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SYRINGOMYELI

Syringomyeli betyder vitskefylld ryggmargshalighetssjukdom. Syring-
omyeli dr inte en sjukdom i traditionell bemirkelse, utan en strukturell
forindring i ryggmargen. Denna forindring kan utgoras av en vidgning
av ryggmirgens centralkanal (hydromyeli) eller att en annan vitskefylld
halighet, det vill siga vitskehila (syrinx), bildas i ryggmirgen. Hydromy-
eli dr en form av syringomyeli.

Ryggmairgen och hjirnan utgor tillsammans det centrala nervsys-
temet. De uppatgaende banorna i ryggmirgen formedlar information
om kroppen och lemmarna (till exempel virme, kinsel eller stillning)
till hjarnan. Signalerna som skickas fran hjdrnan gar i sin tur via rygg-
margens neditgaende banor ut till kroppen och lemmarna. Det centrala
nervsystemet omges av cerebrospinalvitska (likvor), som flédar frin
hjarnventriklarna till centralkanalen i ryggmargen.

Syringomyeli syns i en magnetkameraundersokning av ryggmargs-
kanalen. I och med att magnetkameraundersokningar har blivit vanliga-
re har uppfattningen av syringomyeli fordndrats. Man har upptackt att
syringomyeli ofta medfér lindriga symtom eller dr symtomfri.

Syringomyeli kan uppkomma av flera olika orsaker. Om det inte
finns nagon specifik, kind yttre orsak till att syringomyelin uppkommit
ror det sig om idiopatisk syringomyeli.

Nir en vitskehéla (syrinx) bildas och vixer kan den omgivande
ryggmairgen skadas i det linga loppet. En vixande vitskehala som tédn-
jer ut ryggmairgen fran mitten ut mot kanterna ger med tiden upphov
till skador pa ryggmargens nervbanor. Det dr mojligt att cerebrospinal-
vitskans pulsaktiga flode okar tillvixttakten for en vitskehala.

Sjukdomsforloppet och uppkomsten av symtom kan ske langsamt.
I borjan av sjukdomsforloppet kan det hinda att man anpassar sig till
vitskehélans tillviaxt, vilket gor att vissa blir forvanade nir diagnosen
stills. En symtomgivande eller vixande, expansiv vitskehala bor be-
handlas.

Om den vidgade vitskehalan nar upp till hjirnstamsregionen talar

man om syringobulbi.
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Begrepp

. syringomyeli = syndrom dér det finns en vidgad ansamling
av cerebrospinalvitska i ryggmargsregionen

. syringobulbi = syndrom dir den vidgade vitskeansamlingen
finns i hjarnstamsregionen

. syrinx = vitskehila i ryggmirgen (kan dven vara en vidgad
blasartad halighet i centralkanalen)

. hydromyeli = vidgning av en halighet i ryggmairgens centralkanal

. hydrocefalus = vidgning av hjarnventriklarna pa grund av
storning i cirkulationen av cerebrospinalvitska

. likvor = cerebrospinalvitska, bildas i plexus choroideus
i hjarnventriklarna med en produktionstakt pa cirka 400 ml/dygn,

skoljer det centrala nervsystemet
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INCIDENS

Syringomyeli dr sillsynt, och har en incidens pa cirka 5-9/100 000. In-
cidensen av syringomyeli har 6kat i takt med att magnetkameraunder-
s6kningar av ryggmargskanalen har blivit vanligare, vilket har inneburit
att symtomfria syringomyeliférindringar och vidgade ryggmargskanaler

uppticks av slump.

ORSAKER TILL SYRINGOMYELI

Det finns flera olika faktorer som kan orsaka syringomyeli. Syringomyeli
ar inte en drftlig sjukdom i ordets egentliga bemirkelse.

I fler 4n 90 procent av fallen har syringomyeli uppkommit till £61jd
av en annan sjukdom eller strukturell f6rindring. Om syringomyeli
uppkommer utan att det finns nagon kidnd riskfaktor talar man om
idiopatisk (endogen, primir) syringomyeli. Idiopatisk syringomyeli ir
sallsynt och omfattar enbart cirka S procent av alla fall av syringomyeli.

Den vanligaste orsaken till syringomyeli dr en fortringning i skall-
basen (Arnold-Chiari typ 1. Se bild 1.). Vid Arnold-Chiari skapas en
fortringning i stora nackhalet (foramen magnum) d3 lillhjirnstonsil-
lerna trings in i stora nackhélet, vilket stor flodet av cerebrospinal-
vitska i ryggmairgens centralkanal.

Utover Arnold-Chiari kan syringomyeli utvecklas till f6ljd av en
ryggmairgsskada eller ryggmargslickage. Syringomyeli kan dven vara
kopplad till en ryggmiargstumor. Ryggmiargskompression pa grund av
en lokal forslitning i ryggraden dr ytterligare en mojlig orsak till syring-
omyeli. Kommunicerande hydrocefalus har rapporterats vara kopplad
till syringomyeli i enstaka fall.

Syringomyeli kan dven vara kopplad till ryggmirgsbrick (spina bi-
fida) och fjittrad ryggmirg (tethered cord).
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T Syringomyeli

Bild 1. Till vdnster en normal hjdrna och
till hdger Arnold-Chiari-missbildning typ 1 samt syringomyeli.

