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Unified Dyskinesia Rating Scale (UDysRS)

Yleista: Unified Dyskinesia Rating Scale (UDysRS) on kehitetty Parkinsonin taudin
hoitoon usein liittyvien tahattomien liikkeiden arvioimiseksi. Arviointiasteikossa on
kaksi p&éosiota:

- Oirehistoriaan liittyva osio (Osat 1 [ON-dyskinesia] ja 2 [OFF-dystonia])

- Objektiivinen osio (Osat 3 [heikentyminen] ja 4 [haitta])

ON-dyskinesialla tarkoitetaan koreaattisia tai dystonisia liikkeitd, jotka kuvataan
potilaalle nykivina tai vaantavina liikkein4, joita esiintyy, kun ladkkeesi
vaikuttaa”.

OFF-dystoniaa tulisi kuvata potilaalle ”kramppeina tai kouristuksina, jotka voivat
olla kivuliaita ja joita esiintyy silloin, kun Parkinson-laakkeita ei ole kaytetty tai
kun ne eivat vaikuta”.

Koko arvioinnin ajan keskitytdaan naihin kahteen liikeh&irioon, ja arvioinnin aikana tulisi
jatkuvasti pyrkié poissulkemaan varsinaisen parkinsonismin tai vapinan vaikutukset
tuloksiin.
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Osa 1: ON-dyskinesian arviointi: Ohjeet arvioijalle

Tassé asteikon osassa arvioidaan ON-dyskinesian esiintymistd ja sen vaikutusta potilaiden paivittéisiin toimiin.
Kysymyksia on yhteensa 11. Osan 1 A muodostaa yksi kysymys, sen suorittaa arvioija, ja se keskittyy ON-
dyskinesian kestoon. OFF-dystoniaa EIl tdssa osassa arvioida. Osa 1 B on osa potilaan kyselylomaketta, ja se
kasittad 10 kysymystéd ON-dyskinesian vaikutuksesta paivittisiin toimiin. Osa 2 keskittyy OFF-dystoniaan ja
siind on samantyyppinen rakenne: osa 2 A arvioijalle ja kolme kysymysté (2 B) kyselylomakkeella
potilaalle/omaishoitajalle.

Osa 1 A: Ohjeet arvioijalle
Kéytdessa 1api osaa 1 A arvioijan tulisi menetelld seuraavien ohjeiden mukaisesti:

1. Merkitse lomakkeeseen, onko ensisijainen tietolahde potilas, omaishoitaja vai potilas ja omaishoitaja yhté
suuressa maarin.

2. Kaikkien kohtien vastausten tulisi viitata ajanjaksoon, joka kasittad edeltavan viikon mukaan luettuna se
paiva, jolloin tieto kerataan.

3. Kaikkien kohtien vastausten tulee olla kokonaislukuja (ei pisteiden puolikkaita eik& puuttuvia pistemaaria).
Siiné tapauksessa, etta kohta ei ole sovellettavissa tai sitd ei voida arvioida (esim. raaja-amputoidut),
kohtaan merkitd&n EA (ei arvioitavissa).

4. Vastausten tulisi kuvastaa tavanomaista dyskinesian tasoa, ja potilaille puhuttaessa voidaan kayttaa esim.
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sanoja “tavallisesti”, ”yleensd”, ”suurimman 0san aikaa”.

5. Arvioijan suorittamaa kysymysta varten on ohjeteksti ddneen luettavaksi (Ohjeet
potilaalle/omaishoitajalle). Ohjetekstin lukemisen jalkeen voit vield selvittda asiaa yksityiskohtaisemmin
kéayttaen pohjana niita keskeisi4 oireita, jotka on hahmoteltu arvioijan ohjeissa. Sinun El PIDA LUKEA
ARVIOINTIVAIHTOEHTOJA potilaalle/omaishoitajalle, koska ne on kirjoitettu kayttéen ladketieteellista
termistod. Kayta sen sijaan ladketieteellista arvostelukykyasi haastattelun ja tarkentavien kysymysten
perusteella paatyaksesi parhaaseen vastaukseen.

6. Ensimmdinen osio keskittyy ON-dyskinesian koreaattisiin ja dystonisiin muotoihin eika arvioi OFF-
DYSTONIAA (ks. jaljempand). Potilasta tulee lisdksi muistuttaa koko arvioinnin ajan, ett4 itse
parkinsonismiin tai vapinaan EI tule kiinnittdd huomiota.

7. Jos kysymyksiin 2-11 (Osa 1 B) tulee yksik&an nollaa suurempi vastaus, varmista, ettd kohta ”ON-
DYSKINESIAN KESTO” (Kysymys 1) heijastaa sitd, ettd dyskinesiaa esiintyi edeltdneen viikon aikana.
Jos kysymyksissa 1315 (Osa 2 B) tulee yksikaan nollaa suurempi vastaus, varmista, ettd kohta ”OFF-
DYSTONIAN KESTO” (Kysymys 12) heijastaa sitd, ett4 dystoniaa esiintyi edeltdneen viikon aikana.
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Osa 1 A: ON-dyskinesia

Lue tdmé selvitys potilaalle:

Tulen kysyméaén teiltd ON-dyskinesiasta. Se on ladketieteen ammattitermi, joka kuvaa_nykivié tai
vaantdvid liikkeit4 silloin, kun lddkkeenne vaikuttaa ja lievittd4 Parkinsonin taudin oireita.
Kysymykseni ja kyselylomake, joihin vastaatte seuraavien minuuttien aikana, eivét koske vapinaa,
joka on séannollista edestakaista tarinda, eivatkd mitaan itse Parkinsonin tautiin liittyvaa hitautta tai
jaykkyytta. Nyt kasitelladn ON-dyskinesiaksi kutsuttuja nykivié ja vaantavia liikkeita, joita
Parkinsonin taudin laakehoitoon voi liittya. Alkaa ottako huomioon kramppeja, joita esiintyy, kun
laékkeenne eivét vaikuta tai kun ette ota Parkinsonin taudin ladkkeitanne. Kysyn teilta niista
my6hemmin. Keskittykdd nyt vain nykiviin tai vaantaviin liikkeisiin, joita esiintyy, kun
ladkkeenne auttavat Parkinsonin taudin oireisiin.

