lievittaa laak-
kein seka erilaisin apukeinoin ja hoidoin.
Apuvailineistd, fysio- ja toimintaterapias-
ta seka itsehoitomahdollisuuksista ker-
rotaan tarkemmin alakappaleessa Tera-
piat ja itsehoito tukevat toimintakykya.

Monet kokevat meditaation ja hengitys-
harjoitusten helpottavan vapinaa. Oireis-
ta keskusteleminen auttaa sopeutumaan
ja hyvaksymaan vapinaoireita paremmin.
Tama puolestaan saattaa vahentaa vapi-
nasta koituvaa kuormitusta, ja sita kautta
vaikuttaa positiivisesti oireiden laatuun.

Laakehoito

Suun kautta otettavat ladkkeet anta-

vat avun noin puolille sairastavista. Si-
vuvaikutukset estavat usein ladkkeiden
kayton riittavan suurella annoksella. Eri
ladkevalmisteita voi yhdistelld riittavan
avun saamiseksi. Ladkkeiden avulla vapi-
na vahenee noin 30-70 %.

Tavallisin essentiaaliseen vapinaan kay-
tettdva ladke on propranololi, joka on
epaselektiivinen beetasalpaaja. Sen tera-
peuttinen leveys on laaja, joten annosta
voi nostaa, mikali merkittavia sivuvaiku-
tuksia ei esiinny. Tavallisimpia sivuvaiku-

tuksia ovat syddmen sykkeen hidastumi-
nen ja verenpaineen lasku, jotka voivat
vaikuttaa etenkin suorituskykyyn liikun-
taharrastuksissa. Muita sivuvaikutuksia
ovat vasymys, painajaiset seka erektio-
hairiot. Propranololi on vasta-

aiheinen astmapotilailla, mutta tuolloin
voi kokeilla selektiivisempia beetasal-
paajia, kuten esimerkiksi bisoprololi tai
metoprololi.

Toinen etulinjan ladke on primidoni,
joka on vanha epilepsialadke. Se on te-
hokas vapinan hoidossa. Kayttoa kui-
tenkin rajoittavat sivuvaikutukset, joista
merkittavimpia ovat huimaus, vasymys,
tasapainovaikeudet ja pahoinvointi. Li-
saksi ladkitys vaatii saannollista labora-
torioseurantaa verenkuvan osalta.

Toisen linjan laakkeitd ovat gabapentiini
seka topiramaatti. Gabapentiini on hy-
vin siedetty, mutta ei kovin tehokas. To-
piramaatti puolestaan on tehokkaam-
pi, mutta sivuvaikutukset rajoittavat sen
kayttoa. Sivuvaikutuksia ovat esimerkiksi
mielialan muutokset, ruokahaluttomuus
ja huimaus.

Muita ladkkeita on kdytetty yksittdista-
pauksissa, mutta niiden suhteen ei ole
viela riittavaa tutkimustietoa.




Muut hoitomuodot

Jos ladkityksella ei saada riittavaa vas-
tetta vaikeaan vapinaan, voidaan har-
kita invasiivisia eli kajoavia hoitoja. En-
sisijainen hoito on syvédaivostimulaatio
(DBS eli deep brain stimulation), jossa
asennetaan elektrodit syville aivoalueil-
le. Elektrodien avulla johdetaan sahkoa
vahentden vapinaoireistoa. Mahdolli-
sia syvdaivostimulaatiosta johtuvia si-
vuvaikutuksia ovat puheen puuromai-
suus, tasapainovaikeudet seka raajojen
kompelyys.

My6s uudempaa hoitomuotoa eli kor-
keataajuuksista ultradanihoitoa (HIFU)
kaytetdan vaikean vapinan hoitoon, mi-
kali muut hoitomuodot eivat ole tuo-
neet helpotusta. HIFU-hoidossa kohden-
netaan suurienerginen ultradani aivojen
talamus-tumakkeeseen, ja siihen aiheu-
tetaan pieni rajattu leesio eli kudos-
vaurio. Hoito on kajoamaton eli siind

ei avata ihoa tai kalloa, eika mydskaan
mekaanisesti lavisteta aivokudosta. Tu-
lokset HIFU-hoidosta ovat olleet hyvia,
mutta toimenpiteen voi toistaiseksi teh-
da ainoastaan toispuoleisesti. Tama tar-
koittaa sitd, ettd vain toisen puolen vapi-
naoireistoa voidaan hoitaa.

Terapiat ja itsehoito
tukevat toimintakykya
Essentiaalista vapinaa sairastava voi saa-
da apua arkieldman toiminnoista selviy-
tymiseen aktiivisesta liikunnasta, itsehoi-
dosta ja kuntoutuksesta. Essentiaalista
vapinaa sairastaville keskeisia kuntou-

tusmuotoja voivat olla muun muassa fy-
sioterapia (esimerkiksi tyofysioterapia),
toimintaterapia apuvalineineen, puhete-
rapia ja psykoterapia.