De vanligaste orsakerna till syringomyeli

¢ Arnold-Chiari

e ryggmargstumor

o foljdtillstand efter ryggmargsskada eller ryggmargslickage

o fortringning i ryggmirgskanalen (stenos)

e cystaibakre skallgropen

o medfédd abnormitet (diastematomyeli, tethered cord,
meningomyelocele)

o idiopatisk

SJUKDOMSFORLOPP OCH SYMTOM

I och med att magnetkameraundersdkningar av ryggmairgen har blivit
vanligare har uppfattningen av syringomyeli forindrats vad giller sjuk-
domsbild och prognos. Omkring hilften av alla fall av diagnostiserad sy-
ringomyeli 4r symtomfria. Symtomen varierar, fran lindriga till intensiva.
Nidr symtomen ar lindriga dr prognosen oftast god, och syringomyelin

kommer inte nédvindigtvis att fortskrida.
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Ryggmairgen bestar av en rad av ryggmirgssegment som kallas ni-
vaer. Var och en av ryggmairgsnivaerna har inkommande kénselnerver
fran en specifik del av kroppen in till nivan och utgaende rorelsenerver
som leder ut frén nivan till vissa sirskilda muskler.

Ett klassiskt symtom pa syringomyeli ir nivaspecifik (segmentell)
forlust av temperaturkinsla. Nervtradarna fran halsryggens ryggmargs-
segment leder ut till de 6vre extremiteterna. Personer med syringomy-
eliihalsryggen kan darfor ha brinnskador pa hinderna, pa grund aven
kinselrubbning. Ett typiskt symtom pa lingre fortskriden syringomyeli
i halsryggen ar dven fortvining av handmusklerna, det vill siga seg-
mental muskelatrofi. Diremot kan de nedre extremiteterna nedanfor
syringomyelin vara spastiska, det vill sdga att de kdnns stela och spanda.
Hos barn kan syringomyeli orsaka forsenad motorisk utveckling.

Krokning av ryggraden (skoliotisk felhéllning) kan bero pé syring-
omyeli. Vid nivan for ryggmirgsskadan fungerar inte den nivaspecifika
(segmentella) muskelkontrollen pa onskat sitt, vilket ger upphov till
en lokal obalans i ryggmuskulaturen.

Symtomen beror pa skador pa de nervbanor som dr ndrmast vits-
kehalan. I mitten av ryggmirgen korsas nervbanorna for bland annat
temperatur- och smirtsinne (bild 2). Nir en vitskehala vidgas uppstér
skador forst pa nervstrukturerna i mitten av ryggmairgen. Detta for-
klarar brinnskadorna och bristen pa smirtkénsla i hinderna. Pa mot-
svarande sitt befinner sig muskelnervens ligre motoriska nervkirna
(kidrna av rorelsenervceller) nira ryggmirgens centralkanal, vilket gor
den kinslig for vidgning av vitskehélan. Vidgningen skadar den ldgre
motoriska nerven i det berdrda segmentet (bild 2), och om detta sker i
ryggmairgssegmenten i halsryggen kommer handmusklerna att krympa
och forsvagas.

Personer med allvarligare sjukdom har, forutom de ovannimnda
symtomen som dr kinnetecknande f6r syringomyeli, aven mer allmin-
na symtom for ryggmargsskador, saisom rubbningar av blas- och tarm-
funktionen, férlamning i ben eller samtliga extremiteter samt omfattan-
de kdnselrubbningar. Funktionsférmagan och formagan att klara sig pa

egen hand kan da vara hotad.
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Vaxande
vatskehala
(syrinx)

Nervbana for Nervbana for viljestyrd
temperatur- och muskel
smartfornimmelser

Bild 2. Tvarsnitt av ryggmargen. Nar vatskehalan i mitten av ryggmargen
vidgas leder detta till skador pa nervbanorna for temperatur- och smartfor-
nimmelser samt nervbanorna for viljestyrda muskler som finns i mitten av
ryggmargen.

Hos vissa forvirras symtomen, och obehandlad syringomyeli kan
leda till permanenta, irreversibla ryggmargsskador. Vid planering av
rehabiliterande behandling ar det sarskilt viktigt att identifiera perma-

nenta symtom.

De vanligaste symtomen vid syringomyeli
o rubbningar i temperatursinnet i hinderna
o muskelatrofi och muskelsvaghet i hinderna samt klumpighet
o kinselrubbningar i benen och bélen (stickningar,
domningar)
o stelhetibenen

« skoliotisk felhillning (krékning av ryggraden)
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UNDERSOKNINGAR OCH BEHANDLING

Magnetkameraundersokning av brost- och halsrygg dr den huvudsakliga
metoden for undersdkning av misstiankt syringomyeli. Om syringomy-
eli hittas bor magnetkameraundersdkningar goras dven av huvudet och
lindryggen, om detta inte redan har gjorts.

Om personen har syringomyelirelaterad skolios, genomférs ofta en
rontgenundersokning av ryggraden (full spine rontgen) for att berikna
graden av skolios (Cobb-vinkeln).

