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SYRINGOMYELIA

Syringomyelia tarkoittaa selkdytimen nesteistd ontelotautia. Syringomy-
elia ei ole sairaus sanan perinteisessd mielessd, vaan rakenteellinen muu-
tos selkdytimessid. Muutos voi olla selkdytimen keskuskanavan laajentu-
minen (hydromyelia), tai selkiytimessi oleva muu nesteinen laajentuma
eli nesteontelo (syrinx). Hydromyelia on yksi syringomyelian muoto.

Selkdydin ja aivot muodostavat keskushermoston. Selkdytimen
nousevat radastot kuljettavat tietoa kehosta ja raajoista (esimerkiksi
limpd, tunto tai asento) kohti aivoja. Vastaavasti aivoista lihtevit kis-
kyt kulkevat selkdytimen laskevien radastojen kautta kehoon ja raajoi-
hin. Aivo-selkiydinneste (ligvor) ymparoi keskushermostoa ja virtaa
aivokammiosta selkidytimen sisilld kulkevaan keskuskanavaan.

Syringomyelia nidkyy selkdydinkanavan magneettikuvauksessa.
Magneettikuvauksen yleistyessd kisitys syringomyeliasta on muuttu-
nut, ja on huomattu, ettd syringomyelia on usein lievioireinen tai oi-
reeton.

Syringomyelian muodostumiseen voi johtaa useampi eri syy. Mika-
li erillistd, ulkoista syytad syringomyelialle ei ole tiedossa, on kyseessa
itsesyntyinen eli idiopaattinen syringomyelia.

Nesteontelon (syrinxin) laajentuminen ja kasvaminen voi edetes-
sddn vaurioittaa ympardivad selkdydintd. Laajentuva, selkidydintd kes-
keltd reunoja kohti venyttivd nesteontelo vahingoittaa vihitellen sel-
kiytimessd kulkevia hermoratoja. On mahdollista, ettd nesteontelon
kasvua lisdi aivo-selkdydinnesteen pulssimainen liike.

Oireiden kehittyminen ja taudin eteneminen voi olla hidasta. Hen-
kilo saattaa alkuvaiheessa sopeutua nesteontelon kasvuun, ja osa yl-
littyy diagnoosin saadessaan. Oireileva tai suureneva, ekspansiivinen
nesteontelo on aihe hoidoille.

Jos laajentunut nesteontelo ylettyy aivorungon alueelle, puhutaan

syringobulbiasta.
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Kisitteita

. syringomyelia = oireyhtymi, jossa selkdytimen alueella on
laajentunut aivo-selkdydinnesteen kertyma

. syringobulbia = oireyhtymad, jossa laajentunut nestekertyma on
aivorungon alueella

. syrinx = nesteontelo selkiytimessi (voi my®s olla rakkulamainen
keskuskanavan laajentuma)

. hydromyelia = selkdytimen keskuskanavan laajentuma

. hydrokefalus = aivokammioiden laajentuma, aivo-selkiydinnesteen
kiertohdirion takia

. ligvor = aivo-selkidydinneste, muodostuu aivokammioiden

suonipunoksissa noin 400 ml / vrk, huuhtelee keskushermostoa
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ESIINTYVYYS

Syringomyelia on harvinainen, ja sen esiintyvyys on noin 5-9 / 100 000.
Syringomyelian esiintyvyys on kasvanut selkdydinkanavan magneetti-
kuvauksen yleistyessd, jolloin oireettomia syringomyelia-muutoksia ja

laajentuneita selkdydinkanavia esiintyy sattumal6ydoksina.

SYRINGOMYELIAN SYYT

Syringomyelian muodostumisen voi aiheuttaa useampi eri tekiji. Syrin-
gomyelia ei ole periytyvi sairaus sanan varsinaisessa merkityksessa.

Yli 90 %:lla syringomyelia on seuraus jostain toisesta sairaudesta
tai rakenteellisesta muutoksesta. Jos ei ole tiedossa syringomyelialle
altistavaa syyti, puhutaan idiopaattisesta (sisisyntyisesti, primaarista)
syringomyeliasta. Idiopaattinen syringomyelia on harvinainen, ja vain
noin S % syringomyelioista on idiopaattisia.

Yleisin syy syringomyelialle on kallonpohjan ahtautuminen (Ar-
nold-Chiari-tyyppi 1. Katso kuva 1.). Arnold-Chiarissa niska-aukko
(foramen magnum) ahtautuu pikkuaivotonsillojen tydntyessi niska-
aukkoon, ja aivo-selkdydinnesteen virtaus selkdytimen keskuskanavas-
sa hiiriintyy.

Arnold-Chiarin lisdksi syringomyelia saattaa kehittyd selkdydin-
vamman tai -vuodon jilkeen. Syringomyelia saattaa liittyd myos sel-
kiaytimen kasvaimeen. Selkdrangan paikallisen kuluman aiheuttama
ytimen puristustila saattaa my6s olla yksi syringomyelian syy. Kom-
munikoivaan hydrokefalukseen on raportoitu liittyvin syringomyelia
yksittdisissd tapauksissa.

Syringomyelia saattaa my®os liittyd selkiydinkanavan sulkeutumis-

hiiridihin (spina bifida) ja liekaantuneeseen selkiytimeen (tethered

cord).
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——— Syringomyelia

Kuva 1. Vasemmalla normaalirakenteiset aivot ja oikealla Arnold-Chiari-
tyyppi 1 epadmuodostuma seka syringomyelia.