Fyysinen aktiivisuus ja
fysioterapia

Fyysisella aktiivisuudella on mydnteinen
vaikutus hyvinvointiin ja terveyteen. Es-
sentiaalista vapinaa sairastavilla silld on
mydnteinen vaikutus myds vapinan vai-
keusasteeseen ja tasapainoon. Liikuntaa
kannattaa lisata arkeen sopivasti oman
toimintakyvyn mukaan. Sopivan liikun-
tamuodon I6ytamiseen voi kayttaa apu-
na esimerkiksi fysioterapeuttia. Fysio-
terapiaan voi hakeutua itsenaisesti tai
pyytaa lahetetta ladkarilta.

Kasien vapina kuormittaa koko kehoa.
Useat kehon lihakset aktivoituvat ja
kuormittuvat kehon pyrkiessa saatele-
maan vapinaa. Kehon asennonhallinnan
vuoksi erityisesti vatsa- ja selkdlihasten
harjoittaminen on tarkeas, silla ne ovat
keskivartaloa tukevia lihaksia.

Vapinan painottuessa kasien alueel-
le eniten kuormittuvat etenkin kasien ja
hartioiden lihakset.

Fysioterapiassa on talldin hyva keskittya
ylaraajojen voimaharjoitteluun. Ylaraajo-
jen voimaharjoittelun on todettu myds
vahentavan kdsien vapinaa. Keskeisia
harjoitteita ovat myds ranteen koukistus
ja ojennus seka hauiskaanto. Nama aut-
tavat harjoittamaan ylaraajojen lihaksis-

toa monipuolisesti. Talla on positiivisia
vaikutuksia lihaksissa vallitsevaan vapi-
nan aiheuttamaan epatasapainoon.

Sairauteen usein liittyva stressi ja ahdis-
tus pahentavat vapinaoireita. Lihasten
ylimaaraiseen jannitykseen voi saada
helpotusta hieronnasta. Hieronta edes-
auttaa parasympaattisen hermoston ak-
tivoitumista sekd rentoutumista, ja sita
kautta my0s vapinan vahentymista.

Rentoutuminen

Jatkuva vapinasta johtuva kehon lihas-
ten tydskentely aiheuttaa kehon va-
symistd, joten lepo ja palauttavat har-
joitteet ovat tarkeita. Palauttavina
harjoitteina voi tehda esimerkiksi erilai-
sia rentous- ja hengitysharjoituksia. Ak-
tiivisen rentoutumisen on todettu va-
hentdvan vapinaoiretta.

Jooga on monipuolinen liikuntamuo-
to. Sita voi kdyttaa esimerkiksi rauhoit-
tumis- ja rentoutumiskeinona. Jooga
vaimentaa sympaattista hermostoa ja
aktivoi parasympaattista hermostoa,
mikd mahdollistaa kehon rentoutumi-
sen. Elimistdn rentoutumisen myota ke-
hon stressitaso laskee, mika luonnos-
taan vahentaa vapinaa. Lisaksi jooga
vahentaa kiputuntemusta ja lihasten
jannitysta, parantaa asentoa ja lisaa ke-
hotietoisuutta. Jooga on monitasoinen
aktiviteetti, joka parantaa myos tasapai-
noa, lihasvoimaa ja liikkkuvuutta.

Essentiaalinen vapina

Koska essentiaalinen vapina kuormittaa
kehoa, on tarkeda levon ja rentoutumi-
sen lisdksi tauottaa arjen toimintaa ja te-
kemista. Itselle on hyva olla armollinen,
ja tarkeintd on kuunnella omaa kehoa.

Toimintaterapia

Essentiaalista vapinaa sairastavat voivat
hyotya toimintaterapiasta, ja sita kaut-
ta he voivat saada muun muassa tietoa
pienapuvalineistd arjen avuksi. Toimin-
taterapia on laakinnallista kuntoutusta,
jossa tavoitteena on tukea sairastavan
mahdollisimman itsendista suoriutumis-
ta paivittaisista toiminnoista, tyosta ja
opiskelusta. Tavoitteena on mahdolli-
simman merkityksellinen ja toimiva arki.

Terapiaa toteutetaan eri menetelmin,
joiden valintaa ohjaavat sairastavan yk-
sillliset tarpeet. Menetelmia ovat muun
muassa haastattelu, toiminnan ha-
vainnointi ja eri arviointimenetelmien
kaytto.

Toimintaterapiasta hyotyvat sairasta-
vat, joilla on vaikeuksia suoriutua paivit-
taisista toiminnoista ja osallistua arkeen
itsed tyydyttavalla tavalla sairaudesta,
vammasta tai muuttuneesta elamanti-
lanteesta johtuen. Terapiaan paasee ta-
vallisimmin ldakarin lahetteella.




