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Syringomyelia on harvinainen neurologinen sairaus, jossa selkdytimessé tavataan nes-
tetaytteinen ontelo tai onteloita. Ontelon kreikankielinen nimi on syrinx. Noin puolella
sairastuneista, syringomyelia nayttaytyy oireellisena ja toisella puolella sairaus on lie-
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lapitaman syringomyeliaverkoston kanssa. Opinnaytetyon lahestymistavaksi valittiin
laadullinen tutkimus ja aineisto kerattiin narratiiveina. Aineisto analysoitiin induktii-

visella siséllonanalyysilld. Tutkimukseen osallistui 21 henkil6é.

Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd syringomyeliaan liittyy harvinaisille sairauksille tyypil-
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saatua henkistd ja konkreettista tukea.
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Syringomyelia is a rare neurological disorder in which one or more fluid-filled cavi-
ties are formed in the spinal cord. The Greek name of the cavity is syrinx. Approxi-
mately half of the patients are symptomatic whereas the other half has mild or asymp-
tomatic syringomyelia. Typical symptoms are pain, sensory disturbances and motor
symptoms e.g. muscle weakness and spasticity.

The aim of this Bachelor’s thesis was to find out how people diagnosed with syringo-
myelia experienced the disorder and how it affected their daily lives. The study was
carried out in cooperation with the Finnish MS Society. The study was qualitative and
the data was collected as narratives. The data was analyzed using inductive content

method. In total 21 persons participated in the study.

The study showed that syringomyelia is characterised by typical features of rare disor-
ders such as the delay of diagnosis and lack of information and peer support. Syrin-
gomyelia was often seen as a painful disorder with other neurological symptoms
which had a great impact on the ability to lead a daily life. The disorder also affected
the ability to work. In everyday life, the support of family, especially by the spouse,

was considered important.
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1 JOHDANTO

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on heréttad ihmisid pohtimaan harvinaisia sai-
rauksia, perinteisten kansantautien sijaan. Sairastuminen pitkaaikaissairauteen vavisut-
taa aina ihmisen mieltd, mutta mita tapahtuu, jos sairastuu harvinaiseen pitkaaikaissai-
rauteen? Opinndytetydssé selvitetdan harvinaissairauksiin liittyvié piirteita ja sitd, mi-

ten ne eroavat tavallisista kansantaudeista.

Yksi harvinaissairauksiin liittyvéa haaste on tiedonpuute. Sairastuneen on vaikea saada
tietoa diagnoosistaan, koska suomenkielisté tietoa on vahén saatavilla. Terveyden-
huollossa asioidessaan harvinaissairaan on usein itse ’luennoitava” sairaudestaan,
koska hoitohenkilokunta ei ole vélttamaétta siitd kuullutkaan. Tilanne voi vaikeuttaa
avunsaantia, ja kuitenkin sairastunut olettaa saavansa apua. Asia ei ole helppo hoito-
henkilokunnallekaan, koska harvinaisuuden vuoksi, he eivét saa tarpeeksi kokemusta
yksittéisesta sairaudesta. (Harvinaiset-verkosto 2014; STM 2014.)

Syringomyelia on harvinainen neurologinen sairaus, jota Suomessa sairastaa noin 500
ihmistd. EU:n méaritelman mukaan, sairaus on harvinainen jos sen esiintyvyys on
enintaan 5/10000. Suomen kokoisessa valtiossa sairaus luokitellaan harvinaiseksi jos
se on todettu enintddn 2700 ihmiselld. (Harvinaiset-verkosto 2014, 8.) Syringomyeli-
asta on vahan tietoa suomenkielella ja eniten sitd on saatavissa MS-liiton internetsi-

vuilla. Sairaudesta on kirjoittanut neurologi Riitta Rinne. (Rinne 2006.)

Sairaudesta Kirjoitetut tutkimukset ovat laédketieteellisia ja kasittelevat usein syrin-
gomyelian syntya lukuisine teorioineen, erilaisia potilastapauksia ja sairauden neuro-
kirurgista hoitoa. Laadullisia tutkimuksia, joissa olisi kasitelty sairastuneiden omia
kokemuksia ja sairauden vaikutusta arkielamé&én ei ole tehty. Tadma laadullinen tutki-
mus pyrkii selvittdmaan, millaista arki sairauden kanssa on ja miten sairastuneet sen

kokevat. Toki on muistettava, ettd sairaus on jokaisen kohdalla hyvin yksil6llinen.

Opinnaytetyon teoriaosuudessa tarkastellaan sairastamisen merkitysta Ulla Ryynésen
(2005) kirjoittaman vaitdskirjan pohjalta. Liséksi kasitelladn harvinaisia sairauksia ja
potilasta koskevaa lainsdadantéd. Myos maamme ensimmainen, 2014 julkaistu harvi-
naisten sairauksien kansallinen ohjelma selvitetddn suurpiiteisesti. Teoriaosan lopussa

kerrotaan syringomyeliasta sairautena.



2 SAIRASTAMISEN MERKITYS IHMISEN ELAMASSA
2.1 Terveys ja sairaus

Suomalaisille terveys on merkittéva arvo. Terveena ollessa, ystavien tapaaminen,
tyossakaynti ja muut itselle tarkedksi koetut tarpeet ja toiveet ovat helpommin toteu-
tettavissa (Tuominen 1994, Ryyndsen 2005, 13 mukaan). Terveys merkitsee asiantun-
tijoille ja tavallisille ihmisille eri asioita, ja se voidaan méaaritella virallisesti esim.
Maailman terveysjarjeston WHO:n sanoin, tai sitd voidaan kysya kenelta tahansa
meistd. WHO:n Klassisen ja historiallisen maéritelman mukaan terveys on taydellinen
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tila, eika vain taudin ja vamman
poissaoloa”. Terveyteen liitetdan yleisesti sairauden puute seka fyysinen ja psyykki-
nen toimintakyky, joka mahdollistaa sosiaalisen kanssakdymisen. (Leinonen 2003,
Ryynésen 2005, 28 mukaan.) Sairaudesta huolimatta ihminen voi tuntea itsensa ter-
veeksi”, mikéli hanelld on riittavasti psyykkisié ja sosiaalisia voimavaroja tai sairaus
on muutoin esim. ladkkeiden avulla hallittavissa. Yleisesti voidaan sanoa, etta terveys
on tavallisille ihmisille vaivojen puuttumista, hyvaa oloa, elamén vakautta ja vapautta
(Astedt-Kurki 1989, Ryynasen 2005, 28 mukaan).

2.2 Menetys, turvattomuus ja huoli

Sairastuminen koskettaa yksilon liséksi hanen perhettdén ja koko yhteiskuntaa. Sairas-
tamiseen liitetddn usein menetyksen kasite, jolla on yhteys menneisyyteen tai tulevai-
suuteen. Menettdessdan ihminen joutuu luopumaan itselle tarkeisté ja arvokkaista asi-
oista. Menetyksen suuruus on riippuvainen ihmisen persoonallisuudesta. Myds muilla
tekijoilla, ialla, sukupuolella ja elaméntilanteella on todettu olevan vaikutusta siihen,
millaisena sairastaminen koetaan. (Ryynanen 2005, 83.) Naisilla on todettu Niemel&n
(1997) mukaan enemman sairastamiseen liittyvaa turvattomuutta ja terveyteen kohdis-
tuvia uhkakuvia kuin miehilla. Turvattomuus on psykologista, ja se voi nékya ihmisen
elaméssa psykosomaattisina oireina, erilaisina pelkotiloina ja huolina (Niemela 2000,
21). Heiskanen (1996) kertoo huolen terveydesté kasvavan ihmisen ikaantyessd, mutta
siitd huolimatta keski-ikaiset pelkadvat enemman terveytensa puolesta kuin elékeikai-
set. (Ryynanen 2005, 76.) Keski-ikaiset ovat huolissaan perheen parjadmisesta ja toi-

meentulosta sairastamisen aikana. Samankaltaisen paatelmén on tehnyt Kantola
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(2009) tutkiessaan SLE:n (punahukan), harvinainen sairaus sekin, merkitysta (30-45-
vuotiaana) sairastuneille naisille. Sairaudesta tulee arkea, juuri kun olisi huolehdittava
perheesté ja tyonteosta. Tyoelaméssa on saavutettu tietty asema ja kenties haaveillaan
urallaan etenemisesté. Sairaselédkkeelle jadminen liian varhain oli ollut tutkimukseen
osallistujille vaikea ja kiped asia. (Kantola 2009, 92.) Nuoret aikuiset (18—24-vuotiaat)
kokevat sairastamisen koko elaméad uhkaavana tapahtumana. Sairastaminen merkitsee
erilaisuutta toisista, joka pahimmillaan sulkee nuoren kaveripiirin ulkopuolelle (Ryy-
nanen 2005, 88).

2.3 Pitkaaikaissairastaminen

Sairastuminen pitk&aikaissairauteen herattdd ihmisessa epavarmuutta, turvattomuutta
ja pelkoa tulevaisuudesta (Suominen 1993, Ryynésen 2005, 14-15). Ryynaselle
(2005) turvattomuus merkitsee epavarmuutta, aikaisemmin itsestaan selvina pidetyista
asioista ja elamén jatkumisesta. Aikaisemmin eletty arki muuttuu ja se saa uuden mer-
kityksen. Sairaus kipuineen ja liikuntarajoituksineen on l&sn4 joka péiva. Tulevaisuu-
desta sairauden kanssa ei ole tietoa, eika sitd aina uskalleta edes miettiakaan, on vain
elettdva paivé kerrallaan. Kasitys omasta itsestd, ns. minakuva voi sekin muuttua ai-

kaisempaan verrattuna. (Leino-Kilpi ym. 1999, Ryynasen 2005, 34 mukaan.)

Laakari Kaija Saarelma (2013) kertoo, etta pitk&aikaissairaudesta kuultuaan potilas
usein pysahtyy. Potilaan mielen valtaavat ajatukset elamésté ennen sairautta ja sen jal-
keen. Olo on hammentynyt, turvallisuuden tunne katoaa ja minan eheys on uhattuna.
Kaikki ei sittenk&an ole ihmisen hallittavissa, elama voi olla arvaamaton. Joskus sai-
raus on pakottava kaénne, joka edesauttaa kaukaisina pidettyjen haaveiden ja unel-
mien toteuttamista l&hitulevaisuudessa. EI&ma tarjoaa yllattden uusia merkityksia pie-
nistakin asioista, joihin ehk& ennen suhtautui itsestdanselvyytena. (Saarelma 2013,
62.)

Pitkaaikaissairauksia on lievid ja vakavia. Se, miten ihminen sairautensa mielta, riip-
puu pitkalti siitd, millaisia muutoksia sairaus hanen arkieldmassaan aiheuttaa. Tapah-
tuneet muutokset ovat yksi keino selvittad sairauden vakavuutta. (Rawlinson 1982,
Ryyndsen 2005, 49 mukaan.) Omaa elaméntilannetta pohditaan siitd ndkdkulmasta,
mité talla hetkelld kyetédan tekemaén ja mika on mahdollista, riippumatta taustalla ole-

vasta diagnoosista (Hietanen 2013, 80).



2.4 Sairastamisen tuomat rajoitukset ja kipu

Aikuisién sairastamista ja turvattomuustekijoita tutkinut Ulla Ryynanen (2005) on to-
dennut sairastamisen vaikuttavan jokaiseen elaménalueeseen. Sairastaminen hairitsee,
hankaloittaa ja rajoittaa ”normaalia” elaméé. Heikentynyt motoriikka rajoittaa liik-
kumista. Hairiot virtsarakon ja suoliston toiminnassa rajoittavat arkipaivén sujuvuutta.
(Toombs 1992, Ryynésen 2005, 50 mukaan.) Cassell (1991) sanoo sairauteen liittyvén
kivun rajoittavan eldmaa. Kipu on olemukseltaan fyysistd, psyykkista tai sosiaalista.
Voimakas fyysinen kipu koetaan karsimyksena. Kipua ja kérsimysté ei kuitenkaan pi-
detd synonyymeina, vaikka ne ovat Erikssonin (1992) mielesta usein lasna yhté aikaa.
(Ryynanen 2005, 52-53.) Sairastaessa oma tuttuna pidetty keho muuttuu vieraaksi.
Aikaisemmin palvelijan roolissa ollut keho ryhtyy vastarintaan ja haluaa isdnnéksi
isannén paikalle. (Pellegrino 1992, Ryynasen 2005, 51 mukaan.) Kivulias keho on
vaativa ja se on kohdattava yksin, vaikka jokaisella meistd on kokemuksia kivusta.
Kipu kokemuksena on aina subjektiivinen, vaikeasti jaettavissa ja monesti ndkymaton.
Olotilana kipu kuormittaa ja vésyttaa ja se voi jatkuessaan masentaa ja ahdistaa.
Oleellista on tuntea kivun voimakkuus, ajallinen kesto (akuutti vai krooninen) ja kipu-
tyyppi esim. hermovauriosta johtuva kipu. (Harkapéaa 1993, Ryynasen 2005, 53 mu-
kaan.)

Tunne siitg, ettd voi tehdd omaa el&méa koskevia valintoja ja toteuttaa niitd, on ihmi-
selle tarkeda. IThmiselld on pyrkimys autonomiaan ja tahto paattaa omista asioistaan.
Omiin valintoihin perustuva, itsendinen elama liséa turvallisuuden tunnetta ja eldman
hallittavuutta. (Hautamaki 1997, Ryyndsen 2005, 55 mukaan.) Itsendinen elama ei
kuitenkaan tarkoita yksin selviytymistd, vaan se on mahdollisuuksien tarjoamista, jois-
ta thminen itse valitsee (Kynnys ry 2014). Tavoitteena on yhteiskunnallinen osallisuus

ja mielekds elam4, sairaudesta tai vammasta riippumatta.

Sairastuminen voi horjuttaa vapauden tunnetta, kutistaa omien valintojen tekemisté ja
tehda riippuvaiseksi toisista ihmisista. Riippuvuus toisen ihmisen antamasta hoivasta
ja huolenpidosta askarruttaa ihmisid, koska jokaisella on haave selviytyd elamassé
omin avuin. (Ryyndnen 2005, 56.) Ryynasen (2005) tutkimuksessa kavi ilmi, etta riip-
puvuus merkitsi osalle ihmisista toisten ”armoille” joutumista tai apuun turvautumista.

Tyoikaisissa herési huoli siitd, kuka heitd auttaisi jos sairastuisi. Riippuvuus toisista
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ihmisista voi olla myds myonteistd, koska se vahvistaa ja kasvattaa turvallisuuden
tunnetta (Lahikainen 2000, Ryynéasen 2005, 56 mukaan).

2.5 Sairastamisen sosiaalinen merkitys

Sairaus, sosiaalisena ilmiéna on ihmisen jaadmista yhteison ja yhteiskunnan ulkopuo-
lelle. Sairaus kiilautuu yksilon ja yhteison valiin, siirtden aikaisemmin yhteisena pide-
tyt tavoitteet eri suuntiin. Arjessa tdmé nékyy esim. sosiaalisten suhteiden kaventumi-
sena tai jopa kokonaan katkeamisena. Liikkumisen hankaloituminen rajoittaa ystévien
tapaamista, vapaa-ajan harrastamista ja matkustamista. Sairastaessa suhteiden yllapito
vaatii voimia ja oma aktiivisuus korostuu. Tilannetta helpottaa, mikéli autolla ajami-
nen onnistuu. Tutkimuksissa on todettu, ettd autoilu on tarkedd ihmiselle, silla se sallii
kodin ulkopuolella litkkumisen, luoden samalla kuvaa itsendisest4 ja vapaasta ihmi-
sestd. (Ryynanen 2005, 54.)