Ensisijainen tiedon lahde:

__Potilas __Omaishoitaja __ Potilas ja omaishoitaja yhta suuressa maarin
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Osa 1 A ON-DYSKINESIA (poissulkien OFF-dystonia) — arvioija tayttaa PISTE-
1. ON-DYSKINESIAN KESTO MAARA

Ohjeet arvioijalle: Laske ON-ajan tunnit tavallisena péivéné valveillaolon aikana ja sitten dyskinesian kesto
tunneissa. Laske prosenttiosuus. Jos potilaalla esiintyy dyskinesiaa vastaanotolla, voit huomauttaa asiasta sen
varmistamiseksi, ettd potilaat ja omaishoitajat ymmartavat, mita he arvioivat. Voit myos kayttad omia
nayttelijankykyjasi ja esittdd dyskineettisia liikkeitd, joita olet ndhnyt aikaisemmin kyseiselld potilaalla, tai ndyttaa
hanelle muiden potilaiden tyypillisia dyskineettisia liikkeiti. Al4 tassa kysymyksessd huomioi aikaisen aamun ja
y6ajan kivuliasta dystoniaa.

Ohjeet potilaalle [ja omaishoitajalle]. Kuinka monta tuntia nukuitte kuluneella viikolla tavallisesti vuorokaudessa,
mukaan lukien yduni ja paivaunet? Hyv4, jos nukutte __tuntia, olette hereilld ___tuntia. Kuinka monta tuntia
kaikkiaan valveillaolotuntien aikana la&kkeenne pitivat poissa Parkinsonin taudin oireitanne (ns. ON-ajan
tunnit__)? Niiden tuntien aikana, jolloin laakkeenne vaikuttivat, oliko teilla nykivia tai vaantavia liikkeita? Alkaa
laskeko sité aikaa, kun teilld oli vapinaa eli sddnnéllistd edestakaista tarinda. Alkaa myoskaan laskeko aikaa, jolloin
teill4 oli kivuliaita kramppeja tai kouristuksia, kun ette ollut ottanut 14&kitystdnne tai kun Parkinsonin taudin
ladkkeet eivét vaikuttaneet. Kysyn niistd mydhemmin. Keskittykaa vain nykiviin tai vaantaviin liikkeisiin, jotka
esiintyvat, kun Parkinson-ladkkeenne vaikuttaa. Laskekaa yhteen kaikki se aika pdivéan valveillaoloaikana,
jolloin laékkeenne vaikuttavat ja teilld on nditd nykivid tai vaantavia liikkeitd. Kuinka monta tuntia? ____ (arvioija
kayttaa tatd lukua laskemiseen).

0: Normaali:  Ei dyskinesiaa 1. ON-ajan tunteja kaikkiaan:

1: Véhdinen: < 25 % ON-ajasta L N

2: Lieva: 26-50 % ON-ajasta 2. ON-dyskinesian tunteja kaikkiaan
3: Kohtalainen:  51-75 % ON-ajasta % ON-dvskinesiaa = ((2./1.)*100

4: Vaikea: > 75 % ON-ajasta ° 4 ((2/1.)7100)
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Osa 1 B: Potilaan dyskinesia-kyselylomake:

Tassa kyselylomakkeessa teiltd kysytdadn “ON-dyskinesioiksi” kutsuttujen liikkeiden
vaikutuksesta tavanomaisiin toimiinne. ON-dyskinesiat ovat nykivia tai vaantavia
liikkeitd, joita esiintyy Parkinson-potilailla silloin, kun ladkkeet vaikuttavat.

Vastatkaa nyt kysymyksiin siit4, kuinka dyskinesia vaikuttaa toimiinne.

Alkaa vastatko naihin kysymyksiin sen perusteella, miten muut ongelmat vaikuttavat
toimiinne.

« Alkaa perustako vastauksianne vapinaan, joka on saannollista edestakaista tarinaa
ja joka on osa varsinaista Parkinsonin tautia.

« Alkaa perustako vastauksianne hitauteen tai jaykkyyteen, joka on osa varsinaista
Parkinsonin tautia.

« Alkaa myoskaan perustako vastauksianne kouristuksiin tai kramppeihin, jotka
voivat olla kivuliaita ja jotka esiintyvat, kun ladkkeenne eivét vaikuta. Vastaatte
my6hemmin tatd ongelmaa koskeviin kysymyksiin.

» Keskittyka4 siis vain nykiviin ja vaantaviin liikkeisiin, joita esiintyy, kun
Parkinsonin taudin lddkkeenne vaikuttavat.

Kysymyksid on kymmenen. Yritdmme olla perinpohjaisia, ja jotkin néista
kysymyksista eivét siksi valttdmatta koske teitd nyt tai milloinkaan. Jos teilld ei ole
kyseistd ongelmaa, merkitkaa yksinkertaisesti 0 tarkoittamaan EI.