Syringomyelian yleisimmat syyt

e Arnold-Chiari

o selkdytimen kasvain

o selkidytimen vamman tai vuodon jilkitila

o selkiydinkanavan kaventuminen (stenoosi)

o takakuopan kysta

o synnynniinen poikkeavuus (diastematomyelia, tethered cord,
meningomyelocele)

o idiopaattinen (itsesyntyinen)

TAUDINKULKU JA OIREET

Selkdytimen magneettikuvauksen yleistyminen on muuttanut kisitystd
syringomyelian taudinkuvasta ja sen ennusteesta. Noin puolet todetuista
syringomyelioista on oireettomia. Oireet voivat vaihdella lievistd voi-
makkaisiin. Lievdoireisilla ennuste on yleensd hyvi, eikd syringomyelia

valttimatta etene.
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Selkdydin muodostuu paillekkiisistd selkdydintasoista, segmen-
teistd. Kuhunkin selkidydintasoon saapuvat tuntohermot tietyltd kehon
alueelta, ja jokaisesta selkdydintasosta puolestaan poistuvat liikeher-
mot madrattyihin lihaksiin.

Klassinen oire on syringomyelian tason (segmentaalinen) kylmi-
lampotunto-hidirio. Kaulaytimen tasolta hermosiikeet kulkevat yla-
raajoihin, joten kaulaytimen syringomyeliassa sairastavilla saattaa olla
kisissd palovammoja késien tuntohdirion takia. Kaulaytimen syringo-
myeliassa tyypillinen, jo pidemmaille edenneen syringomyelian oire
on my0s kdden lihasten surkastuminen eli segmentaalinen lihasatrofia.
Sen sijaan syringomyelian alapuolella alaraajat saattavat olla spastiset
eli kankean jdykit ja jannittyneen tuntuiset. Lapsilla syringomyelia
saattaa johtaa motorisen kehityksen hidastumiseen.

Selidn vinoutuminen (skolioottinen ryhtivirhe) saattaa johtua sy-
ringomyeliasta. Selkiytimen vauriotason (segmentaalinen) lihasten
sadtelykontrolli ei toimi toivotulla tavalla, miki aiheuttaa selkdlihasten
paikallisen epétasapainon.

Oireet johtuvat nesteonteloa lihimpéni olevien hermoratojen vau-
riosta. Selkdytimen keskelld ristedd muun muassa kylma-lampdaistin ja
kipuaistin hermoradat (kuva 2.). Nesteontelon laajentuminen vaurioit-
taa ensin selkdytimen keskelld olevia hermorakenteita. Tamai selittdd
kisien kivuttomuuden ja palovammat. Vastaavasti lihashermon alem-
man motoneuronin (lilkehermon) tumake sijaitsee lihelli selkidytimen
keskuskanavaa, ja se on altis nesteontelon venytykselle, aiheuttaen seg-
mentaalisen alemman motoneuronin vaurion (kuva 2). Kaulaytimen
alueella tima tarkoittaa kisien lihasten heikkenemisti ja kutistumista.

Vaikeammin sairastavilla ndhddin edelld kuvattujen syringomye-
lialle ominaisten oireiden lisdksi laaja-alaisemmin selkdydinvaurion
oireita, kuten esimerkiksi rakon ja suolen toimintahiiridita, jalkojen
tai kaikkien raajojen halvaantumista sekd laaja-alaisia tuntohiirigita.
Tilloin toimintakyky ja itsendisesti selviytyminen voivat olla uhattuna.

Oireet etenevit osalla, ja hoitamattomana syringomyelia saattaa ai-
heuttaa pysyvid, korjaantumattomia selkdytimen vaurioita. Pysyvien

oireiden tunnistaminen on keskeisti kuntouttavan hoidon suunnitte-

lulle.
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Laajeneva
nesteontelo
(syrinx)

Kylma-lampo- ja Tahdonalaisen lihaksen
kipuaistimuksen hermorata
hermorata

Kuva 2. Poikkileikkaus selkaytimesta. Ytimen keskella olevan nesteontelon
laajeneminen vaurioittaa selkaytimen keskella olevia kylma-lampé- ja kipu-
aistimuksen hermoratoja seka tahdonalaisten lihasten hermoratoja.

Syringomyelian yleisimmat oireet

Kisien kylmi- ja laimpotunnon hairit

Kisien lihasatrofia, lihasheikkous ja kompelyys

Jalkojen ja vartalon tuntohiiriét (pistely, kihelmointi,

tunnottomuus)

o Jalkojen jaykkyys

« Skolioottinen ryhtivirhe (selin vinoutuminen)
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TUTKIMUKSET JA HOITO

Rintarangan ja kaularangan magneettikuvaus on ensisijainen tutkimus,
jos epdilldan syringomyeliaa. Mikili syringomyelia 16ydetéan, tulisi ku-
vata lisdksi pddn ja lannerangan alue, mikali niit3 ei ole aikaisemmin ku-
vattu.

Jos henkil6lld on syringomyeliaan liittyvd skolioosi, tehdddn usein
rontgenissi rangan ryhtikuvaus (full spine rontgen) skolioosin asteen
(Cobbin kulma) laskemiseksi.

Harvemmin tarvitaan muita tutkimuksia magneettikuvauksen li-
siksi. Kliinisen neurofysiologian tutkimuksia, kuten SEP (sensorinen
heritevaste) ja MEP (motorinen heritevaste) voidaan tehdi, jos halu-
taan arvioida selkdytimen hermoratojen vauriota. Hermoratatutkimus
ENMG on my6s hyédyllinen tutkimus, mikili taudinkuvaan liittyy ka-
sien kompelyyttd ja/tai lihasheikkoutta.