Andra undersdkningar dn magnetkameraundersdkning behdvs
sillan. Kliniska neurofysiologiska undersékningar, sisom SEP (sens-
orisk reaktionspotential) och MEP (motorisk reaktionspotential), kan
anvindas for att bedoma skadorna pa nervbanorna i ryggmirgen. En
ENMG-nervbaneundersdkning kan ocksa vara till nytta om symtomen
inkluderar handklumpighet och/eller muskelsvaghet i hinderna.

Syringomyeli som medfér lindriga symtom eller inga symtom kan
till en bérjan 6vervakas genom uppfdljningar. Overvakningen baseras
da pa den behandlande likarens bedomning av huruvida magnetka-
meraundersokning beh6vs. Symtomfri vidgning av en smal ryggmargs-
kanal (lindrig syringomyeli) hos en vuxen patient kriver inte regel-
bunden radiologisk uppféljning. Klinisk uppféljning (uppféljning som
genomférs vid en klinik) kan behévas, inklusive en ny magnetkame-

raundersokning av ryggmairgskanalen, om symtombilden fordndras.
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Kirurgiska ingrepp

Symtomgivande eller fortskridande syringomyeli behandlas kirurgiskt.
En operation ska i forsta hand behandla orsaken till syringomyelin. Opp-
ning av en vitskehala (myelotomi) kan ingd som kompletterande atgird.
Myelotomi &r ett ryggmairgsingrepp som gors via ryggen, dir benen som
omgirdar och skyddar ryggmirgen 6ppnas (laminektomi), varefter ki-
rurgen blottar ryggmirgen genom att Sppna upp den harda ryggmairgs-
hinnan (dura mater). Kirurgen kommer &t den vitskefyllda haligheten
(syrinx) i ryggmirgen genom ett lingsgiende snitt. En kort slang kan
placeras i haligheten for att leda vdtskan ut ur ryggmargen. Nir det ar
fragan om ldnga vitskehalor som innehaller hinnor, undersoker en del
kirurger héligheten med ett flexibelt endoskop i samband med myeloto-
min. Vid titthélskirurgi kan hinnorna mellan vitskehalorna 6ppnas upp
for visuell kontroll.

Vid Arnold-Chiari typ 1 utvecklas syringomyeli pa grund av en for-
tringning i stora nackhalet. Syringomyeli pafinns hos sa manga som
hilften av alla personer med detta syndrom. Nir stora nackhélet har
frigjorts krymper de flesta vitskehalorna. Att frigora stora nackhaélet
ar da en tillriacklig atgird. Vid en sadan operation avldgsnas ben fran
skallbasen samt den forsta halskotans bakre bage, och den harda rygg-
mairgshinnan (dura mater) 6ppnas upp 6ver och under stora nackhélet.
Partiell borttagning av lillhjirnstonsillerna kan komma i fraga i vissa
enskilda operationer.

Om orsaken till syringomyeli dr fjattrad ryggmairg kan en operation
for att frigora den fjattrade ryggmairgen Svervigas. Den fjittrade rygg-
mairgen frigors i nedre delen avlindryggen; ryggmirg som fists genom
en arrstriang frigérs genom att skira av drrstringen. Detta kan vara till-
rackligt. Vatskehédlan kan 6ppnas i en separat operation om frigérandet
av den fjattrade ryggmairgen inte ricker.

Vid syringomyeli som orsakats av ryggmirgsskada har det rappor-
terats att vissa patienter gynnas av att spindelviavshinnorna frigors.
En motsvarande operation kan komma i fraga om syringomyelin har
uppkommit efter en hjirnhinneinflammation. Spindelvdvshinnorna ar
hinnstrukturer utanfor ryggmargen och pa ryggmargens yta. Vanligtvis

genomfdrs myelotomi och 6ppning av vitskehédlan i samma operation.
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Operationer vid syringomyeli

o frigorelse av stora nackhalet (dekompression av foramen magnum)
e myelotomi, drinering av vitskehala

titthdlsoperation (endoskopi) av vitskehilan

laminektomi och frigorelse av fisten

o frigorelse av fjattrad ryggmarg

Lakemedelsbehandling

Symtomlindrande medicinering ér en del av behandlingen. Lamplig 13-
kemedelsbehandling for att lindra smirta och muskelstelhet ordineras av

en lakare som dr insatt i denna typ av behandling.

Rehabilitering

Rehabiliterande behandling ar viktig bade fore eventuella kirurgiska in-
grepp och efter dem. Oppenvardsrehabilitering for att uppritthalla och
fraimja funktionsformagan ar en del av behandlingen under hela sjuk-
domstiden. Syftet med rehabiliteringen dr att uppritthalla god muskel-
kondition, trina koordination samt frimja funktionsformagan i allmin-
het. I forsta hand dr det den behandlande likaren som dr ansvarig for
att styra rehabiliteringen. En ytterligare resurs som &r bra att anvinda ar
Neuroférbundets radgivning.

Slutenvardsrehabilitering for patienter med ryggmargsskada ar en
del av behandlingen vid allvarligare sjukdom. Slutenvardsrehabilite-
ringen av patienter med ryggmairgsskador ar i Finland centraliserad ge-
nom en forordning. I den multidisciplinira rehabiliteringen tas hiansyn
till de funktionssvéarigheter som ryggmirgsskadan medfor.