Lukekaa kukin kysymys huolellisesti ja lukekaa kaikki vastaukset ennen kuin
valitsette tilannettanne parhaiten kuvaavan vaihtoehdon.

Olemme kiinnostuneita ON-dyskinesian keskimaaraisesta tai tavanomaisesta
vaikutuksesta kuluneen viikon aikana tdma paiva mukaan luettuna. Kuhunkin
kysymykseen hyvéksytaan vain yksi vastaus. Valitkaa siis vastaus, joka kuvaa
parhaiten sitd, miten mahdollinen ON-dyskinesia vaikuttaa naihin toimiin suurimman

0san ajasta.

Kayttakaa vastauksissa ainoastaan numeroita 0, 1, 2, 3 ja 4, ei muita merkint6ja. Alkaa
jattako vastaamatta mihink&an kohtaan.

Ladké&rinne tai sairaanhoitajanne voi kdyda kysymykset 1&pi kanssanne, mutta tama
kyselylomake on tarkoitettu potilaiden taytettavaksi joko yksin tai yhdessa hoitajiensa
kanssa.
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Kyselylomakkeen tayttaja (merkitse parhaiten sopiva vastaus)
__Paotilas __Omaishoitaja __Potilas ja omaishoitaja

2. PUHE: Kun Parkinsonin taudin ladkkeenne vaikuttivat kuluneen viikon ~ PISTEET
aikana, aiheuttivatko ON-dyskinesioiksi kutsutut nykivat tai vaantavat

liikkeet yleensa puheongelmia? Ottakaa huomioon vain dyskinesioiden _
vaikutukset, ei Parkinsonin taudin aiheuttamia muita ongelmia.

0: Normaali:  Ei lainkaan ongelmia.
1: VVahdinen:  Dyskinesioita esiintyi, mutta ne eivat haitanneet puhettani.

2: Lieva: Dyskinesiat aiheuttivat joitakin puheongelmia, ja ihmiset
pyysivat toisinaan minua toistamaan sanottavani.

3: Kohtalainen: Dyskinesiat aiheuttivat niin paljon ongelmia, ettd yritin valttada
puhumista, kun minulla oli ON-dyskinesioita.

4: Vaikea: Kun minulla oli dyskinesioita, suurin osa puheestani ei ollut
ymmarrettdvaa tai puheeni ei ollut lainkaan ymmarrettavaa.

3. PURESKELEMINEN JA NIELEMINEN: Kun Parkinsonin taudin ladkkeenne PISTEET
vaikuttivat kuluneen viikon aikana, vaikeuttivatko ON-dyskinesioiksi

kutsutut nykivat tai vaantavat liikkeet yleensa tablettien nielemista tai -
ateriointia? Pitiko tablettinne jakaa tai murskata tai aterianne pehmentaa,

paloitella tai soseuttaa, jottei se menisi vaaraan kurkkuun? Ottakaa

huomioon vain dyskinesioiden vaikutukset, ei Parkinsonin taudin

aiheuttamia muita ongelmia.

0: Normaali:  Ei lainkaan ongelmia.

1: Véahainen:  Dyskinesioita esiintyi, mutta ne eivat haitanneet pureskelua
eivatka nielemista.

2: Lieva: Dyskinesiat aiheuttivat joitakin pureskelu- ja
nielemisongelmia, ja pureskeleminen tai nieleminen kesti
minulta kauemmin ON-dyskinesioiden takia.

3: Kohtalainen: Dyskinesiat aiheuttivat niin paljon ongelmia, etté yritin valttaa
pureskelemista ja nielemistd, kun minulla oli ON-
dyskinesioita.

4: Vaikea: Kun minulla oli dyskinesioita, en pystynyt lainkaan
pureskelemaan tai nielemaan.
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4. SYOMISEEN LIITTYVAT TOIMET: Kun Parkinson-ladkkeenne vaikuttivat
kuluneen viikon aikana, aiheuttivatko ON-dyskinesioiksi kutsutut nykivat
tai vaantavat liikkeet yleensa ruoan kasittelyyn ja ruokailuvalineiden
kayttoon liittyvid ongelmia? Oliko teidan esimerkiksi vaikea kasitella
sormin sy6tavaa ruokaa tai kayttad haarukkaa, veista, lusikkaa tai
syomapuikkoja? Ottakaa huomioon vain dyskinesioiden vaikutukset, ei
Parkinsonin taudin aiheuttamia muita ongelmia.

0: Normaali:  Ei lainkaan ongelmia.
1: Véahainen:  Dyskinesioita esiintyi, mutta ne eivat haitanneet syomista.

2: Lieva: Dyskinesiat aiheuttivat joitakin syémisongelmia, ja syéminen
kesti minulta kauemmin ON-dyskinesioiden takia.

3: Kohtalainen: Dyskinesiat aiheuttivat niin paljon ongelmia, etta yritin valttaa
syomistd, kun minulla oli ON-dyskinesioita.

4: Vaikea: Kun minulla oli dyskinesioita, tarvitsin apua useimpien tai
kaikkien syomiseen liittyvien toimien kanssa.

5. PUKEUTUMINEN: Kun Parkinsonin taudin ladkkeenne vaikuttivat
kuluneen viikon aikana, aiheuttivatko ON-dyskinesioiksi kutsutut nykivat
tai vaantavat liikkeet yleensa pukeutumisongelmia? Tarvitsitteko apua
esimerkiksi napittamisessa, vetoketjun kayttamisessa tai vaatteiden tai
korujen pukemisessa tai riisumisessa? Ottakaa huomioon vain
dyskinesioiden vaikutukset, ei Parkinsonin taudin aiheuttamia muita
ongelmia.