Lievioireista tai oireetonta syringomyeliaa voidaan alkuun seu-
rata. Seuranta perustuu tilloin hoitavan lddkirin arvioon magneetti-
kuvauksen tarpeesta. Oireettoman ja kapean selkdydinkanavan laa-
jentuma (lievdasteinen syringomyelia) ei aikuisella vaadi siinnollisti,
radiologista seurantaa. Kliininen eli vastaanotolla tehtidvd seuranta
voi olla tarpeen, ja mahdollisesti oirekuvan muuttuessa on aiheellista

tehda uusi selkdydinkanavan magneettikuvaus.
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Leikkaushoidot

Oireilevan tai etenevin syringomyelian hoito on kirurginen. Leikkauk-
sella tulisi ensisijaisesti pyrkid hoitamaan syringomyelian syy. Neste-
ontelon avaaminen (myelotomia) saattaa tulla kyseeseen tiydentivini
toimenpiteend. Myelotomiassa ldhestytddn selkdydintd takakautta ja
selkiydintd suojaavien ja ympirdivien luiden avauksen (laminektomia)
jilkeen kirurgi avaa selkiydinti suojaavan kovakalvon (dura) paljastaen
selkdytimen. Selkdydin avataan keskilinjassa edeten nesteiseen syrinx-
onteloon. Onteloon voidaan asettaa lyhyt letku, joka ohjaa sielld ole-
van nesteen selkdytimen ulkopuolelle. Pitkissd nesteonteloissa, joissa
on kalvoja, osa kirurgeista tihystdd taipuisalla endoskoopilla ontelon
myelotomia-leikkauksen yhteydessd. Tahystysleikkauksessa voidaan
nikokontrollissa avata nesteonteloiden vilisid kalvoja.

Arnold-Chiari-tyypin 1 -oireyhtymaissd niska-aukon ahtaus on syy-
nd syringomyelian kehittymiseen. Jopa puolella ndistd sairastavista to-
detaan syringomyelia. Niska-aukon vapauttamisen jilkeen suurin osa
nesteonteloista pienenee, ja niska-aukon vapautus on tillGin riittava
toimenpide. Tidssd leikkauksessa poistetaan kallonpohjasta luuta ja 1.
kaulanikaman takakaari seki avataan kovakalvo (dura) niska-aukon yli-
ja alapuolelta. Pikkuaivojen ulokkeiden (tonsilla) osapoisto saattaa yk-
sittdisissd leikkauksissa tulla kyseeseen.

Mikili liekaantunut ydin on syringomyelian aiheuttava syy, tuli-
si harkita liekaantuneen ytimen vapauttamista. Liekaantunut ydin
vapautetaanlannerangan alaosasta; arpijuosteellakiinnittynyt selkdydin
vapautetaan katkaisemalla arpijuoste. Tdma saattaa riittdd, ja nesteon-
telon avaaminen tehddin erillisessd leikkauksessa, mikali liekaantu-
neen ytimen vapautus ei ole riittava.

Selkdaydinvamman jilkeisessd syringomyeliassa on raportoitu osan
hy6tyvin arachnoidea-kalvojen vapauttamisesta. Vastaavanlainen leik-
kaus saattaa tulla kyseeseen, jos syringomyelia on kehittynyt aivokal-
vontulehduksen jilkeen. Arachnoidea-kalvot ovat selkdytimen ulko-
puolella ja pinnalla olevia kalvorakenteita. Yleensd samassa leikkauk-

sessa tehdddn myelotomia ja nesteontelon avaaminen.

SYRINGOMYELIA — TIETOA JA KOKEMUKSIA © NEUROLIITTO RY 2024



Syringomyelia-leikkaukset

o Niska-aukon vapautus (foramen magnum dekompressio)
e Myelotomia, nesteontelon kanavointi

o Nesteontelon tihystys (endoskopia)

o Laminektomia ja kiinnikkeiden vapautus

o Liekaantuneen ytimen vapautus

Laakehoito

Oireenmukainen lddkehoito on osa hoitoa. Asianmukainen kivun ja
lihasjaykkyyden lidkehoito mairitdan tihdn perehtyneen lddkarin

toimesta.

Kuntoutus
Kuntouttava hoito on tirkedd ennen mahdollisia leikkaushoitoja sekd
niiden jilkeen. Toimintakykya ylldpitivi ja edistivd avomuotoinen kun-
toutus kuuluu hoitoon koko sairauden ajan. Kuntoutuksessa pyritdin yl-
lapitimaan hyvaad lihaskuntoa, harjoittamaan koordinaatiota seki yleistd
toimintakykyd. Kuntoutuksen ohjauksesta vastaa ensisijaisesti hoitava
ladkari. Neuroliiton neuvontaa kannattaa my6s hyodyntaa.
Selkdydinvammapotilaan laitoskuntoutus on osa vakavammin sai-
rastuneiden hoitoa. Selkiydinvammapotilaan laitoskuntoutus on ase-
tuksella keskitetty Suomessa. Kuntoutuksessa huomioidaan moniam-
matillisesti selkiydinvamman aiheuttamat toimintahaitat.
Kuntoutuksen osana mietitddn mahdollisten apuvilineiden tarve
ja sellaiset tarvittavat rakenteelliset muutostyot, jotka edesauttavat sel-

viytymistd kotona.
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SAIRAUDEN ENNUSTE

Noin puolet todetuista syringomyelioista ovat oireettomia. Oireetto-
mien syringomyelioiden ennuste on hyvi, vaikka syringomyelian syyna
olisikin Arnold-Chiari. Oireettomat ja lieviasteiset syringomyeliat eivit
myo0skdin vaadi kirurgista hoitoa.