I samband med rehabiliteringen bedoms huruvida det finns ett be-
hov av att anvinda hjilpmedel och att genomfdra strukturella forand-

ringar for att frimja funktionsférmagan hemma.
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SJUKDOMSPROGNOS

Omkring hilften av alla fall av diagnostiserad syringomyeli dr symtom-
fria. Prognosen vid symtomfri syringomyeli dr god, d&ven om orsaken
till syringomyelin dr Arnold-Chiari. Vid symptomfri eller lindrig syring-
omyeli finns inte heller nagot behov av kirurgiska ingrepp.

Personer med syringomyelisymtom brukar s6ka vard i barndomen,
tondren eller ung vuxen alder. Vanligtvis uppticks syringomyeli senast
i 30-40 arsaldern.

Om och nir orsaken ir strukturell (till exempel Arnold-Chiari, en
tumor, en fortringning i ryggmirgskanalen), ger en operation goda och
ofta bestiende behandlingsresultat.

Behandling av syringomyeli som orsakats av en olycka eller rygg-
mairgsinflammation dr utmanande. Cirka 25 procent av patienterna i

denna grupp har syringomyeli som fortskrider trots behandling.

SAMMANFATTNING

Diagnostiseringen, uppféljningen och behandlingen av syringomyeli har
forbattrats i och med att magnetkameraundersokningar har blivit vanli-
gare. Aven utrustningen som anvinds vid titthalskirurgi har utvecklats.
Dessutom gor hjilpmedelstekniken framsteg, vilket innebdr utokade
mojligheter att fi vard och symtomlindring f6r syringomyeli. Personer
med syringomyeli har gynnats av den medicinska utvecklingen.

Nir det giller vard och rehabilitering av personer med sillsynta
sjukdomar kan virdet av psykosocialt stod och kamratstod aldrig 6ver-
skattas.
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FINLANDS CHIARI- OCH
SYRINGOMYELIFORENING

Finlands Chiari- och syringomyeliforening arbetar for att stoda perso-
ner med Chiari-missbildningar och syringomyeli samt deras nirstaende.
Chiari-missbildningar och syringomyeli ar séllsynta neurologiska sjuk-
domar som kan férsamra funktionsférmagan och livskvaliteten avsevirt.
Foreningens viktigaste uppgift ar att erbjuda kamratstdd och ett nitverk
for insjuknade samt erbjuda resurser som underlattar deras tillvaro.

Den tvaspréikiga landsomfattande patientforeningen grundades i
september 2015. Foreningen ir en av Neuroférbundets medlemsfor-
eningar. Styrelsemedlemmarna, som driver organisationen frivilligt, ar
sjdlva insjuknade eller anhdriga.

Sedan foreningen grundades har den erbjudit méangsidig verksam-
het. De aktiva medlemmarnas arbete har bidragit till att lokala kamrat-
stodsgrupper skapats och inom foreningen finns utbildade medarbeta-
re som arbetar med kamratstod. Foreningen ordnar landsomfattande
fysiska eller virtuella medlemsmoten arligen. P4 webbplatsen finns
forskningsdata och sjukdomsdrabbades egna berittelser om sin vardag
med sjukdomen. Foreningens sociala mediekanaler erbjuder férutom
information och kamratstdd dven olika kampanjer och tips for hur man
ska fa vardagen att fungera. Foreningen har gjort sjukdomarna synliga
i media och delat tillforlitlig information. Foreningen har ocksa tagit
fram en informationsbroschyr for de som nyligen fitt sin diagnos.

Sjukdomarna &r svéra att diagnostisera och kriver specialkunskap.
Genom paverkansarbete med olika aktorer inom virden och olika orga-
nisationer forsoker foreningen forbattra vardkedjorna och garantera en
jamlik vard. Foreningen erbjuder sina medlemmar information genom
att regelbundet arrangera expertforelisningar. Expertinformation rik-
tas forutom till insjuknade och deras nirstaende dven till professionella
inom varden och andra samarbetspartner. Foéreningen samarbetar kon-
tinuerligt med Neuroforbundet och nitverket for sillsynta sjukdomar
(Harvinaiset) samt med universitetssjukhusens enheter for sillsynta
sjukdomar.

Finlands Chiari- och syringomyeliférening 6nskar alla nya med-
lemmar vilkomna med i verksamheten! Mer information om hur du

blir medlem finns pa www.chiarisyringo.fi
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Erfarenheter av
syringomyeli 1 vardagen
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”DJUR OCH MOTION GER MIG KRAFTER”

Samus syringomyeli har bland annat pdverkat hans fritidsintressen.
Sitt dromyrke har han ddremot inte tvingats avsta fran.

Samus, 23, markliga symtom uppticktes for forsta gangen i skolaren, ndr
han var omkring 8 &r gammal. Han hade skakningar i hinderna och ba-
lanssvarigheter.

Samu berittar att symtomen orsakade vissa besvir i vardagen och i
skolan nér han var ung pojke.

