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Arnold-Chiari type | malformation is a rear brainmalformation caused by an
anatomic defect of the back of the skull. The back of the skull is too narrow and
therefore the cerebellum and the brain stem herniate through the foramen
magnum in to the cervical spinal canal. Symptoms vary from hard pains to no
symptoms at all. Symptoms are caused by the pressure of the cerebellum and
the brain stem and alteration in Cerebro Spinal Fluid circulaton.

The purpose of the thesis was to investigate the impact of Arnold-Chiari
malformation type | on patients daily life. The aim of the thesis was to add
nursing staffs knowlegle of the Arnold Chiari Malformations impact on patients
daily life and that way to help them to understand ACM patients more
comprehensive. The research question was: What kind of experiences does
Arnold-Chiari type | malformation patients have of the diseases impact on their
daily life?

The study was conducted by qualitative method and the data was analyzed by
inductive content analysis. The research material consisted of the free stories of
the patients with Arnold-Chiari type | malformation about the effects of the
desease on their daily life.

According to the results of the research pain was the most effecting symptom
for daily life, especially head pain. Pain had an impact in every upper category
named in this study, which were physical, psychic and sosial effects on daily
life.
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KAYTETYT MERKIT JA LYHENTEET

ACM Arnold-Chiari Malformaatio

Malformaatio Epamuodostuma



1 JOHDANTO

Harvinaisia sairauksia sairastavilla ja harvinaisia sairauksia sairastavia potilaita
kohtaavilla terveydenhuollon ammattilaisilla on usein hankaluus 16ytaa tietoa
kyseisesta sairaudesta. Tiedon puute tuo mukanaan potilaalle pelkoa ja
ahdistusta omasta tilanteestaan ja se aiheuttaa hoitohenkildkunnalle mm.
riittamattomyyden tunnetta, koska auttaminen ja hoitaminen on vaikeampaa.
(Orphanet 2016; HUS 2016.)

Arnold-Chiari malformaatio (ACM) on harvinainen aivosairaus, joka johtuu
kallon takakuopan epamuodostumasta. Arnold Chiari epamuodostumaan
kuuluu nelja tyyppia, tassa tydossa kasitelldadn ACM tyyppi l:sta. ACM tyyppi |
oireilee usein vasta aikuisena, kun muut vaikeammat tyypit diagnosoidaan jo
vastasyntyneisyyskaudella. (Bode, Tikkakoski, Tuisku, Ronty & Illkko 2001;
Rinne 2006.)

Suomessa on noin 5000-8000 harvinaista sairautta ja noin 300 000
suomalaisella on jokin harvinainen sairaus, tama on 6% vaestostda. ACM:n
esiintyvyydesta on vain arvioita eika sairastavien lukumaaraa tarkkaan tiedeta
Suomessa tai maailmalla. Diagnosoinnin helpotuttua uusien tutkintamuotojen
myota sen arvellaan olevan yleisempi kuin on luultu. (Rinne 2006; Harso ry
2016; HUS 2016.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata Arnold Chiari tyyppi |
epamuodostumaa sairastavien kokemuksia sairauden vaikutuksista heidan
arkeensa. Tama tieto kootaan sairastavien vapailla kertomuksilla. Lisatieto
harvinaisista sairauksista on tarkeaa, jotta hoitohenkildkunta, omaiset ja
erilaiset tukiverkostot pystyvat paremmin auttamaan ja tukemaan sairastuneita.
Lisatieto antaa myos vertaistukea. Opinnaytetyon tavoitteena on lisata
hoitohenkilokunnan tietdmysta Arnold Chiari Malformaation vaikutuksista
potilaiden arkeen ja sitd kautta auttaa heitd ymmartamaan ACM potilaita
kokonaisvaltaisemmin. Tutkimuskysymyksena on: Millaisia kokemuksia Arnold-
Chiari tyyppi | epamuodostumaa sairastavilla on sairauden vaikutuksesta
heidan arkeensa? Opinnaytetyon teoreettisen viitekehyksen muodostaa tyypin |
Arnold-Chiari epamuodostumasta ja sen hoitotydstd seka aikaisemmista

tutkimuksista koottu tieto.
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Tutkimusmenetelmina tassa opinnaytetydssa on laadullinen tutkimus ja sisallon

analyysi. Itselleni saan tulevana sairaanhoitajana myos samalla lisaa
informaatiota tasta sairaudesta ja uskon tutkiessani térmaavani mydés muihin

harvinaisiin sairauksiin, tutustuen samalla niihinkin hieman.
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2 ARNOLD CHIARI MALFORMAATIO HARVINAISENA SAIRAUTENA

Sairaus on harvinainen, kun sen esiintyvyys vaestdssa on alhainen. EU
maarittelee harvinaisiksi sairauksiksi sellaiset sairaudet, joita 10 000 ihmista
kohden sairastaa enintdan 5 ihmistad. Suomessa tama tarkoittaa maksimissaan
2800 henkil6a sairautta kohti. Euroopan Unionin suosituksessa esitetaan, etta
yhteinen harvinaissairauksien maaritelma otettaisiin  kayttdon kaikissa
jasenmaissa. Nain voitaisiin helpottaa yhteisén tason yhteisty6ta harvinaisten
sairauksien alalla. (Invalidilitto 2016; Harso ry 2016; Sosiaali- ja

terveysministerio 2014, 13.)

Suomessa on noin 5000-8000 harvinaista sairautta ja noin 300 000
suomalaisella on jokin harvinainen sairaus, tdma on 6% vaestosta. Usean
harvinaisen sairauden esiintyvyydesta ei ole tarkkaa tietoa. Euroopan Unionissa
yksi harvinainen sairaus voi koskettaa vain muutamaa ihmista, kun toinen
koskettaa jopa yli 200 000 ihmista. Yhdysvalloissa noin 30 miljoonaa ihmista
sairastaa harvinaista sairautta, tdma on noin 10% maan asukkaista
(Yhdysvalloissa sairaus tilastoidaan harvinaiseksi, kun sita sairastaa vahemman
kuin 200 000 ihmista). On arvioitu, ettd maailmassa 350 miljoonaa ihmista
sairastaa harvinaista sairautta. Harvinaiset sairaudet voivat olla esimerkiksi
autoimmuunisairauksia, harvinaisia syopia tai infektiosairauksia. Kaikki
harvinaiset sairaudet eivat ole perinndllisia, mutta useimmat perinndllisista
sairauksista ovat harvinaisia. Jos geeniperimaamme tutkittaisiin tarkemmin, se
voisi hyodyttaa seka harvinaisairauksien asiantuntijoita, ettd harvinaisia
sairauksia sairastavia. Lisaksi lisatieto suomalaisten tautiperimasta ja
harvinaissairauksista voisi tuoda saastoja sosiaali- ja terveyspalveluihin ja
parantaa niitd. (Harso ry 2016; HUS 2016; Norio keskus 2016; America's
biopharmaceutical research companies report 2013; Rare desease day 2016;
Orphanet 2016.)

Arnold-Chiari Malformaation tyypin | esiintyvyyttd Suomessa ei tiedeta, mutta
USA:ssa sen esiintyvyydeksi on arvioitu 10/100 000 ja Englannissa 8,4/100
000. Sairautta esiintyy kaikkialla maailmassa. Se voidaan todeta seka miehella
ettd naisella ja se voi olla perinndllinen. Esiintyvyydet ovat pelkkia arvioita eika
siitda ole varmaa Kkasitysta, mutta diagnostiikan tultua helpommaksi ja

varmemmaksi magneettikuvauksen myota, sairauden arvioidaan olevan
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yleisempi kuin aikaisemmin on ajateltu. (Rinne 2006; Meeker, Amerine, Kropp,

Chyatte & Fischbein 2015.)

Harvinaisen sairauden harvinaisuuden vuoksi diagnosointi on vaikeaa ja
diagnoosin saaminen voi kestaa pitkaankin, jopa vuosikymmenia. Ennenkuin
oikea diagnoosi on loytynyt, potilas on voinut joutua kaymaan usean laakarin
arvioitavana. Diagnoosia tehtaessa yleiset sairaudet pitda ensin poissulkea,
tama vie aikaa. Joistakin harvinaisista sairauksista on lilan vahan tietoa ja
tamakin viivastyttaa diagnosointia. Jotkut potilaista ovat saaneet ensin vaaran
tai useamman vaaran diagnoosin, koska ei ole osattu epailld harvinaista
sairautta oireiden taustalla. MyOs oireet voivat olla hyvin yleisluonteisia johtaen
nain virheellisiin diagnooseihin ja jalleen hukataan kallisarvoista aikaa. Shiren
(2013) Amerikassa ja Englannissa tekeman tutkimuksen mukaan harvinaista
sairautta sairastavat saavat usein ristiriitaista tietoa sairautensa hoitomuodoista
ja hoitomahdollisuuksista ja he kertovat joutuvansa itse kokoamaan tietoa
sairaudestaan omaan hoitopaikkaansa. Samassa tutkimuksessa ladkarit
kertovat, ettei heilla ole tarpeeksi tietoa harvinaisista sairauksista ja kokevat,
ettd he tarvitsisivat enemman aikaa potilaan tapaamiseen, jotta saisivat lisaa
tietoja. (Shire 2013, 6 ja 10; Harso ry 2016; STM 2014, 17.)