Syringomyelian oireista kérsivit henkil6t hakeutuvat tutkimuksiin
yleensd lapsina, nuorina tai varhaisaikuisina. Syringomyelia todetaan
yleensd 30-40 ikdvuoteen mennessa.

Jos ja kun syy on rakenteellinen (esimerkiksi Arnold-Chiari, kas-
vain, selkidydinkanavan ahtaus), leikkauksella saadaan hyvi ja usein
pysyva hoitotulos.

Tapaturmasta tai selkdytimen tulehduksesta aiheutuneiden syrin-
gomyelioiden hoito on haastavaa. Tédssd ryhmissd noin 25 %:1la syrin-

gomyelia on etenevid hoidoista huolimatta.

YHTEENVETO

Syringomyelian diagnosointi, seuranta seki hoito ovat edistyneet mag-
neettikuvantamisen yleistyessd. Tahystysleikkaukseen soveltuvat vili-
neet ovat niin ikdin kehittyneet. Syringomyeliaa sairastavaa voidaan hoi-
taa ja oireita lievittdd myos kehittyvilld apuvilinetekniikalla. Sairastavat
ovatkin hyGtyneet lddketieteellisestd kehityksesta.

Psykososiaalisen tuen ja vertaistuen merkitysta ei koskaan voi yli-

arvioida harvinaisten sairauksien hoidossa ja kuntoutuksessa.
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SUOMEN CHIARI- JA
SYRINGOMYELIAYHDISTYS

Suomen Chiari- ja syringomyeliayhdistys toimii Chiari-rakennepoikkea-
vuutta ja syringomyeliaa sairastavien ja heiddn ldheistensi tukena. Chiari-
rakennepoikkeavuus ja syringomyelia ovat harvinaisia neurologisia saira-
uksia, jotka voivat aiheuttaa merkittivia toimintakyvyn ja elimédnlaadun
heikkenemistd. Yhdistyksen tirkeintd toimintaa on vertaistuki ja verkos-
toituminen sekd sairastuneen voimavarojen vahvistaminen.

Koko Suomen alueella toimiva kaksikielinen potilasyhdistys perus-
tettiin syyskuussa 201S. Yhdistys on Neuroliiton jasenyhdistys. Tdysin
vapaaehtoisvoimin toimivan yhdistyksen hallituksen jisenet ovat myds
itse sairastavia tai omaisia.

Yhdistys on toimintavuosien aikana tarjonnut monipuolista toi-
mintaa. Aktiivisten jisenten toimesta on syntynyt paikallisia vertais-
tukiryhmid, ja yhdistyksessd toimii koulutettuja vertaistukijoita. Val-
takunnallisia jasentapaamisia jarjestetddn vuosittain kasvotusten tai
virtuaalisesti. Kotisivuilta Ioytyy tutkimustietoa seki sairastavien omia
kertomuksia eldimistd sairauksien kanssa, ja sosiaalinen media tarjoaa
informaation ja vertaistuen lisdksi erilaisia kampanjoita seki vinkkeja
arkeen sopeutumiseen sairauden kanssa. Mediassa on nostettu esille
sairauksien nakyvyyttd sekd jaettu luotettavaa tietoa. Yhdistys on tuot-
tanut myos vastadiagnosoiduille ensitietoesitteen.

Sairauksien diagnosointi on haastavaa ja vaatii erityisosaamista.
Vaikuttamistyolld hoitotahojen ja eri organisaatioiden kanssa yhdis-
tys tavoittelee hoitopolkujen parantamista ja yhdenvertaisen hoidon
toteutumista. Yhdistys tarjoaa jisenille tietoa jarjestimailld sddnndol-
lisesti asiantuntijaluentoja. Sairastavien ja heiddn ldheistensd lisdksi
asiantuntevaa tietoa jaetaan hoitoalan ammattilaisille ja muille yhteis-
tyokumppaneille. Yhdistys tekee jatkuvasti yhteistyotd Neuroliiton ja
Harvinaiset-verkoston kanssa, sekd on mukana yliopistosairaaloiden
Harvinaissairauksien yksikdiden yhteistyotoiminnassa.

Suomen Chiari- ja syringomyeliayhdistys toivottaa uudet jisenet
tervetulleeksi mukaan toimintaan! Lisdtietoa liittymisestd yhdistyksen

verkkosivulta www.chiarisyringo.fi
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Kokemuksia arjesta
syringomyelian kanssa
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YELAIMET JA LIIKUNTA ANTAVAT VOIMAA”

Syringomyelia on vaikuttanut esimerkiksi Samun harrastuksiin.
Unelma-ammatistaan hdn ei ole silti joutunut luopumaan.

Samun, 23, erikoiset oireet huomattiin ensimmadisen kerran hinen ol-
lessaan noin 8-vuotias koululainen. Hénelle ilmaantui kisien tédrindi ja
tasapainovaikeuksia.

Samu kertoo, ettid oireet haittasivat jonkin verran pienen pojan ar-
kea ja koulunkdyntia.

- Kasiid oli vaikea hallita, ja esimerkiksi ompeleminen kissintun-
neilla oli hankalaa. Liikuntatunneilla en pystynyt vaikkapa seisomaan
yhdelli jalalla.

Samu hakeutui oireiden vuoksi ensin koululddkariin vastaanotolle
ja sitten terveyskeskukseen.

- Kummassakin ladkarit olivat ihan ymmallddn, ja sain lihetteen
yliopistosairaalaan.