- Hinderna var svara att kontrollera, till exempel var det svart att
sy pa slojdlektionerna. Under gympalektionerna kunde jag bland annat
inte std pa ett ben.

Pa grund av symtomen sokte sig Samu forst till skolldkarens mot-
tagning och didrefter vardcentralen.

- P4 bada stidllena var likarna alldeles forbryllade, sa jag remittera-
des till universitetssjukhuset.

Detta var borjan pa en serie undersokningar som tog flera ar.

- Det var nog sju olika undersdkningar, med magnetkamera och
annat. Jag var pa sjukhuset sa ofta att jag blev bekant med skotarna.
Till slut fattade en ldkare, den femte tror jag, vad som var fel, och sade
bara att jag har nat som heter syringomyeli, och att jag skulle kolla upp
resten pa nitet.

Att fa en ny, helt frimmande diagnos var forstas forvirrande till en
borjan.

— A andra sidan hade jag redan hunnit oroa mig for att det skulle va-
ra nagot virre, dven om de vuxna inte hade pratat om négot sadant. En
av mina kompisar hade cancer. Jag tinkte att jag kanske ocksa hade det.

Samus mamma borjade leta efter information om sjukdomen, men
pa den tiden var allt som gick att hitta pa engelska.

- En familjebekant som sjilv var likare hjilpte till att Gversitta en
del information till finska. Det vi ldste var ju ganska chockerande i bor-
jan. Jag minns till exempel att jag funderade om jag skulle bli férlamad,

berittar Samu.

SYRINGOMYELI — INFORMATION OCH ERFARENHETER © FINLANDS NEUROFORBUND RF 2025



Nervos infor operationen

Samu hade knappt hunnit smilta informationen om sin sjukdom nir han
fick nista stora nyhet. Han fick veta att han maste opereras.

- Utan nagra egentliga omsvep borjade ldkaren prata om alla kom-
plikationer som operationen kunde medféra. Det var ju inte riktigt ratt
satt att forklara saken for ett barn. En 12-dring forstar inte att alla de
dar riskerna inte nédvindigtvis kommer att besannas.

Samu minns att han inte sov alls under natten fore operationen.

- Jag var sa fruktansvirt nervos. Som tur var hjilpte premedicine-
ringen. Skotarna pa avdelningen var jittetrevliga. De var lekfulla och
berdttade historier. Lyckligtvis fick mamma ocksé besoka mig strax ef-
ter operationen.

Det som Samu var mest missndjd med under den drygt en vecka
langa sjukhusvistelsen var att han inte kunde vara med och arbeta hem-
ma pa garden.

- Jag kommer fran en bondgard. Operationen skedde precis under

harvningen, just den tid da jag tyckte att arbetet var som roligast.

Hénsyn till sjukdomen i arbetsséatten

Efter den forsta operationen forsvann inte symtomen som man hade
hoppats, och under de f6ljande aren provades ménga olika behandlingar.
Aven sinsemellan hade likarna olika syn pa vad som var det bista be-
handlingsalternativet.

- Jag kinde mig ibland som en lottokupong. Man forsokte allt méj-
ligt lite saddr pa mafa, men inget hjdlpte. Cementering av ryggraden
gick mina forildrar inte med pa. Shunten hjilpte inte, och inte heller

Oppning av haligheten vid titthalskirurgi, berdttar Samu.
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Till slut fick Samu en kateter, som hjidlpte mer dn vintat. Sedan dess
har han langsamt borjat ma bittre.

- For bara nagra ar sedan kunde jag verkligen inte springa alls. Nu
har jag redan lyckats springa efter beteskalvarna i 300 meter, och inte
var det nagot lunkande, sdger Samu.

Hinderna darrar inte heller lika mycket som forut, &ven om darr-
ningarna inte har forsvunnit helt. Nar Samu arbetar pa gérden maste
han fortfarande ta hidnsyn till sin syringomyeli, exempelvis vad giller
ergonomi.

- Anstringningar och lyft dr alltid ganska smirtsamma, sa pappa har
skaffat lyftanordningar som stod.

Samu far mycket enkelt nacksparr, vilket delvis beror pa arrvivna-
den fran de ménga operationerna i nackomradet. Det behandlar Samu
genom att anvinda olika massageapparater medan han tittar pa tv.
Dessutom har Samus mamma gétt en massagekurs for att kunna lindra
symtomen nér spanningen i nacken blir virre.

Att byta bransch dr i varje fall inget alternativ for Samu. Han ar
sarskilt intresserad av allt som har att géra med teknik och att reparera
maskiner.

- Lantbruk ar min livsstil. Det kommer jag inte att ligga av med,

sdger Samu utan minsta tvekan.

Irriterande att ha flygférbud

Enligt Samu har syringomyelin viss paverkan pa andra delar av livet. Till
exempel har tuffa sportaktiviteter aldrig varit ndgot for honom.

- I forsta hand brukar jag cykla, bade for ndjets skull och for att fa
motion.

Att gora militirtjanst var inte mojligt med Samus diagnos, det vill
sdga en kombination av syringomyeli och Chiari.

- Men det stor mig inte det minsta, skrattar Samu.

En sak som dr lite besvirlig ar flygforbudet pa grund av shunten.
Ibland skulle det vara kul att fa resa soderut med kompisarna.