Viime vuosina kiinnostus harvinaisia sairauksia kohtaan on noussut ja tieto
niista on lisaantynyt. Uudet tutkimusmuodot ja tutkimustieto ovat lisanneet
joidenkin  harvinaisten  sairauksien hoidonsaantia, hoitohenkilokunnan
osaamista niiden hoidossa ja diagnoosin teko on nopeutunut. Osa harvinaisista
sairauksista voidaan diagnosoida jo vastasyntyneilla, tdma luonnollisesti
nopeuttaa hoidon aloitusta, parantaa hoidon tehoa ja nain myos laskee
hoitokustannuksia. Shiren tutkimuksessa laakarit olivat sita mielta, etta tarvitaan
enemman verkostoitumista toisten l|aakareiden kanssa maailmanlaajuisesti,
jotta voitaisiin paremmin hoitaa harvinaisia sairauksia. (Shire 2013, 6; STM
2014, 18; Orphanet 2016.)

2.1 Arnold Chiari malformaation kuvaus

Pikkuaivot (kuva 1. ja kuva 2.) sijaitsevat aivokopan takaosassa. Ne ovat
tiheapoimuinen parillinen sykkyra, jotka huolehtivat lihasten yhtenaisesta
toiminnasta, tehden liikkeista tarkkoja ja tasaisia. Pikkuaivovaurion oireita ovat

tasapaino-ongelmat, nopeat toistoliikkeet, kuten puhe voivat olla hankaloituneet,
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likkuminen voi muistuttaa humaltuneen liikkumista. Aivorunko (kuva 2.) on

kokonaisuus, jonka muodostavat valiaivot (joita ei aina lueta mukaan
aivorunkoon), keskiaivot, aivosilta ja ydinjatke. Aivorungossa on hermoratoja,
hermosolurykelmia ja verenkiertoa saateleva vasomotorinen keskus. Aivorunko
saatelee  eraita tiedostamattomia  elintoimintoja  kuten  hengitysta.
Aivoselkaydinneste muodostuu aivojen sisalla sijaitsevissa aivokammioissa
(kuva 3.) ja virtaa sielta selkaydinkanavaan ja sielta aivojen pinnalle, josta se
imeytyy verenkiertoon. Hairid selkdydinnesteen kierrossa (Hydrokefalia),
tuotannossa tai takaisin imeytymisessa aiheuttaa ongelmia kuten aivopaineen
nousua. Aivopaineen nousu aiheuttaa oireina paansarkya, pahoinvointia ja
oksentelua sekd hoitamattomana ja paineen noustessa korkeammaksi
pahimmassa tapauksessa potilaan menehtymisen. (Suomen CP-liitto ry;
Duodecim 2016; Nienstedt, ym. 1991, 224, 529, 556-557; .)

Normal vsg Affected

Kuva 1 Vasemmalla normaalit pikkuaivot (Cerebellum) ja oikealla ACM potilaan
pikkuaivot ovat tydntyneet niska-aukon (Foramen Magnum) alapuolelle

selkaydinkanavaan. (Carion Fenn Foundation 2016)
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Aivorunko:

1. Keskiaivot
2. Aivosilta
3. Ydinjatkos

 Selkaydin

Kuva 2. Aivojen rakenne. (Volanen, V. 2010)

Arnold-Chiari Malformaatio (ACM) eli Arnold-Chiari epdmuodostuma on
harvinainen sairaus, jossa pikkuaivorisat (osa pikkuaivoja) tydntyvat niska-
aukon (kuva 1) kautta selkaydinkanavaan. Kuvassa 1. nakyvan katkoviivan
alapuolinen alue on selkaydinkanavaa. Tama johtuu luisen takakuopan
alikehittyneisyydesta, takakuoppa on lilan ahdas ja siksi aivorakenteet tyontyvat
niska-aukkoon. Epamuodostumat jaetaan kolmeen tyyppiin. Tyyppi |
malformaatiossa neljds aivokammio (kuva 3) pysyy oikealla paikallaan ja
pikkuaivorisat tyontyvat niska-aukon alapuolelle. Tyyppi | diagnosoidaan, kun
pikkuaivojen tyontyma on 5mm niska-aukon alapuolelle. Tyyppi I
epamuodostumassa pikkuaivorisojen lisaksi osa aivorunkoa (kuva 1 ja kuva 2)
ja neljatta aivokammiota ovat osittain niska-aukon alapuolella ja siihen liittyy
aina meningomyeloseele (selkaydinkohju). lll tyypin epamuodostuma on erittain
harvinainen ja siihen liittyy | ja |l tyypin poikkeavuuksien lisaksi
enkefalomeningoseele (aivoihin ulottuva selkdydinkohju). On olemassa myos
tyyppi IV joka on liitetty sairausryhmaan myohemmin siina pikkuaivot ovat

kehittymattomat (hypoplasia). Tyypin | epamuodostuma oireilee usein vasta



13
aikuisialla. Oireet johtuvat aivopaineen noususta seka selkaytimen ja

aivohermojen puristuksiin joutumisesta ja aivoselkaydinnesteen kiertohairidista.
Tyypit Il ja lll taas diagnosoidaan viimeistaan vastasyntyneisyyskaudella. Usein
Arnold Chiari epamuodostumaan liittyy myos hankala litdnnaissairaus nimelta
syringomyelia eli selkaytimen ontelotauti. (Bode, Tikkakoski, Tuisku, Ronty &
llkko 2001; Rinne 2006; Tuisku, Tukeva & Stenborg 2005; Fernandez ym.
2009.)
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Kuva 3 Aivokammiot. Vasemmalla etukuva ja oikealla sivukuva aivoista. Neljas
aivokammio (Fourth ventricle) nakyy aivojen alaosassa. (Nicodemus 2014,

Ventriculus encephalii.)

2.2 Arnold Chiari malformaation hoidosta ja oireista

Useiden harvinaisten sairauksien hoito on monialaista ja se vaatii
korkeatasoista erityisosaamista. Useimpiin harvinaisiin sairauksiin ei ole
parantavaa hoitoa, mutta elamanlaatua ja elinian odotetta voidaan kuitenkin
parantaa oireenmukaisella hoidolla ja tilanteen vaativalla hoivalla. Potilaan ja

hoitavan henkilokunnan toimiva ja luotettava hoitosuhde on harvinaissairaalle
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hoitopolun tarkein elementti. On tarkeaa etta hoitava asiantuntija kuuntelee

potilasta. Omien oireiden paras asiantuntija on harvinaista sairautta sairastava
itse. (Harso ry 2016; Orphanet 2016; STM 2014, 17-18.)

Chiari malformaatioon on karkeasti jaettuna kahdentyyppistd hoitoa.
Leikkaushoito, jonka yksi muoto on leikkaus, jossa niska-aukon reunasta
poistetaan pala (suboccipital craniectomia) ja niskanikamista C1-3 poistetaan
nikamakaaria (lamiectomia). Leikkauksella pyritdan vahentamaan puristuksissa
olevien alueiden painetta ja nain helpottamaan oireita. Toinen hoitomuoto on
lievittdd neuropaattisen kivun (hermovauriokipu) aiheuttamia oireita. Kipua
lievittava hoito voidaan jakaa laakkeelliseen ja l|aakkeettomaan, kuten
selkaytimen sahkodinen stimulointi. (Frenandez ym. 2009; Paul, Lye, Strang &
Dutton 1983; Bode ym. 2001; Haanpaa 2011, 6.)

Aikaisempien tutkimusten mukaan Arnold-Chiari tyyppi | potilaiden oireet ovat
hyvin vaihtelevia lahes oireettomista potilaista, vakavista neurologisista oireista
karsiviin potilaisiin. Oireet voivat olla kausittaisia, valilla on pahenemisvaiheita ja
valilla oireettomia jaksoja. Yleisimpia oireita ovat kipu, eritoten paansarky,
voimattomuus, tunnottomuus ja tasapainohairiot. Paansarkya koetaan eri
puolila kalloa ja kivun muoto sekd voimakkuus vaihtelee suuresti.
Voimattomuus koetaan usein yleisena voimattomuutena ja jaksamattomuutena
seka lihaksien voimattomuutena. Tunnottomuutta on eri puolilla vartaloa
erityisesti jasenissa. Tasapainohairiot ovat myds monen eri tasoisia pienesta
horjunnasta mahdottomuuteen liikkua ilman tukea. (Paul, Lye, Strang & Dutton
1983; Bode ym. 2001; Meeker ym. 2015; Fernandez 2009.)

Tutkimusten mukaan keskimaarainen ensioireiden ilmenemisika on noin 25 —
45-vuotiaana, mutta oireet voivat alkaa missa iassa tahansa aina
ensimmaisesta ikdvuodesta jopa 60-vuotiaaseen. On kuitenkin harvinaista, etta
ensioireet ilmaantuisivat yli 65-vuotiaana. (Fernandez ym. 2009; Meeker ym.
2015.)

Kipu viestii vaarasta, sen ansiosta vaistamme teravaa tai polttavaa objektia
seka hakeudumme laakariin. Taman vuoksi Kkipuaisti on tarkea. Kipu voi
kuitenkin myds rajoittaa ja hallita elamaa, tuolloin se menettdd suojaavan
vaikutuksen. Siita tulee ruumiillista karsimysta, joka saa aikaan elamiseen
tarvittavien voimavarojen menetysta. Fuggle, Shand, Gill ja Davies (1996)

tutkivat 6-16-vuotiaita lapsia, joilla oli kipua aiheuttava harvinainen sairaus ja
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heidan tuloksistaan kay ilmi, ettd kipu rajoitti lasten arkea esimerkiksi niin

etteivat he menneet kouluun tai voineet harrastaa lempiurheiluaan kovina
kipupaivina. (Kalso, Haanpaa & Vainio 2009, 12; Vainio 2009, 16; Granstrom
2010, 86; Fuggle, Shand, Gill & Davies 1996.)