Alkoi vuosia kestidnyt tutkimusten sarja.

- Siind oli varmaan seitsemit eri tutkimukset, magneettia ja muuta.
Hoitajatkin kavivit jo tutuiksi, kun ramppasin koko ajan sairaalassa.
Lopulta kai viides lddkiri hoksasi, mistd on kyse. Hin vain toksdytti,
ettd sinulla on timmdinen kuin syringomyelia, ja kaski katsoa loput
netista.

Tdysin vieras diagnoosi kuulosti luonnollisesti ensin himmenti-
valta.

- Toisaalta olin ehtinyt jo pelitd jotain pahempaa, vaikka aikuiset
eivit sellaisesta olleet puhuneet. Yksi kaverini oli sairastunut syopaan.
Ajattelin, ettd minullakin ehka on.

Aiti alkoi etsii tietoa Samun sairaudesta, mutta vield tuolloin siti
oli saatavilla ainoastaan englanniksi.

- Yksi perheen tuttu ladkiri auttoi kddntdmain tietoja suomeksi. Ai-
ka shokeeraavalta ne aluksi kuulostivat. Muistan esimerkiksi miettinee-

ni, halvaannunko, Samu kertoo.
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Leikkaus jannitti

Samu oli tuskin ehtinyt sulatella tietoa sairaudestaan, kun tuli uusi iso
uutinen. Hanelle kerrottiin, ettd leikkaus olisi valttamaton.

- Ladkari alkoi aika karusti kertoa, mitd kaikkia komplikaatioita
leikkauksesta voi tulla. Ihan silld tavalla ei asiaa kannattaisi lapselle
esittdad. Ei 12-vuotias tajua, etteivit kaikki uhat vaistimitti toteudu.

Samu muistelee, ettei nukkunut leikkausta edeltdvi yona lainkaan.

- Jannitti ihan tolkuttomasta. Onneksi esilddkitys vihdn rauhoitti.
Hoitajat osastolla olivat tosi mukavia. He hassuttelivat ja kertoivat ta-
rinoita. Aitikin piisi onneksi pian leikkauksen jilkeen katsomaan.

Vajaan viikon sairaalareissu harmitti Samua ldhinni siksi, ettei hin
padssyt mukaan kotitilan tdihin.

- Olen maatalosta. Leikkaus oli juuri destyksen aikaan, eli mielesti-

ni kesken kaikkein hauskimpien hommien.

Huomioon ty6tavoissa
Ensimmadinen leikkaus ei vienyt oireita toivotusti, ja seuraavat vuodet
kuluivat monia eri hoitoja kokeillen. Lidkareilld oli keskendédnkin eridvia
nikemyksid parhaista vaihtoehdoista.

- Minusta tuntui vililld kuin olisin lottokuponki. Kaikenlaista ko-
keiltiin summamutikassa, eikd mikdin auttanut. Seldn betonisointiin
vanhemmat eivit suostuneet. Suntti ei auttanut, eiki oikein ontelon
avaaminen tdhystyksessidkdin, Samu luettelee.

Lopulta katetrin asentaminen auttoi jopa oletettua paremmin. Siitd

lahtien vointi on kohentunut hitaasti.

SYRINGOMYELIA — TIETOA JA KOKEMUKSIA © NEUROLIITTO RY 2024



- Vield muutama vuosi sitten en juossut todellakaan askeltakaan.
Nyt pystyin jo juoksemaan 300 metrid laidunvasikoiden perissi, eika
se ollut mitdan holkkad, Samu mainitsee.

Myos kidsien vapina on viahentynyt, vaikka kokonaan se ei ole hi-
vinnyt. Kotitilan t6issd Samun tdytyy ottaa syringomyelia edelleen
huomioon esimerkiksi ergonomiassa.

- Kaikenlainen ponnistelu ja nostelu on aika tuskallista, joten iskd
on hankkinut avuksi nostureita.

Samun niska jumiutuu erittdin helposti, miki johtuu osittain usei-
den leikkausten niskan alueella jittimastd arpikudoksesta. Ongelmaa
Samu hoitaa erilaisten hierontalaitteiden avulla televisiota katsoessa.
Lisdksi diti on kdynyt hierontakurssin, jotta hdn voi lievittdd oireita
niskan jinnityksen pahentuessa.

Joka tapauksessa alanvaihto ei ole Samulle vaihtoehto. Varsinkin
kaikki tekniikkaan ja koneiden korjaamiseen liittyvd innostaa hinta.

- Maatalous on minun eldmintapani. Sitd en heivaa mihinkian, Sa-

mu toteaa vihdikddn empimatta.

Lentokielto kismittaa

Muutoin syringomyelia vaikuttaa Samun mukaan eldmiin jonkin ver-
ran. Esimerkiksi rankat urheiluharrastukset eivit ole koskaan sopineet
hinelle.

- Lahinni kdyn pyoriilemissd huvikseni ja kuntoilun vuoksi.

Asepalveluksen suorittaminen ei Samun diagnoosin eli syringomy-
elian ja chiarin yhdistelman vuoksi ollut mahdollista.

- Eiki haittaa yhtddn, Samu nauraa.

Erds hieman harmittava asia on suntista johtuva lentokielto. Joskus
olisi kiva pdastd kavereiden kanssa reissuun eteldan.

- Mutta muuten hulivilitouhut eivit ole oikein koskaan olleet mi-
nun juttuni.