TERAPIASSA
Arvioidaan sairastavan

+ elamantilanne

« toimintakyky eli suoriutuminen pai-
vittaisista toiminnoista huomioiden
fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen
nakokulma

- apuvalineiden ja/tai ortoosien tarve

- toimintaterapian ja/tai tukipalvelui-
den tarve

- Kartoitetaan keinoja arjen
helpottumiseksi

- toimintatapojen muutos,
kompensaatiokeinot

« pienapuvalineet esim. painavammat
aterimet ja pakkausten avaajat

« painotuotteet, kuten painohiha

- kaden tuet, esimerkiksi rannetuki

« ympariston muokkaaminen, esimer-
kiksi asunnonmuutostyot

- toimintaterapian jarjestaminen

« moniammatillinen yhteistyo: esimer-
kiksi fysioterapeutti, kuntoutusohjaa-
ja, sosiaalityontekija

Hyddyllisinta on toteuttaa terapia sai-
rastavan omassa asuin- ja elinymparis-
tossa. Toimintaterapeutti voi esimerkiksi
ohjata, miten sairastava saa valmistet-
tua ruokaa turvallisesti kasien vapinasta
huolimatta.

Paivittaisten toimintojen
apuvalineet

Sairastavan suoriutumista paivittaisis-
ta toiminnoista voidaan tukea oikein va-
lituilla apuvalineilla. Arvio apuvalinei-

den tarpeista tehdaan aina yksilollisesti.
Apuvalineiden kaytto tulee aina ohjata
sairastavan elamantilanne, kayttdympa-
ristd ja kayton turvallisuus huomioiden.
Seuraavassa on listattuna paivittaisia toi-
mintoja helpottavia apuvalineitd ja mui-
ta keinoja.

Hygieniasta huolehtiminen ja
huolittelu:

- pitkdvartiset pesusienet ja -harjat

- pitkavartinen hiustenpesin

- pitkdvartiset hiusharjat ja -kammat
« sahkéhammasharja

+ parranajokone

« suihkutuoli

+ pesevd/kuivaava WC-istuin

Pukeutuminen:

« pitkavartinen kenkalusikka

« sukanvetolaite

+ pukeutumisen apukeppi

+ napittimet

. valjat, helposti puettavat vaatteet

+ helppokayttdisemmat kiinnitykset ku-
ten tarranauhat

Ruokaileminen:

« paksuvartiset, taivutettavat ja paina-
vat ruokailuvalineet

+ Gyenno-dlylusikka

« 2-kahvaiset seka nendaukolliset mukit

« kourureunaiset lautaset ja lautasen
reunukset

- kestavat astiat

+ lampolautanen

- kaden tuet

+ painotuotteet kuten painohiha

« sopivan korkuiset poyta ja tuoli, huo-
mioidaan ergonomia

« sopiva ruuan koostumus, esim. keitto
on usein hankalin

« mahdollisimman hairioton ymparistd

Ruuanlaitto:

« pystykahvaiset leikkuuveitset

- paksuvartiset kuorimaveitset

« piikilla varustetut leikkuulaudat ja
yleispitimet

+ keittolavikko

- pakkausten ja purkkien avaajat

« pinsettiotetta korvaavat
poimintapihdit

« liukuesteet

- tyotasot sopivalla korkeudella

« tyotuoli

« puolivalmisteet ja valmisruuat

« kauppakassi-palvelu

Kodinhoito:

« paksuvartiset tyovdlineet, mopit ym.
« kahvat tyévalineiden varsiin

« helppokayttoiset kodinkoneet

- siivouspalvelu

Vapaa-ajan toiminnot:

- erityisvalineet harrastuksiin

« poimintapihdit tarkkuutta vaativiin
tehtaviin

+ joustosankaiset sakset

« erityisliikunta/liikuntaryhmat

+ yhdistystoiminta/vertaistuki

Essentiaalinen vapina

Kirjoittaminen:

+ painavat kynat

+ kdden tuet

« allekirjoituksen korvaava leimasin
« ergonomian huomioiminen

Tietokoneen ja puhelimen kaytto:

« helppokayttétoiminnot

+ reikdlevy ndppdimistoon

- erikoishiiret

« ergonominen tyotila

+ kaden tuet

+ helppokayttoinen ja kestava puhelin
+ sammumisen viivastaminen

Paivittdisten toimintojen apuvalineita
luovutetaan tavallisimmin ladkinnallisen
kuntoutuksen apuvalineena. Vilineita
lainataan terveydenhuollon apuvaline-
yksikoista tai alueellisista apuvalinekes-
kuksista. Esimerkiksi harrastevalineet
eivat kuulu paivittaisten toimintojen
apuvilineiden ryhmdaan, mutta niita

on mahdollista suositella hankittavak-
si harkinnanvaraisena vammaispalvelun
kautta.