Akuutin ja kroonisen kivun merkitys on erilainen. Akuutin kivun, vaikka
tuskallisenkin, kestamista helpottaa tieto siita, ettda se menee ohi. Akuuttia kipua
hoidetaan keskittyen sen aiheuttaman vamman parantamiseen ja kivun
lievitykseen mahdollisuuksien mukaan. Vaikka krooninen kipu olisi lievempaa
kuin akuutti kipu, sillda on lamauttavampi vaikutus. Kivun loputtomuus on
raskaampaa sietdd. Kroonisen kivun merkitys on kokonaisvaltainen ja se
aiheuttaa muutoksia hermostojarjestelmassa. Tama voi aiheuttaa kivun
voimistumista ja jatkumista, vaikka alkuperainen kivun arsytys, kuten
kudosvaurio on jo parantunut. Krooninen kipu muuttaa myds ihmisen elamaa
toisella tasolla. Masennus, unettomuus, sosiaalisen kanssakdymisen ongelmat
ovat monen kroonisesta kivusta karsivan taakkana. Jos kivulle ei 16ydy syyta,
tlanne on viela vaikeampi. Ympariston ihmiset saattavat talloin tuomita
kroonisesta kivusta karsivan luulotautiseksi, turhien sairaslomien tai korvausten
huijaajaksi tai jopa hulluksi. Koko tulevaisuudelta voi olla pohja mennyt
kroonisen kivun vuoksi. Kroonista kipua hoidettaessa onkin keskityttava
kivunhoidon lisaksi hoitamaan myds siita seuraavia moninaisia ongelmia.
Toimiva, arvostava ja myotatuntoinen hoitosuhde on hoidon perusta ja
pitkakestoisen kivun hoidossa tdma korostuu, silloin hoitosuhteen olisi tarkea
olla myos jatkuva. (Kaypa hoito 2015; Vad 2012, 18; Kalso ym. 2009, 12; Vainio
2009, 27, 40-44,121.)



16
3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYS

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata Arnold Chiari tyyppi |
epamuodostumaa sairastavien kokemuksia sairauden vaikutuksista heidan
arkeensa. Lisatieto  harvinaisista  sairauksista on tarkeaa, jotta
hoitohenkilokunta, omaiset ja erilaiset tukiverkostot pystyvat paremmin
auttamaan ja tukemaan sairastuneita. Lisatieto on myos vertaistukea.
Opinnaytetydn tavoitteena on lisata hoitohenkilokunnan tietamysta Arnold Chiari
Malformaation vaikutuksista potilaiden arkeen ja sitd kautta auttaa heita

ymmartamaan ACM potilaita kokonaisvaltaisemmin.

Tutkimuskysymyksena on: Millaisia kokemuksia Arnold-Chiari tyyppi |

epamuodostumaa sairastavilla on sairauden vaikutuksesta heidan arkeensa?
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4 TUTKIMUSMENETELMAT JA AINEISTON KERUU

4.1 Laadullinen tutkimus

Laadullinen eli kvalitativinen tutkimus on yksinkertaisimmillaan aineiston
muodon kuvaus. Aineisto on pelkistetyimmillaan tutkijasta riippuen tai
rippumatta syntynytta tekstia, kuten haastattelu tai paivakirja. Hyvin usein
laadullisessa tutkimuksessa keskitytdaan melko pieneen maaraan tapauksia
pyrkimyksena analysoida niitd mahdollisimman perusteellisesti. (Eskola &
Suoranta 2003, 15-18.) Tassa opinnaytetydssa aineistona kaytettavat ACM
tyyppi | sairastavien omat kertomukset muodostivat ikaankuin paivakirjan

muistiinpanot, joita 1ahdettiin analysoimaan sisallon analyysilla.

Sitd millainen aineisto  kannattaa keratd ja millaista aineiston
analysoimismenetelmaa kannattaa kayttaa, ohjaa teoreettinen viitekehys el
maaritelty nakokulma josta koko tutkimusta tarkastellaan. Laadulliselle
tutkimukselle on ominaista katsella ilmiétd monelta suunnalta ja kdannella sita
ja problematisoida itsestdanselvia nakokulmia. Laadulliselle tutkimukselle on
luonteenomaista kerata mahdollisimman monenlaiset tarkastelut mahdollistavaa
aineistoa. (Alasuutari 2011, 79-84.) Teoreettinen viitekehys tahan tutkimukseen
muodostui siitd tiedosta mita 16ytyi Arnold-Chiari epamuodostumasta ja sita
taustaa vasten lahdettiin analysoimaan kertomuksia, joita haastateltavat olivat
kirjoittaneet. Vapaamuotoisista kertomuksista saatiin sellaisia nakokulmia
sairauden kokemiseen arjessa, joita vain sairastava tulee ajatelleeksi ja talla
tavoin aineistosta tuli mahdollisimman monenlaista tarkastelua mahdollistavaa

aineistoa.

Esimerkiksi haastattelusta saatuja vastauksia, vaikkakin ne liittyvat
tutkimusongelmaan, ei voida pitaa suoraan tutkimuksen tuloksina vaan tarvitaan
myos jonkinlaista teoreettista pohjaa tulokselle. Voidakseen erottaa havainnot
tutkimuksen tuloksista tarvitaan tutkimusmetodi, joka koostuu erilaisista
kaytannoista ja operaatioista joiden avulla tutkija tekee johtopaatoksia ja
havaintoja seka saannoista joiden mukaan muokataan ja tulkitaan naita
havaintoja ja johtopaatoksia. (Alasuutari 2011, 81-82.) Analysointivaiheessa
haastatelluille annetut vapaudet toivat haasteita analysoijalle. Toisaalta
vapaissa kertomuksissa tutkijalla oli suurempi todennakoisyys saada yllattavaa

uutta tietoa ja pohdintaa aiheesta kuin verrattuna esimerkiksi
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kyselykaavakevastauksissa. Koska kertomukset pyydettiin lahettamaan tutkijan

sahkopostiin, tutkija sai mahdollisuuden tarpeen tullen kysya lisdkysymyksia.

Nain pystyttiin tarvittaessa tarkentamaan asioita.

Erityispiirre laadullisessa tutkimuksessa on se, ettei etsita tutkittavan asian
totuutta vaan tuodaan esille valittbman havainnon tavoittamattomissa olevaa
esimerkiksi ihmisen toimintaa tai hanen kokemuksiaan tutkijan tulkinnan avulla.
(Vilkka 2015, 120). Laadullinen tutkimus on toisaalta oikeastaan ryhma erilaisia
tutkimuksia silla myos jokainen kertomus edustaa itsessaan kvalitatiivista
tutkimusta. Jos tarinoita on useampi, se tuo laaja-alaisemman nakemyksen
tutkimukseen. (Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2007, 158.) Nama olivat tutkijalle
mielenkiintoisia ja huomioonotettavia nakokulmia, silla jokainen kertomus oli
kuitenkin jonkun ihmisen totuus ja tutkijan tuli ammentaa siita oma tulkintansa,
totuuden etsimisen olematta kuitenkaan tavoitteena vaan juuri itse tulkinta.
Totuus oli joka tapauksessa jokaisessa kertomuksessa jokaisen tutkimukseen
osallistujan oma totuus, jota tutkijan tuli kunnioittaa ja huomioida analyysi
tulkintaa  tehdessaan. Tutkijan oli oltava rehellinen ja avoin
tutkimusmateriaalilleen, analyysilleen, tutkimuskysymyksilleen ja
tutkimustulokselleen. Tassa tutkimuksessa se, kuinka laaja-alaisen
nakemyksen tutkimusmateriaali antoi, riippui seka vastaajien maarasta etta

yksittaisten kertomusten laajuudesta.

4.2 Aineiston keruu

Tutkimusaineisto voidaan koota vapaamuotoisen kirjoituspyynnon avulla, kun
halutaan saada selville ihmisten kokemuksia. Tutkimukseen osallistuvia
pyydetaan kirjoittamaan kertomus tutkimuksen kohteena olevasta aiheesta.
Yksi kertomuksen laji on omaeladmankerta, siina kirjoittaja kertoo tapahtumista
ja kokemuksista, jotka liittyvat hanen omaan elamaansa. (Jyvaskylan yliopisto
2014.) Taman opinnaytetydon tutkimusaineisto koostui tutkimukseen
osallistuvien vapaamuotoisista kertomuksista. Suljettuihin Chiari Facebook-
ryhmiin lahetettiin saatekirje, jossa osallistujia pyydettiin kirjoitamaan omista
kokemuksistaan sairauden vaikutuksista heidan arkeensa. Facebook-ryhmaan
lityttdessa ei vaadita ladkarin todistusta sairaudesta, vaan liittyminen perustuu
jasenten valiseen Iluottamukseen. Kerrontana tuotettu narratiivinen eli
kerronnallinen aineistonkeruumenetelma oli perusteltu valinta, koska

tavoitteena oli saada osallistujien omia nakokulmia
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tutkimusaiheesta.Tutkimukseen osallistuvat asuivat eri puolilla Suomea, joten

haastattelu olisi tullut liian vaikeaksi. Kyselylomakkeen lahettaminen osallistujille
olisi ollut mahdollista. Mutta se vaihtoehto hylattiin, koska tuntui, ettd siihen
laadittujen kysymysten asettelu olisi tuonut lilkaa tutkijan omaa nakemysta eika
olisi saatu puhtaasti osallistujien omia nakokulmia ja mielipiteita.
Tutkimusvastausten muodoksi valittu vapaamuotoinen kertomus antoi
osallistujalle vapauden kertoa tutkimukseen omasta tilanteestaan juuri siina

laajuudessa ja henkilokohtaisuudessa kuin han itse halusi.