Samu myontéd, ettd toisinaan mieli meinaa painua apeaksi elin-
ikdistd sairautta miettiessd. Mutta silloin on vain parempi kdidntia aja-

tukset kaikkeen siihen, mikd on mahdollista sairaudesta huolimatta.
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Yksi apu oman mielen virkistimisessd on ollut vertaistukihenkiloksi
ryhtyminen.

- Minulle on jo soittanut vanhempi, jonka lapselta oli juuri lI6ydetty
syringomyelia. Ja toisen kerran rauhoittelin magneettikuvaan mene-

mistd hermoillutta ihmista. Tuntuu mukavalta, kun voi auttaa muita.

Pienikin lenkki virkistaa

Jokaiselle omaa tai ldheisen syringomyeliadiagnoosia tai -epdilya parhail-
laan sulattelevalle Samu haluaa ldhettdi terveisid, ettei synkkyyteen pida
vaipua. Kannattaa miettid, mikai itselle antaa voimavaroja.

- Minulle eldimet ovat aina olleet tirkeitd. Ensimmaisestd leikka-
uksesta toipumistakin helpotti, kun kissa makasi vieressi ja sain koko
paivan hellitella sita.

Lisdksi Samu kannustaa liikkumaan edes vihian hankalimpinakin
hetkina.

- Jos jdi sisille, olo nuutuu. Lopulta alkaa peldta liikkkumista.

Leikkauksista toipuessaan Samu on yrittinyt liikkkua ainakin vihin.
Hinen mukaansa jo pari kymmenen minuutin ulkolenkkii péivissa on
parempi kuin ei mitdin.

- Olen pannut musiikin kuulokkeisiin ja ldhtenyt kdvelemadn hil-
jakseen laheisilld hiekkateilla.

Samun kolmas vinkki jaksamiseen on hakeutua vertaistuen direen.

— Tuetaan toisiamme ja mietitddn valoisia asioita.
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”VALINTOJA ON TEHTAVA OMAN
JAKSAMISEN EHDOILLA”

Minna on opetellut arkeen uudenlaisen tahdin syringomyelian vuoksi.
Lepo- ja palautumisaikaa tdytyy jdrjestdd riittdvdsti.

Minnan syringomyelia diagnosoitiin hinen ollessaan hieman pdille ne-
likymppinen.

Ensimmdiset oireet Minna tulkitsi kuormittavasta elimintilantees-
ta johtuviksi. Perheen kolmannen lapsen syntymaén jilkeen hinelld al-
koi olla huimausta ja paiakipuja.

— Ajattelin vain, ettd olen varmaan niin rasittunut. Neuvolassa otin
asian puheeksi, ja sielld tietysti kehotettiin lepddamaan. Mutta eihdn se
kolmen lapsen kanssa onnistunut, hin kertoo.

Minna sanoo pian alkaneensa aavistella, ettd kyse on muustakin
kuin stressistd. Olo tuntui miirittelemittomalli tavalla oudolta. Ai-
tiysvapaan jilkeen hin palasi tydhonsa toimistotehtédviin. Huimaus ja
muut oireet jatkuivat.

- Menin omakustanteisesti yksityiselle neurologille. Hin totesi,
ettd oireeni eivit ole normaaleja ja teki ldhetteen yliopistosairaalaan.

Magneettikuvauksessa todettiin, ettei pdin alueella ndy mitdin
poikkeavaa, mutta kaularangan 16ydoksid pitaa tutkia lisdd. Edessd oli-
vat piinalliset odotuksen viikot ennen tulosten selviimista.

— Tulihan siind mieleen monenlaista pelottavaa, kuten jokin harvi-

nainen syopa.
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Tavallaan helpotus

Lopulta tulokset tulivat. Niiden mukaan Minnan selkédytimesta oli 16y-
tynyt iso, noin seitsemin senttimetrin mittainen ontelo. Diagnoosiksi
varmistui syringomyelia. Samassa rytikissd Minnalle my06s kerrottiin,
ettd leikkaus olisi valttamaton.

- Olihan se shokki kuulla jotakin tuollaista. Toisaalta olo oli myos
helpottunut, kun vihdoin pystyttiin nimedmaéén syy oireisiin.

Leikkaus tehtiin reilut kaksi kuukautta diagnoosin kuulemisen jil-
keen. Tuossa ajassa Minnan vointi ehti huonontua. Kidet ja jalat olivat
kipeit, eikd hin paassyt kivelemdin kunnolla.

Ensimmaiinen leikkaus ei vield tuonut toivottua apua, silld ontelo
osoittautui monilokeroiseksi. Toisessa leikkauksessa asennettiin dreeni.
Sen ansiosta oireet ovat helpottuneet, mutta eivit kokonaan kadonneet.

- Toista leikkausta en endd jannittdnyt niin paljon kuin ensimmaista,
vaikka tiesin, ettd se operaatio on isompi. Luotin lidkidreiden osaami-

seen, Minna toteaa.

Etdtyo oli helpotus
Minnan mukaan syringomyelia rajoittaa elimai talld hetkelld vaihtele-
vasti.

- Vaikka leikkauksesta on varmasti ollut apua, sairaus on edennyt
jonkin verran. Erityisesti jaksamisessa on ongelmia.

Minna kuvailee, ettd sairauden aiheuttama uupumus on aivan toi-
senlaista kuin tavanomainen visymys.

- Aikuinen ihminen kylld pystyy yleensd toimimaan vihédn visy-
neendkin. Mutta tdssd sairaudessa kaikki ylimdirdinen kuormitus saat-
taa aiheuttaa niin totaalisen visymyksen, ettei yksinkertaisesti kykene
kuin istumaan tai makaamaan. Koko keho menee ihan veteliksi. Vililla
olo on kuin pahassa krapulassa.