0: Normaali:  Ei lainkaan ongelmia.

1: VVahdinen:  Dyskinesioita esiintyi, mutta ne eivéat haitanneet
pukeutumistoimiani.

2: Lieva: Dyskinesiat aiheuttivat joitakin pukeutumisongelmia, ja
pukeutuminen kesti minulta kauemmin ON-dyskinesioiden
takia.

3: Kohtalainen: Dyskinesiat aiheuttivat niin paljon ongelmia, etté yritin valttaa
pukeutumista, kun minulla oli ON-dyskinesioita.

4: Vaikea: Kun minulla oli dyskinesioita, tarvitsin apua useimpien tai
kaikkien pukeutumistoimien kanssa.
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6. HYGIENIA: Kun Parkinsonin taudin ladkkeenne vaikuttivat kuluneen
viikon aikana, aiheuttivatko ON-dyskinesioiksi kutsutut nykivat tai
vaantavat liikkeet yleensa henkilokohtaiseen hygieniaanne liittyvia
ongelmia? Tarvitsitteko esimerkiksi apua peseytymisessa, kylpemisessa,
parranajossa, hampaiden harjaamisessa tai hiusten kampaamisessa?
Ottakaa huomioon vain dyskinesioiden vaikutukset, ei Parkinsonin taudin
aiheuttamia muita ongelmia.

0: Normaali:  Ei lainkaan ongelmia.

1: VVahdinen:  Dyskinesioita esiintyi, mutta ne eivat haitanneet
hygieniatoimiani.

2: Lieva: Dyskinesiat aiheuttivat joitakin ongelmia hygieniatoimissa, ja
naiden toimien suorittaminen kesti minulta kauemmin ON-
dyskinesioiden takia.

3: Kohtalainen: Dyskinesiat aiheuttivat niin paljon ongelmia, etta yritin valttaa
hygieniatoimien suorittamista, kun minulla oli ON-
dyskinesioita.

4: Vaikea: Kun minulla oli dyskinesioita, tarvitsin apua useimmissa tali
kaikissa hygieniatoimissani.

7. KASIN KIRJOITTAMINEN: Kun Parkinsonin taudin ladkkeenne vaikuttivat
kuluneen viikon aikana, aiheuttivatko ON-dyskinesioiksi kutsutut nykivat
tai vaantavat liikkeet yleensa ongelmia kasin kirjoittamisessa? Ottakaa
huomioon vain dyskinesioiden vaikutukset, ei Parkinsonin taudin
aiheuttamia muita ongelmia.

0: Normaali:  Ei lainkaan ongelmia.

1: VVahdinen:  Dyskinesioita esiintyi, mutta ne eivat haitanneet kasin
Kirjoittamista.

2: Lieva: Dyskinesiat aiheuttivat joitakin kirjoittamisongelmia, ja
Kirjoittaminen kesti minulta kauemmin ON-dyskinesioiden
takia.

3: Kohtalainen: Dyskinesiat aiheuttivat niin paljon ongelmia, etté yritin valttaa
Kirjoittamista, kun minulla oli ON-dyskinesioita.

4: Vaikea: Kun minulla oli dyskinesioita, useimmat tai mitkaan sanat
eivét olleet luettavissa.
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8. HARRASTUKSET JA MUUT PUUHAT: Kun Parkinsonin taudin ladkkeenne
vaikuttivat kuluneen viikon aikana, aiheuttivatko ON-dyskinesioiksi
kutsutut nykivat tai vaantavat liikkeet yleensa ongelmia liittyen
harrastuksiinne tai muihin mieluisiin tekemisiin? Ottakaa huomioon vain
dyskinesioiden vaikutukset, ei Parkinsonin taudin aiheuttamia muita
ongelmia.

0: Normaali:  Ei lainkaan ongelmia.
1: VVahainen:  Dyskinesioita esiintyi, mutta ne eivat haitanneet ndita puuhia.

2: Lieva: Dyskinesiat aiheuttivat joitakin ndihin puuhiin liittyvia
ongelmia, ja niiden suorittaminen kesti minulta kauemmin ON-
dyskinesioiden takia.

3: Kohtalainen: Dyskinesiat aiheuttivat niin paljon ongelmia, etta yritin valttaa
harrastuksia tai muita puuhia, kun minulla oli ON-
dyskinesioita.

4: Vaikea: Kun minulla oli dyskinesioita, en pystynyt suorittaman
useimpia tai mitdén naista puuhista.

9. KAVELEMINEN JA TASAPAINO: Kun Parkinsonin taudin ladkkeenne
vaikuttivat kuluneen viikon aikana, aiheuttivatko ON-dyskinesioiksi
kutsutut nykivat tai vaantavat liikkeet yleensa tasapaino- ja
kavelyongelmia? Ottakaa huomioon vain dyskinesioiden vaikutukset, ei
Parkinsonin taudin aiheuttamia muita ongelmia.

0: Normaali:  Ei lainkaan ongelmia.

1: VVahdinen:  Dyskinesioita esiintyi, mutta ne eivat haitanneet kdvelemisté
eivatka heikenténeet tasapainoa.

2: Lieva: Dyskinesiat aiheuttivat joitakin kdvelyongelmia. Kéveleminen
kesti minulta kauemmin ON-dyskinesioiden takia, ja toisinaan
tormailin esineisiin.