- Men i 6vrigt har det aldrig riktigt varit min grej att halla pa och

partaja.
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Samu medger att han emellanat kan bli lite nedstimd nér han tin-
ker pa sin livslanga sjukdom. Men da dr det bést att i stdllet tinka pa allt
det som dnda dr majligt trots sjukdomen. En sak som har hjidlpt honom
att pigga upp sig sjalv dr att bli kamratstodjare.

- Jag har redan fatt ett samtal fran en foridlder vars barn just hade
diagnostiserats med syringomyeli. En annan gang hjilpte jag att lugna
en person som var nervos infor en magnetkameraundersokning. Det

kdnns harligt att f4 hjdlpa andra.

Aven korta promenader dr uppfriskande
Samu vill hilsa alla som haller pa och smalter sin egen eller en narsta-
endes diagnostiserade eller misstinkta syringomyeli, att det inte finns
anledning att bara forsjunka i grubblerier. Det ar bittre att fundera pa
vad det dr som ger en krafter.

— For mig har djur alltid varit viktiga. Aven nir jag dterhimtade mig
efter den forsta operationen hjilpte det att en katt lag bredvid mig och
jag fick kela med den hela dagen.

Dessutom rekommenderar Samu att man ror pa sig atminstone lite
grann, dven ndr det dr som svarast.

- Om man sitter inne for linge borjar man kénna sig s16. Till slut
blir man radd fér motion.

Nidr Samu har aterhdmtat sig frdn operationer har han forsokt att
rora pa sig atminstone lite grann. Bara ett par tiominuterspromenader
om dagen ir enligt Samu bittre dn ingenting.

- Jag har tagit pa mig horlurarna, satt pa musiken och bérjat prome-
nera sakta ute pa grusvigarna i omradet.

Samus tredje tips for att orka bittre dr att s6ka kamratstod.

- Vi ger varandra stod och tdnker pa positiva saker.
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"MAN GOR VAL ENLIGT VAD ORKEN
TILLATER”

Minna har ldrt sig att dndra sin vardagsrytm pd grund av syringomy-
elin. Hon mdste ordna tillrdckligt med tid for vila och dterhdmtning.

Minnas syringomyeli diagnostiserades nir hon var strax 6ver 40 ar gam-
mal.

De forsta symtomen tolkade Minna som besvir som uppkommit pa
grund av hennes belastande livssituation. Efter att familjens tredje barn
fotts borjade hon drabbas av yrsel och huvudvirk.

- Jag tinkte bara att jag nog var 6veranstriangd. Jag fraigade om saken
hos radgivningsbyran, och de uppmanade mig forstas att vila. Men det
kunde jag ju inte gora med tre barn, berittar hon.

Minna sédger att hon snart borjade ana att det var fragan om na-
gonting annat dn bara stress. Hon kunde inte sdtta fingret pa det, men
nagot kindes konstigt. Efter mammaledigheten atergick hon till sitt
kontorsarbete. Yrseln och de andra symtomen gick inte &ver.

- Jag gick till en privat neurolog pa egen bekostnad. Neurologen
konstaterade att mina symtom inte ir normala och gav mig en remiss
till universitetssjukhuset.

En magnetkameraundersokning visade ingenting avvikande i huvu-
det, men fynden i halsryggen behdvde analyseras vidare. Jag stélldes
infor veckor av olidlig vintan pa resultaten.

- Visst gick tankarna till allt mojligt skrimmande, till exempel att

jag hade néagon sillsynt cancerform.
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P3 satt och vis en lattnad

Till slut kom resultaten. I Minnas ryggmarg hade man hittat en stor, cirka
sju centimeter lang halighet. Diagnosen faststélldes som syringomyeli. I
samma veva angavs dven att Minna maste opereras.

- Visst var det en chock att fa en sadan nyhet. Men samtidigt kinde
jag mig ocksa littad, for att jag dntligen kunde sitta ett namn pa orsaken
till mina symtom.

Minna opererades drygt tvdi manader efter att hon hade fitt diagno-
sen. Under den tiden hade hon redan borjat ma simre. Armar och ben
varkte, och hon kunde inte ga ordentligt.

Den forsta operationen gav inte onskat resultat, eftersom halighe-
ten visade sig besté av flera sammankopplade halrum. I den andra ope-
rationen satte man in en drin. Den har gjort att symtomen léttat, men
inte forsvunnit helt.

- Infoér den andra operationen var jag inte lingre lika nervos som vid
den forsta, trots att jag visste att det var fragan om en stdrre operation.

Jag litade pa ldkarnas yrkeskompetens, siger Minna.

Distansarbetet gav lattnad
Enligt Minna varierar det hur mycket syringomyelin begransar hennes
liv nufortiden.

- Trots att operationen helt klart har varit till nytta, har sjukdomen
inda fortskridit nagot. Sarskilt orken ar ett problem.

Minna sdger att sjukdomen ger upphov till en typ av utmattning
som dr nagot helt annat dn vanlig trotthet.