Sairastuminen muuttaa usein ihmisen rooleja ja kaikkia roolimuutoksia voi olla vaikea
hyvéaksya. Miehelld ja naisella on useita yhteisi rooleja: molemmat ovat puolisoita,
vanhempia, perheenhuoltajia, tyontekijoitd, isovanhempia, eldkel&isié. Liséksi voidaan
puhua miehen-, naisen-, asiakkaan-, potilaan- ja sairastuneen rooleista. Miehen rooliin
on perinteisesti liitetty maskuliinisuus, joka viestii voimakkuudesta, taidokkuudesta ja
ahkeruudesta. Maskuliininen mies on tyotelids, eikd omia heikkouksia ole lupa paljas-
taa. Mieltd kaivertavat ajatukset pelkoineen, pidetd&n varmasti omana tietona ja sai-
rauksia vahatellaan. Potilaan roolia on Honkasalon (1995) mukaan vaikea hyvaksya,
koska tilanne ei ole yksin miehen hallittavissa. (Ryynanen 2005, 38.) Mieheen on
myo0s liitetty vahva perheenhuoltajan rooli, joka ei véisty sairaalassakaan. Sairaalassa-
kin on mietitty tyoasioita ja jopa tehty toitd, Johnson (1991) kirjoittaa. (Ryynanen
2005, 60.)

Naisten sairaalassaoloa leimaa sitked &idin rooli, jota pidetdan ylla oireiden véhattelyl-
I4. Naiset eivat mydské&éan halua olla hoivan kohde ja he pyrkivét eroon sairaan roolista
tekemélla kotitdit4, ennen kuin ovat saaneet hoitohenkilokunnalta luvan. (Johnson
1991, Ryynésen 2005, 60 mukaan.)

Sairastuminen ja sairastaminen vaikuttavat aina talouteen. Sairastaessaan ihminen jou-
tuu miettimaan raha-asioitaan ja toimeentuloaan. Ladkkeita pitéisi ostaa ja erindisia

hoitokustannuksia kertyy. (Ryynénen 2005, 60.) Miten minun nyt kdy? Mité tapahtuu
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perheen taloudelle? Kykenenko jatkamaan vanhassa tydsséni, vai siirretddnko minut
uusiin tehtdviin? VVoidaanko minut kouluttaa uuteen ammattiin vai onko vaihtoehtona

elakkeelle siirtyminen?

Suurten ratkaisujen tekeminen eldaméssa on vaikeaa ja tyolastakin. Laékari voi toki

ehdottaa eldkkeelle jadmistd, mutta lopullinen pdatds on kuitenkin tehtdva itse. Omaa
tilannetta on mietittdva tarkkaan ja joskus se vaatii aikaa, jotta asiaa voi kasitella mie-
lessddn. MS-tautia sairastava Sinikka Luhtasaari (2004) kuvaa omia tuntojaan, neuro-

login ehdottaessa hanelle osa-aikaista tyokyvyttomyyselaketta:

” Pddtos eldkkeelle siirtymisestd liian aikaisin tuntui siltd kuin olisin
pudonnut hississa pohjakerrokseen, vaikka olin painanut ulko-oven
nappulaa. En kerta kaikkiaan osannut paattad, mita kannattaisi tehda ja

missd vaiheessa.”’

Vaitoskirjassaan Ryynanen (2005) tuo julki, ettd sairastamisella voi olla myds myon-
teinen merkitys ihmisen eldmaan. Suhde I&hiomaisiin on usein ldhentynyt ja muuttu-
nut syvéllisemmaksi. Parisuhteessa osoitetaan enemmén hellyytté ja lampoa. Puolisol-
le siirtyneet tehtavat voivat lisata hoitavan puolison itsearvostusta ja hyddyllisyyden
tunnetta. Sairaus ja vammautuminen opettavat myos perhettd katsomaan asioita eri
nakokulmista ja parhaimmillaan se lis&a tuntemusta itsestd, toisista ihmisista ja koko

eldman kulusta (Hannik&inen 1998, Ryynasen 2005, 63 mukaan).

3 ASIAKKAANA SOSIAALI-JA TERVEYDENHUOLLOSSA

3.1 Lainsdadanto

Suomessa monet lait ja asetukset séételevét sosiaali- ja terveydenhuoltoa. Laissa ter-
veydenhuollon ammattihenkildista (1994/559) maarataan, kuka Suomessa on koulu-
tuksensa perusteella terveydenhuollon ammattihenkil® ja mitk& ovat hanen oikeutensa
ja velvollisuutensa. Laki velvoittaa terveydenhuollon ammattihenkil6ita edistdmaan
terveyttd, ehkdisemaan ja parantamaan sairauksia ja lievittdmaan karsimysta. Laakéri,
la&ketieteen asiantuntijana, vastaa potilaan tutkimisesta, taudinmaarityksesta ja hoi-
dosta seké tarvittaessa méaaraé ladkkeita. Sairaanhoitaja, hoitotyén ammattilaisena, on
vastuussa potilaiden kokonaisvaltaisesta hoidosta ja ladkehoidon toteuttamisesta 1aa-
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karin ohjeistuksen mukaan. Sairaanhoitajan tehtavéand on myos tukea potilasta ja

omaisia, seka ohjata ja neuvoa hoitoon liittyvissé kysymyksissa. (Ammattinetti 2014.)

Potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain (1992/785) mukaan potilaalla on oikeus
hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon. Potilasta on kohdeltava ihmisarvoa loukkaamatta
ja henkilokohtaista vakaumusta ja yksityisyyttd on kunnioitettava. Hoitoa koskevat
paatokset ja suunnitelmat on tehtdva yhteisymmarryksessé potilaan tai hdnen omai-
sensa kanssa. Ennen hoitopéatosten tekoa, potilaalla on oikeus saada tietoja terveyden-
tilastaan, hoidon merkityksesta ja eri hoitovaihtoehdoista. Tiedot on annettava siten,
ettd potilas ymmartaa misté on kyse. Halutessaan potilas voi kieltaytyéd hoidosta tai

hoitotoimenpiteesta.

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (22.9.2000/812) painottaa asi-
akkaan oikeutta hyvaan sosiaalihuoltoon ja kohteluun, missa ihmisarvoa, vakaumusta
ja yksityisyytta kunnioitetaan. Asiakkaalle on kerrottava hanen oikeutensa, velvolli-
suutensa ja muut seikat, jotka vaikuttavat hénen asiansa késittelyyn. Sosiaalihuollon
henkildston on annettava tietoja riittavasti ja ymmarrettavalla kielell4. Hoito- ja palve-
lusuunnitelmaa laadittaessa on huomioitava asiakkaan oma nakemys, toiveet ja itse-

maaraamisoikeus.

3.2 Potilaan saama hoito ja psykososiaalinen tuki

Ensimmainen kohtaaminen l&a&kérin kanssa tapahtuu usein perusterveydenhuollossa,
johon potilas saapuu mieltd askarruttavine oireineen. Vastaanoton ilmapiiri ratkaisee,
mita potilas uskaltaa kertoa vaivoistaan. Tilanteessa potilaalla on halu tulla kuulluksi
ja ymmarretyksi ilman hdpeén tunnetta. Vuorovaikutuksen laatu, ilmeineen, eleineen
ja &&nensavyineen ratkaisee alkavan hoitosuhteen tason. Potilas p&attaa, syntyyko laa-

kériin luottamusta vai ei. (Saarelma 2013, 63-65).

L&aakarin tyo ei lopu diagnoosiin, vaan hanen tulisi jatkaa sairastuneen rinnalla toivon
yllapitajand. Lehtonen (2013) liitt44 toivon tulevaan ja siella tapahtuviin myonteisiin
asioihin. Toivo on ihmisen uskoa tulevaisuuteen. Toivo on jonkin asian odottamista ja
mielen optimismia. Toivo luo edellytykset onnistumiselle ja selviytymiselle. (Huttu-
nen 2013, 30). Vastaanotolla potilas tarvitsee tietoa sairaudestaan ja mahdollisesta jat-
kohoidosta, myds potilaan omille kysymyksille on annettava tilaa ja aikaa. (Saarelma
2013, 63-65.)
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Hoitotytssa korostetaan ihmisen kokonaisvaltaista eli holistista nékemysté. Filosofi
Rauhalan (2005) holistisen ihmiskasityksen mukaan, ihminen todentuu reaaliseksi
kolmen olemassaolon muotojen kautta, joita ovat: tajunnallisuus, kehollisuus ja situ-
ationaalisuus. Tajunnallisuus on inhimillistd kokemista. Asiat ymmarretaan joksikin
mielen eli noeman avulla. Mieli antaa asioille merkityksen. Kehollisuus ilmenee konk-
reettisina orgaanisina (elimellisind) tapahtumina, esim. sydédn pumppaa verta elimiston
eri osiin ja keuhkoista happi siirtyy veren punasoluille. Situationalisuudella tarkoite-
taan sitd, ettd ihminen on omassa elaméssaan aina suhteessa johonkin. Situatio voi-
daan jakaa komponentteihin, joista osan voi itse valita. Naitd osia ovat tyo, ystavat,
puoliso, ja osa madrittyy kohtalonomaisesti esim. vanhemmat, perintotekijat, kansalli-
suus. Ihmisen situtatio eli elamantilanne on kaikilla siten ainoa laatuaan. (Rauhala
2005, 31-45.)

Sairaalassa hoitoon kuuluu usein hoitotoimenpiteitd, joiden tarkoitus on auttaa potilas-
ta. Harvoin pysahdymme kuitenkaan syvéllisesti miettiméan, miten suoritetut toimen-
piteet vaikuttavat potilaaseen. Rauhala (2005) on todennut hoitotoimenpiteiden vai-
kuttavan joko kehon tai tajunnan kautta. Potilas voi aistia siirtdmisen vuoteessa epéa-
miellyttdvana ja kivuliaana, jolloin toimenpide vaikuttaa kehon kautta. Tapa, jolla ih-
miseen kosketetaan (helld - kovakourainen), ja puhetapa (kunnioittava - valinpitama-
ton) kulkeutuvat ihmisen tajunnan kautta. Se, vaikuttaako hoito enemman kehon vai
tajunnan kanavan kautta, on riippuvainen potilaan tilasta, hoitajan persoonasta ja
muista tilannetekijoista. Oleellista ei ole tietad, aktivoituuko enemman kehon vai ta-
junnan kanava, vaan ymmaértaa se tosiseikka, etta toimenpiteelld on kahtalainen merki-
tys. (Rauhala 2005, 151.)

Hoitotydssa ollaan kiinnostuneita terveydesta ja sen yll&pitdmisesta ja sairauksien hoi-
tamisesta. Hoitamalla pyritéén lievittdmaan sairauden oireita, kuten kipua, hengenah-
distusta ja huonovointisuutta. (Leino-Kilpi 2003, 292-293.) Hoitoty6hon kuuluu myds
psykososiaalisen tuen antaminen, joka voi olla tiedollista, emotionaalista, henkisté,
toiminnallista ja aineellista. Tiedollisen tuen avulla lisdtdan potilaan tietoutta sairau-
desta ja sen hoidosta. Emotionaalinen tuki on myo6téelamisté ja vierelld kannustamista.
Henkistd tukea ovat keskustelut uskonnosta, eldménkatsomuksellista asioista tai filo-
sofiasta yleensa. Konkreettinen apu péivittaisissé toimissa esim. kotitdissa on toimin-
nallista tukea. Rahan, apuvalineiden ja ladkkeiden jarjestyminen on esimerkki aineel-
lisesta tuesta. (Hokkanen 2001, Heiskasen 2009, 35 mukaan.) Psykososiaalisen tuen
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antamisella, pyritdan vahvistamaan potilaan turvallisuuden tunnetta ja luomaan uskoa
tulevaisuuteen, sairaudesta huolimatta. Hoitotyontekijoilta saatua tukea on pidetty tar-
kednd, mutta kaikkein tarkein ja merkittavin tuki on tullut perheenjaseniltd. (Heiska-
nen 2000, Heiskasen 2009, 36 mukaan.)

Tutkimuksissa on todettu, ettd vakavaan pitkaaikaissairauteen sairastuneet haluavat
hoitohenkil6kunnalta kirjallista ja suullista tietoa sairaudesta ja sen hoidosta (Heiska-
nen 2009, 68; Kantola 2009, 173). Kantolan (2009) mukaan, sairastuneet olivat diag-
noosin (SLE) saadessaan niin kauhistuneita, ettei tieto sairaudesta jadnyt mieleen. Sai-
raalasta poistuttaessa, mukaan olisi haluttu Kirjallista materiaalia, jota olisi voinut lu-
kea my6hemmin. My0Gs uutta vastaanottoaikaa la&karille ja hoitajalle toivottiin, jotta
sairaudesta voisi keskustella. Jotkut sairastuneista ilmoittivat jalkeenpdin, etta heidan
selviytymisté olisi tukenut kaynnit psykologilla, heti sairauden alkuvaiheessa. Psyyk-
kisen tuen liséksi, sairastuneet olisivat halunneet tukea koko perheelle, silla sairaus on
kriisi heillekin. Perheellekin olisi tullut kertoa sairauden vaikutuksista. Hoitohenkil6-
kunnalta, sosiaalityontekija mukaan lukien, kaivattiin tietoja vertaistukitoiminnasta,

Kelan etuuksista ja sairauden vaikutuksesta tydeldmaan. (Kantola 2009, 173-175.)

4 HARVINAISET SAIRAUDET

4.1 Méadritelma ja esiintyvyys

Harvinaiset sairaudet ovat taustaltaan moninaisia, ilmenemismuodoltaan erilaisia ja
niiden vakavuus vaihtelee. Sairaudet voivat olla periytyvia, vaikeasti vammauttavia,
etenevid ja jopa hengenvaarallisia. (Harvinaiset-verkosto 2014.) Periytyvat sairaudet
ovat usein harvinaisia, mutta kaikki harvinaiset sairaudet eivét ole periytyvia. Tyypil-

listd on myds sairauksien kroonisuus. (Norio-keskus.)

Harvinaisia sairauksia tunnetaan talla hetkella 5000-8000 ja uusia sairauksia ilmaan-
tuu jatkuvasti lisad, koska diagnosointimenetelmat kehittyvat kaiken aikaa. EU:ssa
sairaus maéritellaan harvinaiseksi, jos sitd esiintyy enintdan 5/10 000. Suomessa sai-
rautta pidetaan harvinaisena, jos se todetaan enintdan 2700 ihmiselld. Euroopan vées-
tOsta n. 6 %:1la on harvinainen sairaus tai -vamma. Harvinaissairaus on siis arkipaivéaa
27-36 miljoonalle eurooppalaiselle ja yli 300 000 suomalaiselle. Aikaisemmin Suo-
messa noudatettiin Pohjoismaista, huomattavasti paljon tiukempaa méaaritelmaa, jonka

perusteella sairaus katsottiin harvinaiseksi jos sita sairasti yksi 10 000 ihmisesté.
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Suomessa tdma tarkoitti noin 500 henkil6a sairautta kohden. (Harvinaiset-verkosto
2014, 8.)

4.2 Sairauden aiheuttamat ongelmat

Harvinaisia sairauksia tunnetaan tuhansia. Harvinaissairaita on Euroopassa miljoonia.
Sairastuneiden lukumaéara on suuri, mutta yhta diagnoosia kohti heitd on vahan. Vaik-
ka diagnoosit ovat erilaisia, sairastuneet kohtaavat hyvin samankaltaisia ongelmia liit-
tyen sairauden tunnistamiseen, hoidon-, kuntoutuksen-, palveluiden ja sosiaalisen tuen
saamiseen. Mita harvinaisemmasta sairaudesta tai vammasta on kyse, sitd vaikeampaa
on loytaa tietoa ja osaamista. (STM 2014, 8.)