Apuvalineiden kayton tavoitteena on yl-
lapitaa toimintakykya tai parantaa laa-
kinnallisin perustein todetun sairauden,
vamman tai kehitysviivdstyman aiheut-
tamaa toimintakyvyn alenemaa.




Sairauteen sopeutuminen

Essentiaaliseen vapinaan liittyy tiettyja
erityispiirteitd, jotka ovat omiaan kuor-
mittamaan sairastavaa psyykkisesti. Va-
pina voi haitata paivittaistoimintoja ja
siten vaikeuttaa tyossa ja arjessa selvia-
mistd. Joskus essentiaaliseen vapinaan
liittyy myos kognitiivisia oireita, kuten
muistivaikeuksia, jotka voivat turhauttaa
ja stressata sairastavaa. Vapina on kui-
tenkin monelle ensisijaisesti sosiaalinen
stressitekija. Se saattaa kiinnittaa toisten
ihmisten huomion, ja vapinan syy voi
tulla vaarintulkituksi. Usein vapinaa luul-
laan esimerkiksi krapulan tai jannittami-
sen oireiksi. Vaarintulkintojen ja toimin-
nan yleisen sujumattomuuden vuoksi
arjesta voikin tulla hankalaa.

Essentiaalinen vapina voi vaikuttaa mi-
nakuvaan ja itsetuntoon kielteisesti. Mo-
nesti se johtaa elaman kapeutumiseen,
etenkin sosiaalisten tilanteiden valtte-
lyyn. Ei siis ole ihme, etta essentiaaliseen
vapinaan on havaittu liittyvan ahdistus-
ja masennusoireilua. Essentiaalisen va-
pinan kohdalla oireet voivat myds alkaa
jossain kohtaa haitata arkiselviamista
niin paljon, etta tilanne kriisiytyy. Lisaksi
epatietoisuus ennen diagnoosia voi vah-
vistaa kriisiytymista.

Essentiaalinen vapina kehittyy usein kui-
tenkin vdhitellen, jolloin sairastuneella
on aikaa tottua oireisiinsa. On silti hyva
tiedostaa, etta vakavampi sairastumi-

nen on aina stressaava elamantapahtu-
ma. Se voidaan rinnastaa dkilliseen trau-
maattiseen tapahtumaketjuun, jossa
yksilo kohtaa poikkeavan ja voimakasta
stressid aiheuttavan elamantilanteen, jo-
hon han ei ole varautunut, ja jossa voi-
mavarat ja hallintakeinot eivat eten-
kdan alussa riitd ilmion hallintaan ja siita
selviytymiseen.

Sairastumisen kokemus on itsessaan
aina yksilollinen. Essentiaalisen vapi-
nan kohdalla oirekuvan vakavuudes-

sa on paljon vaihtelua, mika lisaa sai-
rastumiskokemusten yksil6llisyytta. Silti
haitta-asteiltaan lievempikin sairaus oi-
rekuvineen yleensa jollain tapaa ky-
seenalaistaa yksilon minuutta. Se voi
olla uhka yksilon perusturvallisuudelle
seka loukkaus omanarvontunnolle. Sai-
raus voi herattaa syvallisia kysymyksia
elaman arvoista ja mielekkyydesta: Mil-
lainen olen? Mihin pystyn? Kelpaanko
enda? Miten selvian? Mika on tarkeaa?

Sopeutuessa uuteen eldmantilantee-
seen sairauden kanssa kannattaa kiin-
nittda huomiota siihen, etta tekee itsel-
le mielekkaita asioita. Vaikka joutuisikin
luopumaan joistain asioista tai muutta-
maan toisia asioita, elama voi silti olla
mielekasta ja hyvaa. Kannattaa ndhda se
vaiva, ettd etsii uusia elamaniloa tuovia
elementteja elamaansa. Talldin sopeutu-
minenkin on helpompaa.

Essentiaalinen vapina

"Toki asiat ovat muuttuneet diagnoosin saamisen jilkeen,
ja olen joutunut joistain asioista luopumaan, mutta pyrin
silti eldm&an ihan normaalia elamaa.”

Sairastuminen ja mielen
hyvinvointi

Moni saattaa parjata essentiaalisen va-
pinan kanssa pitkdan ilman diagnoosia.
Sairaus on kuitenkin etenevg, joten sit-
ten kun vapina alkaa haitata paivittai-
sid toimia, on hyva hakeutua terveyden-
huoltoon ja saada hoitokeinoja.

Sairauden alkuvaihe voi olla psyykkises-
ti raskas. Kuten monissa sairauksissa, en-
sioireiden ilmestymisen jalkeen sairaus
on saattanut olla pitkdankin diagnosoi-
matta, mika on voinut johtaa pitkaan ja
stressaavaan epatietoisuuden jaksoon.
Oikean diagnoosin |8ytyminen ja oirei-
siin purevan hoidon ja avun saaminen
voi olla suuri helpotus.