- For en vuxen minniska ar det vanligtvis mojligt att fungera dven
om man ér lite trott. Men med den hir sjukdomen kan all extra belast-
ning gora en sa fullstindigt trott att man helt enkelt inte kan gora annat
an att sitta eller ligga ner. Hela kroppen blir alldeles slak. Ibland kéinns
det som en svar bakfylla.

Utover olika skyldigheter som méste uppfyllas tar det ocksa pa
krafterna att dgna sig at trevliga, frivilliga aktiviteter. Till exempel om
Minna aker och hilsar pa sin dotter flera hundra kilometer bort behover
hon en aterhdmtningsdag efter resan, bade nir hon aker dit och nir hon
kommer tillbaka. Hon har inte heller nagon lust att bada bastu, efter-

som hettan litt kan utldsa hennes trotthetssymtom.
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- Oftast dr det nitt och jamnt att jag orkar med arbetsveckan. I mitt
dagliga liv har jag inte riktigt nagra krafter 6ver till annat 4dn jobbet.
Nir jag ar pa semester kan jag kinna mig ganska normal. Men dven da
kan trottheten sla till om jag blir ivrig och borjar gora for mycket, siger
Minna.

Enligt Minna har det pa grund av sjukdomen ocksa varit svarare att
koncentrera sig pa arbetet. I hennes arbete ingar olika administrativa
kontorsuppgifter.

- Jag hanterar ofta Excel- och Word-dokument. Alla sorters avbrott
ar numera vildigt storande. Distansarbete har darfor varit min radd-
ning, eftersom det innebar firre storningsmoment.

Minnas smirtor varierar. De dr virre nér det dr kallt, si pa vintern

anvinder hon mycket ylleklader.

Ljudbocker pa fritiden
Minna har ocksa blivit tvungen att vilja fritidsaktiviteter utifran vad sjuk-
domen tillater.

- Tidigare var jag ett riktigt energiknippe. Spinning har jag fatt sluta
med pa grund av sjukdomen, och pa gympan ir stegsekvenserna mer
an jag klarar av. Promenader ar faktiskt den enda motionsformen som
fortfarande passar mig.

Enligt Minna skulle ridterapi hjidlpa mot exempelvis muskelspan-
ningar, men FPA dr sparsamma med att bevilja ridtillfillen till anso-
kande i Minnas élder.

Hennes favoritsysselsdttning har i stillet blivit att lyssna pa ljud-
bocker.
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- Jag gillar att lyssna pa deckare och finlindsk litteratur. Det ir la-
gom lugnt for mig. Barnen har redan lamnat boet, sa jag har ordentligt
med tid da jag bara kan ta pa horlurarna och slappna av.

Medan Minna lyssnar pa ljudbocker brukar hon samtidigt sticka.
Hon tycker att stickande ir ett behagligt satt att uppratthalla finmoto-
riken i hinderna.

- Riktigt tunna stickor har jag dock borjat fa svart att halla tag i.

Tid att vanja sig
Minna brukar inte ha lust att prata om syringomyeli med personer som
hon inte kdnner. Hennes sjukdom syns inte utanpa, s manga har svart
att forsta dess effekter pa Minnas vardag.

- Nir man ndmner en ytterst sillsynt diagnos leder det dessutom
ofta till att man blir 6verdst med fragor som man inte orkar svara pa om
och om igen. Ibland kdnns det som att det vore enklare att ha MS eller
nagon annan sjukdom som folk kdnner till.

Till andra som har syringomyeli vill Minna sdga att man ldr sig att
leva med sjukdomen.

- Jovisst klarar man sig, bara man vénjer sig vid att det inte lingre
gar att gora allt som man gjort forut. Det var ju ganska linge sedan jag
insjuknade, och under hela den tiden har min sjukdom inte fortskridit
sarskilt mycket.

I sin egen anpassning sdger sig Minna ha fatt hjilp bland annat av
ett webbinarium som anordnades av Neuroférbundet.

- Det dr viktigt att ge sig sjdlv tid att i lugn och ro vinja sig vid att

livet kommer att vara lite annorlunda in det varit.
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"MAN FAR INTE GLOMMA ATT TA HAND OM
SIG SJALV”

Efter att hennes barn insjuknat mdrkte Marjatta att hon maste komma
ihdg att se till sitt eget vilmdende ocksd. Kamratstod har varit en stor
hjdlp for henne.

Marjatta minns att hennes son Jere var mycket lugn och forsiktig nir
han var liten. De borjade redan tidigt att halla koll pa barnets tillvixt
dven vad giller huvudets omkrets. Senare, just infor puberteten, gjorde
hans darrande hinder och balanssvarigheter att familjen valde att fa Je-
re undersokt. Efter magnetkameraundersékningarna fick han diagnosen
syringomyeli.

— Att mitt barn hade en allvarlig sjukdom var forst svart att ta in — i
synnerhet da jag i samma veva fick veta att han maste opereras. Lakaren
beridttade allt detta per telefon, och det tycker jag inte alls dr ett bra sitt
att gora det pa.

Under den forsta tiden var det dessutom svart att hitta information
om sjukdomen. Da fanns inte Chiari- och syringomyeliféreningen n-
nu. Allt material som gick att hitta pa nitet var pa engelska.