3: Kohtalainen: Dyskinesiat aiheuttivat niin paljon ongelmia, etté kéytin
tavallisesti kavelyapuvalinettd (kévelykeppid, rollaattoria)
voidakseni kavelld kaatumatta. En kuitenkaan tarvinnut yleensa
toisen henkilon apua. Yritin valttaa kavelemistd, kun minulla
oli ON-dyskinesioita.

4: Vaikea: Kun minulla oli dyskinesioita, en pystynyt kdvelemaan
turvallisesti kaatumatta.
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10. JULKISET JA SOSIAALISET TILANTEET: Kun Parkinsonin taudin PISTEET
ladkkeenne vaikuttivat kuluneen viikon aikana, aiheuttivatko ON-

dyskinesioiksi kutsutut nykivat tai vaantavat liikkeet yleensa ongelmia _
ollessanne tekemisissd muiden ihmisten kanssa tai ollessanne julkisella

paikalla? Ottakaa huomioon vain dyskinesioiden vaikutukset, ei

Parkinsonin taudin aiheuttamia muita ongelmia.

0: Normaali:  Ei lainkaan ongelmia.
1: VVahadinen:  Dyskinesioita esiintyi, mutta ne eivat haitanneet ndita toimia.

2: Lieva: Dyskinesiat aiheuttivat joitakin ongelmia, ja olin vaivaantunut
julkisilla paikoilla, mutta en valtellyt sosiaalisia tilanteita.

3: Kohtalainen: Dyskinesiat aiheuttivat niin paljon ongelmia, etta yritin valttaa
joitakin sosiaalisia tilanteita, kun minulla oli ON-dyskinesioita.

4: Vaikea: Kun minulla oli dyskinesioita, en pystynyt olemaan ihmisten
seurassa, en edes ystavien tai perheenjésenten seurassa.

11. JANNITTAVAT TAI TUNTEITA HERATTAVAT TILANTEET: Kun Parkinsonin ~ PISTEET
taudin lddkkeenne vaikuttivat kuluneen viikon aikana, aiheuttivatko ON-
dyskinesioiksi kutsutut nykivat tai vaantavat liikkeet yleensa ongelmia S
tunnepitoisten keskustelujen, jannittavien elokuvien tai muiden

voimakkaita tunteita herattavien tilanteiden yhteydessa? Ottakaa

huomioon vain dyskinesioiden vaikutukset, ei Parkinsonin taudin

aiheuttamia muita ongelmia.

0: Normaali:  Ei lainkaan ongelmia.
1: VVahdinen:  Dyskinesioita esiintyi, mutta ne eivat haitanneet naita toimia.
2: Lieva: Dyskinesiat aiheuttivat vain vah&n ongelmia.

3: Kohtalainen: Dyskinesiat aiheuttivat niin paljon ongelmia, ettd yritin valttada
joitakin jannittavia tilanteita, kun minulla oli ON-dyskinesioita.

4: Vaikea: Kun minulla oli dyskinesioita, en pystynyt jadméaan jannittaviin
tilanteisiin.

Jos kysymyksiin 2-11 (Osa 1 B) tulee yksikaan nollaa suurempi vastaus, varmista, ett4 kohta "ON-
DYSKINESIAN KESTO” (Kysymys 1) heijastaa sit4, ettd dyskinesiaa esiintyi edeltdneen viikon aikana.
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Osa 2: OFF-dystonian arviointi:

Yleistd: Tassé asteikon osassa arvioidaan OFF-dystonian esiintymistd ja sen vaikutusta potilaan paivittaisiin
toimiin. Kysymyksia on nelja. Osan 2 A suorittaa arvioija (yksi kysymys), ja se keskittyy OFF-dystonian
kestoon. Osa 2 B on osa potilaan kyselylomaketta, ja se kasittdd kolme kysymysté kivuliaan OFF-dystonian
vaikutuksista paivittaisiin toimiin.

Osassa 2 A arvioijan tulisi menetelld seuraavien ohjeiden mukaisesti:

1.

Vastausten tulisi liittyd ajanjaksoon, joka kasittad edeltdvén viikon mukaan luettuna se pdiva, jolloin tieto
keréttiin.

Vastausten tulee olla kokonaislukuja (ei pisteiden puolikkaita eika puuttuvia pistemaarid). Siind tapauksessa,
ettd kysymys ei ole sovellettavissa tai sité ei voi arvioida (esim. raaja-amputoidut), kohtaan merkitaan EA
(ei arvioitavissa).

Vastausten tulisi heijastaa OFF-dystonian tavallista tasoa silloin, kun sité esiintyy, ja potilaille puhuttaessa
voidaan kéyttaa esim. sanoja “tavallisesti”, yleensd”, ”suurimman 0san aikaa”.

Arvioijan suorittamaa kysymysta varten on ohjeteksti &aneen luettavaksi (Ohjeet potilaalle/omaishoitajalle).
Ohjetekstin lukemisen jélkeen voit vield selvitta asiaa yksityiskohtaisemmin ja kysyé tarkentavia
kysymyksia kayttaen pohjana niiti keskeisi oireita, joita on hahmoteltu arvioijan ohjeissa. ALA LUE
ARVIOINTIVAIHTOEHTOJA potilaalle/omaishoitajalle, koska ne on kirjoitettu kayttéen ladketieteellisid
termejd. Kayta sen sijaan laéketieteellista arvostelukykyési haastattelun ja selonteon perusteella paatyéksesi
parhaaseen vastaukseen.