4.2.1 Diagnoosin saaminen ja ladkkeiden saatavuus

Harvinaisen sairauden diagnosointi saattaa olla hankalaa, koska sairautta ei tunneta tai
sitd ei osata epdilla (Norio-keskus). Perusterveydenhuollossa, jonka tulisi kattaa koko
vaeston tarpeet, ei useinkaan ole tietoa harvinaisista sairauksista, eika ajallisia resurs-
seja (Mattila 2005; STM 2014, 17). Tutkimustietoakin on véhan saatavilla, eika ko-
kemusperadista tietoa kartu tarpeeksi johtuen potilaiden véhaisesta lukuméaarasta (Har-
vinaiset-verkosto 2014, 6). Pahimmillaan tilanne johtaa vuosikausia kestavaan laakéa-
rilta l1aakarille juoksemiseen ja potilaan turhautumiseen terveydenhuoltojarjestelmaan.
Lukuisat tutkimusk&ynnit terveydenhuollossa maksavat ja olisi harvinaissairaan ja yh-
teiskunnankin etu, etté potilaalle saataisiin oikea diagnoosi mahdollisimman varhai-
sessa vaiheessa. On myds mahdollista, ettd potilas elda virheellisen diagnoosin kanssa
vuosia, ennen kuin oikea loytyy. (STM 2014, 17.)

Vuonna 2009 Eurordisin (eurooppalainen potilaskattojérjestd, johon kuuluu yli 600
harvinaistyoté tekevaa potilasjérjestod, 58 eri maassa) teettdméssa selvityksessé kévi
ilmi, ettd kolmasosa suomalaisista vastaajista ei tiennyt, mitéd diagnoosi heidan kohdal-
laan tarkoittaa ja mitd merkitysta silla on omalle elamélle. (Eurordis). Diagnoosin saa-
tuaan lahes kaikki vastaajat (91 %) olisivat kaivanneet psyykkista tukea, mutta 70 %:a
jai ilman apua. (STM 2014, 11.)

Harvinaissairauksien ld&kehoito on usein pulmallista, sill& spesifeja ladkkeité ei juuri
ole. Harvinaislaakkeiden kehittaminen on kallista ja aikaa vievaa, eivatka laakeyrityk-

set ole kiinnostuneita investoimaan pienten potilasryhmien laakkeisiin.
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(STM 2014, 17-18.) Myyntiluvan saaneille harvinaislaakkeille EU:n komissio myon-
taa 10 vuoden yksinmyyntiluvan. Myyntiluvan umpeuduttua muilla laakeyrityksilla ei
ole intoa kehitt&4 ja valmistaa geneerisié (rinnakkais-)laékkeitd, koska kysynté on vé-
haistd. (STM 2014, 17.) STM:n (2014, 26) mukaan Suomen tilanne harvinaisladkkei-

den suhteen on aika hyvé ja melkein kaikista ladkkeista saa Kela-korvauksen.

4.2.2 Tiedon puute

Harvinaiset-verkoston (2014, 15, 31) tekemén kyselyn perusteella tiedon puute sai-
raudesta haittaa arjesta selviytymistd monella tapaa. Asiointi sosiaali- tai terveyden-
huollossa voi olla hankalaa, koska sairauteen liittyvaa asiantuntemusta on véhén eika
sitd ole jarjestelmallisesti koottu minnek&én. Tiedon puute voi johtaa sairauden ja sen
mukanaan tuomien rajoitteiden véahattelyyn ja siten estdd ohjeiden ja neuvojen saamis-
ta. Tietoa yhteiskunnan tarjoamista sosiaalipalveluista on vaikea saada, ja usein harvi-
naissairas joutuu itse selvittdmain “oikeutensa” tiettyihin tukiin ja etuuksiin, mika
tuntuu rasittavalta ja vie aikaa. Sairauden mukanaan tuomia rajoitteita on myos kyet-
tava perustelemaan tarkasti viranomaisille, jotta tarvittavat arjen tukitoimet jarjestet-
taisiin. Toistuva sairauden “asiantuntijana” toimiminen ja asioiden jatkuva “todistelu”
on tuntunut vastaajista kuormittavalta. (Harvinaiset-verkosto 2014, 18-19.) Usein
unohtuu, etta harvinaissairaan arki voi olla riippuvainen yhteiskunnan tarjoamista pal-
veluista. Harvinaisten sairauksien luonteesta johtuen palvelujen tarve on yleensa pit-

kaaikaista mutta saattaa muuttua lyhyellakin aikavalilla. (Reinikainen 2003, 31-33.)

Jotta harvinaissairas motivoituisi hoitoonsa, tarvitsee hén riittavasti tietoa sairaudes-
taan omalla didinkielelld. Harvinaiset-verkoston (2014, 20) kyselysté ilmeni, ettd 47 %
vastaajista oli saanut diagnoosistaan kohtalaisesti tietoa ja 41 % véhan tietoa. Run-
saasti tietoa oli saanut 10 % vastaajista. Eniten tietoa vastaajat olivat saaneet erikois-
sairaanhoidosta (77 %), jarjestoilta ja yhdistyksilta (61 %) ja jotain muuta kautta (46
%). ”Jotain muuta kautta” hankittu tieto oli yleensa perdisin internetistd. Erikoissai-
raanhoidon rooli tiedonjakajana on merkittava ja luonteva, silla harvinaissairaita tutki-

taan ja hoidetaan padasiassa erikoissairaanhoidossa.

Internetistéd 16ytyy paljon tietoa harvinaisista sairauksista, mutta kaikkien sairauksien
kohdalla tietoa ei kuitenkaan ole saatavilla suomen tai ruotsin kielella (STM 2014,
29). Pohjoismaiden hallinnoimasta Rarelink-internetsivustolla on diagnoosikohtainen

linkkilista, jota kdyttamalla saa tietoa sairauksista pohjoismaisilla kielill& ja englan-
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niksi (Rarelink). Englannin kielella kirjoitetut tekstit edellyttavat riittavaa kielitaitoa,
jotta saatua informaatiota voidaan hyodynt&a. Euroopassa tietoa kokoaa Orphanet, jo-
ka ilmainen, kaikille tarkoitettu harvinaissairauksien ja ladkkeiden verkkopalvelu.
Orphanetia koordinoi Ranska ja yhteisty6ta tehdaan noin 40 maan kanssa. Jokaisessa
maassa toimii Orphanet-tydryhma, jonka tehtavana on keratd maakohtaisia tietoja har-
vinaisiin sairauksiin liittyvista tutkimusprojekteista, laboratorioista, klinikoista ja poti-
lasyhdistyksist4 ja paivittaa ne tietokantaan. Suomen osalta tietoa Orphanetiin valittaa
Norio-keskus. (Orphanet 2014.) Terveydenhuollon ammattilaiset saavat Orphanet-
tiedon Terveysportista (STM 2014, 10).

4.2.3 Palveluiden saatavuus ja laatu

Vaikka harvinaisuus on lasné joka paivé, tahtovat harvinaissairaat el mahdollisim-
man tavallista arkea perheineen ja ystavineen. Myds kouluttautuminen, tydssakaynti,
virkistdytyminen ja sosiaalisten suhteiden yllapito ovat inhimilliseen elamaéan kuulu-
via perusoikeuksia (Harvinaiset-verkosto 2014, 13). Sairaus voi kuitenkin aiheuttaa
sellaisia toimintakyvyn muutoksia, ettei itsenédinen selviytyminen arjen askareista ole
mahdollista. Harvinaissairaan kannalta on oleellista, etta hoito-, kuntoutus- ja muut
tukitoimet jarjestetaan yksilollisesti tarpeen mukaan ja oikeaan aikaan. Tamé edellyt-
t&a asiantuntevaa sosiaali- ja terveydenhuoltohenkildsto4 ja toimivaa palvelujérjestel-
maa. Nykyista palvelujarjestelmddmme on sanottu hajanaiseksi, joka toimii usealla eri
tasolla sosiaali- ja terveydenhuollossa. (Harvinaiset-verkosto 2014, 24; STM 2014,
31). Monimutkaisen jérjestelmén vaarana on hoidon suunnittelun ja koordinoinnin
siirtyminen harvinaissairaalle itselleen, ammattilaisten jaddessa taustalle. Tilanne voi
helposti johtaa siihen, ettei kenellék&an ole kokonaiskuvaa hoidosta eikd hoitovastuu-
ta. (Harvinaiset-verkosto 2014, 24).

Harvinaissairaiden mielesta palveluiden laadussa on kehitettdvad ja enemman pitéisi
huomioida sairaan itsensa tai hdnen perheensd ndkemys tarvittavista palveluista ja nii-
den jarjestamisestd, psyykkista tukea unohtamatta (STM 2014, 31). Harvinaissairasta
olisi kuultava, jotta kokemusperdinen tieto valittyisi ammattilaisillekin, Reinikainen
(2003) toteaa. Tieto sosiaali- ja terveydenhuollon palveluista koetaan riittdméattomaksi
ja hajanaiseksi, eika se tavoita sairastuneita. Sairauden toteamisen jalkeen aloitettava
kuntoutus hakemuskaytantdineen, voi osoittautua vaativaksi ja tyotelidéksi tehtavéksi,

koska kuntoutuksen jérjestajia on useita esim. Kela, sosiaali- ja terveydenhuolto, va-
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kuutus- ja tyoelékelaitokset, opetustoimi, tyohallinto ja ty6terveyshuolto. Kuntoutuk-
sen jarjestajilla on myods omat kaytannot sen suhteen, keitd kuntoutetaan ja millaisin

tavoittein (STM 2014, 31; Sosiaaliturvaopas 2014, 66—67.) Paatavoitteena tulisi kui-
tenkin olla asiakkaan tyo- ja toimintakyvyn yllapitdminen tai paraneminen ja omassa

arjessa selviytyminen (Sosiaaliturvaopas 2014, 66).

4.2.4 Vertaistuen saaminen

Vertaistukitoiminta rantautui Suomeen 1990-luvun talouslaman jéalkeen. Uuden tuki-
muodon tavoitteena oli 16ytaa ja koota yhteen ihmiset, joilla oli jokin yhteinen koke-
mus esim. sairaus. Vertaistuen avulla samassa eldméntilanteessa olevat voivat saada
toisiltaa tukea ja apua ja ennen kaikkea jakaa kokemuksiaan. Kokemukset ndhdéan ar-
vokkaina ja tarkeind, koska niita ei voi opiskella kirjoista. Vertaistuki on vastavuorois-
ta toimintaa, jota leimaavat tasa-arvoisuus ja lahimmaisen arvostaminen. Saatava tuki
ei ole ammattiapua, mutta ne eivét poissulje toisiaan. Vertaistoiminnan avulla voidaan
I0ytéd itsestd uusia voimavaroja ja mahdollisuuksia, jotka auttavat omaa eldmaa kos-
kevassa padtoksenteossa ja sitd kautta voimaantumisessa. (Laimio & Karnell 2010,
11-14.) Vertaistukea voivat antaa myos tehtavaan soveltuvat, koulutetut vertaistuki-
henkildt, jolloin vastavuoroisuuden sijaan tuen lahtékohtana pidetéan tuen tarvitsijan
yksilollisia tarpeita. Viimeksi mainittu toimintamalli on kdytossd MS-liiton jasenyh-
distyksissa. (Niemi 2014: Vertaistukija kuuntelee ja rohkaisee 2014.)

Harvinaissairaalle vertaistuen saaminen on arvokasta, silla sairauden luonteesta johtu-
en, vertaisen ldytaminen voi olla haasteellista. Saman diagnoosin saaneita ei valtta-
matta 16ydy Suomesta kuin muutama, tai ei ollenkaan, mika ajaa harvinaisen etsimaan
vertaistukea samankaltaisista sairausryhmista tai ulkomailta. Harvinaisten sairauksien
kohdalla vertaistuen merkitys korostuu, koska sairauksista ja niiden hoidosta on vahan
tutkimustietoa. Sairastuneelle on tarkeaa tietad, ettd on muitakin ihmisia, joilla on to-
dettu sama sairaus ja jonka kanssa voi vaihtaa kokemuksia. Eniten vertaistukea harvi-
naissairaat olivat saaneet yhdistyksilta ja potilasjarjestoiltd, mutta my6s kuntoutus-
kurssit, sosiaalinen media ja internetin vertaistukiryhmét katsottiin tarkeiksi. (Harvi-
naiset-verkosto 2014, 43-46.)
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4.3 Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma 2014 - 2017

4.3.1 Taustaa

Euroopan unionissa havahduttiin jo 2000-luvun alussa harvinaisten sairauksien eri-
tyispiirteisiin: potilaiden vahdinen lukumaard, vaikeus tunnistaa, invalidisoivuus, pe-
rinndllisyys, hengenvaarallisuus, ennenaikainen kuolleisuus ja potilaiden heikko ase-
ma. Myohemmin (2007) harvinaiset sairaudet nostettiin Euroopan komission tarkeaksi
tutkimus- ja kehittdmisalueeksi. Vuonna 2009 Euroopan unionin neuvosto antoi ja-
senvaltioilleen suosituksen laatia harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma vuoden
2013 loppuun mennesséd. Ohjelmassa jasenvaltioiden tuli selvittaa harvinaisiin sai-
rauksiin liittyvié toimia ja ratkaisuja, joiden avulla sosiaali- ja terveydenhuolto kyke-
nee vastaamaan harvinaissairauksiin liittyviin haasteisiin. Annettu suositus oli yksi-
tyiskohtainen ja jasenvaltioiden oli vastattava ohjelmassaan mm. harvinaissairauksien
maadrittelyyn, tutkimushankkeisiin, hoidon- ja kuntoutuksen jarjestamiseen ja osaa-
miskeskuksiin liittyviin kysymyksiin. (Neuvoston suositus 2009.) Suomessa ohjelman
valmisti sosiaali- ja terveysministerion asettama ohjaustyéryhma ja se julkaistiin
13.3.2014 (STM 2014, 3).

4.3.2 Kansallisen ohjelman tavoitteet

Ohjelman tavoitteena on taata harvinaissairaalle laadultaan yhtél&iset sosiaali- ja ter-
veyspalvelut sairaudesta riippumatta. Palveluiden tasavertainen saatavuus ja laatu on
myos Kirjattu, 2011 voimaan tulleeseen terveydenhuoltolakiin (terveydenhuoltolaki
2010). Harvinaisuus ja véhainen tunnistettavuus voi helposti johtaa sairauden olemas-
saolon kieltdmiseen ja sitd kautta palveluiden niukkaan saamiseen. Sairaudet tulisi
tunnistaa ja méaaritella (esiintyvyyden suhteen), yhteisin perustein EU:ssa. Téll& het-
kelld kaikille harvinaisille sairauksille ei ole kansainvélista ICD-10-tautiluokitusta.
Neuvoston suosituksessa (2009) mainitaan, ettd Orphanettiin on Kirjattu 250 harvinai-
sen sairauden ICD-10—koodi, mutta tuhansilta sairauksilta se viel& puuttuu. Parannusta
tautiluokitukseen on odotettavissa uudessa ICD-11—tautiluokituksessa, johon mahdol-
lisesti siirrytdén vuoteen 2017 mennessa. (STM 2014, 13-14.)