Naytteessa tutkimukseen osallistujien todennakoisyytta tulla valituksi ei tiedeta,
edes kaikkia havaintoyksikdita ei tiedeta. Talldin on mahdotonta valita
satunnaisesti  koko  perusjoukosta tutkimukseen  osallistujat, kuten
yksinkertaisessa tai systemaattisessa satunnaisotannoissa, joissa tutkijalla on
tieto kaikista havaintoyksikoista. (Menetelmatietovaranto 2003.)
Otantamenetelmana nayte toteutti ne vaatimukset, jotka tarvittiin tutkimukseen
osallistujien valintaan. Tutkimuksessa haluttin antaa havaintoyksikdille eli
tutkimukseen osallistujille oma vapaus osallistua tai olla osallistumatta.
Huomioiden sairauden harvinaisuuden oli oletettavaa, etta osallistujien maara
on pieni. Jos osallistujia on kovin vahan, voitaisiin lisakysymyksilla taydentaa

tutkimusaineistoa.

Joillekkin ihmisille voi kirjoittaminen olla vaikeampaa kuin toisille. He voivat
kokea esimerkiksi, etta kirjoittaminen on liilan vaivanloista tai vie liikaa aikaa.
Toisaalta jollain voi olla esimerkiksi lukihairio, joka haittaa kirjoittamista (Kujala
2007, 17-18.) Naita asioita tutkijan oli huomioitava ja voitiin olettaa, etta
tutkimukseen osallistumismuodon ollessa kirjoitettu kertomus jaavat sellaiset
henkilot osallistumatta, jotka kokevat kirjoittamisen jollain  tapaa
vastenmieliseksi. Tehtavanannossa kuitenkin pyrittiin tuomaan esille osallistujan
kertomusten vapaus ja kirjoittajan oma paatoésvalta kirjoitusten pituudessa seka
laajuudessa. Tama antoi osallistujalle helpotusta olla tuomitsematta omia
kirjoitustaitojaan tai jaamatta osallistumatta tutkimukseen ainakaan sen vuoksi,
ettd Kirjoittaminen veisi liikaa aikaa. Osallistuja saattoi myds halutessaan

kirjoittaa kertomuksensa useampana osana.
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4.3 Sisallon analyysi

Sisallon analyysi on tutkimusaineiston analyysimenetelma, jonka avulla
analysoidaan dokumentteja objektiivisesti ja jarjestelmallisesti. Siina tutkittava
iimid jarjestellaan kategorioiksi ja alakategorioiksi, puretaan aineisto pieniin
palasiin ja liitetdan samaan kategoriaan kuuluvat yhteen ja ala- ja ylakategoriat
samalle linjalle. Tutkittavan aineiston kanssa keskustellaan ja sille esitetaan
kysymyksia. Nama kysymykset voivat olla esimerkiksi tutkimustehtavan
mukaisia kysymyksia tai aineiston erilaisia katsomisnakokulmia kuten kuka
puhuu tai kenelle puhutaan. (Kyngas & Vanhanen 1997, 4-5.) Analysoidessaan
aineistoa tutkija ei maaraa mika on tarkeaa, vaan aineisto. (Hirsijarvi, Remes &
Sajavaara 2007, 160). Tassa tutkimuksessa tutkija sai keskustella aineiston
kanssa monelta eri nakokulmalta ja joutui miettimaan kategoriajakoja tarkkaan
ja pitkaan, koska materiaali oli muodoltaan vapaata kertomusta, kategorioita tuli
aluksi useita. Tama oli hyva asia, koska se toi tutkijalle haastetta ja nain han
joutui analysoimaan tutkimustaan hyvin tarkasti ja useaan kertaan, jotta sai
kategoriat loogiseen ja selkeaan jarjestykseen. Tama aineiston lapikaynti
useaan kertaan ja sen tarkka analysointi toistuvasti toi tutkimukselle

luotettavuutta.

Sisallén analyysi on erittéin kayttokelpoinen esimerkiksi paivakirjojen, Kirjeiden
tai haastatteluiden analysointiin. Silla pyritdan tiivistamaan tutkimusaineistosta
saatava tieto yleiseen muotoon ja tuottamaan kategorioita, jotka kuvaavat
tutkittavaa ilmiota. Tatd voidaan lahtea tekemaan joko induktiivisesti el
aineistosta lahtien tai deduktiivisesti eli kayttden hyvaksi jotain aikaisempaa
kasitejarjestelmaa ja luokitella aineistoa sen avulla. Sisallon analyysin
tekemiseen ei varsinaisesti ole tarkkoja saantoja, vaan ohjeita
analyysiprosessin kulusta. (Kyngads & Vanhanen 1997, 4-5.) Analysointia
lahdettiin tekemaan induktiivisesti, koska juuri sen vuoksi oli valittu vapaa
kertomus  vastausmuodoksi vastaajille.  Tutkija halusi nimenomaan
analysoitavan aineiston nakokulman tukemaan tai vastustamaan teoreettista
viitekehysta. Millaisia eroja ja samankaltaisuuksia sieltéa I16ytyy? Mita uutta

nakokulmaa l6ytyy?

Aluksi tutkija maarittaa analyysiyksikon, joka voi olla esimerkiksi yksi sana,
lause, sivujen maara, keskusteluun kaytetty aika tai siihen osallistujien maara

tai ajatuskokonaisuus. Aineiston laatu ja tutkimustehtava ohjaavat tata valintaa.
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(Kyngas & Vanhanen 1997, 5.) Tassa tutkimuksessa analyysiyksikOksi

muodostui lause, joka vastaa tutkimuskysymykseen.

Valinnan jalkeen tutkija lukee aineiston useaan kertaan lapi ja tutustuu siihen
syvallisesti. Lukemisen tarkoitus on luoda perusta analyysille. Aineisto luetaan
aktiivisesti vuorovaikuttaen sen kanssa eli esitetdaan sille kysymyksia kuten
miksi, mitd ja milloin. Tutustumisen jalkeen prosessi etenee riippuen siita
ohjaako sitd aineisto vai aikaisemmin valitut kasitteet, kategoriat tai

kasitejarjestelma. (Kyngas & Vanhanen 1997, 5.)

Tutkijan tulisi l6ytaa kertomuksista lukemissuunta jota seurata eli se mika
nostaa yleista kiinnostusta ja puhuttelee muitakin lukijoita. Tama vaatii sen etta
eri kertomukset keskustelevat keskenaan, tutkijan aani on myés mukana ja han
reflektoi aineistonsa kanssa. (Kujala 2007, 27.) Yhtena aineistoon tutustumisen
keinona kaytettin aaneenlukemista. Se antoi erilaisen tuntuman ja
tarkastelukulman tutkimusaineistoon. Jotta voitin paremmin reflektoida
kertomusten kanssa, aaneenluku nauhoitettin. Tama mahdollisti materiaalin

kuuntelun useaan kertaan ja lisasi tutkimusmateriaalin antia analyysiin.

Induktiivisessa sisallon analyysissa aineisto pelkistetdan, ryhmitellaan ja
absrahoidaan. Eli aineistosta poimitaan lauseita ja ilmaisuja jotka liittyvat
tutkimustehtavaan. Taman jalkeen ne jaetaan ryhmiin yhdistelemalla ne
pelkistetyt lauseet jotka kuuluvat samaan ryhmaan. Lopuksi muodostetaan
kuvaus tutkimuskohteesta yleiskasitteiden avulla. Nain on muodostettu
yhdistavat, ylemmat ja alemmat kategoriat, eraanlainen kasitekartta tai
kasitehimmeli. Lopuksi tutkija tekee omat johtopaatoksensa kayttden apuna
muodostamaansa kasitehimmelia. Lopputuloksena on sisallon analyysin tulos.
(Kyngas & Vanhanen 1997, 5-10.) Koska tutkijoita oli vain yksi, analyysi oli vain
yhden henkilon varassa. Tama toi tutkijalle luonnollisesti vastuuta ja paineita,

siksi oli hyvin tarkea tutustua aineistoon erityisen tarkasti.
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5 TUTKIMUS

5.1 Tutkimuksen osallistujat

Tutkimukseen osallistui yhteensa seitseman henkiléa eri puolilta Suomea.
Kaikki osallistujat olivat naisia ja ialtdan 20 — 47-vuotiaita. Osallistujat olivat

saaneet tyypin | Chiari malformaatiodiagnoosin 6 kk — 11 vuotta sitten.

Osallistujat kirjoittivat eri pituisia kertomuksia ja jotkut heista Kkirjoittivat
useammassa erassa. Tutkimusmateriaalia kertyi kaikenkaikkiaan 28 sivua.

Kertomukset olivat hyvin kuvailevia ja avoimia.

5.2 Tutkimusmateriaalin analysointi

Tutkimusmateriaali  luettin  ensin  nopeasti lapi. Toisella kerralla
tutkimusmateriaali luettin daneen ja aaneenluku nauhoitettin. Taman jalkeen
tutkija kuunteli tutkimusmateriaalin tehden samalla muistinpanoja ja
keskustellen tutkimusmateriaalin kanssa esittamalla sille mielessaan
tutkimuskysymyksen lisdksi kysymyksia, kuten mitd kertoja korostaa
kertomuksessaan? Tassa tutkimuksessa analyysiyksikkona oli lause, joka
vastasi tutkimuskysymykseen. Materiaali kaytiin viela lapi useita kertoja
kuuntelemalla ja lukemalla samalla alleviivaten sielta analyysiyksikoita eli
alkuperaislauseita, jotka vastasivat tutkimuskysymykseen. Alkuperaislauseet
kirjoitettiin erilliselle paperille, joka leikattiin pieniksi paperilapuiksi, joista

jokainen sisalsi yhden lauseen.