Tama osa keskittyy OFF-dystoniaan késittden dystonian aikaisin aamulla ja yolla, kun potilaat eivat yleensa
ole ottaneet ladkkeitaan, tai paivasaikaan annosvalin loppupuolella, jolloin Parkinsonin taudin oireita
esiintyy. Potilasta tulee muistuttaa lapi koko arvioinnin, ettd osassa kasitelldan OFF-dystoniaa eika itse
parkinsonismia, vapinaa eika jo aiemmin ké&siteltyd ON-dyskinesiaa.
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Osa 2 A: OFF-dystonia; arvioija tayttaa.
Lue tdma selvitys potilaalle:

Esitan teille nyt kysymyksié toisenlaisesta liikehairiostd, jota kutsutaan OFF-dystoniaksi. Minua

kiinnostavat kouristukset ja krampit, joita esiintyy, kun Parkinsonin taudin la4kkeité ei ole otettu tai kun ne
eivat vaikuta riittavasti. Kutsumme sitd ajanjaksoa OFF-tilaksi. OFF-dystonia on joskus Kivulias ja esiintyy

usein aikaisin aamulla tai yoaikaan. Sita voi silloin talloin esiintyd my6s muina ajankohtina, kun
Parkinsonin taudin ladkkeet eivat vaikuta. OFF-dystoniaa voi olla jalkaterissg, varpaissa tai muissa

kehonosissa. Kysymykseni ja kyselylomake, joihin vastaatte seuraavien minuuttien aikana, eivét koske
vapinaa, joka on saannollistd edestakaista tarindd. Kysymykset eivat mydskaan koske itse Parkinsonin

tautiin liittyvaa hitautta tai jaykkyyttd. Ne eivat myoskaan liity jo aiemmin kasiteltyihin ON-dyskinesiaksi

kutsuttuihin nykiviin tai vaantaviin liikkeisiin. Keskittykaa naiden kysymysten kohdalla vain kouristuksiin

tai kramppeihin, joita nimitdémme OFF-dystoniaksi.

(arvioija tayttaa)

12. OFF-DYSTONIAN KESTO
Pohtikaa sellaisia tunteja tyypillisend paivana kuluneen viikon
aikana, kun olitte jaykka ja hidas. Tata voi esiintya joko ennen kuin
otitte aamuléakkeet tai ehka myohaan illalla tai paivan aikana, kun
ladkityksen hyvat vaikutukset olivat loppuneet. Kuinka monta tuntia
tai minuuttia teilla oli ndiden ”OFF”-tilojen aikana kouristuksia tai
kramppeja, joita kutsumme OFF-dystoniaksi?

0

Ei koskaan

Vahemman kuin 30 minuuttia vuorokaudessa

Véahemman kuin 60 minuuttia vuorokaudessa

Vahemman kuin 2 tuntia vuorokaudessa

Enemman kuin 2 tuntia vuorokaudessa
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Potilaan kyselylomake

Osa 2 B: Potilaan kyselylomake:
Ohjeet:

Téassa kyselylomakkeessa esitetddn kysymyksia kouristuksista tai krampeista, joita
esiintyy, kun Parkinsonin taudin ladkkeet jatetddn ottamatta tai kun ne eivét vaikuta
hyvin. Kutsumme sitd OFF-ajaksi. OFF-dystonian liikkeet ovat toisinaan kivuliaita, ja
niita esiintyy usein varhain aamulla tai y6lla, mutta toisinaan my6s muina
ajankohtina, kun Parkinsonin taudin la&kkeet eivat vaikuta.

Alkaa vastatko naihin kysymyksiin sen perusteella, miten muut ongelmat vaikuttavat
toimiinne.
- Alkaa perustako vastauksianne vapinaan, joka on saannollista edestakaista tarinaa
ja on osa varsinaista Parkinsonin tautia.
- Alkaa perustako vastauksianne hitauteen tai jaykkyyteen, joka on osa varsinaista
Parkinsonin tautia.
- Alkaa perustako vastauksianne nykiviin tai vaantaviin liikkeisiin, joita olette jo
arvioineet.
« Keskittykdd vain OFF-dystoniaksi kutsuttuihin kouristuksiin tai
kramppeihin. N&itd liikkeitd ilmaantuu yleensd varhain aamulla, y6ll4 tai
kun lddkkeiden vaikutus on loppunut. Toisinaan kouristuksiin liittyy myds

Kipua.

Kysymyksia on kolme. Yritdmme olla perinpohjaisia, ja jotkin néista kysymyksista
eivat siksi valttamatta koske teitd nyt tai milloinkaan. Jos teilla ei ole kyseista
ongelmaa, merkitkaa yksinkertaisesti 0 tarkoittamaan El.

Lukekaa kukin kysymys huolellisesti ja lukekaa kaikki vastaukset ennen kuin
valitsette oireisiinne parhaiten sopivan.

Olemme kiinnostuneita OFF-dystonian keskimaaraisesta tai tavanomaisesta
vaikutuksesta kuluneen viikon aikana tama paiva mukaan luettuna. Kuhunkin
kysymykseen hyvaksytaan vain yksi vastaus, joten merkitk&é vastaus, joka kuvaa
parhaiten sitd, mitd pystytte tekemé&én suurimman osan ajasta.

Kayttakaa vastauksissa ainoastaan numeroita 0, 1, 2, 3 ja 4. Alkaa jattako vastaamatta
mihink&an kohtaan.