Ohjelman tarkoituksena on, ettd mahdollisimman moni saisi oikean diagnoosin riitta-
van ajoissa, ilman turhia ladkarissakaynteja. Tama edellyttéa tiedon ja tutkimuksen li-

sédamista ja uusien harvinaisyksikoiden ja osaamiskeskusten perustamista. Ohjel-
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massa valtion tutkimusrahoitusta ohjattaisiin harvinaisiin sairauksiin ja eurooppalaista
tutkimusyhteistyota tiivistettdisiin. Yliopistosairaaloihin perustettaisiin moniammatil-
lisia harvinaisyksikoita, jotka vastaisivat potilaan hoidosta silloin, kun perustervey-
denhuolto tai erikoissairaanhoidon yksikko ei pysty diagnoosia méarittamaan. Potilaan
siirtyminen harvinaisyksikkoon tulisi tapahtua ilman viivytysta. Erittain harvinaisten
sairauksien kohdalla voi olla tarpeen konsultoida tai lahett&a potilas osaamiskeskuk-
seen. Osaamiskeskuksissa keskitytddn vain tietyn harvinaisen sairauden, hoidon-, kun-
toutuksen ja seurannan suunnitteluun. Varsinainen hoito tapahtuisi kuitenkin omassa

sairaanhoitopiirissa, miké on jarkevaa jo matkojakin ajatellen. (STM 2014, 15-24.)

Potilaan hoidon turvaamiseksi luodaan myos ns. sahkdinen hoitopassi, jonka avulla
tiedot potilaasta siirtyvat paremmin hoitoyksikosta toiseen. Hoitopassista on myos
hyotya ns. kiireellisissa tilanteissa, koska hoitotiedot kulkevat koko ajan mukana ja
hoitohenkil6kunta saa ajantasaiset tiedot potilaan sairaudesta ja sen hoidosta. S&hkdi-

sestd hoitopassista voi my0s ottaa tulostettavan paperiversion. (STM 2014, 29.)

Yksi kansallisen ohjelman tarkeista tavoitteista on harvinaissairaan osallisuuden li-
sdaminen. Osallisuus voidaan ymmartaa huolenpitona, mukaan ottamisena ja vaikut-
tamisena (STM 2012). Sairastuneelle on tarkead, ettd han voi itse paattda omista asi-
oistaan ja hanen mielipiteitddn kunnioitetaan. Yhteiskunnan tehtdvana on tarjota sai-
rastuneelle sellaiset sosiaali- ja terveydenhuoltopalvelut, joiden avulla itsendinen ja
mielekés elamé on mahdollista. Tieto harvinaissairaiden hoidon ja kuntoutuksen jar-
jestamisestd on ollut epayhtendista eika ole aina vastannut kuntoutujan tarpeisiin. Nyt
yhteisty6td kuntoutuksen saralla aiotaan kehitté ja tiivistdd. Harvinaisyksikot ja
osaamiskeskukset tekevat yhteistyotd Kelan, sosiaalipalvelujen ja muun terveyden-
huollon kanssa. My®os sosiaalipalveluista tiedottaminen tapahtuu harvinaisyksikoiden
tai osaamiskeskusten kautta. Palveluita ja kuntoutusta suunniteltaessa harvinaissairas
otetaan mukaan paatoksentekoon. (STM 2014, 30-32.)

5 SYRINGOMYELIA

5.1 Aikaisempi kirjallisuus ja tutkimustieto

Syringomyeliasta 16ytyy vah&n suomenkielista tietoa. Duodecimin julkaisemassa Neu-
rologia-teoksessa on Somerin (2006) artikkeli selkdytimentaudeista ja syringomyelias-

ta. Samassa teoksessa Vanhatalo, Soinila & livanainen (2006) mainitsevat syrin-
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gomyelian yhtend hermoston kehityshéiriona. Radiologia-teoksessa, jonka ovat toimit-
taneet Soimakallio, Kivisaari, Manninen, Svedstrom & Tervonen (2005) on yksi kap-
pale syringomyeliasta. Selkaydinvamman Kaypé& hoito -suosituksessa mainitaan sy-
ringomyelia mahdollisen neuropaattisen kivun aiheuttana. MS-liiton internetsivuilla
on Rinteen (2006) kirjoittama teksti syringomyeliasta. Rinteen Kirjoitus on laajin ja
yksityiskohtaisin, mitd suomenkielelld on luettavissa. Suomalaisia tutkimusraportteja
en l6ytanyt lainkaan. Tietoa haettiin yliopistokirjastoista ja Melinda-, Arto- ja Medic—

tietokannoista.

Orphanet-verkkopalvelusta 16ytyy tietoa englanniksi. Myos eri jarjestdjen sivuilta
esim. Conquer Chiari, CSF (Chiari & Syringomyelia Foundation) on kerrottu englan-
niksi Chiarin malformaatiosta ja syringomyeliasta. Saksan kielella tietoa on luettavissa
Tubingenin yliopiston neurokirurgian internetsivuilta (Neurochirurgie Uniklinik Tu-
bingen 2013). Kansainvalisista viitetietokannoista haettaessa I6ytyi Cinahlista 200
(197) ja PubMedista 3837 (338) tutkimusartikkelia, hakusanalla syringomyelia. Sul-
kuihin on merkitty vertaisarvioitujen tutkimusten mééra. Hakusanoilla syringomye-
lia and Qof=eldmanlaatu” ei I6ytynyt Cinahlista ainuttakaan tutkimusta, mutta Pub-

Medista I6ytyi kolme, joista yhtd on kaytetty tassa opinndytetydssa.

5.2 Tietoa sairaudesta

Sairaudesta kéytetd&dn myods nimityksia: hydromyelia, selkdytimen kavitaatiotauti, sy-

ringobulbia. Syringobulbiassa ontelo yltda aivorunkoon saakka. (Rinne 2006.)

Syringomyelia on keskushermoston sairaus, jossa selkéytimesta |0ydetédén nestetéyt-
teisid onteloita tai ontelo. Ontelon kreikankielinen nimi on syrinx, joka tarkoittaa put-
kea tai putkimaista muotoa (Klekamp 2002, 649). Ontelon siséll& oleva neste on joi-
denkin l&dhteiden mukaan, esim. Rinne (2006) soluvalitilanestettd ja toiset ilmoittavat
sen olevan aivo-selkdydinnestettd (Heiss ym. 2012, 367; Batzdorf 2008, 5; Vanhatalo
ym. 2006, 637). Klekamp (2002) kirjoittaa ontelon sisaltdvan nestettd, joka on saman-
laista tai 1ahes samankaltaista, kuin aivo-selkdydinneste ja selkéytimen soluvalitilanes-

te.

Yleensé syrinx-ontelo sijaitsee kaulaytimen alueella, mutta se voi esiintyd missé ta-
hansa kohtaa selkdydinta (Rinne 2006). Ihmisen selkéydin on n. 40-45 cm pitka ja sen

paksuus on n. 1 cm. Selkéydin alkaa aivorungon jatkeena ja laskeutuu niska-aukon
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(Foramen magnum) kautta luiseen, nikamien ympardiméaan selkdydinkanavaan, yltaen
enintadn L2-nikaman (lannenikaman) tasolle. Selkaydintd ympar6i kolme kalvoa, jois-
ta uloimpana on kovakalvo (dura mater), seuraavaksi lukinkalvo (arachnoidea) ja si-
simpénad pehmeékalvo (pia mater). Lukinkalvon ja pehmeékalvon véliin jaa lukinkal-
vonontelo eli subaraknoidaalitila, missa aivoselkaydinneste virtaa. (Budowick, Bjalie,
Rolstad & Toverud 1995, 18-25.) Selkdytimen keskelle on jaanyt sulkeutunut keskus-
kanava, joka alkaa neljannestd aivokammiosta ja kulkee selk&ytimen loppuun saakka.
Syytd, miksi ihmiselle kehittyy keskuskanava, ei tiedeté. (Soinila 2006, 41; Batzdorf
2008, 5). Syrinx-ontelo voi sijaita selkaytimen keskuskanavassa tai muualla ytimen

alueella ja sen ulkomuoto seké pituus etté leveys vaihtelevat (Rinne 2006).

Sairauden synnysté on historian kuluessa esitetty lukuisia teorioita, mutta yksimieli-
Syytté asiasta ei vieldkaan ole. Tutkijat ovat kuitenkin hyvaksyneet ajatuksen, etté sy-
ringomyeliassa aivo-selkéydinnestekierto on hairiintynyt, miké edistaa syrinx-ontelon
kehittymistd. Syringomyelia liittyy usein kallonpohjan tai kallokaularankaliitoksen ra-
kennepoikkeavuuksiin. Chiarin malformaatiossa (CM) pikkuaivojen risat laskeutuvat
niska-aukon (Foramen magnum) l&pi kaularangan puolelle, jadden ensimmaisen tai
jopa toisen kaulanikaman (C1, C2) tasolle. Laskeutuneet pikkuaivojen risat estavét
normaalin aivo-selkdydinnestekierron, ja ajan kuluessa aivo-selkaydinneste siirtyy
selkdytimen sisalle, jolloin syntyy nesteontelo. Syringomyelia voi myos kehittya, jos
selkdytimessa on rakenteellisia muutoksia, jotka vaikeuttavat aivo-selkéydinnesteen
normaalia kiertokulkua. Téllaisia tiloja voi syntyd mm. selkdydinvamman, selkayti-
men tulehduksen (meningiitti), selkaytimen leikkauksen (liiallinen arpikudos) tai kas-
vaimen seurauksena. (Batzdorf 2008, 5-8.)

Selkaytimessé olevilla syrinx-onteloilla on taipumus kasvaa ajan kuluessa, niin pituus
kuin leveys suunnassa. Kasvava ontelo vahingoittaa selkéytimessé kulkevia vievia ja
tuovia hermoratoja. Hermoratojen vaurioituessa, hermoimpulssien siirtyminen muut-
tuu tai estyy kokonaan. Syringomyelian aiheuttamia neurologisia oireita on paljon ja
ne vaihtelevat yksil6llisesti. Kipua on 90 %:lla sairastuneista. Kipu on luonteeltaan
neuropaattista eli hermovaurioon viittaavaa tai tietyn tyyppista lihaskipua. Kivun sa-
notaan polttavan, tikustelevan tai repivan ja sita esiintyy jaksoittain. Jo pelkké aivas-
taminen tai muu fyysinen ponnistelu voi aiheuttaa kipua. Kivut voivat ilmaantua myos
akkiseltadn ilman mitadn syytd, tai ne voivat aityd kovin véahaisesta arsykkeests, jol-
loin puhutaan allodyniasta. (Ks. Rinne 2006.) Batzdorf (2008) on raportoinut kKivusta
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torakaali alueella, polttavasta kivusta ylévartalon ja kasivarsien alueella ja nivelkivuis-
ta esim. olkapéissa. Sairauteen liittyy myds dissosioitunut tuntohdirio, jolloin ihminen
ei tunnista kipua eiké kylméa tai kuumaa, mutta kosketus- ja syvétunto séilyvat. (Rin-
ne 2006: Somer 2006, 493; HYKS Neurokirurgian klinikka, 2008). Késissa ja késivar-
sissa voi olla lihasheikkoutta ja lihaskatoa (Somer 2006, 493: Batzdorf 2008, 9). Ja-
loissa lihasjantevyys kasvaa, miké saa jalkojen lihakset tuntumaan jaykiltd. Raajojen
asentotunto heikkenee, mikali syrinx-ontelo vaurioittaa selkdytimen takajuosteita. Sy-

ringomyeliaan voi myds liittya virtsa- tai ulosteinkontinenssia. (Rinne 2006.)

Syringomyeliaa pidetédén harvinaisena sairautena ja sen esiintyvyydeksi on arvioitu
8,4/100 000 (Orphanet 2007). T&lla laskukaavalla laskettuna, Suomessa olisi alle 500
syringomyeliaa sairastavaa, jos Suomen vékilukuna pidetdan Vaestorekisterikeskuk-
sen (28.5.2014) ilmoittamaa 5 460 243. Orphanetin (2007) mukaan, jos kaikki syrinxit
huomioidaan, 50 %:lla sairastuneista on neurologisia oireita, kun taas toisella 50 %:lla
oireita ei ole tai ne ovat lievid. Soimakallio ym. (2005) kirjoittavat sattumalta 16yty-
neesté syringohydromyeliasta, joka voi olla oireeton. Joissakin tapauksissa sairauden

neurokirurginen hoito voi tulla kyseeseen (Orphanet).

5.3 Historiallisia nakdkulmia sairauteen

Neurokirurgi Jorg Klekamp julkaisi vuonna 2002 sairauden historiaa ké&sittelevan kat-
sauksen, jossa han toi julki eri tutkijoiden esittdmia olettamuksia ja teorioita syrin-
gomyelian synnystd, aina 1500-luvulta 2000-luvulle. Hanen mukaan ensimmaisen ku-
vauksen sairaudesta olisi esittdnyt ranskalainen anatomisti Estienne vuonna 1546. Ensi
kerran potilasta yritettiin hoitaa 1700-luvulla, tosin ilman menestysta (Brunner 1700,
Klekampin 2002, 649 mukaan). Abbey ja Coley (1892) puolestaan, kertoivat punk-
toineensa potilaan “’kystan”, joka kehittyi nelja vuotta mydhemmin meningiitin seu-
rauksena (Klekamp 2002, 649). 1900-luvulla keksittiin kuvantamismenetelmét erilai-
sine varjo-aineineen. Tietokonetomografiaan (CT), voitiin vuonna 1976 yhdistaa vesi-
liukoinen varjo-aine, mika kerdantyi syrinxin siséan. Todellinen edistysharppaus koet-
tiin magneettikuvauksen (MRI) tultua 1980-luvulla, ja sitd tdydensi vield ns. cine-

MRI, joka naytti nesteen virtauksen syrinxin sisépuolella. (Klekamp 2002, 649 — 650.)

Klekampin (2002) katsauksesta selviéa, ettd syringomyeliaa on tutkittu paljon viimei-
sen kahden vuosisadan ajan. Yksiké&én teorioista ei ole ollut tyhjentava, mutta yhdis-

tdmalla tutkijoiden ndkemyksia, saadaan jo melko kattava kuva sairauden syntyyn
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vaikuttavista tekijoista. Tutkijat (Cleland ja Chiari) havaitsivat jo 1800-luvun loppu-
puolella, ettd syringomyeliaan liittyy synnynnaisié rakenteellisia poikkeavuuksia, ku-
ten vesipéisyytté (hydrokefalus), selk&rankahalkiota (spina bifida) ja selkdytimen kes-
kuskanavan laajentumista. Yhteys selkdrangankasvainten ja syringomyelian vélilla
selvitettiin (Simon) ja hoitona kaytettiin yleisesti sadehoitoa aina 1930-luvulle saakka.
Sadehoito ei kuitenkaan tehonnut kaikkiin syrinxeihin. Samankaltaiseen tulokseen
paatyivat myos suomalaiset Boman ja livanainen (1967), tutkiessaan 1920—1965-

luvulla, sddehoitoa syringomyeliaan saaneiden tilaa. (Klekamp 2002, 650-651.)

1800-luvun loppupuolelta on myds lahtoisin ajatus, ettd meningiitti voi aiheuttaa sy-
ringomyelian. Joffroy ja Arkand (1887) kirjoittivat ruumiinavauksissa l0ytyneista tu-
lehtuneista selkdydinkalvoista ja niiden yhteydestd syringomyeliaan. (Klekamp 2002,
652.)