Taman jalkeen alkuperaislauseet pelkistettiin. Pelkistetty aineisto muodostui
tutkimuskysymyksen kannalta olennaisesta tiedosta ja sita alettiin
ryhmittelemaan. Paperilaput jaettin  omiin ryhmiin pelkistettyjen lauseiden
perusteella. Pelkistetyille lauseille muodostettiin alakategoriat, jotka parhaiten
kuvasivat rynmaa. Alakategorioiden nimeamista ohjasi alkuperaisten lauseiden
ryhmiin jako, sielta oli helppo nahda, mitkd kuuluivat samaan aihepiiriin ja
nimetd taman jalkeen alakategoriat aihepiirin mukaan. Taman jalkeen
alakategorioille nimettiin niitd kuvaavat ylakategoriat, jotka olivat fyysiset
vaikutukset, psyykkiset vaikutukset ja sosiaaliset vaikutukset. Ylakategorioiksi
mietittiin muitakin vaihtoehtoja kuten oireet, lepo ja vuorovaikutus. Ihminen on

fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen kokonaisuus, joten tdma tuntui kaikkein
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loogisimmalta ylakategoriajaolta. Lopuksi nimettiin yhteinen paaotsikko, josta

tuli myds opinnaytetyon nimi eli Arnold-Chiari tyyppi | malformaation vaikutukset

sita sairastavien arkeen.

Nain saatu kasitehimmeli ja paperilapuille kirjoitetut analyysiyksikot ohjasivat
sisallon analysointia. Alkuperaisiin kertomuksiin palattiin, jos analyysia tehdessa
ilmeni kysymyksia tai tuli tarvetta tarkennukselle, tama jouduttin muutaman
kerran tekemaan. Tama lisasi myos tutkimuksen luotettavuutta, koska nain

tutkija varmisti omaa tulkintaansa.

5.3 Tutkimustulokset

Arnold Chiari tyyppi | malformaation vaikutukset sairastavan arkeen on jaettu
kolmeen ylakategoriaan. Fyysiset vaikutukset, psyykkiset vaikutukset ja
sosiaaliset vaikutukset. Fyysiset vaikutukset ylakategorian alle alakategoriaoiksi
muodostuivat: Kipu, liikkuminen, nakoaisti, tasapaino ja hengitys. Psyykkiset
vaikutukset ylakategorian alle alakategorioiksi puolestaan: uni, huoli tulevasta,
elaman arvot, masennus ja muisti. Ja sosiaaliset vaikutukset ylakategorian

alakategorioita olivat: perhe, ystavat ja tyo.

Monesta vastauksesta nousi myOs esille oireiden vahattely hoitotilanteissa.
Potilasta ei uskottu tai hanta ei kuunneltu, tama koettiin hyvin turhauttavaksi ja
loukkaavaksi. Usea koki, ettd saatuaan tutkimusten tuloksena lievan
Chiarildydoksen, hanen paansarkyoireensa silti luokiteltiin migreeniksi ja toivoi
siksi laakareiltd vakavampaa suhtautumista lievan Chiari muutoksen omaaviin

potilaisiin.

"Magneettikuvien lausunnon perusteella I6ytyi lievé Chiari' kuitenkaan
neurologi/neurokirurgit eivét osanneet sanoa voisiko se selittéé oireeni koska
valuma oli niin pieni magneettikuvan mukaan, lopulta he paéatyivét siihen etta
Chiari on sivuléydés ja kivut johtuvat jostain muusta = ovat migreenié heidén

mielestaéan.”
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"Koska valuma on véhéinen ja valuman ympérillé kuvien mukaan on tilaa

nestekierrolle, oireiden ei katsota johtuvan Chiarista, vaan migreenistéa ja
Jannityspaansérysta, vaikka oireiluni sopii yksi yhteen Chiarin oirekuvailun

kanssa, migreenikipuihin méaérétyt laddkkeet eivat tuoneet apua.”

5.3.1 Fyysiset vaikutukset

Taulukossa 1. on kuvattu kaikki fyysisten vaikutusten alakategoriat ja naista
jokaisesta on kaksi pelkistettya ilmaisuesimerkkia. Taulukossa 2. on kuvattuna

esimerkkeja alkuperaislauseista.

Tutkimuksen tuloksista kavi ilmi, ettéd Chiari tyyppi | sairastavien arkeen eniten
vaikuttava fyysinen tekija oli kipu. Kipua oli seka paassa, etta kehon eri osissa.
Paansarky oli yleisin kivun ilmenemismuoto. Yli puolet vastaajista kertoi, etta
heilla oli 15 - 25 paansarkypaivaa heilla on kuukaudessa. Paansarkya kuvailtiin
lievasta jomotuksesta valtavaan viiltoon joka tuntui “kuin puukkoja olisi
tybnnetty otsasta ja takaraivosta pdan sisdédn ja vedetty ulos”. Paansaryn
koettiin rajoittavan arkea siina maarin, etta se ja sen voimakkuus ja muoto
maaritteli usein koko tulevan paivan. Jos sarky oli kova, se tarkoitti yleensa
sankypaivaa, kun lievempi kipu koettiin sellaiseksi, etta sen pystyi ”jéttdméaén
taustalle”. Muualla kehossa saattoi ilmetd raajojen nykimista, tarinaa ja
heikkoutta seka puutumisen tunnetta. Tallaiset oireet rajoittivat monenlaisia
kotiaskareita tai harrastuksia kuten ruuanlaittoa, kutomista tai kirjoittamista.
Autossa matkustaminen oli rasittavaa paalle ja niskalle, etenkin pitkat

automatkat.

"Pidemmillé automatkoilla kdytén niskaa tukevaa matkatyynya, silléd autossa

takaraivo ja kaulan seutu kipeytyy helposti”

Tutkimuksen mukaan moni vastaaja karsi myoOs erilaisista nakohairioista.
Vastaajilla ilmeni nadn sumentumista, valonarkuuttaja erilaisia varjostumia tai

tummia pilkkuja nakokentassa ilmeni. Myds nystagmusta eli silmavarvetta, joka
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tarkoittaa silman tahdostariippumatonta edestakaisliiketta ja heikentada taman

johdosta naon tarkkuutta (Jutila & Hirvonen 2013), ilmeni nakdoireena.

Eritasoisista tasapainovaikeuksista karsivat melkein kaikki vastaajat. Tama
rajoitti arkea monella tavalla. Liukkaalla pinnalla likkuminen talvella koettiin
hankalaksi ja haasteelliseksi. Esimerkiksi ruokaostoksille meno oli joskus
mahdotonta. Liikkuminen oli vaikeaa ajoittain, jos tasapaino oli niin huonona,
ettd ei voinut liikkua ilman tukea. Talldin myds kaikenlainen liikkkuminen
sisatiloissa oli haastavaa, varsinkin portaissa. Erilaiset vesilikuntamuodot

koettiin liikuntaharrastuksista mieleisiksi.

"Sopivan kuntoilumuodon I6ytdminenkin on ollut hyvin hankalaa, sillé vaaditaan

tasapainoa (pilates) ja jotkut rasittavat ja tuntuvat niskassa ja takaraivolla.”

"Vesi on mulle pelastava elementti.”

Hengitysoireet, kuten hengenahdistuskohtaukset, palan tunne kurkussa ja
kakominen esimerkiksi juodessa tai hampaita pestessa, koettiin pelottavimmiksi
oireiksi ja niista karsi hieman yli puolet vastaajista. Nama ilmenivat
enimmakseen makuuasennossa tai sydodessa , joten nukkuminen ja ravitsemus

oli aika ajoin heikkoa.

”...usein minulla on pantamaista sérkyé kaulan yldosassa ja takaraivossa.
Té&hén yhdistyy kuristava tunne ja hengitysvaikeudet varsinkin
makuuasennossa, joten monesti korotan patjaani tyynyjen avulla ja nukun

puoliksi istuvassa asennossa.”
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Taulukko 1. Fyysiset vaikutukset ACM tyyppi | sairastavan arkeen

Pelkistetty ilmaisu

Alakategoria

Ylakategoria

Kipu paassa Kipu

Kipu kehossa

Kotityot Liikkuminen
Juoksu/kavely

Naon sumentuminen Nakoaisti
Valonarkuus

Horjuminen Tasapaino
Kaatuminen

Hengitysvaikeus Hengitys

Kuristava tunne

Fyysiset vaikutukset
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Taulukko 2. Esimerkki ACM tyyppi | fyysisista vaikutuksista sairastavan arkeen

Alkuperiislauseet

Pelkistetty

ilmaisu

Alakategoria

Ylakategoria

"Joka paikka on kiped”

”...kun kipu on kovaa koen olevani
psyykisestikin tosi heikko”

’Kipu sateilee koko kroppaan”

Kipu kehossa

"Burana/Panadol ei auta enka
tieda miten pain olisi, kun
kokoajan vain sattuu ja
liikkuminen on kuin paa olisi
tulessa”

"Kaikki fyysinen pahentaa sarkya,
esim. kavely, nostelu ja yskaisy
'lyséhtaa' paahan”

"Varsinainen sarky on usein
painepaansarkya joka on
vahvimmillaan takaraivossa ja
silmien takana”

"Tuntemuksia paassa on
paivittain”

"Pelkastaan se etta on tuo chiari
paansarky jomottamassa
takaraivolla, niin saattaa
kokonainen paivakin menna ihan
vaan makoillessa, vaikka olisi
millaisia suunnitelmia”

Kipu paassa

Kipu

”...ettei voi esim. siivota niin paljon
ja pitkdan kun tarvitsisi, koska
kumartelusta tulee huonoa oloa”

"Joudun usein miettimaan paivieni
kuormittavuutta jos seuraavana
paivana on tarkeaa olla kunnossa”

Kotity®t

”...lievakin sarky yltyy
voimakkaaksi pelkasta
kavelylenkista”

"Kun joku puhuu etta on kaynyt
juoksulenkilld, kuntosalilla,
trampoliiniparkissa, mietin etta itse
en voi lahted tekemaan naitd”

Juoksu/Kavely

"Nautin kovasti vesijumpalla
kaymisestd”

"Liikkuminen vedessa on sen
verran tasaista etta sita on
pystyny harrastaan”

Uinti

Liikkuminen

Fyysiset

vaikutukset
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5.3.2 Psyykkiset vaikutukset

Taulukossa 3. on kuvattu kaikki psyykkisten vaikutusten alakategoriat ja naista
jokaisesta on kaksi pelkistettya ilmaisuesimerkkia. Taulukossa 4. on kuvattuna

esimerkkeja alkuperaislauseista.