Erilaisten pakollisten velvoitteiden lisiksi my6s mukava tekeminen
vie voimia. Esimerkiksi matka tytértd tervehtimdin satojen kilometri-
en padhin vaatii palautumispiivin mennen tullen. Saunominen ei hou-
kuttele, silld kuumuus laukaisee herkisti visymyksen.

- Tyoviikon jaksan yleensi juuri ja juuri. Téiden lisdksi voimia ar-
jessa ei sitten oikein riitdkdan mihinkdan muuhun. Lomalla olotila voi
tuntua melko normaalilta. Mutta silloinkin visymys tulee taas, kun in-

nostus touhuamaan enemmain, Minna sanoo.
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Myos keskittyminen tydssd on hinen mukaansa kirsinyt sairauden
vuoksi. Minnan tehtdviin kuuluu erilaisia hallinnollisia ja toimistoteh-
tavia.

- Kaisittelen paljon Excel- ja Word-tiedostoja. Kaikenlaiset keskey-
tykset haittaavat nykydin tosi paljon. Etdatyot ovatkin olleet minulle
pelastus, kun héirigitd on vihemmin.

Kivut vaihtelevat. Kylmyys pahentaa sirkyji, joten talvella villa-

vaatteet ovat ahkerassa kidytdssa.

Harrastuksena aanikirjat
My0s vapaa-ajan harrastuksiaan Minna on joutunut valikoimaan sairau-
den ehdoilla.

- Aiemmin olin varsinainen Puuha-Pete. Nyttemmin spinning on
jadanyt sairauden vuoksi, ja jumpassa askelkuviot menevit yli hilseen.
Kiveleminen on oikeastaan ainoa liikuntamuoto, joka edelleen sopii.

Minnan mukaan ratsastusterapiasta olisi hyotyd esimerkiksi lihas-
kireyksiin, mutta Kela myontii nihkedsti ratsastuskertoja Minnan ikdi-
selle hakijalle.

Lempiharrastukseksi onkin nykyédin noussut dinikirjojen kuunte-
leminen.

- Tykkddn kuunnella dekkareita ja kotimaista kirjallisuutta. Se on
juuri sopivan rauhallista tekemistd minulle. Lapsetkin ovat jo maail-
malla, joten minulla on hyvin aikaa laittaa kuulokkeet korville ja ren-

toutua.
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Ainikirjoja kuunnellessaan Minna yleensi neuloo samalla. Hinen
mukaansa kutominen on mukava keino pitidi ylld kédsien hienomoto-
riikkaa.

- Tosin ihan ohuet puikot eivit endd tahdo pysya kasissa.

Aikaa totuttautumiseen
Syringomyeliasta puhuminen vieraampien ihmisten kanssa ei houkuttele
yleensd Minnaa. Hinen sairautensa ei ndy piillepdin, joten monen on
vaikea ymmartad sen vaikutuksia arkeen.

- Erittdin harvinaisen diagnoosin mainitseminen saa lisdksi yleensi
alkuun kysymystulvan, johon ei jaksaisi vastailla aina uudelleen. Vililla
tuntuukin, ettd olisi helpompi sairastaa jotain MS-taudin kaltaista ih-
misille tuttua sairautta.

Muille syringomyeliaan sairastuneille Minna haluaa sanoa, ettd sai-
rauden kanssa oppii elimiin.

- Kylld timén kanssa parjaa. Pitdd vain totutella siihen, etteivit ihan
kaikki vanhat asiat endd onnistu. Mindkin olen sairastanut jo melko
pitkdidn, ja siind ajassa sairaus on edennyt vain hieman.

Apua omaan sopeutumiseensa Minna kertoo saaneensa esimerkiksi
Neuroliiton webinaarista.

— Itselle kannattaa antaa aikaa tottua rauhassa hiemaan erilaiseen

elamaiin kuin aiemmin.
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"ITSESTA TAYTYY MUISTAA HUOLEHTIA”

Lapsen sairastuttua Marjatta huomasi, ettd my6s omasta hyvinvoin-
nista pitdd muistaa huolehtia. Vertaistuki on ollut hdnelle tdrked apu.

Marjatta muistelee poikansa Jeren olleen pieneni hyvin rauhallinen ja
varovainen. My0s lapsen paanymparyksen kasvua seurattiin jo varhain.
Myo6hemmin, murrosidn kynnykselld, kisien vapina ja tasapainovaikeu-
det saivat perheen hakeutumaan tutkimuksiin, ja kuvantamistutkimuk-
sissa Jerelld diagnosoitiin syringomyelia.

- Tieto lapsen vakavasta sairaudesta vei hetkeksi jalat alta — varsin-
kin, kun heti samassa rytdkissi sanottiin, ettd leikkaus on valttimaton.
Ladkiri kertoi tdmén kaiken puhelimessa, miki ei kylld mielestdni ole
lainkaan hyvi tapa.

Myos tiedon 10ytdminen sairaudesta tuntui alkuvaiheessa vaikealta.
Chiari- ja syringomyeliayhdistysta ei vield tuolloin ollut. Ainoat netistd
16ytyneet materiaalit olivat englanninkielisia.

- Hitdpaissani soitin Neuroliittoon, ja sielld oli onneksi antaa yh-
teystietoja muille syringomyeliaan sairastuneille ja heiddn ldheisilleen.
Sain sitd kautta kontaktin toiseen ditiin. Keskusteleminen hanen kans-

saan rauhoitti hieman mieltd, vaikka eliméantilanteet olivat erilaiset.