Todellisen lapimurron tieteenalalla teki Gardner vuonna 1959, esittdessaan ns. hydro-
dynaamisen teorian, jonka mukaan kohonnut kallonsisdinen paine aiheutti aivosel-
kaydinnesteen siirtymisen neljannesté aivokammiosta selkdaytimen keskuskanavaan.
H&n myds havaitsi, ettd keskuskanava sulkeutuu ihmisen ikaantyessa. Mikéli ndin ei
tapahtuisi, olisi se merkki kehityksellisestéd hairidstd, joka olisi vaatimuksena syrin-
gomyelian synnylle. Teoria saavutti tiedeyhteisen yleisen hyvéksynnén pariksi vuosi-
kymmeneksi, kunnes Williams (1970) esitti syringomyelian johtuvan aivo-
selkdydinnesteen virtauksen hairiintymisesta kallo-kaularankaliitoksessa ja muualla-
kin. Virtauksen estyminen puolestaan aiheutti paine-eroja kallon ja selkaydinkanavan

alueella, joita pahensi potilaan yskiminen tai niistaminen. (Klekamp 2002, 653 - 654.)

Viimeisend mainittakoon tohtori Oldfield (1994), joka esitti ns. “méant4” -teorian. Sii-
na pikkuaivojen risat tekevét “mintamaiista” edestakaisin liikettd, joka saa ympéroivan
aivoselkaydinnesteen siirtyméan selkéytimen sisalle ja seurauksena on syringomyelia.
(Klekamp 2002, 655.)

5.3.1 Familiaalinen syringomyelia

Syringomyelia periytyy harvoin. Kaikista syringomyelia tapauksista, 2 % arvellaan
olevan autosomissa peittyvasti periytyvia (Orphanet 2007). Vanhemmat ovat itse ter-

veitd, mutta sairausgeenin kantajia. Sairaus periytyy lapselle, jos hdn saa molemmilta
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vanhemmiltaan sairautta aiheuttavan geenin. Sairastumisriski on 25 %. (Autosominen

peittyva perityminen.)

Tutkijat ovat havainneet myos perheitd, joissa CM | (Chiarin malformaatio, tyyppi I)
ja syringomyelia, todetaan useammalla perheenjasenelld. Varsinkin identtisten kaksos-
ten kohdalla, mikéli yhdelld on CM I/SM, tavataan toisella kaksosista useammin sama
sairaus. Tama on saanut tutkijat vakuuttuneiksi, ettd CM I/SM on joissakin tapauksis-
sa geneettinen tausta. (Speer 2008, 12.)

5.3.2 ldiopaattinen syringomyelia ja hydromyelia

Syringomyelia, jonka taustalla ei ole Chiarin malformaatio, trauma, selkéytimen kas-
vain taikka tulehduksen jalkitila, kutsutaan idiopaattiseksi. Syyt, jotka johtavat ontelon
tai onteloiden syntyyn selké&ytimessa ovat tutkijoille vield epéselvid. Magneettiku-
vauksen yleistyminen on lisannyt idiopaattisen syringomyelian maaraa. (Roy, Nicho-
las, Slimack & Ganju 2011, 1.)

Tutkijoilla on erilaisia ndkemyksid idiopaattisesta syringomyeliasta. Hollyn ja
Batzdorfin (2002) mielesta on tarkedd erottaa todellinen syrinx-ontelo ja laajentunut
selkdytimen keskuskanava toisistaan. He tutkivat 32 potilasta, joilla todettiin viiltoa
muistuttava, yhtenainen ja symmetrisesti laajeneva ontelo. Ontelon lapimitta oli kes-
kimé&arin 2 mm, (vaihdellen 1 - 5 mm:iin). Apuna kuvauksessa kéytettiin laskimoon
annettavaa varjoainetta, mika ei kuitenkaan paljastanut mitdan uutta. Hollyn ja
Batzdorfin mukaan edell& kuvatut ontelot eivit ole “todellisia syrinxeja”, jotka aiheut-
tavat perinteisen syringomyelian, vaan ne ovat “slitlike syringes”, joilla viitataan onte-

lon ulkon&kdon. (Roy ym. 2011, 6.)

Samasta asiasta puhuu my6s Batzdorf (2012) verkkoluennollaan, jossa hdn kertoo vas-
taanotolle kylma hiki otsallaan saapuneista potilaista, joiden sairaskertomuksissa ker-
rotaan 10ytyneen nesteontelon. Tdman jélkeen potilaat ovat lukeneet tietoa syrin-
gomyeliasta ja pelk&avat joutuvansa pyoratuoliin. Batzdorf kuitenkin painottaa, etta
selkaytimessa voi olla synnynnadisid, pitkulaisia nesteonteloita, jotka eivat liity todelli-
seen syringomyeliaan, vaan Batzdorf nimittdisi kyseisid nesteonteloita hydromyeliak-

Si.
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Vastaavanlaisia tutkimustuloksia ovat julkaisseet myds Roser, Ebner, Sixt, Miiller v.
Hagen ja Tatagiba (2010). Heidan tutkimukseensa osallistui 142 potilasta, joiden
diagnoosi oli syringomyelia. Tasta joukosta jatettiin pois ne, joilla oli taustalla Chiarin
malformaatio 26 %, vakava skolioosi 5 %, trauma 19 %, meningiitti 2 % ja kasvain 12
%. Loput 36 %, n =50, luokiteltiin idiopaattiseksi syringomyeliaksi. Potilaat kuvat-
tiin cine/ciss MRI:I14 ja lisaksi heille tehtiin elektrofysiologisia mittauksia. 10 potilaal-
la havaittiin patologisia muutoksia, joten lopulliseen tutkimusryhmaan jai 40 potilasta,
joiden tilasta Roser kaytti nimitysta hydromyelia. Hydromyelia voitaisiin kyseisten
tutkijoiden mukaan, erottaa todellisesta syringomyeliasta erityisilla MRI, elektrofysio-

logisilla ja kliinisilla seurantatutkimuksilla. (Roser ym. 2010, 213-216.)

Hydromyelia ryhmaan kuuluneiden yleisin oire oli kipu, yli 70 %. Kipua kuvattiin sa-
teilevéksi, polttelevaksi, ja sen lisaksi mukana oli lihaskipuun sopivia piirteita. Myds
erilaisista tuntohdirioista ja lilkkumisen ongelmista mainittiin, mutta niita ei kyetty
osoittamaan neurologisessa tutkimuksessa. Onteloiden lukumaara vaihteli yhdesté
kolmeen ja yleisemmin niit& 16ytyi rintarangan alueelta, 51 %. Seuranta-aika tassa
ryhmassa oli keskiméaarin kolme vuotta, eika siné aikana tapahtunut huomattavaa neu-
rologisten oireiden pahenemista. Tutkijat kuitenkin huomattavat, etta tietyisséa olosuh-
teissa esim. trauman sattuessa, hydromyelia voi edistéa syringomyelian syntyad. (Roser
ym. 2010, 214-217.)

Bogdanovin ym. (2004) mukaan idiopaattiseen syringomyeliaan liittyisi kallon raken-
teellisia poikkeavuuksia, kuten takakuopan (posterior fossa) lyhentymisté ja sel-
kaydinnestetilan kaventumista. Tdm& puolestaan aiheuttaisi lisd&ntyneen pulssipai-
neen aivoselkaydinnestekiertoon, mika johtaisi syringomyelian syntymiseen. (Roy
ym. 2011, 6.) Aivoselkaydinnestekiertohdiriista ovat raportoineet myds muut tutkijat,
mika on herattanyt pohtimaan ajatusta, etta idiopaattisen syringomyelian taustalla voi-

si sittenkin olla jokin rakenteellinen seikka. (Roy ym. 2011, 6.)

5.3.3 Primary spinal syringomyelia

Batzdorfin (2008, 9) mukaan syringomyeliaa, joka on syntynyt selk&dytimeen kohdis-
tuneen vamman tai tulehduksen jalkitilana, kutsutaan joskus nimelld primary spinal

syringomyelia.



27

Samaa termid kayttavat myos Heiss ym. (2012). Tutkijat toteavat, ettd syringomyelia
voi olla seurausta selkaydinkanavaan kohdistuneesta traumasta, tulenhduksesta tai kas-
vaimesta. Sairaus onteloineen havaitaan usein kuukausien tai vuosien kuluttua alkupe-
raisestd tapahtumasta. Kaikki trauman kokeneet eivét kuitenkaan saa syringomyeliaa,
vaan se kehittyy noin 1-4 % traumapotilaista. (Heiss, Snyder, Peterson, Patronas,
Butman, Smith, DeVVroom, Sansur, Eskioglu, Kammerer & Oldfield 2012, 367-368.)

Heissin ym. (2012) mukaan syringomyelia syntyy, kun aivoselk&ydinnesteen normaali
virtaus lukinkalvonontelossa estyy. Syyna tédhan voi olla esim. selkdydinté painava va-
lilevytyrd. Lukinkalvonontelon ahtautuminen nostaa aivoselkaydinnesteen painetta es-
teen/ahtauman ylapuolella, mik& johtaa nesteen siirtymiseen selk&ytimen sisaan. Yli-
maaréinen neste selkéytimessa aiheuttaa turvotusta (edeema), joka myéhemmin johtaa
ontelon (syrinxin) syntyyn. Suurentunut nestepaine yllapitaa ontelon kehitysté ja kas-
vattaa sen kokoa. (Heiss ym. 2012, 368.)

5.4 Syringomyelia ja elamanlaatu

Saksassa, Tubingenin yliopiston neurokirurgian osastolla, tutkittiin vuosina 2006—
2007 syringomyeliaa sairastavien eldmanlaatua. Tutkijat toivat esille, etteivat he 10y-
taneet aikaisempia aiheeseen liittyvia tutkimuksia. Vaatimuksena tutkimukseen osal-
listumiselle oli alustava neurologinen diagnoosi ja syringomyelian 16ytyminen ku-
vauksessa. Osallistujia saatiin 142 ja heill& oli oireena kipua (l&hes 70 %:lla), puutu-
mista, kévelyvaikeuksia, lihasheikkoutta, pdansarkyd, huimausta, rakon toimintahairi-
0itd ja jonkin verran nielemisvaikeuksia. (Oireet listattu esiintymistiheyden mukaises-
sa jarjestyksessa.) (Sixt, Riether, Will, Tatagiba & Roser 2009, 1599-1600.)

Tutkimuksessa vastattiin kahteen kirjalliseen kyselyyn (SF-36, SDI). SF-36 on lyhyt
muotoinen terveystutkimus, joka koostuu 36 kysymyksesta. Kysymykset liittyvat fyy-
siseen ja psyykkisen terveyteen. Tdma on kansainvalinen tutkimus, josta I6ytyy run-
saasti tietoa internetistd. SDI (Syringomyelia Disability Index) sisélsi 23 kysymysta,
liittyen paivittdisiin askareisiin, kipuun ja fyysisiin toimintoihin. (Sixt ym. 2009,
1600.)

Tutkimus osoitti, ettd syringomyeliaa sairastavien SF-36 pisteet fyysisessa osiossa jai-
vat huomattavasti alhaisemmaksi ja psyykkisessa osiossa alhaisemmaksi kuin saksas-

laisessa vaestdssa keskimaarin. Elamanlaatu "yleisilla” pitkdaikaissairailla ndyttaytyi
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sekin parempana. Vertailtaessa elaménlaatua eri sairauksien valilla todettiin selkésai-
raiden (valilevytyrd, iskias) saaneen korkeampia pisteitd (= parempi elamanlaatu) kuin
syringomyeliaa sairastavat. Syringomyelian kanssa vertailukelpoisia sairauksia olivat
mm. syddmen vajaatoiminta, syopa tai toispuoli-, osittainen halvaus. Miehilla fyysi-
nen toimintakyky todettiin heikommaksi kuin naisilla. Vastaavasti leikkaushoidon I&-
pikayneiden fyysinen toimintakyky oli alhaisempi, kuin konservatiivisesti hoidettujen.
(Sixt ym. 2009, 1600.)

6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Taman tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella syringomyeliaa yhtena harvinaisena
sairautena. Aihe on ajankohtainen, silld maamme ensimmainen Harvinaisten sairauk-
sien kansallinen ohjelma 2014-2017 toimenpide-ehdotuksineen, valmistui juuri maa-
liskuussa. Tutkimuksella pyrin selvittdmaan sairastuneiden kokemuksia syringomyeli-
asta ja sen vaikutuksesta arkielamaan. Saatu tieto voi auttaa hoitohenkilékuntaa ym-
martdmaan sairautta paremmin ja sill4 voi olla vaikutusta potilaan saamaan ohjauk-
seen ja psykososiaaliseen tukeen. Tutkimuksella voi olla my6s vertaistuellinen merki-
tys.

Tutkimustehtavét ovat:

1. Millainen (sairaus) syringomyelia on sairastuneiden kokemana?

2. Miten syringomyelia vaikuttaa sairastuneiden arkielamaan?

7 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

7.1 Laadullinen tutkimus

Tutkimuksessa kaytetaan laadullista l&hestymistapaa ja se on luonteva valinta, jos ha-
lutaan tutkia asiaa tai ilmiota, jota ei ole vield tutkittu. Laadullisen tutkimuksen tavoit-
teena on ymmartaa tutkittavaa ilmiota ja saada siita syvéllisempi kuva. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013, 66; Kananen 2010, 41.) Tutkimuksen avulla selvitetdan
tekijoitd, joista ilmi6 koostuu ja tekijoiden vélisia riippuvuussuhteita. Tutkimuksen tu-
loksena tulisi saada kokonaiskuva tai -kasitys tutkittavasta ilmidsta. (Kananen 2010,

41.) Laadullinen tutkimus korostaa tutkimukseen osallistuvien omia, ainutlaatuisia na-
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kdkulmia ja tuntemuksia ja pyrkii saamaan heidén “danensa” kuuluviin. Tutkimustu-
loksia ei ole tarkoitus yleistad, vaikkakin tutkimuksessa etsitdan sédnnénmukaisuuk-
sia. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2013, 164-165; Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013, 67).

7.2 Aineistonkeruu, tutkimukseen osallistujat ja tutkimuksen aikataulu

Tutkimuksen saatekirje (liite 1) lahetettiin MS-liiton yllapitdmaan syringomyeliaver-
kostoon joulukuussa 2013. Syringomyeliaverkosto tuntui sopivalta kohtauspaikalta ta-
voittaa tutkimukseen osallistujat, koska verkoston jasenilla on kokemusta tutkittavasta
aiheesta. Laadullinen tutkimusperinnehan korostaa, ettei tutkimukseen valita keté ta-
hansa, vaan osallistujiksi valitaan vain aiheesta tietdvat (Kylmé & Juvakka 2007, 26).
MS-liitto toimii kattojarjestona niille harvinaisille neurologisille sairauksille, joilla ei
ole omaa jarjestotoimintaa (Harvinaiset neurologiset sairaudet). VVerkoston tavoite on
|0ytad samaa sairautta sairastavia ja mahdollistaa heidan keskinédinen yhteydenpito.
Verkostoon liittyessa ei vaadita laakérin todistusta sairaudesta, vaan verkoston toimin-

ta perustuu jasenten véliseen luottamukseen ja on vapaamuotoista. (Harnes-verkostot.)