Psyykkisista vaikutuksista yleisin oli uniongelmat. Jokainen vastaaja oli jossain
vaiheessa kokenut joko nukahtamisvaikeuksia tai kokoaikaista vasymysta.

Myds aiemmin mainitut hengitysvaikeudet ja kipu aiheuttivat uniongelmia.

”...menetin monet ybunet kasvojen 'séhkbiskujen’ ja toispuolisen turtumisen

takia ja kerran myds silman puutumisen vuoksi”

Huoli tulevasta oli aika ajoin vastaajien mielessa. Kuinka sairaus etenee ja
miten se vaikuttaa esimerkiksi vanhemmuuteen. Huoli tulevasta koski myos
|ahitulevaisuutta, kuten huomista. Millainen paiva seuraava paiva on? Koskaan
ei voinut tietad valtaako kipu seuraavan paivan vai voiko menna harrastuksiin
tai toihin ilman sairauden aiheuttamia suurempia ongelmia. Jos jotain erityista
kuten juhlat oli tiedossa, se vaati erityissuunnittelua ja ennakointia. Esimerkiksi
poistuminen kesken juhlien, alkoholin kayttd, ruokailu ja vessaan paasy, jos
huono olo yllattaisi, saattoivat olla asioita joita oli huomioitava. Eli psyykkisten

vaikutusten lisaksi huoli tulevasta vaikutti myds sosiaalisesti ja fyysisesti.

"Kaikki suunnitelmat pyérivéat sen ympérillé etté jaksanko, mité jos en jaksa,
olenko sitten muiden riesana jos valitan, kuinka p&ésen kotiin, kauanko kipu

kestda jos se iskee péélle”

Kaikki vastaajat olivat miettineet elaman arvoja jollain tasolla. Usko itseen ja
omaan selviytymiseen joutui koetukselle vaikeina aikoina. Masennus vaivasi
syvimmillaan jopa niin, etta itsemurha-ajatuksiakin tuli mieleen. Positiivisina
asioina koettin oman kehon kuuntelemaan oppiminen, kieltaytymisen

osaaminen silloin kun kyse oli asioista joita ei halunnut tai ei kannattanut tehda,
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rauhoittuminen ja Kiitollisuus pienia asioita kohtaan. Vertaistuen saaminen ja

antaminen koettiin erityisen tarkeaksi ja arvokkaaksi, silla koettiin saavan itselle

apua ja arvoa.

"Haluan ajatella etté oon saanutkin sairauden kautta jotain hyvaé ja ainakin

oppinut itsesténi ja elaméasténi.”

Muistiongelmia koettiin jonkin verran. Nimia, numeroita ja sanoja saattoi

unohtua. Tahan apukeinona kaytettiin muistilappuja ja muistilistoja.

"Mybs muistilappujen mééré kédmpésséni on lisdéntynyt todella paljon.”
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Taulukko 3. Psyykkiset vaikutukset ACM tyyppi | sairastavan arkeen

Pelkistetty ilmaisu

Alakategoria

Ylakategoria

Vaikeutunut unensaanti

Vasymys

Uni

Vanhemmuus

Sairauden eteneminen

Huoli tulevasta

Usko itseen

Vertaistuki

antaminen/saaminen

Elaman arvot

Seinat kaatuu paalle Masennus
Itsesaali
Sanat unohtuu Muisti

Nimet, numerot unohtuu

Psyykkiset vaikutukset
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Taulukko 4. Esimerkki ACM tyyppi | psyykkisista vaikutuksista sairastavan

arkeen

Alkuperaislauseet Pelkistetty Alakategoria |Ylakategoria
ilmaisu

"Kotiin paastyani menin heti Vasymys Uni Psyykkiset

lepaamaan, koska tyopaivasta .

selviytyminen oli jo kropalle vaikutukset

mieleton koettelemus.”

"Vuorotyolaisena iltavuorot on
minulle pelastus, silla ennen
tydvuoroja ehdin levata.”

"Unenlaatu on muutenkin huono |Unenlaatu ja
ja nukahtaminen on ollut vaikeaa
jo yli vuoden ajan, mutta unettomuus
erityisesti kun hengitysvaikeudet
ovat alkaneet”

"Viime aikoina minulla on alkanut
olemaan todella pahoja
unettomuusongelmia”

"Kausittain nukun todella
huonosti, ehkdpa vain tunnin

kaksi yossad”

”Ja sitten tietysti aina valilld tdn | Sairauden Huoli
Chiarin vuoksi on semmoinen )

pelko tulevaisuuden olotilasta.” | €téeneminen tulevasta

"Minusta on myés tullut anteeksi
antavaisempi sairautta kohtaan
enka enaa soimaa itseani jos en
aina pysty toimimaan taysilla ja
asioita jaa tekemattd”

"Olen oppinut ennakoimaan
asioita tekemalla paljon asioita
silloin kun on menossa hyva
kausi, helpottaakseni arkea
huonoina kausina.”

"Lasten kanssa on menny hyvin, |VVanhemmuus
mutta mita jos mun tila
huononee”

"Valilla mietin ettd oonko itsekas
jos hankin lapsia ja oireet
pahenee niin, etten pysty
olemaan heidan kanssaan niin
Iasna kuin pitaisi.”
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5.3.3 Sosiaaliset vaikutukset

Taulukossa 5. on kuvattu kaikki sosiaalisten vaikutusten alakategoriat ja naista
jokaisesta on kaksi pelkistettya ilmaisuesimerkkia. Taulukossa 6. on kuvattuna

esimerkkeja alkuperaislauseista pelkistetyista ilmaisuista.

Yhdessaolo tai sen puute perheen ja ystavien kanssa nousi tutkimuksessa
tarkeimmaksi sosiaaliseksi vaikutukseksi. Yhdessaolo ja perheen seka ystavien
tuki koettiin darimmaisen tarkeaksi kaikissa muodoissaan, niin lasnaolona ja
kuuntelijana kuin fyysisind aputoimina kuten kauppaostosten hoitajana.
Yhdessaolon puute nousi tutkimuksessa esille vastaajien kertomuksista
tilanteissa, joissa olisi pitanyt lahtea johonkin kokoontumiseen esimerkiksi
jonkun ystavan luo tai johonkin juhlapaikalle tai ravintolaan, mutta sairauden
vuoksi niihin oli joskus mahdoton lahtea. Huoli laheisista ja heidan
jaksamisestaan seka tietoisuus laheisten huolesta sairastavaa kohtaan oli
monen vastaajan mielessa. Sairastavat eivat aina halunneet tuoda vaivojaan ja

kipujaan ilmi, vaan peittivat oireensa jotta laheisilla olisi helpompaa.

“Tietysti I&heisimmille ihmisille pystyin kertomaan avoimesti ja reaaliajassa

tuntemuksistani mutta silti kokoajan pelkésin jaksavatko he valitustani.”

"Mun ystéva tuli mun luo kauppakassin kanssa, taytti mun jaékaapin ja sanoi

viettdvansa koko paivan mun kanssa ja hoivaavansa mua.”

TyOeldamaan sairauden Kkoettiin vaikuttavan esimerkiksi ammatinvalinnassa.
Noin kolmasosa vastaagjista oli joutunut Iluopumaan valitsemastaan ja
kouluttautumastaan alasta, koska he eivat voineet erilaisten oireiden vuoksi
ammattiansa vastaavaa tyotd tehda. Myds sairaspoissaoloja oli runsaasti
Chiarin vuoksi. Vastaajat kokivat usein kivun olevan niin voimakasta, etta
tyoskentely oli mahdotonta. Nakohairiot ja tarina olivat ajoittain tdistapoissaolon

syina.
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Taulukko 5. Sosiaaliset vaikutukset ACM tyyppi | sairastavan arkeen

Pelkistetty ilmaisu

Alakategoria

Ylakategoria

Huoli Perhe
Tuki

Yhdessaolo Ystavat
Mita muut ajattelevat
Ammatinvalinta Tyo

Sairasloma

Sosiaaliset vaikutukset
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Taulukko 6. Esimerkki ACM tyyppi | sosiaalisista vaikutuksista sairastavan

arkeen

Alkuperaislauseet

Pelkistetty

ilmaisu

Alakatego

ria

Ylakategoria

"Eilen olin koko aamupaivan perheeni
kanssa ja vaikka mulla oli todella huono
olo niin en vaan pystynyt sanoon sita
aaneen”

"Mieheni joutuu huolehtimaan joskus
kaikesta kun en pysty tekemaan
mitaan.”

"Vanhempani ovat usein huolissaan
minusta, aiti soittaa melkeinpa paivittain
ja kyselee vointiani.”