Usein sairastumisen aiheuttamissa reak-
tioissa voidaan erottaa erilaisia vaiheita.
Ensireaktiota jarkyttavaan tietoon nimi-
tetdan shokkivaiheeksi. Talloin asian to-
denperaisyytta on vaikea uskoa. Reaktio-
vaihetta kuvailee kohonnut stressitaso
ja voimakkaat tunnereaktiot seka tietoi-
suus ja pelko siitd, mita sairaus voi mer-
kitd omalle elamalle. Kriisin tyostamis- ja
kasittelyvaiheessa energiaa kuluu asian
kasittelyyn. Sairauteen sopeutumisessa
otetaan suuri askel eteenpadin, kun siirry-

taan uudelleen suuntautumisen vaihee-
seen. Talldin sairauden oireiden kanssa
alkaa olla helpompi elda, ja sairaus al-
kaa my0s jasentya osaksi omaa eldman-
tarinaa. Siihen ei liity enda niin suurta
psyykkista stressia.

Essentiaaliseen vapinaan sairastumi-
sen herattamat reaktiot eivat kuitenkaan
valttamatta etene selkedsti edelld mai-
nittujen vaiheiden mukaisesti. Jokainen
sairastunut kay lapi omanlaistaan sai-
rauden todentumisen ja sen hyvaksy-
misen prosessia. Sairastumisen kriisiin
olisi hyva saada asianmukaista tukea.
Psyykkinen kriisi aiheuttaa elimistdssa
stressireaktion, joka voi vaikuttaa myds
vapinaoireisiin voimistaen niita. Stressi-
reaktio voi my0s pitkittyessdan altistaa
mielenterveyden hdiridille.

Kaikki sairastumisen aiheuttamat psyyk-
kiset reaktiot eivat ole sellaisia, ettd ne
tarvitsevat ammattilaisten hoitoa. La-
heisten ja ystavien tuki, faktatieto sai-
raudesta, riittavan hyva hoito seka kei-
not hallita omaa eldmantilannetta voivat
riittda pitdmaan mielialan hyvana. Mie-
lenterveyttd kannattaa pyrkia aktiivi-
sesti vaalimaan ja hoitamaan tietoisesti.
Ongelmien ennaltaehkaisy on aina hel-



pompaa kuin jo syntyneen ongelman
hoitaminen. Mikali tilanne kuitenkin
vaatii ammattiapua, sitd kannattaa ha-
kea rohkeasti matalalla kynnyksella.

Liikunta on tarkea peruspilari mielenter-
veyden hoidossa. Sopivan liikuntalajin
etsiminen voi vieda aikaa, mutta se kan-
nattaa. Sosiaaliset kontaktit ja tuki aut-
tavat tutkitusti selviamaan hankalissa
tilanteissa. Aktiivinen hakeutuminen ih-
misten seuraan on siten tarkeaa.

Yleensa oireiden syista suositellaan ker-
tomaan ystaville ja laheisille. Avoimuus
vahentaa usein vaarinymmarryksia ja oi-
reista stressaamista. Keskustelu lahei-
sen tai vaikka ammattilaisenkin kanssa
vahentda emotionaalista kuormittunei-
suutta. Vertaistuki voi myos olla hyodyl-
lista. Se voi tarjota kuulluksi ja ymmarre-
tyksi tulemisen kokemuksia. Sitd kautta
saattaa hahmottaa paremmin omaa
tilannettaan.

Rentoutumisharjoitteet puolestaan
ovat hyvaa vastalaaketta stressille. Jo-
kin itselle sopiva rentoutumisharjoitus
kannattaakin opetella ja ottaa tavak-

si. Esimerkiksi mindfulness eli tietoi-
sen ldasndolon harjoittelu voi rentouttaa
mielta seka vahentaa murehtimistaipu-
musta. Myonteisyyden ja optimismin vil-
jely on keskeinen osa niin sanottua re-
silienssia eli kykya selviytya hankalista
koettelemuksista.

Yleisesti ottaen kaikki sellainen toiminta,
joka lisaa yksilon turvallisuuden- ja hal-
linnantunnetta seka yhteenkuuluvuutta
muihin vahvistaa myds mielenterveytta.
Luonto, eldimet, musiikki, kirjallisuus ja
taide voivat olla tarkedssa roolissa mie-
len hyvinvoinnin kannalta. Tassakin on
tarkeda kuunnella omaa itsea.

"Mina voin hyvin,
mina vain vahan vapisen.”

Henkista apua kannattaa
hakea herkasti

Joskus ammattiapu on tarpeen. Jatku-
va ahdistuneisuus ja synkat ja itsekriitti-
set ajatukset ovat merkki avuntarpeesta,
kuin myos se, jos mieliala pysyy useita
viikkoja matalana ja mielihyvaa on vai-
kea |16ytaa mistdan. Mielialaa voidaan
hoitaa psykoterapialla, ladkkeilla tai nai-
den yhdistelmalla.