Tekemistd sairaalaan
Marjatan poika on kdynyt syringomyelian vuoksi ldpi useita raskaita leik-
kauksia. Niihin valmistautuminen on didin mukaan tuntunut jinnittaval-
td ja suorastaan pelottavalta.

- Jokaiseen leikkaukseen on menty sydin sérkien.

Varsinkin Jeren ollessa pieni, Marjatta halusi olla mahdollisimman
paljon timin seurana lastenosastolla.

- Se on ollut tirkedd seki lapselle etti itselleni. Olen keksinyt kivaa
tekemistd sairaalaan, jotta lapsella on mieliala pysynyt hyvini eiki aika
ole tullut pitkaksi.

Sairaalassa diti ja poika ovat pelailleet, lukeneet kirjoja ja katsoneet
televisiota yhdessd. Marjatta korostaa, ettd myos sairaalajaksojen aika-
na vanhemman tiytyy huolehtia omasta hyvinvoinnistaan.

- Pitdd muistaa itsekin sy6da ja ulkoilla. Muuten ei jaksa olla lapsen

tukena.
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Hinen mielestddn lisdksi on tirkeédd luottaa hoitohenkilokuntaan.
Varsinkaan lapsen kuullen ei pidd missddn nimessa kyseenalaistaa asi-

oita. Se luo ainoastaan epdvarmuutta.

Ald jai yksin
Vaikka hoito on ollut sindnsd asiantuntevaa, Marjatta olisi toisinaan kai-
vannut ditind enemmin tukea itselleen ja aikaa kdsitelld asioita rauhassa.

- Yksittdinen lddkirikdynti on niin hirvittivan lyhyt. Kun pienessi
ajassa tulee paljon uutta ja vaikeaselkoista tietoa, kaikkea ei ehdi mil-
lddn sisdistdd. Usein vasta jilkikdteen mieleen alkaa nousta kysymyksia.
Olisikin kiva, ettd olisi vaikka oma nimetty hoitaja niitd jatkopohdin-
toja varten.

Myoskddn sairastuneen lapsen perheelle kuuluvista etuuksista
ja palveluista ei Marjatan kokemuksen mukaan vilttimaittd kerrota.
Omista oikeuksista on hankittava itse aktiivisesti tietoa ja vaadittava
niiden toteutumista.

- Esimerkiksi perhekuntoutuksesta jii tosi hyvid muistoja. Harmi
vain, ettd sinne pddsemistd varten pitid ymmartaa itse pyytda ladkarin-
todistus.

Kaikkein eniten apua ja tietoa Marjatta kokee saaneensa vertais-
tuesta.

- Onneksi Jeren sairastumisen jilkeen on perustettu oma yhdistys
chiariin ja syringomyeliaan sairastuneille ja meille omaisille. Olemme
osallistuneet toimintaan perustamisesta lihtien.

Marjatan mukaan on ollut tiarkedd ndhdd muita samassa tilanteessa
olevia ja keskustella heiddn kanssaan. Varttuessaan myds Jere on alka-

nut osallistua toimintaan enemmain.

SYRINGOMYELIA — TIETOA JA KOKEMUKSIA © NEUROLIITTO RY 2024



- Tulkaa ihmeessd mukaan ja toisten seuraan. Ei kannata jaada yk-
sin murehtimaan, Marjatta sanoo kaikille, joiden arkea syringomyelia
koskettaa.

Hin myos suosittelee lampimisti Neuroliiton sopeutumista tuke-
ville perhekursseille osallistumista. Lapsen vakava sairaus vaikuttaa
vaistimittd vanhempien parisuhteeseen.

- Osa ajautuu erilleen stressaavassa tilanteessa. Mutta vastoinkdy-

miset voivat my0s ldhentdd, jos niistd vain puhutaan.

Kannusta nuorta
Marjatta sanoo oppineensa elimiin lapsen sairauden kanssa nykyhet-
keen keskittyen. Hinen mielestdidn parasta on kiinnittdd huomio pieniin
hyviin asioihin, tulevaisuuden murehtimisen sijasta.

— Murrosidssd Jerelld itsellddn oli vaihe, ettei hdan oikein halunnut
puhua asiasta. Hédnelld oli myos sairauden aiheuttamia erilaisuuden ja
ulkopuolisuuden tunteita. Vanhempana on tietysti ikdvd ndhdd nuoren
itsetunto-ongelmia. Silloin aikuinen voi vain olla rinnalla, kannustaa ja
tukea parhaansa mukaan.

Kaikille muille chiaria ja syringomyeliaa sairastavien ldheisille
Marjatta haluaa sanoa, etteivat pahimmat uhkakuvat suinkaan valtta-
mittd toteudu.

- Meilldkin kuvat ja tutkimukset ovat ndyttineet koko ajan tilanteen
olevan huonompi kuin millaista arki on todellisuudessa ollut. Tulevai-
suuden toivosta ei siis kannata luopua.

Jeren vanhemmat ovat halunneet antaa poikansa tehdi ja suunni-
tella asioita mahdollisimman vapaasti. Esimerkiksi ammatinvalintaan
he eivit puuttuneet mitenkaan.

- On parempi seurata omaa halua ja vaikka sitten muuttaa tarvitta-
essa suuntaa myohemmin. Vaihtaahan moni nykydian ammattia jossakin
vaiheessa elimédnsid muistakin syistd kuin sairauden takia.

Nykyéin Jere eldd didin mukaan varsin tavallista nuoren miehen
elamaa.

— Tulevaisuudesta ei kukaan tiedd, mutta juuri nyt asiat ovat hyvin.
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