Tutkimusaineisto muodostui osallistujien syringomyeliaa kasittelevista kertomuksista.
Tutkimuksen saatekirjeessé ohjeistettiin kirjoittamaan vapaamuotoisesti omia koke-
muksia syringomyeliasta ja sen vaikutuksesta arkeen. Narratiiviseen, kerrontana tuo-
tettuun aineistonkeruumenetelmaén paadyttiin, koska haluttiin saada osallistujien omia
nakemyksia tutkimusaiheesta. Narratiiveilla voidaan laajemmassa merkityksessa ym-
martad, mité tahansa proosa muotoon puettua tekstia. Tiukemmasta tulkinnasta on ky-
se silloin, kun narratiivilta odotetaan alkua, keskikohtaa, loppua ja selke&& juonta. Jot-
kut tutkijat kayttavat narratiivista sanaa kertomus. (Heikkinen 2007, 142—-147.) Pohdin
myos kyselylomakkeen laatimista, mutta luovuin ajatuksesta, koska siihen olisi pita-
nyt laittaa paljon avoimia kysymyksia ja lisaksi kysymyksen asettelua olisi ohjannut
lilaksi oma nakemykseni. Haastattelua en myéskaan ajatellut, koska tutkimukseen
osallistujat asuvat ympari Suomea ja heita olisi ollut vaikea maantieteellisesti tavoit-

faa.

Vastauksia saapui MS-liittoon méaérdaikaan 15.1.2014 mennessa yhdeksén. VVastausai-
kaa paatettiin kuitenkin jatkaa ja verkoston jasenille tiedotettiin tutkimuksen uudesta
palautuspéivamaarasta 27.1.2014. Muistutuskierroksen aikana saatekirje oli nahtéavilla

myds facebookiin perustetussa suljetussa sairausryhmassa. Vastausajan loputtua MS-
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liittoon palautui 10 ja séhkdpostiini yksi vastaus. MS-liitossa tutkimusaineisto tarkis-
tettiin, ettei niihin ole jaanyt mitéan henkilGtietoja ja vasta sen jélkeen aineisto toimi-
tettiin tutkijalle.

Tutkimus eteni alla olevan taulukon mukaisesti.

Taulukko 1. Tutkimuksen aikataulu

Tutkimusprosessin vaihe Aika
Vieraskielisen aineiston keruu joulukuu 2013
Osallistujien kertomusten keruu tammikuu 2014

Kertomuksien lukua, tutkimusaineiston keruu | helmi-huhtikuu 2014

Aineiston analysointi toukokuu 2014
Tutkimusraportin kirjoittaminen touko-heindkuu 2014
Tutkimuksen esittdminen elokuu 2014

7.3 Aineiston analyysi

Tutkimusaineisto analysoitiin induktiivisella eli aineistolahtdisell& sisallonanalyysilla
(ks. Janhonen & Nikkonen 2003, 23-30; Kylmé & Juvakka 2007, 115-120; Tuomi &
Sarajarvi 2013, 91-113). Siséllonanalyysilla aineisto tiivistetdan ja siita pyritdén saa-
maan mahdollisimman selkeéd kuvaus, oleellista tietoa kadottamatta. Analyysin tulok-
sena syntynyt selkeé ja informatiivinen aineisto, mahdollistaa johtopaatdsten ja tulkin
tojen teon tutkimusilmidsta. (Ha&maldinen 1987, Tuomen & Sarajarven 2013, 108 mu-

kaan.)

Aineistoldhtéinen analyysi aloitetaan Kylman ja Juvakan (2007) mukaan aineiston lu-

kemisella yleiskuvan saamiseksi. Tdman jalkeen analyysi etenee seuraavasti:
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1. pelkistdminen

2. ryhmittely

3. Abstrahointi

Tuomi ja Sarajarvi (2013, 109) kuvaavat aineistolédhtdisen analyysin etenemisen vai-

heittain:

1. Haastattelujen kuunteleminen ja aukikirjoitus sana sanalta

2. Haastattelujen lukeminen ja siséltdon perehtyminen

3. Pelkistettyjen ilmaisujen etsiminen ja alleviivaaminen

4. Pelkistettyjen ilmausten listaaminen

5. Samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien etsiminen pelkistetyista ilmauksista

6. Pelkistettyjen ilmausten yhdistdminen ja alaluokkien muodostaminen

7. Alaluokkien yhdistdminen ja yldluokkien muodostaminen niistéa

8. Ylaluokkien yhdistaminen ja kokoavan késitteen muodostaminen

Tutkimuksen tekeminen aloitettiin lukemalla aineisto syvallisesti l&pi, ja samalla yritin
hahmottaa, misté aineisto minulle kertoo ja minkélaisia teemoja aineistosta nousee
tutkimustehtavia ajatellen esille. Teemojen selvittyé aloitettiin varsinainen analyysi,
joka eteni vaiheittain Tuomen ja Sarajarven (2013, 109) esittamaélla tavalla. Analyysi
aloitettiin kohdasta kolme, koska tutkimusaineisto oli jo valmiiksi Kirjoitetussa muo-

dossa.

Aineiston pohjalta yhdeksi teemaksi nousi kipu. Analyysia varten valittiin ensin ana-
lyysiyksikko, joka voi olla sana, lause, lauseen osa tai ajatuskokonaisuus (ks. Janho-

nen & Nikkonen 2003, 26). Seuraavaksi aineistosta etsittiin ja alleviivattiin kaikki ki

puun liittyvat sanat ja ilmaisut. Alkuperaisilmauksista koottiin excel-taulukkoon pel-

Kistettyja (tiivistettyjd) ilmauksia, joista etsittiin samankaltaisuuksia tai eroavaisuuk-
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sia. Sisalloltdan samanlaiset ilmaisut yhdistettiin

mittelyksi eli klusteroinniksi (Tuomi & Sarajarvi

tamisestéa luokiksi.

luokiksi, jotka nimettiin ominaispiir-

teen mukaan. Pelkistettyjen ilmausten yhdistamista luokiksi, sanotaan aineiston ryh-

2013, 110).

Taulukko 2. Lyhennetty esimerkki kipua késittelevien pelkistettyjen ilmausten yhdis-

PELKISTETTY ILMAUS

ALALUOKKA

Kévely aiheuttaa kipua
Liikkumisesta seuraa kipukohtaus

Kaikki fyysisesti rasittava lisaa kipua

Fyysinen rasitus lisad kipua ja voi aiheut-
taa kipukohtauksen

Pitka istuminen aiheuttaa selkékipua

Pitka seisominen/istuminen/kantaminen lisaa

Kipua

Pitka paikallaolo ja kantaminen aiheutta-

vat kipua

Matalapaineen aikana tulee kipuja

Kipu kovenee matalapaineista, vedosta ja

Saatilan vaihtelut ja vetoisuus vaikuttaa

kylmyydesta Kipuun
Saanvaihtelut ja kylmyys vaikeuttavat kipuja
PELKISTETTY ILMAUS ALALUOKKA

Kurssit parantaneet kivunhallintaa

Omilla kivunhallintakeinoilla on merkitys-

ta kivun kokemiseen

Omat kivunhallintakeinot

Lamp0 auttaa Kipuihin

Stressittdmyys auttaa Kipujen kanssa

Stressittomyys ja 1dmpd auttavat kKipuihin

Ladke auttaa kipuihin

Kipuun auttaa lepo ja sarkylaake

Laékkeet ja lepo auttavat Kipuihin
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Ryhmittelyn jalkeen aineisto abstrahoitiin eli kasitteellistettiin. Aiemmin tutkijan tul-

kinnan tuloksena syntyneet paaluokat yhdistettiin ja tulokseksi saatiin yhdistava luok-
ka. (Ks. Tuomi & Sarajarvi 2013, 112.)

Taulukko 3. Lyhennetty esimerkki kipua kasittelevén aineiston abstrahoinnista

ALALUOKKA

PAALUOKKA

YHDISTAVA LUOKKA

e Fyysinen rasitus liséé
kipua ja voi aiheuttaa ki-
pukohtauksen

e Pitka paikallaolo ja kan-
taminen aiheuttavat ki-

pua

e Saatilan vaihtelut ja veto

vaikuttavat Kipuun

Kipua aiheuttavat tekijat

e Omat kivunhallintakei-

not

e Stressittdmyys ja lampo

auttavat kipuihin

o Ladkkeet ja lepo auttavat

kipuihin

Kipua vahentavat tekijat

Kipuun vaikuttavat tekijat

Tutkimuksen teemat maaraytyivat osallistujien kertomusten perusteella. Tutkimukses-

sa keskityttiin niihin teemoihin, joita useat osallistujat olivat maininneet. T&ll4 ratkai-

sulla haluttiin turvata osallistujien anonymiteetti, silla kenenkaan henkil6llisyys ei saa

tutkimuksessa paljastua.

8 TUTKIMUSTULOKSET

8.1 Osallistujien taustatiedot

Tutkimukseen osallistui 21 henkil6a, joilla on syringomyelia. Heista 12 oli naisia, 5

miesté ja neljassa kertomuksessa ei ollut mainintaa Kirjoittajasta. Sairaus oli kestanyt




34

keskimaéarin 17 vuotta, mutta sairaudenkestossa oli huomattavaa vaihtelua. Osa osal-
listujista oli tybelaméssa ja osa elakkeelld. Saadut kertomukset olivat pituudeltaan yh-
deksasta rivista neljaén sivuun, fontin koosta ja rivivélisté riippuen. Tutkimuksen tulo-
sosiossa ei ole osallistujien alkuperéisia ilmauksia, paikkojen nimid, eiké sellaisia yk-

sittdisen ihmisen kokemuksia, joista osallistuja voitaisiin tunnistaa.

8.2 Syringomyelia osallistuneiden kokemana

Osa tutkimukseen osallistujista kertoi, ettd oikean diagnoosin selvidminen oli kestanyt
vuosia. Sairauden alussa oireet olivat olleet lievia ja vaikeutuneet ajan kuluessa tai oi-
reilu oli alkanut &kkiseltdan esim. selkakivulla, huimauksella. Oireiden syyn selvitta-
minen oli vaatinut lukuisia ladkarissakéynteja ja eri tutkimuksiin osallistumista, mutta
syyté oireiluun ei aina I0ytynyt. Useimmiten epdily oli k&&ntynyt MS-tautiin. Jos tut-
kimuksissa ei 10ytynyt mitaan erityistd, osallistujat olivat palaneet takaisin tyoelamaan
ja yrittaneet jatkaa elamaa mahdollisimman normaalisti. Mikéli oireet haittasivat mer-
kittavasti tyontekoa, oli jaatdva sairaslomalle ja yritettava I0ytaa syy oireiluun. Mag-
neettikuvauksen yleistyminen ja sinne padseminen ratkaisi joidenkin osallistujien
diagnoosin. Muutamat osallistuneista olivat hakeutuneet yksityislaakarille ja saaneet
diagnoosin sita kautta. Osallistuneille diagnoosin saaminen oli ollut helpottavaa ja he

olivat huojentuneita, koska oireille oli saatu nimi, eivatké ne olleet kuviteltuja.

Tietoa sairaudesta oli saatu vaihtelevasti. Jotkut osallistuneista kertoivat saaneensa tie-
toa laékarilta ja sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseilta. Toiset kokivat, etté eri-
tyisesti diagnosointivaiheessa he olivat saaneet vahénlaisesti tai eivat lainkaan tietoa
sairaudesta. Tietoa oli hankittu jalkeenpéin internetistd, mutta tiedonlé&hteité ei kerrot-
tu. Muutamissa kirjoituksissa mainittiin, etta tietoa sairaudesta oli niukasti saatavilla
eika vieraalla kielell& kirjoitettujen tutkimusten lukeminen ja k&&ntdminen tuntunut
mielekk&alta. Tiedonpuute terveydenhuollossa ilmeni erityisesti tilanteissa, joissa
osallistuja olisi kaivannut pikaista apua sairauden oireisiin tai muuten olisi ollut kysyt-
tavéa sairauden hoidosta tai kuntoutuksesta. Tdma oli herattanyt osallistujassa tunteen,
ettd hén oli yksin sairautensa kanssa. Tiedonpuutteen katsottiin vaikuttuvan myos pal-
veluiden saantiin. Tuntemattoman sairauden erityisvaateita ei tunnettu, jolloin palve-

luita hakiessa korostui hakijan oma aktiivisuus.

Vertaistuki koettiin tarkedksi. Vertaistukiryhmassé sai vaihtaa kokemuksia ja sielté oli

saatu vinkkeja sairauden kanssa eldmiseen. Kokoontuvien vertaistukiryhmien lisaksi
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yhteytta vertaisiin pidettiin esim. puhelimitse tai sosiaalisen median vélityksella. Ver-

taistuki koettiin my6s asiaksi, jota tulisi kehitt&a jatkossa.

8.3 Syringomyelia arjessa

8.3.1 Arki

8.3.2 Kipu

Arki on Kielitoimiston sanakirjan mukaan jokapdaivaisyytta, jokapéivaista elamaa ja
tavallisuutta. Tdssa tutkimuksessa arjella tarkoitetaan jokapaivaisig, tavallisia asioita,
jotka toistuvat ihmisilla paivasta toiseen esim. nukkuminen, sydminen, tydssakaynti,

kodinhoito, asiointi, harrastaminen ja sosiaalisten suhteiden yllapito.

Osallistuneiden kertomuksista kévi ilmi, etté arki sairauden kanssa vaihteli. Oma péi-
vittdinen vointi oli riippuvainen sairauden aiheuttamista oireista, joista hankalimpana
koettiin Kipu, jota kuvattiin kovaksi, polttavaksi, séhkdiskumaiseksi tai sdékendivaksi.
Lahes kaikki osallistujat, paria lukuun ottamatta, mainitsivat kivun kuuluvan heidéan
arkeensa. Joillakin kipu ja saryt olivat paivittaisia, mutta niiden voimakkuus vaihteli.
Paiva saattoi olla lahes kivuton tai erittain kivulias. Kivuttomina pdivina jotkut osallis-
tujista kokivat olevansa lahes terveitd, kunnes taas Kipujen ilmaantuminen muistutti
sairauden olemassaolosta. Kipuja esiintyi myods jaksomaisesti, jolloin paremmat ja
huonommat kaudet vuorottelivat. Jotkut osallistuneista kertoivat saavansa ns. Kipu-
kohtauksia, mikéli rasittivat itsedan liikaa. Kipukohtauksen aikana oli levattava ja

odotettava kipujen laantumista.

Jotkut osallistuneista totesivat, ettd sairauden kanssa oli opeteltava elaméén ja se vei
aikaa. Arjessa oli kuunneltava omaa kehoaan ja 10ydettava tasapaino levon ja liikun-
nan valilla. Liika fyysinen rasitus ja ponnistelu esim. lilkkkuminen ja kantaminen lisé-
sivat kipua ja pahensivat oireita. Samanlainen vaikutus oli myos pitk&én jatkuvalla is-
tumisella ja seisomisella. Myos ulkona vallitsevalla s&élla oli merkitysta kipujen ko-
kemiseen. Selkeéd lammin s&& oli hyvéksi Kivuille, kun taas matalapaineen aikana ki-

vut lisdantyivat. Kylmyys, veto ja liiallinen kuumuus lisasivat oireilua.

Sairauden aiheuttamaa kipua hoidettiin enimmékseen la&kkeilld. Osallistuneilla oli

ké&ytossaan neuropaattiseen Kipuun tarkoitettuja ladkkeitd, tulehduskipuldakkeité tai ei
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la&kkeita lainkaan. Joillekin tehokkaan ladkityksen 16ytaminen oli ollut haasteellista,
sillé 1aéke ei lievittanyt Kipuja riittavasti tai sen kaytto oli lopetettava sivuvaikutusten
takia. Toisilla 1adkkeet olivat kaytdssé satunnaisesti tai niitd kaytettiin kuuriluontoises-
ti tarpeen mukaan. Saannollinen, voimakkaiden kipulédékkeiden kayttd nakyi arjessa

vasymisena.