Ladkarinne tai sairaanhoitajanne voi kéyda kysymykset lapi kanssanne, mutta tamé
kyselylomake on tarkoitettu potilaiden taytettavaksi joko yksin tai yhdessa omaishoitajiensa
kanssa.
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Kyselylomakkeen tayttaja (merkitse parhaiten sopiva vastaus)

__Potilas ___Omaishoitaja __Potilas ja omaishoitaja

13. OFF-DYSTONIAKSI KUTSUTTUJEN KOURISTUSTEN TAI KRAMPPIEN PISTEET
VAIKUTUKSET, JOTKA EIVAT LITY KIPUUN: Onko teilla kuluneen viikon

aikana ollut OFF-dystoniaksi kutsuttuja kramppeja tai kouristuksia _
(kivusta riippumatta)?

0: Normaali:  Ei lainkaan.

1: Véahainen:  OFF-dystoniaa esiintyi, mutta se ei haitannut paivittaisia
toimiani.

2: Lieva: OFF-dystonia aiheutti joitakin ongelmia, ja toimien

suorittaminen kesti minulta kauemmin sen vuoksi.

3: Kohtalainen: OFF-dystonia aiheutti niin paljon ongelmia, etté yritin valttaa
toimien suorittamista sen aikana

4: Vaikea: OFF-dystonian esiintyessa monet toimet jaivat minulta
suorittamatta.

14. OFF-DYSTONIAAN LITTYVAN KIVUN VAIKUTUKSET PAIVITTAISIIN PISTEET
TOoIMIIN: Jos kuluneen viikon aikana esiintyi OFF-dystoniaksi kutsuttuja
kouristuksia tai kramppeja, rajoittiko kipu yleensa toimianne? _

0: Normaali:  Ei lainkaan; OFF-dystoniaan liittyvaa kipua ei esiintynyt.

1: Vahdinen:  Minulla oli OFF-dystoniaan liittyvaa Kipua, mutta se ei
rajoittanut toimiani.

2: Lieva: OFF-dystoniaan liittyva kipu aiheutti joitakin ongelmia, ja
toimien suorittaminen kesti minulta kauemmin sen vuoksi.

3: Kohtalainen: OFF-dystoniaan liittyva Kipu aiheutti niin paljon ongelmia,
etta yritin valttd4 toimien suorittamista, kun minulla oli OFF-
dystoniaan liittyvaa kipua.

4: Vaikea: OFF-dystoniaan liittyvan kivun vuoksi monet toimet jaivat
minulta suorittamatta.
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15. DysTONIAKIPU: Kuinka vaikeaa keskimaarin oli OFF-dystonian PISTEET
kouristuksiin tai kramppeihin liittyva kipu kuluneen viikon aikana?

0: Normaali:  Ei kipua.
1: VVahdinen:  Lievé sarky tai epdmukavuus.
2: Lieva: Kohtalainen sarky ja epdmukavuus.

3: Kohtalainen: Vaikea epamukavuus.

4: Vaikea: Sietdmaton Kipu.

Jos kysymyksiin 13-15 (Osa 2 B) tulee yksikaan nollaa suurempi vastaus, varmista, ettd kohta ”OFF-
DYSTONIAN KESTO” (Kysymys 12) heijastaa sitd, ettd dystoniaa esiintyi edeltdneen viikon aikana.
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Osa 3. OBJEKTIIVINEN DYSKINESIAHAITAN ARVIOINTI
Ohjeet arvioijalle: Tassa osassa tarkkailet potilasta tai katsot videota potilaasta, kun tama
suorittaa nelja paivittaistoimea.

+ Arvioi HEIKENTYMISTA pisteyttamalla dyskinesian kokonaisvoimakkuus kunkin
tehtdvan aikana (kehonosakohtaiset yleispisteet, joissa huomioidaan seka koreaattinen
dyskinesia etta dystonia)

* Arvioi HAITTAA pisteyttamalla dyskinesian vaikutus toimintaan jokaisen tehtavan
kohdalla.

» Erottele sen jalkeen havaitsemasi dyskinesian eri tyypit ja nimea vallitseva
dyskinesiatyyppi.

* Lopullinen HEIKENTYMISEN pistemaéra jokaiselle kehonosalle on KORKEIN
pistemaara, joka on maaritetty kyseiselle kehonosalle neljan tehtavan aikana. Merkitse
korkein pistemaara tietojenkeruulomakkeeseen.

+ HAITAN pistemaara kirjataan jokaisesta neljasta tehtavasta.

+ Al4 ota arvioinnissa huomioon parkinsonismin aiheuttamia puutteita.

Ohjeet tutkimuksen suorittamiseksi tai videoinnille.

Viestintd: Pyyda tutkittavaa katsomaan arvioijaa (tai kameraan) ja kertomaan esitetysté kuvasta
(Cookie Thief -piirrosta suositellaan, mutta myds muita kuvia voi kéyttad). Arvioi viestintahaittaa
seuraamalla kykya séilyttaa katsekontakti, sanojen rytmia ja lausumista seka liikkeiden tutkittavalle ja
kuuntelijalle aiheuttamaa hairiintymista. Ala ota huomioon parkinsonismin aiheuttamaa dysartriaa.

Kupista juominen: Pyyda tutkittavaa ottamaan dominanttiin kdteensa 1 dl:n kuppi, joka on taytetty
vedelld 1 cm:n paahan reunasta, ja pyyda hanta viemaan sen huulille, juomaan ja laittamaan kupin
takaisin poydalle. Ala ota huomioon parkinsonismista johtuvaa hidasliikkeisyytta tai vapinaa.

Pukeutuminen: Pyyda tutkittavaa pukemaan laboratoriotakki ja napittamaan kolme nappia, avaamaan
napit ja riisumaan takin paaltad. (Anna aikaa 60 sekuntia). Al& ota huomioon parkinsonismista johtuvaa
hidasliikkeisyytta tai vapinaa.