Huoli

"En valttamatta tarvinnut mitdan muuta
kun toisen lasndoloa pahimmassa
kipukohtauksessa”

"Perheen tuki on ensiarvoisen tarkeaa.”

Tuki

Perhe

"Tuossa kohtaa oli selvaa, etta
illanvietot, juhannukset, vaput yms
jaivat minulta valiin kavereiden
keskuudessa.”

"Koin valilla myo6s katkeruutta siita
miksen mina pysty ja jaksa ja kumpa
voisin unohtaa kivut yhdeksi illaksi.”

Yhdessaolo

"Jotenkin koen ettd jos sanon olon
olevan edelleen huono, pilaan muiden
fiiliksen ja aiheutan huolta muille.”

"Mietin my0ds aina jos kerron etta paani
on todella kipea etta epailevatkd muut
kipuani jotenkin kun on sairaus joka ei
nay ulospain ja uskon itse viela
peittdvani sen aika hyvin.”

Mita muut

ajattelevat

Ystavat

"Suurin menetys on ammatista
luopuminen, silla ndkéhairididen vuoksi
en pysty tekemaan ammattiani
vastaavaa tyota”

"Valmistuin kevaalla ammattiini, mutta
nakodhairididen ja kasien tarinan vuoksi
jouduin jattdmaan alan.”

Ammatinvalin

ta

"En pystynyt enaa kdymaan tdissa
saanndllisesti.”

"Jouduin hakemaan sairaslomaa
sairasloman peraan.”

”"Sain sairaslomaa aina patkia mutta
sekin oli h6lmda koska diagnoosi ol
aina migreeni.”

Poissaolot

Tyo

Sosiaaliset

vaikutukset




35
5.4 Tutkimuksen yhteenveto

Tahan tutkimukseen osallistuneet olivat kaikki naisia, ja aikaisempien
tutkimusten mukaan Arnold Chiari malformaatio on yleisempaa naisilla kuin
miehilla. (Elster & Chen 1992; Meeker ym. 2015; Milhorad ym. 1999).

Taman tutkimuksen mukaan Arnold Chiari malformaatio tyyppi | sairastavien
oireet ovat moninaisia sekd monen eritasoisia ja ne vaikuttavat haittaavasti
monenlaiseen toimintaan arkielamassa. Samaan tulokseen sairauden
arkielamaa heikentavasta vaikutuksesta tulivat tutkimuksissaan Meeker ym.
(2015), heidan tuloksien mukaan jo minimaalisetkin oireet vaikuttivat arkipaivan

toimintoihin heikentavasti. ( Meeker ym. 2015).

Fernandez ym. (2009) tulivat tutkimuksissaan siihen tulokseen, ettda ACM
potilaan hoidossa moniammatillinen yhteistyo on tarkeaa ja
erityisammattilaisilla, kuten kipuun erikoistuneilla ammattilaisilla, psykologeilla
tai fysioterapeuteilla on siina tarkea rooli. Tassa tutkimuksessa esiin tulleiden
moninaisten oireiden hoitamiseen olisi moniammatillinen yhteistyé erittain
tarkeda ja potilaalle antoisaa. He (Fernandez ym.) myos Kkorostivat
tutkimustuloksissaan sita, ettd on tarkeaa selvittaa potilaiden tarpeet mm.
sairaanhoidon, ammatinvalinnan, kouluttautumisen ja erilaisten sosiaalisten
tukien osalta, jotta voidaan antaa tarpeeksi informaatiota erityisesti oireiden
alkaessa. Myos tama tutkimus tukee tata huomiota. Jos ajatellaan esimerkiksi
ammatinvalintaa, olisi hyva jos olisi mahdollista ohjata potilaita tata asiaa
koskien, jotta ei tulisi tdssa tutkimuksessa esiin tulleita pettymyksia sairastavan
joutuessa luopumaan kouluttautumastaan alasta. Toki oireiden alkamisika ja

diagnoosin saaminen ajoissa vaikuttavat asiaan. (Fernandez ym. 2009.)

Taman tutkimuksen mukaan hallitsevin ja eniten arkielamaan vaikuttava oire oli
kipu ja eritoten paakipu erilaisin voimakkuuksin ja ilmentymin. Useat
aikaisemmat tutkimukset tukevat tata tulosta. (Meeker ym. 2015; Paul, Lye,
Strang & Dutton 1983; Bode ym. 2001; Fernandez ym. 2009.)

Lopuksi voidaan todeta taman tutkimuksen tuloksien vastaavan taman
opinnaytetyon teoreettista viitekehystd ja aikaisempien tutkimusten tukevan

taman tutkimuksen tuloksia.
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6 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

6.1 Eettiset nakdokohdat

Eettisia nakokohtia liittyy kaikkiin tutkimuksiin. Inmistieteissa, vaikka ei tavattaisi
kasvoista kasvoihin, joudutaan miettimaan eettisyytta joka vaiheessa. Nain
myOs vaikka tutkimus tehtaisiin pelkkda dokumenttiaineistoa kayttaen.
Haastateltavien informointi ja heidan vapaaehtoinen suostumus tutkimukseen
on huomioitava. Samoin myds luottamuksellisuus tutkijan ja haastateltavien
valilla seka haastateltavien vyksityisyys, anonyymius ja vahingoittumisen
valttaminen. Tutkijan purkaessa ja raportoidessa tutkimustaan luottamus
nousee jalleen esille. (Hirsijarvi & Hurme 2000, 19-20.) Tassa tutkimuksessa
haastateltaville informoitiin heti alusta Iahtien, ettd heidan osallistumisensa on
vapaaehtoista ja ettd he voivat milloin tahansa keskeyttaa osallisuutensa (liite 1,
saatekirje). Koska tutkimusmateriaali tuli toimittaa tutkijan sahkopostiin,
haastateltavat olivat alusta lahtien tietoisia siita, etta tutkija tulee saamaan myos
haastateltavien kayttaman lahetyssahkodpostiosoitteen. Tutkimusmateriaalin
luotettavasta kasittelysta ja sen havittamisesta tietosuoja huomioiden
informoitiin myos haastateltavia alusta lahtien. Kaikki materiaali sailytettaisiin
koko tutkimuksen ajan lukollisessa kaapissa ja tutkimuksen paatyttya aineisto

tultaisiin tuhoamaan asianmukaisella tavalla.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta on luonut hyvan tieteellisen kaytannon
ohjeet, joiden keskeisia lahtokohtia tutkimuseettisesta nakokulmasta ovat:
Tiedeyhteison tunnustamien toimintatapojen noudattaminen. Naitd ovat
rehellisyys, huolellisuus ja tarkkuus tutkimustydn kaikissa vaiheissa.
Tutkimuksessa kaytettavat tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmat
ovat eettisesti kestavia ja tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia.
Tutkimustuloksia julkaistaessa toteutetaan tieteellisen tiedon mukaista
avoimuutta ja vastuullista tiedeviestintda. Huomioon otetaan muiden tutkijoiden
tyd ja saavutukset ja kunnioitetaan heidan tekemaansa tyota asianmukaisella
tavalla mm. viitatataan heidan julkaisuihin asiaankuuluvalla tavalla ja annetaan
heidan saavutuksilleen kuuluva arvo. Tutkimus suunnitellaan, toteutetaan,
raportoidaan seka tallennetaan tutkimuksen tietoaineistot niiden vaatimusten
edellyttamalla tavalla, jotka tieteelliselle tiedolle on asetettu. Hankitaan
tarvittavat tutkimusluvat ja tehdaan eettinen ennakkoarvointi. Tutkijaryhmassa

sovitaan ennen tutkimuksen aloittamista kaikkien osapuolten oikeudet, tekijyytta
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koskevat periaatteet, vastuut ja velvollisuudet seka aineiston sailyttamiseen

littyvat ja kayttooikeutta koskevat kysymykset. Tutkimuksen kannalta
merkitykselliset sidonnaisuudet, kuten rahoituslahteet, iimoitetaan asianosaisille
ja raportoidaan tutkimustuloksissa. Jos tutkijoiden on syyta epailla olevan
esteellisia, he kieltaytyvat kaikista tieteeseen ja tutkimukseen liittyvista arviointi-
ja paatoksentekotilanteista. Tietosuojakysymykset otetaan huomioon ja
tutkimusorganisaatiossa noudatetaan hyvaa henkilosto- ja taloushallintoa.
Jokainen tutkija vastaa itse hyvan tieteellisen kaytannon noudattamisesta.
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6-7.) Tassa
opinnaytetyontekoprosessissa seurattin ja kunnioitettin  naitd ohjeita.
Esimerkiksi lahdetiedot ja viittaukset merkittiin tarkoin, kunnioittaen nain toisten

tekemaa tyota.

Tutkija, joka ymmartaa eettiset ongelmat ja vaatimukset tekee mita
todennakdisimmin eettisesti asiallista tutkimusta. (Eskola & Suoranta 1998, 52).
Tutkijan tarkein tydkalu on hanen omatuntonsa, kun se on kunnossa tutkimus

tulee suoritettua eettisesti, rehellisesti ja niin tarkasti kuin tutkijan taidot riittavat.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkijan asenne vaikuttaa tutkimuksen Iluotettavuuteen. Jos tutkija antaa
esimerkiksi omien ennakkoluulojensa vaikuttaa tutkimuksensa edetessa sen
tulokseen, tulos on epaluotettava. Myos tutkijan kriittisyys esimerkiksi lahteita
kohtaan on hyvin tarkeaa. Tutkijan tulee perehtya tutkimuskohteeseen ja
kayttamiinsd tutkimusmenetelmiin ennen kuin han alkaa kerdamaan ja
analysoimaan aineistoa. ( Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2007, 19-22.) Tutkija
tutustui laadullisen tutkimuksen ja sisallon analyysin tekoon usean eri
lahdeaineiston nakokulmasta. Tutkimusmetodeista kirjoitettu kirjallisuus kertoo
ydinviestissaan luonnollisesti samaa, mutta niissa on vivahde-eroja ja ne
korostavat eri asioita. Siksi oli tarkeda tutustua usean eri lahteen tietoihin

erilaisista tutkimusmetodeista.