Psykoterapian vaikuttavuuden kan-
nalta tarkeda on toimiva yhteistyo-
suhde terapeutin kanssa. Psykoterapi-
aa on erilaisia. Aiheeseen voi tutustua
esimerkiksi Mielenterveystalon (mie-
lenterveystalo.fi) psykoterapiaoppaan
avulla. Tyoeldamadssa toimivien on hyva
selvittda mahdollisuus Kelan korvaa-
maan kuntoutuspsykoterapiaan. En-
siaskeleen kohti psykoterapiaa voi ot-
taa olemalla yhteydessa vaikka omaan
tyoterveyshuoltoon.

Stressi vahvistaa essentiaalisen vapi-
nan oireita. Tasta syysta stressinhallin-
taan kannattaa kiinnittaa erityista huo-
miota. Edelld mainittu Mielenterveystalo
tarjoaa my0s stressinhallintaan erilai-

sia keinoja, joihin tutustumisesta voi olla
hyotya.

Tyoelamassa kuormaa voi joskus ka-
saantua niin, ettd tyé muodostuu oman
jaksamisen adrirajoilla ponnisteluksi ja
altistaa tyduupumukselle. Toimivat stres-
sinhallintakeinot seka tyotehtavien raa-
talointi kohtuullisiksi ovat talldin erityi-
sen tdrkeita. Kuormittuneisuutta tulisi
pyrkid vdhentdamaan monin eri keinoin,
niin psyykkisen tuen kuin erilaisten kay-
tannon jarjestelyjen avulla. Myonteinen
ja armollinen suhtautuminen itseen on
my0s tarkeda. Ei tule vaatia itseltdan lii-
kaa, eikad tuomita itsedan muuttuneen
toimintakyvyn takia.
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Tarkeintd on muistaa, etta mielentervey-
dellisen avun hakeminen ja vastaanot-
taminen ei ole heikkoutta. On tarkeaa
tunnistaa omat voimavarat seka sisalla
vallitsevan henkisen hyvinvoinnin totuu-
den mukainen tila.

Mielen hyvinvointi

- etsi itsellesi sopiva liikuntalaji ja
rentoutumisharjoitus

« keskity positiivisiin asioihin ja tee
asioita, jotka tuottavat mielihyvaa

- ylldpida sosiaalisia kontakteja

- keskustele tuntemuksistasi laheisen
tai vertaisen kanssa, ja hae tarvittaessa
ammattiapua matalalla kynnyksella

« etsi apukeinoja stressinhallintaan

« keskustele tyopaikalla keinoista va-
hentda kuormitusta

- avoin ilmapiiri kotona auttaa koko
perhetta

« ole armollinen, dla vaadi itseltasi
liikoja

"Jos hdpeaa vapinaa, ja miettii jatkuvasti etta
‘mitdhan toikin ajattelee, kun mina tassa vapisen’,
niin varmasti tulee olo, etti ei uskalla 1dhtea tai
tehdi joitain tiettyja asioita.”




Sairauden vaikutus
perheeseen

Essentiaalinen vapina, kuten monet
muutkin sairaudet, voi vaikuttaa koko
perheeseen tai lahipiiriin. Sairauden ai-
heuttamista haitoista riippuen se vai-
kuttaa eriasteisesti puolisoon ja lapsiin,
kenties omiin vanhempiinkin tai muihin
[ahipiirin henkildihin. Laheinenkin voi
kdyda lapi omaa kriisidan asiaan liittyen,
ja lapset voivat ihmetella vanhemman
vasyneisyytta tai artyneisyytta. Tallin
on tarkeaa, etta koko perhe saisi tilan-
teessa tarpeeksi tietoa ja tukea.

Lapset tarvitsevat yksinkertaisia, ikata-
sonsa mukaisia selityksia vanhemman
sairaudelle, silld lapsi saattaa syyllistaa it-
sedaan vanhemman huonosta olosta. lka-
tason mukaiset selitykset, sailyvat arjen
rutiinit ja lapselle annettu yhteinen aika
varmistavat, ettd lapsen perusturvalli-
suudentunne sdilyy. Vakavankaan asian,
kuten sairauden, puheeksi ottaminen
lapsen kanssa ei vahingoita lasta, kun-
han vanhempi on asian kanssa itse riitta-
van sinut. Apua ja neuvoja tilanteeseen
voi kysyd kasvatus- ja perheneuvolasta.
Koulupsykologin kautta on mahdollista
saada tukea koululaiselle.

Kun lapsi sairastaa

Essentiaalisen vapinan ilmaantuvuudes-
ta varhaisessa lapsuudessa ei ole luotet-
tavia tutkimuksia, mutta essentiaaliseen
vapinaan voi sairastua jo varhaisessa
lapsuudessa. Sairastuminen on kuitenkin
huomattavasti tavallisempaa teini-idassa
ja sitd vanhemmissa ikdluokissa.