- I desperation ringde jag Neuroférbundet, som lyckligtvis kunde
ge mig kontaktuppgifter till andra personer med syringomyeli och de-
ras ndrstaende. Pa sd sitt fick jag kontakt med en annan mamma. Att

prata med henne lugnade mig lite, trots att vi hade olika livssituationer.

Saker att gora pa sjukhuset

Marjattas son har med anledning av syringomyelin fatt ga igenom flera
svara operationer. Att forbereda sig infér dem har enligt henne varit bade
nervost och rentav skraimmande.

- Varje operation har varit hjartskdrande att behova ga till.

Sarskilt nér Jere var liten ville Marjatta vara med sin son sd mycket
som mdojligt pa barnavdelningen.

- Det har varit viktigt bade f6r mitt barn och fér mig sjdlv. Jag har
hittat pa roliga saker att gora pa sjukhuset, sa att barnet kan hélla hu-
moret uppe och det inte blir for langtrakigt.
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Pa sjukhuset har mor och son spelat, list bocker och tittat pa tv
tillsammans. Marjatta betonar att man som forilder maste ta hand om
sitt eget vilmaende dven under sjukhusvistelser.

- Man far inte glomma att sjdlv dta och ga ut och promenera. Annars
tar krafterna slut, och da kan man inte ge sitt barn stod.

Hon tycker att det dessutom dr viktigt att lita pa vardpersonalen. I
synnerhet medan barnet hor pa ska man absolut inte ifragasitta saker.

Det skapar bara osidkerhet.

Man behéver inte vara ensam
Trots att varden i sig har varit kompetent, har Marjatta stundtals 6nskat
att hon som mamma hade fatt mer stod och tid att hantera saker i lugn
och ro.

- Ett enskilt ldkarbesok ar ju sa fruktansvirt kort. Nar man pa kort
tid far sa mycket ny och svartydd information, dr det omgjligt att hinna
tain allt. Ofta dr det forst i efterhand man borjar komma pé fragor. Det
hade varit trevligt om man hade fatt en egen skotare som utsags till att
hjilpa en med dessa funderingar.

Enligt Marjattas erfarenhet fir man inte heller alltid information
om de forméner och tjinster som finns tillgdngliga for det insjuknade
barnets familj. Man blir tvungen att sjdlv aktivt soka information om
sina réttigheter och kréva att de uppfylls.

- Till exempel har jag riktigt fina minnen fran familjerehabilitering-
en. Det dr synd att det inte gir att komma dit om man inte forstér att
man sjalv ska be att fa ett ldkarintyg.

Enligt Marjatta var det kamratstodet som gav henne allra mest hjilp
och information.

- Efter Jeres insjuknande har det lyckligtvis grundats en egen for-
ening for personer med Chiari och syringomyeli samt oss anhdriga. Vi
har deltagit i verksamheten dnda sedan grundandet.

Enligt Marjatta har det varit viktigt att fa triffa andra i samma situ-
ation och prata med dem. I takt med att han vuxit upp har ocksa Jere
deltagit i verksamheten alltmer.

- Kom och umgas med andra! Det dr inte bra att bara sitta ensam
och grubbla, siger Marjatta till alla vars vardagsliv berdrs av syring-

omyeli.
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Dessutom rekommenderar hon varmt Neuroférbundets familjekur-
ser som stodjer anpassning. Nir ett barn insjuknar i en allvarlig sjuk-
dom ir det oundvikligt att det ocksa paverkar fordldrarnas forhallande.

- Vissa glider isir medan de tvingas hantera en stressig situation.
Men motgangarna kan ocksa fora fordldrarna samman, sa linge de pra-

tar om saken.

Ge din tonaring stod
Marjatta sdger att hon lért sig att leva med barnets sjukdom genom att
fokusera pa nuet. Hon tycker att det ar bist att rikta uppmarksamheten
mot alla de sma bra sakerna, i stdllet for att oroa sig for framtiden.

- I tonaren hade Jere sjilv en fas da han inte riktigt ville prata om
saken. P4 grund av sjukdomen hade han ocksé kénslor av att vara an-
norlunda och utanfér. Som forilder blir man forstas ledsen niar man ser
sin tondring ha problem med sjilvkinslan. Det enda man kan gora ir
att finnas dir och ge uppmuntran och stéd sa gott man kan.

Till andra som &r nérstaende till ndgon med Chiari eller syringomy-
eli vill Marjatta papeka att de virsta tankbara scenarierna inte nédvan-
digtvis kommer att besannas.

- For oss har prognoserna och undersokningarna alltid visat pa en
situation som dr virre dn vad den egentligen har varit i var faktiska
vardag. Man ska alltsé inte tappa framtidshoppet.

Jeres forildrar har velat lta sin son gora och planera saker sa fritt
som mojligt. Till exempel har de inte lagt sig i hans val av yrke pa nigot
Vis.

- Det dr bittre att folja sin egen vilja och sedan dndra riktning senare
om det behovs. Nufortiden byter ju manga karridr nagon ging i livet
ocksa av andra anledningar dn sjukdom.

Marjatta sdger att Jere numera lever ett ganska vanligt liv som ung
man.

- Framtiden kan ingen veta sikert, men just nu ir allt bra.
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