Tutkijan on mietittdva omia ratkaisujaan ja analyysinsa kattavuutta suhteessa
tyon luotettavuuteen, tdma korostuu erityisesti laadullisessa tutkimuksessa.
Tutkijan on pidettava mielessa mita tutkii ja miksi. (Eskola & Suoranta 1998,
208; Tuomi & Sarajarvi 2009, 140.) Tutkimusaineiston ja valmiin analyysinkin

lukeminen wuseaan kertaan lisasi tutkimuksen luotettavuutta. Tassa
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tutkimuksessa tutkija luki tutkimusaineiston useaan kertaan lapi. Tutkijan oli

osattava ottaa vastaan rakentavaa kritiikkia ja pystyttdva hyodyntamaan sita
tutkimuksensa edetessa. Taman tutkimuksen ohjaajat antoivat ohjatessaan
kritiikkia ja ohjeita, joita tutkija pyrki parhaansa mukaan hyodyntamaan tyon
edetessa. Oman tyon kriittisen arvioinnin oli kuljettava tutkimuksen teon rinnalla

koko tutkimusprosessin ajan.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa myos se, millaisella aikataululla tutkimus
on tehty (Tuomi & Sarajarvi 2009, 141). Taman opinnaytetydn tekemiselle oli
aikaa noin vuosi. Se oli riittava aika, kun aikataulu oli suunniteltu hyvin ja sen
mukaan toimittiin. Aikataulua voi hidastaa erilaiset asiat, kuten tutkijan
sairastuminen, erilaiset viivastymiset esimerkiksi tutkimusaineiston saannissa
tai aineiston vahyys. Liika kiire vahentaa luonnollisesti tyon luotettavuutta.
Aikataulu suunniteltiin tallaiset asiat huomioiden hieman joustavaksi, jotta

turhalta kiireelta valtytaan.
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7 POHDINTA

Taman opinnaytetydn aihe tuli minulle keskusteltuani eraan ACM tyyppi |
sairastavan henkildn kanssa. Keskustelussa kavi ilmi, ettd suomenkielista tietoa
sairaudesta on melko vahan. Hanen mielestaan oli ahdistavaa elaa uuden
diagnoosin kanssa vahalla informaatiolla. Han nosti myos esiin pelon siita, etta
joutuu akkia sairaalaan eika hoitohenkilokunta osaa auttaa, koska hekaan eivat
tieda. Sairauden jo valmiiksi vasyttaman oli raskasta koettaa kaantaa
englanninkielisia internetsivuja suomeksi, kun omat taidotkin olivat rajalliset.
Potilaasta tuntui myos tarpeelliselta koota itse tietopakettia Iahimman
hoitopaikkansa hoitohenkilokunnalle, jotta joutuessaan turvautumaan heihin,
heilla olisi edes jotain tietoa sairaudesta. Tunsin tarvetta saada auttaa Arnold-
Chiari epamuodostumaa sairastavia ja tatd sairautta kohtaavia hoitoalan
ammattilaisia. Ei ole oikein, etta potilaat joutuvat kokoamaan tietopaketteja
hoitohenkildkunnalle, mutta se on harvinaisten sairauksien kohdalla

todellisuutta.

Alettuani syventymaan aiheeseen, se kavi yha vain mielenkiintoisemmaksi.
Tietoa 10ytyi, mutta enimmakseen englannin kielella. Kesan 2016 tyostin
opinnaytetydn suunnitelmaa ja kun suunnitelma hyvaksyttiin syksylla 2016
varsinaisen opinnaytetyon tydstaminen alkoi. Minulle oli alunperin selvaa, etta
teen tyon yksin, koska koin etta se on aikataulun kannalta kaikkein helpointa.
Koin myos, etta tehdessani ensimmaista opinnaytetyotani halusin olla yksin
vastuussa omasta tuotoksestani. Tormasin kylla tyota tehdessani kaipuuseen
saada keskustella erilaisista sanamuodoista ja tiedonkasittelysta ja muusta tyon
tekemista ja analysointia koskevasta toisen tutkijan kanssa. Onneksi minulla oli
hyvat ohjaajat, joilta sain hyvia vinkkeja ja rohkaisua. Toisaalta tuntui oikealta
ratkaisulta tehda ty0 yksin, koska silloin  valtyin  mahdollisilta

erimielisyyskeskusteluilta.

Saatuani vastauksia tutkimukseen osallistujilta olin vaikuttunut niiden
avoimuudesta ja minulle tuli tunne saada heidan aanensa esille. Koin
aiheenvalinnan vieldkin tarkeammaksi ja halusin tehda analyysin erityisen

tarkasti ja tunnollisesti.

Koen paasseeni hyvin tavoitteisiin tassa opinnaytetydssa. Tyosta tulee esiin

Chiarin  vaikutukset arkeen, arjen erilaisista nakokulmista mietittyna.
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Hoitohenkilokunta voi saada kasitysta Chiarin vaikutuksista potilaan arkeen ja

he voivat hakea lahdeluetteloa hyddyntaen lisatietoa, sita halutessaan. Arnold-
Chiari malformaatiota sarastavat voivat saada tutkimuksesta vertaistukea ja
hieman pohjatietoa sairaudesta, lahdeluettelosta loytyy myos heille hyvia
lahteita (kuten Norio-keskus ja Harso ry), joista voi suomen kielella hakea lisaa

tietoa Chiarista.

Kuten mainittu, tdma oli minulle ensimmainen tutkimus ja tutkimusanalyysi. Sain
huomata kuinka sisallon analyysi toimii ja kun siihen paneutuu hyvin ja etenee
analyyttisessa jarjestyksessa, se on loppujen lopuksi hyvin selkea tyyli

analysoida erilaisia tutkimusaineistoja ja nostaa niista oleellinen tieto esiin.

Eettisesti ajatellen olin mielestani rehellinen tutkimukseen osallistujille ja
kasittelin heidan minulle uskomaansa aineistoa kunnioittaen ja anonyymisti.
Tutkimusaineisto on koko ajan ollut vain minun saatavilla ja olen mielestani
tuonut siitd esille mahdollisimman monipuolisesti ja rehellisesti kaiken

analyysissa loytamani.

Kipu on suuressa roolissa Arnold-Chiari malformaatiota sairastavan ihmisen
arjessa. Uskon, ettei monikaan sellainen ihminen, joka on saastynyt kovalta tai
krooniselta kivulta ymmarra kivun tuhoavia vaikutuksia. Opinnaytetyossa on
nostettu kipua esille oireiden kasittelyn yhteydessa ja kerrottu hieman akuutin ja
kroonisen kivun erilaisista vaikutuksista ja olemuksesta. Halusin nain korostaa
kuinka hallitsevaa kipu, etenkin krooninen kipu voi olla ihmiselle ja kuinka

moneen elamanalueeseen silla voi olla vaikutus.

Jatkotutkimusaiheeksi ehdotan tutkimusta Arnold-Chiari malformaatiota
sairastavien kokemuksista hoitohenkilokunnan kohtaamisista ja hoitotilanteista.
Olisi my6s mielenkiintoista tehda Chiari aiheista tutkimusta niin, etta vastaajiksi

valittaisiin pelkastaan miehia.
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Arvoisa vastaanottaja

Olen sairaanhoitajaopiskelija Lapin ammattikorkeakoulusta Kemista. Teen
opinnaytetyota Arnold-Chiari epamuodostumasta. Tarkoituksenani on selvittaa
millainen sairaus se on ja miten sita sairastavat potilaat kokevat sairauden ja
sen vaikutukset arkeensa. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa lisda tietoa

sairaudesta, niin potilaille kuin hoitohenkilokunnallekin.

Tutkimusta varten tarvitsen teidan vapaamuotoisia kertomuksia Arnold-Chiari
epamuodostumasta ja siitd, miten sairaus nakyy teidan arjessa. Tuokaa
kirjoitelmissa esiin niita asioita, jotka ovat teille tarkeita sairautenne kannalta.
Kirjoitelman laajuuden saatte paattaa itse. Kirjoitelman loppuun tulisi mainita,
onko Kkirjoittaja nainen vai mies. MyOs sairauden kesto vuosina on hyva

ilmoittaa.

Tahan tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja missa tahansa
vaiheessa tutkimusta, siita voi kieltaytya. Tietojanne kasitellaan
luottamuksellisesti, eikd henkildllisyys tule paljastumaan tutkimuksessa.

Tutkimuksen jalkeen kirjoitelmat havitetaan tietosuoja huomioiden.

Kirjoitelmanne  voitte lahettda  sahkopostilla  tutkijalle  osoitteeseen
saila.honkaniemi@edu.lapinamk.fi. Toivoisin paasevani marraskuun 2016
loppuun mennessa analysoimaan kirjoitelmianne. Opinnaytetyon tulisi olla

valmis tammikuun 2017 loppuun menessa.

Jos tutkimuksesta heraa kysyttavaa, minut tavoittaa yllamainitulla sahkopostilla.

Kiittaen

Saila Honkaniemi


mailto:saila.honkaniemi@edu.lapinamk.fi
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