Sairauteen liittyvia lihas- ja nivelkipuja hoidettiin usein fysioterapialla, mutta myos al-
lasterapia oli tunnettu. Terapiat olivat Kelan myontdmi&, mutta 65 ik&vuoden jalkeen
niitd oli haettava omalta kotikunnalta, mika yleensa nakyi terapiakdyntien vahentymi-
send. Osallistujat kustansivat myos itse omia hoitojaan. Muutamat osallistuneista oli-
vat saaneet apua vaihtoehtoisista hoitomuodoista. My6s 1[&mp0, lepo ja stressin vélt-
tdminen vaikuttivat suotuisasti Kipuihin. Jotkut osallistuneista kertoivat, ettd kivuliaina
aikoina he pyrkivét ajattelemaan jotakin muuta, jotta huomio ei kiinnittyisi koko ajan

Kipuun. Liikkuminen omaan tahtiin oli my®ds yksi keino hallita Kipua.

Y leisesti ottaen kivut ja osallistujien muut oireet esim. puutuminen, lihasheikkous,
huimaus, tuntohdiriot, vasymys, kévely- ja tasapainovaikeudet ja hienomotoriikan
heikentyminen vaikuttivat arkeen yksilollisesti, mutta kokonaisvaltaisesti. Jotkut osal-
listujista kokivat hankalaksi sen, etteivét sairaus ja sen tuoma Kipu nékyneet aina
ulospdin. Tuolloin kanssaihmisille, jotka eivét tunteneet sairautta, muodostui késitys
l&hes terveestd tai parantuneesta henkilostd, vaikkei ndin ei ollutkaan.

Tutkimuksessa selvisi, ettd sairauden oireet vaikeuttivat nukkumista ja heikensivat

unenlaatua. Joillakin 6isin ilmaantuvat krampit, puutuminen ja kipu pakottivat nouse-
maan vuoteesta, kavelemaan ja venyttelemaan. Nukkuminen saattoi vaatia myos tiet-
tyd asentoa. Toiset tarvitsivat iltaisin tai 0isin sarkylaaketta tai kylmageelid, jotta pys-
tyivat nukkumaan. Katkonaisista younista seurasi univajetta, mika paivalla sai aikaan

vasymysta.

8.3.4 Kotityot ja asiointi

Osallistujat tekivat kotitditd voimiensa mukaan. Askareet hoituivat itsendisesti, avus-
tettuna tai henkilokohtaisen avun turvin. Yleensé kevyet kotityot kuten ruoanlaitto,

tiskaaminen ja pyykinpesu sujuivat. Apuna kaytettiin myos tuolia, jos seisominen tun-
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tui hankalalta voimattomuuden, huonon tasapainon tai huimauksen takia. Ruoanlaitos-
sa saattoi tulla palovammoja, jos kylma tai kuuma tunto oli alentunut. Myds veitsell&
sormeen leikkaamista ei aina huomannut, jos kiputunto oli heikentynyt. Kéasien kom-
pelyys sai tavarat tippumaan késista. Haasteelliseksi osoittautui myos maitopurkkien,
kansien, kahvipakettien, nappien ja vetoketjujen avaaminen ja késin ompelu. Jotkut
osallistuneista olivat hankkineet pienapuvélineit, joilla helpottivat arjen sujumista.
Monet osallistujista ilmoittivat, ettei raskaiden kotitdiden esim. imurointi, mattojen
tamppaus, taakkojen kantelu, verhojen ripustaminen ja pihatiden tekeminen onnistu.

Raskaimmista kotitdista huolehti usein puoliso tai l&hipiiri.

Kodinulkopuolella asioitiin itsenéisesti, puolison tai avustajan tuella. Liikkuminen su-
jui ilman apuvalineitd, tai apuna olivat esim. keppi, kyyndrsauvat, rollaattori, pyoré-
tuoli ja sahkémopo. Puolison apua tarvittiin esim. kauppamatkoilla, koska autolla
ajaminen tai painavien ostoskassien kantaminen oli tyolasta. Ostoskarryjen kéaytto
kaupassa koettiin hyvéksi, koska ne helpottivat pystyssd pysymista. Aina asiointi ei
kuitenkaan sujunut ongelmitta, silla sairaudesta johtuva horjuva kavelytyyli tulkittiin
helposti humalatilan aiheuttamaksi. Joissakin kertomuksissa todettiin, ettd kodinulko-
puoliset menot vaativat onnistuakseen tarkkaa suunnittelua, tekemisien tauottamista ja

lepotaukoja tarpeen mukaan.

8.3.5 Tyossakaynti — eldkkeelle siirtyminen

Sairauden kanssa elaminen ja tydelamén yhteensovittaminen mietitytti tutkimukseen
osallistujia. Pohdintaa aiheutti tyon fyysinen kuormittavuus ja sen vaikutus omaan ti-
lanteeseen. Jos ty0 oli fyysisesti lilan raskasta, mietittiin vaihtoehtoina uudelleen kou-
lutusta, tyOpaikan vaihtoa tai osa-aikatyota. Tarvittaessa tyopaikoilla tehtiin myos er-
gonomiaan liittyvia parannuksia tyon keventdmiseksi. Osa-aikatyohon siirtyminen ko-
ettiin hyvéna ratkaisuna silloin, kun tyokykya oli, mutta tyosta palautuminen vei
enemman aikaa. Yksi osallistujista oli pohtinut jalkeenpdéin ty6eldmassa selvidmistaan
jasitd, olisiko han pystynyt jatkamaan tydssaan pidempaan, jos sairauden haasteita
olisi aikoinaan huomioitu enemman tyotehtévia suunniteltaessa. Tyon yksilollista tau-
ottamista pidettiin tdrkednd asiana, mutta taukojen pitdminen ei aina ollut helppoa,
koska tekeméttdmyys saattoi ulkopuolisesta nayttaa joutilaisuudelta. Pelko joutilaaksi

leimautumisesta lisési tyon henkista taakkaa.
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8.3.6 Sosiaaliset suhteet ja harrastaminen

Tutkimukseen osallistuvien kertomuksista kéavi ilmi, ettd sairaus vaikutti sosiaalisiin
suhteisiin ja harrastuksiin. Ystévien tapaaminen ja harrastaminen riippui jokaisen hen-
kilokohtaisesta tilanteesta ja paivittaisestd voinnista. Huonoina pdivina jaatiin kotiin,
mutta parempina lahdettiin liikkeelle. Liikunnalliset haasteet (esim. Kipu, tasapaino-
vaikeudet, jalkojen voimattomuus- ja puutuneisuus) rajoittivat yhteydenpitoa ystaviin
ja kavensivat harrastusmahdollisuuksia. Jotkut osallistuneista kertoivat, etteivét he voi
ajaa lainkaan autoa, ja toiset puolestaan olivat vaihtaneet automaattivaihteiseen tai
ajohallintalaittein varustettuun autoon, jotta liikkuminen olisi mahdollista. Yksi osal-
listuneista kertoi hankkineensa auton sen vuoksi, ettei vasyisi liikaa. Joillakin oli kay-
tossé kuljetuspalvelu, minké& olivat todenneet hyvéksi. Myds puolisolla oli merkittava

rooli kuljetuksen mahdollistajana.

Harrastuksia pidettiin tirkeind ja joissakin tapauksissa ne olivat suorastaan henki-
reikid.” Harrastukset toivat sisdltdd eldmaén ja antoivat mahdollisuuden "irrottautua”
sairaudesta siksi aikaa. Osallistujat kertoivat harrastavansa liikuntaa omien mahdolli-
suuksiensa mukaan, mutta joistakin liikuntalajeista oli luovuttu. Vesijumppa ja uinti
sopivat useimmille, mutta pyoraily, kavely ja hiihto jakoivat osallistujat kahtia. Joille-
Kin t&rin&a aiheuttavat tai tasapainoa vaativat lajit eivat sopineet. Liian raskas ja pitka-
kestoinen liikunta lisési oireilua. Aina myoskaan itselle sopivaa liikuntalajia ei ollut
I6ytynyt. Liikunnan lisaksi osallistujilla oli myds muita voimaannuttavia harrastuksia

esim. lukeminen, kasity6t, puutarhanhoito, kulttuuri ja musiikki.

8.3.7 Selviytyminen

Tutkimuksessa selvisi, ettd syringomyeliaan sairastuminen ja sen kanssa elaminen oli
vaatinut osallistujilta paljon psyykkista tyota ja voimavaroja. Tukea arkielaméssa sel-
viytymiseen oli saatu puolisolta ja muilta l&heisilt4, mutta puolison antama konkreet-
tinen ja henkinen tuki korostui. Jotkut osallistuneista kertoivat, ettd heidan mielesté
positiivisella eldménasenteella on ollut merkitysta sairauden kokemisessa. Joitakin oli
auttanut oma eldménkatsomus ja hengelliset arvot. Erdédssa kertomuksessa todettiin
vuosien sairastelun tehneen henkisesti vahvemmaksi. Arjessa ei mydsk&an voinut

unohtaa harrastuksia, huumoria, vertaistukea eiké toivon merkitysta.
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9 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

9.1 Luotettavuus

Kylmén ja Juvakan (2007, 127) mukaan, laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voi-
daan tarkastella neljan kriteerin avulla, joita ovat: uskottavuus, vahvistettavuus, reflek-
siivisyys ja siirrettavyys. Uskottavuutta voidaan arvioida eri tavoilla esim. kysymalla
tutkimukseen osallistujilta heidan mielipiteita saaduista tutkimustuloksista. Jotakin
uskottavuudesta kertoo myds tutkimuksen parissa vietetty aika. Laadullinen tutkimus-
prosessi vie aikaa ja vaatii aiheeseen syventymista, jotta osallistujan nakékulma saa-
taisiin esille. (Kylma & Juvakka 2007, 128.) Uskottavuutta kuvaa myds tutkimuksen
kulun ja ké&ytetyn analyysin tarkka raportointi, joidenka perusteella ulkopuolinen voi
arvioida tehtyja valintoja (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 198). Samasta
asiasta Kylma ja Juvakka (2007, 129) kayttavat termia “vahvistettavuus”. Uskotta-
vuuden lisddmiseksi voidaan tutkimuksessa kéyttaa triangulaatiota eli tutkimusmeto-
dien yhdistdmistd, jolloin esim. samassa tutkimuksessa hyodynnetdan laadullista ja
maaréllista tutkimusmenetelméé (Vilkka 2009, 183; Hirsjarvi ym. 2013, 233).

Tutkimusta tehdessani huomasin, ettd laadullinen tutkimus vie aikaa. Itsekin sorruin
lilan tiukkaan aikatauluun, minka vuoksi tutkimusraporttia Kirjoitettiin viela heina-
kuussa. Aineiston luku kertaalleen vei 3—4 tuntia ja sita luettiin tutkimuksen aikana
useaan kertaan. Jokaisella lukukerralla ké&sitys aiheesta syveni ja tutkimuksen teemat
hahmottuivat paremmin. Omia tulkintojani aineistosta pystyin tarkastelemaan kerto-
musten marginaaleihin tekemillani muistiinpanoilla, jotka oli Kirjoitettu joka kerta eri-

varisilla kynill4. Marginaalimuistiinpanot olivat erdénlainen tutkimuspéivékirja.

Tutkimuksen kulun, k&ytetyn metodin (siséllénanalyysin) olen selittanyt riittdvan tar-
kasti. Uskottavuutta olisi parantanut valitsemistani teemoista tehdyt, tutkimuksen lop-
puun sijoitettavat, sisallénanalyysia kuvaavat taulukot. Niisté olisi selvinnyt oma paat-
telyketjuni aineiston pelkistdmisestd abstrahointiin. Taulukoita en kuitenkaan laittanut.
Tutkimusraporteissa on myos tapana esittéda osallistujien alkuperaisia ilmauksia luotet-
tavuuden parantamiseksi. Niitd en kuitenkaan laittanut tdhan raporttiin, koska halusin
varmistaa osallistujien anonyymiyden. Harvinaisuuden vuoksi henkil6llisyys voi pal-

jastua helpommin.
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Tutkimusta tehdessani pystyin hyodyntaméaan myods méaaréllista menetelméa, koska
aineistoni oli suhteellisen suuri (21 kertomusta). Tama auttoi itseéni I0ytdmaan aineis-
tosta sellaisia asioita, jotka olivat merkityksellisi& osallistujille. Ndin k&vi esim. teh-
dessani havaintoja kivusta, koska melkein kaikki osallistujat mainitsivat sen. Suuri
osallistujamaara saattaa myos heikentéa laadullista tutkimusta, koska kovin syvallinen
ja yksityiskohtainen kerronta ei ole mahdollista. Nyt ké&silla oleva tutkimus on ehk&
yleiskuvaus tutkittavasta aiheesta.

Refleksiivisyydella tarkoitetaan tutkijan oman vaikutuksen pohtimista suhteessa ai-
neistoon ja tutkimusprosessiin (Kylma & Juvakka 2007, 129). Tutkijan on tiedostetta-
va omat subjektiiviset ndkemyksensa ja tarkkailtava, etteivat ne peitd alleen osallistu-
jien todellisia, asioille antamia merkityksia (Laine 2007, 34; Ronkainen, Pehkonen,
Lindblolm-Ylanne & Paavilainen 2011, 131). Tutkimusta aloittaessani olin tietoinen
harvinaisiin sairauksiin liittyvista yleisistd ongelmista, kuten diagnosoinnin viivasty-
misesta ja tiedonsaannin vaikeudesta. Myo0s itse sairaudesta olin hankkinut tietoa etu-
kateen, joten seké&an ei ollut itselleni vieras. Tdman vuoksi paddyin kerddmaan tutki-
musaineiston kertomuksina (narratiiveina), joka salli osallistujien “oman dénen” Kuu-
lumisen, mutta esti tutkijan omien ndkemyksien esilletulon. Siitd huolimatta on muis-
tettava, ettd laadullisessa tutkimuksessa nakyy tutkijan oma persoonallisuus ja hanen
subjektiivinen tapa tulkita. On siis mahdollista, ettd tastékin tutkimusaineistosta kaksi
eri tutkijaa olisi saanut aivan erilaisia tuloksia. (Puusa & Kuittinen 2011, 168-169.)
Yksin tydskennellesséan tutkija voi myos tulla sokeaksi omalle tydlleen ja kompastua
virhepaatelmiinsd. Tutkija luulee tehneensa oikeita johtop&atoksid, mutta voikin olla
vadrassa. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 197.) Omalle ty6lle sokaistu-
mista olen valttdnyt ottamalla aineistoon etdisyytta, miké tarkoittaa sitg, ettei aineistoa
luettu lainkaan tiettyn& ajanjaksona. Olen silti saattanut tehda tutkimuksessa virhepééa-

telmia.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa myos kaytetty tutkimusmenetelmé. Mielesténi
laadullinen tutkimusmenetelmé& on sopiva tahén tutkimukseen, koska aihetta ei ole tés-
t& ndkokulmasta tutkittu. Aineiston analysoinnissa kayttamani sisallonanalyysi sopii
Kirjoitettujen tekstien tutkimiseen (ks. Tuomi & Sarajarvi 2013). Kayttaméni kerto-
mukset rinnastaisin esseisiin, joiden luotettavuus on Paunosen ja Vehvildinen-
Julkusen (2006, 218) mielest4 jatettdva tutkijalle itselleen. Esseiné keratysta aineistos-
ta tutkija ei voi esittad tarkentavia lisakysymyksid, mitd voidaan pitdd menetelmén
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heikkoutena. Kertomuksilla saatiin vastaukset tutkimuskysymyksiin. Jain kuitenkin
pohtimaan, valikoituuko kertomuksien kirjoittajiksi sellaisia, joilla on kyky ilmaista
itsedan verbaalisesti. Ent4 jos kirjoittaminen ei suju, jaako silloin tutkimuksen ulko-
puolelle? Liséksi pohdin sitd, ketka ylipaataan haluavat osallistua tutkimukseen ja on-

ko silla vaikutusta, kenelle kertomuksensa Kirjoittaa.