Kavely: Pyyda tutkittavaa nousemaan tuolilta, kavelemaan 5 metrid, palaamaan takaisin ja istumaan
taas tuolille. Ala ota huomioon parkinsonismista johtuvaa hidasliikkeisyytta tai vapinaa.
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Rushin videointiprotokolla
VOIMAKKUUSASTEIKKO: HEIKENTYMINEN (OSA 3)
0 = Ei dyskinesiaa

1 = Kyseenalainen tai lieva dyskinesia

2 = Keskivaikea dyskinesia; liikkeet eivat ole hairitsevia eivatka vaarista tahdonalaisia liikkeita
3 = Vaikea dyskinesia, joka héiritsee, mutta ei esté asentoja eika tahdonalaisia liikkeita
4 = Invalidisoiva dyskinesia, joka estéa jotkin asennot ja tahdonalaiset liikkeet

HEIKKENEMISEN PISTEMAARA | Viestinta Juominen Pukeutuminen Liikkuminen (Kaveleminen) | Korkein pistemaara
KASVOT (16)
KAULA a7
OIKEA KASIVARSI/HARTIA (18)
VASEN KASIVARSI/HARTIA (19)
VARTALO (20)
OIKEA JALKA/LONKKA (21)
VASEN JALKA/LONKKA (22)
HAITTA-ASTEEN ASTEIKKO (OSA 4)
Kommunikaatio
0 = Ei havaittua dyskinesiaa
1 = Dyskinesiaa esiintyy, mutta se ei heikenna viestintaa
2 = Dyskinesia haittaa viestintd, mutta potilas on tysin ymmarrettavissa
3 = Dyskinesia haittaa viestintaa siten, ettd osia viestista ei voi ymmartad, mutta yleissisélté on ymmarrettavissé
4 = Dyskinesia haittaa koko viestin ymmartamista
(23)
Kupista juominen
0 = Ei havaittua dyskinesiaa
1 = Dyskinesiaa esiintyy, mutta se ei vaikuta tehtdvén suorittamiseen
2 = Dyskinesia haittaa suorituksen sujuvuutta, mutta ei aiheuta roiskumista tai laikkymista
3 = Dyskinesia haittaa suoritusta siten, ettd potilas ldikyttdd muutamia vesipisaroita
4 = Dyskinesia haittaa suoritusta siten, ettd potilas laikyttd& useampia kuin muutamia vesipisaroita, tai dyskinesia aiheuttaa yskimisté ja kakomista
(24)
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Pukeutuminen

0 = Ei havaittua dyskinesiaa

1 = Dyskinesiaa esiintyy, mutta ei haittaa eika hidasta pukeutumista

2 = Dyskinesia haittaa tehtdvéan sujuvaa suorittamista, mutta suoritus hidastuu enimmilldén vain hyvin vahén
3 = Dyskinesia haittaa ja hidastaa suoritusta, mutta potilas suoriutuu 60 sekunnissa

4 = Dyskinesia estaa tehtavan suorittamisen 60 sekunnin aikana

Kéveleminen

0 = Ei havaittua dyskinesiaa

1 = Lievaa dyskinesiaa esiintyy, mutta se ei muuta kévelyn normaalia samatahtisuutta tai rytmia

2 = Esiintyy dyskinesiaa, joka muuttaa normaalia nousemisen, istumisen tai kavelemisen rytmia, mutta kokonaissuoritus ei hidastu

3 = Esiintyy dyskinesiaa, joka keskeyttdd tai héiritsee nousemista, istumista tai kdvelemistd; suoritus hidastunut; potilas pystyy nousemaan
ja kéavelemaan ilman valitdnta kaatumisen vaaraa

4 = Dyskinesia estd4 ilman avustamista tapahtuvan turvallisen kévelyn

Ottaen huomioon kaikki yllamainitut toimet:

Potilaalla esiintyy: (merkitse kaikki sopivat ON-dyskinesiaa OFF-dystoniaa Siirtymatila (ei selvasti ON eikd OFF)
vastaukset)
Ei dyskinesiaa eika dystoniaa

Havaitut liikkeet (merkitse kaikki tyypit) korea dystonia muu

Vallitseva dyskinesia oli (merkitse yksi) korea dystonia muu
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Pistemaarien yhteenveto

Oirehistoria Pisteet Objektiivinen arviointi Pisteet
1. Dyskinesian kesto 16. Kasvot

2. Puhe 17. Kaula

3. Pureskelu/Nieleminen 18. Oikea kési/kasivarsi/hartia
4. Sybmiseen liittyvat toimet 19. Vasen kési/kasivarsi/hartia
5. Pukeutuminen 20. Vartalo

6. Hygienia 21. Oikea jalkateré/jalka/lonkka
7. Kaésin Kirjoittaminen 22. Vasen jalkaterd/jalka/lonkka
8. Harrastukset/toimet 23. Viestintd

9. Kévely/tasapaino 24. Juominen

10. Julkiset/sosiaaliset tilanteet 25. Pukeutuminen

11 Tunteita herattavat tilanteet 26. Kavely

12 OFF-dystonian kesto

13. Dystonian (ei kivun)

vaikutus toimiin

14.

Dystoniakivun vaikutus

15.

Dystoniakivun vaikeusaste

Oirehistorian osapisteet (yht.)

Objektiivisen arvioinnin osapisteet

(yht.)

UDysRS-kokonaispisteet (Oirehistoria + Objektiivinen arviointi):
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