Varhaisessa lapsuudessa alkaneessa es-
sentiaalisessa vapinassa on harvem-
min suvullista taustaa. Lapsuuden es-
sentiaalista vapinaa voi hoitaa samoilla
ladkkeilld kuin vanhemmillakin. Tavan-
omaisimmin kdytetdadn propranololia ja
primidonia.

Mikali essentiaalinen vapina alkaa jo lap-
sena tai nuorena, olisi tarkeaa hankkia
tietoa ja kertoa sairaudesta myos esi-
merkiksi lapsen kouluun tai harrastus-
ryhmiin. Jatkuva vapina kuluttaa paljon
energiaa ja lapset saattavat olla sen ta-
kia vasyneita. Tauotusten merkitysta te-
kemisessa korostetaan, oli sitten kyse
lapsista tai aikuisista.

Kannattaa miettid, missa asioissa lapsi
tarvitsee apua tai tukea. Jos esimerkik-
si kenkien solmiminen on hidasta, sii-
hen on hyva varata enemman aikaa tai
mahdollisuuksien mukaan pyytaa apua.
My®s erilaisten, esimerkiksi tarrallis-
ten, kenkien hankkiminen voi tulla ky-
seeseen. Jos kokeisiin vastaaminen on
hankalaa ja hidasta, kokeisiin voi pyy-

taa lisaaikaa. Kannattaa myos selvittaa
mahdollisuuksia vastata kirjallisen muo-
don sijaan suullisesti tai jollakin apulait-
teella. Monet liikuntalajeista voivat olla
haastavia, mikali niissa vaaditaan kaden
tarkkuutta. Pienapuvalineista voi 16ytya
keinoja koulun arkeen. Avoimuus ja kes-
kusteleminen lisadvat tunnetta, etta lap-
si ei koe olevansa huonompi tai hitaam-
pi kuin muut. Se tukee lapsen tervetta
itsetuntoa.

Lapsen sairastuminen essentiaaliseen
vapinaan voi herattaa kaikissa perheen-
jasenissa stressia ja monenlaisia kieltei-
sid tunteita. Usein perheissa kohdataan
ahdistusta, pelkoa ja epdavarmuutta. Se
voi muuttaa perheen arkea merkittavas-
ti. On tarkeaa, etta perhe saa kokonais-
valtaista tukea, jossa huomioidaan niin
konkreettiset tarpeet kuin emotionaali-
nen kuormittuneisuuskin.

Essentiaalisen vapinaan sairastunut lap-
si tarvitsee ikatason mukaista tietoa sai-
raudestaan ja sen hoidosta. Ladketie-
teellisen hoidon lisdksi voidaan tarvita
erilaisia tukitoimia kotona ja lapsen ke-
hitysymparistoissa. Tallaisia ymparisto-
ja ovat esimerkiksi koulu ja harrastuk-
set. Lapsi voi myos tarvita psykologista
tukea sopeutumiseensa. Vanhempien
jaksamisen tukeminen on ensiarvoisen
tarkedd, jotta sairastuneen lapsen ja sisa-
rusten perusturvallisuus sailyisi.
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My®&s sairastuneen lapsen sisarukset
tarvitsevat tukea. He voivat kokea jaa-
vansa vahalle huomiolle perheessa, tai
he voivat tuntea syyllisyytta sairaudes-
ta. lkdtason mukainen tieto sairaudes-
ta, vanhemmilta saatu huomio arjessa
ja tunteiden kasittelyn tukeminen voi-
vat vahentda sisarusten kuormittumista.
Koulupsykologin tai muun ammattilai-
sen tarjoama keskustelutuki voi olla jos-
kus tarpeen myds sisarusten hyvinvoin-
nin kannalta.

Vertaistuesta on usein hyotya ja se voi
voimaannuttaa kaikkia perheenjdsenia.

Sopeutumista tukevat
kurssit

Tukea sairauteen sopeutumiseen voi ha-
kea Liikehairidsairauksien liiton jarjes-
tamilta sopeutumista tukevilta kursseil-
ta. Kursseilla saa tietoa essentiaalisesta
vapinasta, ja siella kasitelldan sairauden
kanssa elamista seka sen aiheuttamia
tunteita yhdessa vertaisten ja asiantun-
tijoiden kanssa. Kursseille osallistujia oh-
jataan ja motivoidaan itsehoitoon.

Lisatietoa kursseista saa Liikehairiosaira-
uksien liitosta, yhteystiedot takakannes-
sa ja liikehairio.fi




Tyo- ja toimintakyky

Essentiaalinen vapina heikentaa usein
toimintakykya merkittavasti elaman eri
osa-alueilla. Naita ovat esimerkiksi kom-
munikointi, kdyttaytyminen, kotiaskareet,
harrastukset ja tydeldma. Essentiaalisen
vapinan diagnoosi ei kuitenkaan auto-
maattisesti tarkoita, etta joutuisi hakeutu-
maan esimerkiksi tyokyvyttomyys-
elakkeelle varhain.