Siirrettavyydella tarkoitetaan tutkimustulosten patemista jossakin toisessa tutkimus-
ympaéristossa. Siirrettavyyden arvioimiseksi tutkijan on annettava tarkka kuvaus tut-
kimuksestaan, jotta toinen lukija tai tutkija voi punnita ovatko, tutkimustulokset siir-
rettavissa toiseen ympéristoon. Tama tutkimus ei ole siirrettavissa, koska se ei ole
toistettavissa sellaisenaan esim. tutkimustulokset voisivat olla erilaisia, jos kaikki
osallistuneet olisivat olleet hiljattain sairastuneita.

9.2 Eettisyys

Tutkimusta tehdessaén, tutkijan on pohdittava eettisia kysymyksia koko tutkimuspro-
sessin ajan, tutkimusaiheesta loppuraporttiin saakka (Vilkka 2009, 29). Tutkimukselle
on myos l6ydettava oikeutus ja perustelut, miksi se tehdééan (Kylma & Juvakka 2007,
144). Hyva tieteellinen kaytanto edellyttaa, etta tutkimus tehdaan rehellisyytta ja huo-
lellisuutta noudattaen ja sen lisaksi tutkimustulokset esitetddn avoimesti. Tutkimuksen
kulkua on pystyttava seuraamaan alusta loppuun ja tehtyja valintoja on kyettava pe-
rustelemaan. Toisten tutkijoiden tekemaa ty6té on arvostettava ja heidédn osuus omassa

tutkimustydssa on nostettava esiin. (Hirsjarvi ym. 2013, 24.)

Tutkimusta tehdesséni olen miettinyt aihevalintaa ja sen oikeutusta monesti. Aihe it-
sesséan on jo sensitiivinen, mutta naistakin aiheista pitdisi pystya keskustelemaan.
Tutkimus on merkittdvd myos yhteiskunnallisesti, silla tasta aiheesta on véhan tutkit-
tua tietoa. Tutkimuksilla on voitu osoittaa, ettd harvinaissairaat kohtaavat paivittain
sellaisia haasteita, joita ei ilmene ns. kansantautia sairastavilla, joten olisi erityisen
tarkeaa kiinnittdd huomiota heidan asemaansa (ks. STM 2014). Tiedonpuute on yksi
ongelmista, jota pyrin télla tutkimuksella korjaamaan.

Tutkimusta raportoitaessa olen pyrkinyt avoimuuteen, perustellut valintojani ja tutki-
muksen kulku on kuvattu tieteen edellyttamalla tavalla. Toisten tutkijoiden ty6 nakyy

tassa raportissa tarkkoina lahdeviitteina.
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Tutkimuksen l&htékohtana on aina ihmisarvon kunnioittaminen ja haitan vélttdminen
(Kylmé & Juvakka 2007, 147; Hirsjarvi ym. 2013, 25). Jokaisen itsemaaramisoikeutta
on kunnioitettava ja tutkimukseen osallistujan on saatava valita, osallistuuko hén tut-
kimukseen vai ei. Tutkimuksesta on annettava riittdvasti tietoa esim. tutkimuksen tar-
koituksesta, tekijastd, osallistumistavasta, tietojen kaytosta, luottamuksellisuudesta,
anonymiteetistd, ja oikeudesta vetaytya tutkimuksesta. (Kuula 2006, 61-62; Kylma &
Juvakka 2007, 147-149.) Annetun informaation perusteella henkild voi itse paattaa
osallistumisestaan. Tassa tutkimuksessa ylla mainitut tiedot ilmoitettiin liitteend ole-
valla saatekirjeelld. Kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyeksiin tutkija vastasi sahko-

postilla.

Tutkimukseen osallistujilta on saatava vapaaehtoinen suostumus. Vapaaehtoiseksi
suostumukseksi katsotaan Kuulan (2006, 117) mukaan Kirjoituspyyntéon vastaami-
nen. Mikali tutkimuksessa kasitellaén arkaluonteisia esim. terveydentilaa tai yksityi-
syytté koskevia aiheita on osallistujan annettava itse paattad, mita han haluaa kertoa ja
mité ei. Aiheen liian sensitiiviseksi kokevat jattavat tutkimuspyyntdon vastaamatta.
(Kuula 2006, 80, 136-137.) Téassa tutkimuksessa osallistuja sai itse paattad, mita héan

haluaa annetusta tutkimusaiheesta kertoa.

Tutkimuksessa ei pyydetty henkil6tietoja, joita voisivat Tampereen yliopiston (2006)
mukaan olla nimi, syntymaaika, osoite, ikd, ammattinimike ja asuinpaikka (Kylma &
Juvakka 2007, 140). Mahdolliset epasuorat tunnisteet (esimerkiksi sahkdpostiosoite
poistettiin jo ennen kuin tutkija sai aineiston). Saatu aineisto on séilytetty huolelli-
suusvelvoite huomioiden (ks. Kuula 2006, 87). Turhaa tietokoneella séilyttamista on
valtetty ja tiedot ovat olleet vain tutkijan saatavilla. Paperiset tulosteet on sdilytetty
lukitussa kaapissa ja niita kasitellyt vain tutkija. Tutkimuksen valmistuttua, kaikki ke-

ratty aineisto tuhottiin.

Tutkittavien kohteluun Kkiinnitettiin jokaisessa vaiheessa huomiota. Laadullisessa tut-
kimuksessa tutkijalla on laheinen suhde osallistujiin, mika edellytt&& osallistujien
kunnioittavaa kohtelua. Laadullisessa tutkimuksessa ei tdmén vuoksi kdyteta nimitysta

tutkittava, vaan puhutaan osallistujista. (Kylmé & Juvakka 2007, 27-28.)
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10 POHDINTA

10.1 Tutkimustuloksista

Opinndytetyon tavoitteena oli tarkastella syringomyeliaa sairastuneiden itsensé koke-
mana ja selvittdd, miten sairaus nayttaytyy heidén arjessa. Tuloksista selvisi, etta sy-
ringomyelia koetaan sairautena, johon usein liittyy Kipua ja paljon muita neurologisia
oireita esim. lihasheikkoutta, puutumista ja tuntohéirioita (ks. Rinne, 2006). Sairau-
teen liitettiin my6s vasymys, joka oli seurausta katkonaisista younista, kivusta ja kay-

tetyista ladkkeista.

Joidenkin sairautta oli ollut vaikea tunnistaa, ja oikean diagnoosin he olivat saaneet
vuosien kuluttua. Diagnoosin saaminen oli kuitenkin ollut helpotus. Osallistuneet tote-
sivat, ettd sairaudesta on vahan tietoa saatavilla ja sitd on taytynyt itse etsid internetis-

ta. Vertaistukea sairastuneet pitivat tarkeana.

Suurin osa osallistujista koki, etta sairaudella on vaikutusta useisiin elaméanalueisiin ja
arkieldaméan toimintoihin. Sairaus oli l1asné perhe-eldmadssé ja puolison apu koettiin erit-
téin tarkeaksi niissé kodin askareissa, joista itse ei selviytynyt. Puolison tukea ja tur-
vaa arvostettiin. Sairastuneet joutuivat pohtimaan myds tyéssa jaksamistaan ja jatka-
mistaan. Sairaus oireineen hankaloitti tydntekoa ja vélilla olisi ollut tarvetta lepaami-
seen tyovuoron aikana, mutta yliméaaréisten lepotaukojen pitdminen koettiin henkisesti
stressaavana, koska pelattiin joutilaaksi leimautumista. Liian tiivistahtinen tyd puoles-
taan aiheutti fyysista vasymysta. Myos raskas ponnistelu tydssa aiheutti huolta, silla se
voi edistéé nesteontelon (syrinxin) suurentumista selkdytimessé (ks. Rinne 2006). Sai-
rauden vuoksi mietittiin myos uudelleenkoulutusta, osa-aikatyota, tyopaikan vaihtoa
tai elékkeelle siirtymista.

Arjessa litkkumisen vaikeudet rajoittivat yhteydenpitoa ystaviin ja kavensivat harras-
tusmahdollisuuksia. Harrastuksilla ja mielekk&élla tekemiselld oli tarked sija elamassa.
Tutkimuksessa tuli esille myds Ryynésen (2005) toteama autoilun tarkeys. Auto hel-
potti liikkumista ja antoi tilaisuuden sosiaaliseen virkistaytymiseen. Tukea sairauden
kanssa eldmiseen oli saatu eniten l&heisilta, erityisesti puolisolta. Perheenjésenilté saa-
tu tuki korostui myds Kantolan (2009) véitoskirjassa.
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10.2 Tiedonhankinnasta

Opinndytetyota varten péatin tutustua syringomyeliasta tehtyihin tutkimuksiin, mutta
asia osoittautuikin luultua hankalammaksi, vaikka sain apua kirjaston informaatikolta.
Aiheeseen sopivia artikkeleita ja tutkimuksia haettiin kansainvalisisté viitetietokan-
noista PubMedista, Cinahlista ja kansainvélisista lehdistd. Etsin aiheeseen sopivaa
yleistietoa, mutta tutkimusartikkelit kasittelivatkin usein potilastapauksia, tehtyjéa neu-
rokirurgisia operaatioita tai tiettyd syringomyelian muotoa esim. idiopaattista syrin-
gomyeliaa. Taman vuoksi kokonaiskuvan hahmottaminen syringomyeliasta sairautena

oli haastavaa.

Aikaa kului myos sellaisten tutkijoiden loytamiseen, keiden tutkimuksia siteerattiin
yleisesti. Tutkimusten oli oltava myos ajallisesti melko tuoreita. Haastavana koin tut-
kimusten kaantamisen ja alaan liittyvan neuroanatomian- ja fysiologian termiston.
Otin tdamén tiedonhankintaan liittyvan ongelman esille, koska se koskettaa niin hoito-
henkil6kuntaa kuin potilaitakin. Potilaan kannalta asiaa mutkistaa se, ettei kotikoneel-
ta paése kansainvaélisiin tietokantoihin ja julkaistut tutkimusraportit voivat olla mak-
sullisia. Liséksi Kielitaito ja ladketieteen sanasto ja ymmarrys asettavat vaatimuksia,

jolloin potilas ei valttamatta saa selkoa tekstista.

10.3 Tutkimuksen anti ja jatkotutkimusaiheet

Mielesténi tdmé opinnéytety0 antoi vastauksen siihen, millainen on oireellinen syrin-
gomyelia ja miten se nakyy sairastuneiden arjessa. Tutkimuksen pohjalta jain mietti-
mé&aén potilaille annettavan tiedon tarkeyttad. Tiedollinen tuki ja mahdollisuus kysyéa
sairaudesta tai 10ydoksista voi vahentaa tilanteeseen liittyvaa huolta ja ahdistusta. Lain
mukaan potilaalla on my6s oikeus saada tietoa terveydentilastaan ja sen tulisi tapahtua
tavalla, jolla han itse ymmartad mist4 on kyse. Tiedon lisaksi sairastunut kaipaa myos
psyykkisté tukea. Keskusteluavun mahdollisuudesta on hyvé kertoa ja antaa mukaan
yhteystietoja, yksilollinen tarve huomioiden. Sairastumisella on vaikutusta koko per-
heen hyvinvointiin, joten perheen tilanteen selvittdminen voisi olla aiheellista. Hyva
olisi myo0s kartoittaa palveluiden ja tukien tarve. Misté niitd saa, miten niitd haetaan ja
millaisiin etuuksiin on oikeutettu? Miten sitten toimitaan, kun tarpeet muuttuvat? Tie-
dustella voisi sairastuneen kiinnostusta vertaistukeen ja neuvoa jarjeston piiriin. Mie-

tittavaksi tulee myos tydelaméssa selviytyminen. Tarvitseeko tyénkuvaa muuttaa, mil-
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laisia muita jarjestelyja tulee kyseeseen? Miké on tydterveyshuollon rooli harvinais-

sairaan elaméssa.

Tutkimuksen aikana pohdin myos syringomyeliaa sairastavan psykososiaalisen tuen
saamista. Miten esim. hoitajana voisi antaa tiedollista tukea, jos ei sairaudesta ole pal-
jon tietoa? Vaikuttaako sairauden harvinaisuus potilasohjauksen laatuun ja psyykkisen
tuen antamiseen? Miten sairastunut itse kokee k&ynnit sosiaali- ja terveydenhuollossa
ja vaikuttaako saatu kohtelu Rauhalan (2005) esittamalla tavalla, tajunnan ja tietyissa

tilanteissa kehon kautta?

Jatkotutkimusaiheena voisi selvittaa sairastuneiden terveyteen liittyvaa elaménlaatua
tai sairastuneiden kaipaamaa tukea. Lisé&ksi voitaisiin tutkia hoitohenkilokunnan val-
miuksia kohdata harvinaissairaita ja selvittad lisdékoulutuksen tarve.
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Arvoisa vastaanottaja

Olen viimeisen vuoden terveydenhoitaja/sairaanhoitajaopiskelija Kymenlaakson ammattikorkea-
koulusta Kouvolasta. Opintoihin kuuluu opinnédytety6 (15 op.) ja suppeampi kehittamistehtava
(50p.). Teen opinnaytety6ta syringomyeliasta ja tarkoituksena on selvittdd millainen sairaus syrin-
gomyelia on ja miten se nékyy potilaiden arkielamassa. Kehittdmistehtavani on laatia tietolehtinen
syringomyeliasta potilaille. Tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa lisaa tietoa sairaudesta, niin poti-
laille kuin hoitohenkilokunnallekin.

Syringomyelia on harvinainen neurologinen sairaus, josta 16ytyy vahén tietoa suomen kielella. Tut-
kimuksia, joissa olisi kasitelty potilaiden omia kokemuksia sairaudesta, en ole Ioytanyt mistéan ja
juuri siksi, tarvitsen teidan apuanne.

Tutkimusta varten tarvitsen teidan omia kertomuksia syringomyeliasta ja siitd, miten sairaus nakyy
teidan arjessa. Tuokaa kirjoitelmissa esiin niité asioita, jotka ovat teille tarkeita sairautenne kannal-
ta. Omat kokemukset ovat tdman tutkimuksen ydin. Kirjoittakaa vapaamuotoisesti ja omana it-
sendnne. Kirjoitelman laajuuden saatte p&attaa itse.

Opinndytetyo tullaan julkaisemaan ammattikorkeakoulujen julkaisuarkistossa Theseuksessa, missa
se on kaikkien saatavilla. Téahén tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja missé ta-
hansa vaiheessa tutkimusta, siita voi kieltdytya. Tietojanne kéasitelladn luottamuksellisesti, eika hen-
kilollisyys tule paljastumaan tutkimuksessa. Tutkimuksen jalkeen kirjoitelmat havitetaan tietosuoja
huomioiden.

Kirjoitelmat omasta syringomyeliasta ja sen vaikutuksesta arkeen, voitte l&hett&da sdhkopostilla Eila
Niemelle MS-liittoon (eila.niemi@ms-liitto.fi) 15.1.2014 mennessa. Eila toimittaa Kirjoitelmat ni-
mettomina tutkijalle. Opinndytetydn tulisi olla valmis kesalla 2014.

Kirjoitelman loppuun tulisi mainita, onko kirjoittaja nainen vai mies. Myos sairauden kesto vuosina
on hyva ilmoittaa.

Jos tutkimuksesta herdd kysyttavaa, minut tavoittaa sahkopostilla
XXX
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