Vaikeassa vapinassa tyotehtavien ja tyo-
pisteen muokkaaminen voi olla tarpeen.
Esimerkiksi nappaimiston ja hiiren osal-
ta on olemassa useita eri vaihtoehto-

ja, joista l0ytaa itselle sopivin ratkaisu.
Hyvat tyovadlineet saattavat myos hilli-
ta osaltaan vapinaoireistoa. Naista lisaa
kappaleessa Paivittdisten toimintojen
apuvdlineet.

Ajan myota tapahtuva oireiden ete-
neminen saattaa aiheuttaa tyokyvyn
alentumista. Mikali tyopaikalla ei ole
mahdollista vaikuttaa tyonkuvaan ja
tyoolosuhteisiin helpottavasti, tdma voi
tarkoittaa tyopaikan vaihtoa. Joskus ti-
lanne voi vaatia jopa elakkeelle jaamista.

Arkielaman fyysiselld aktiivisuudella on
mydnteinen vaikutus vapinan vaikeus-
asteeseen sekd muistitoimintojen saily-
miseen. Yleisesti suositellaan valttamaan
runsasta istumista ja pitkia paikalla-
olojaksoja. Jo kevytkin lilkkkuminen tuo
hyotya. Tybaikana kehotetaan fyysises-
ti aktiivisempaan ja monipuolisempaan
tyOotteeseen vaihtamalla tydasentoa
sekad toimintatapoja sdannollisesti. Tau-
otuksella on suuri merkitys tyokyvyn
yllapitamisessa.

Kuntoutuksella on olennainen osa ty6-
kyvyn ja toimintakyvyn sdilymisessa. Sil-
|a tahdatdan mahdollisimman itsenai-
seen selviytymiseen eldmassa.

Kannattaa my0s pitaa mielessa, etta mi-
kali tyokyky on alentunut tai merkitta-
vasti heikentynyt laakityksesta huoli-
matta, harkitaan muita hoitomuotoja eli
DBS- tai HIFU-hoitoa.
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Al3 ja3 yksin — yhdistys ja liitto

tukenasi

Valtakunnallinen yhdistys Essentiaalinen
vapina ry on perustettu vuonna 2021.
Liikehairidsairauksien liitto ry on yhdis-
tyksen kattojarjesto. Liitolla oli vuosina
2020-2023 Essentiaalisen vapinan kans-
sa sinuiksi -hanke, jonka yhteydessa ke-
hitettiin jarjestolahtoisia palveluita es-
sentiaalista vapinaa sairastaville.

Essentiaalinen vapina ry tarjoaa tietoa ja
vertaistukea sairastuneille ja heidan Ia-
heisilleen monin tavoin. Osa tapaamisis-
ta on etdna verkossa, ja monilla paikka-

kunnilla on tapaamisia my&s kasvokkain.

Vertaistapaamisiin voi tulla keskustele-

maan vertaisten kesken ja huomata, et-
tei ole yksin eika ainoa. Yhdistys tarjoaa
arvokasta kokemustietoa, tukea ja vink-
keja arkeen.

Alueellisten vertaistukiryhmien lisaksi
essentiaalista vapinaa sairastavia ja hei-
dan laheisidaan palvelee Facebookin sul-
jettu keskusteluryhma Essentiaalinen
vapina.

Al siis jaa yksin. Kokemusten jakaminen
auttaa l0ytamaan uusia nakdkulmia itse-
hoitomahdollisuuksiin ja elamisen haas-
teisiin. Apuja ja neuvoja saa myos Liike-
héiridsairauksien liitosta, jonka kautta
saa neuvontapalveluita muun muas-

sa terveyteen, sosiaaliturvaan ja tydela-
maan liittyvissa kysymyksissa.

Tutustu tarkemmin:

- essentiaalinenvapina.fi

- liikehairio.fi

« mevapisijat.fi

- Vapinapodi-podcast Spotifyssa

"Kohtaamme ihmiseni ihmiselle, vertaisina.
Toinen saman kokenut voi ymmartaa kokemuksesi
syvemmin oman kokemuksensa kautta. Yhdessa
olemme enemman!”




Essentiaalinen vapina on liikkeessa ja

ESS E NTIAALI N E N VAPl NA asennon yllapitamisessa ilmaantuvaa

nopeataajuista vapinaa.

yleisin Suomessa on noin

liikehairidsairaus 50 000-80 000
, sairastavaa
1. Levottomat jalat
- 2. Essentiaalinen vapina Huonosti tunnettu ja diagnosoitu
3. Parkinsonin tauti

- Eteneva sairaus .
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