CHIARI OCH SYRINGOMYELI

Chiarimissbildning och syringomyeli ir sillsynta
neurologiska sjukdomar som kan paverka funk-
tionsférméigan och livskvaliteten. Vid den vanli-
gaste formen av Chiarimissbildning sjunker den
nedre delen av lillhjirnan ner genom &ppningen

i skallbasen vilket kan leda till stérningar i rygg-
mirgsvitskans cirkulation. Som en f8ljd av att
cirkulationen himmas kan det bildas vitskecystor
(syrinx) i ryggmairgen eller hjirnstammen. Tills-
tdndet kallas syringomyeli, som dven kan fére-
komma utan Chiari. Symtomen vid Chiari kan
variera frdn lindriga till svira och t o m invalidi-
serande. Varje persons symtombild 4r unik och en
del har inga symtom alls.

VANLIGA SYMTOM VID CHIARI
¢ huvudvirk och ¢ kinselbortfall

nacksmirtor * motoriska problem
* sviljsvarigheter * tarm- och blas-
¢ ljuskinslighet och problem
dubbelseende ¢ kognitiva problem,
* yrsel och tinnitus problem med minnet
* somnapné ¢ illama&ende, trétthet

* hjirtrytmstérningar  och virk i kroppen

VANLIGA SYMTOM VID SYRINGOMYELI

e svir nervsmirta och * arm/bensmirtor

smirta ¢ kraftldshet
¢ kinselbortfall ¢ skolios
* muskelsvaghet * balansrubbningar

Bdde Chiari och syringomyeli diagnostiseras med
hjilp av magnetkameraundersékning eller ibland
med datortomografi. Den egentliga behandlings-
formen fér bdda sjukdomarna ir operation, dir
man sikerstiller ett fritt flsde f6r ryggmirgsvits-
kan. Det finns idag inget botemedel mot sjukdo-
marna men med ritt behandling 4r det mojligt att
leva med lindriga eller inga symtom.

YHDISTYKSESTA — OM FORENINGEN

Suomen Chiari- ja syringomyeliayhdistys
toimii Chiari-rakennepoikkeavuutta ja sy-
ringomyeliaa seki samankaltaisia sairauksia
sairastavien ja heidin liheistensi tukena.
Yhdistyksen tarkoituksena on lisitd tietoutta
sairauksista, toimia sairastavan sosiaaliturvan
ja litkuntamahdollisuuksien edistimiseksi sekd
tarjota vertaistukea ja -tapahtumia. Kattojir-
jesténimme toimii Neuroliitto ry.

Finlands Chiari- och syringomyeliférening
stoder personer med Chiarimissbildning och
syringomyeli eller motsvarande sjukdomar
och deras anhériga. Féreningens syfte ir

att 8ka kunskapen om sjukdomarna, frimja
socialskyddet och méjligheterna till fysisk ak-
tivitet f6r de berérda samt att erbjuda kamrat-
stéd och olika evenemang. Féreningen tillhér
Neuroférbundet rf.
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CHIARI JA SYRINGOMYELIA

CHIARI-rakennepoikkeavuus ja SYRINGOMYELIA
ovat harvinaisia neurologisia sairauksia, jotka
voivat aiheuttaa merkittivii toimintakyvyn ja
eliminlaadun heikkenemisti.

Yleisimmilldin Chiari-rakennepoikkeavuudessa
on kyse pikkuaivojen tydntymisesti kallonpoh-
jan aukon alapuolelle, joka johtaa pikkuaivoku-
doksen painumiseen seki aivoselkiydinnesteen
kiertohidiridihin. Kallon takakuoppa on Chiarissa
kehityshiiridstd johtuen normaalia pienempi, ja
ahtauman vuoksi pikkuaivojen alaosa tyéntyy
kallonpohjan aukon alapuolelle. Pikkuaivokudos
painaa selkiydinti, ja paine aiheuttaa hiirisiti
selkiydinnestekiertoon.

Hoitamattomana sairaus voi kehittdi selki-
ytimeen tai aivorungon alueelle selkiydinnes-
teen vapaan virtauksen estivin nesteontelon,
syrinxin, ja pahimmillaan aiheuttaa pysyvii
hermovaurioita tai halvauksen. Syringomyeliaa,
selkdytimen tai aivorungon ontelotautia, voi
esiintyd my&s ilman Chiaria.

NORMAALI RAKENNE

.— Pikkuaivot
T Kallonpohjan aukko,

Foramen magnum

CHIARIA JA
SYRINGOMYELIAA
SAIRASTAVAN RAKENNE
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OIREET

Chiarin oireet voivat vaihdella lievisti vaikei-
siin, jopa invalidisoiviin oireisiin. Kaikilla ei ole
oireita. Jokaisen potilaan oirekuvasto on uniikki,
ja oireille on tyypillistd kohtauksellisuus.

Syringomyelian aiheuttamat oireet vaihtelevat
myds yksilsllisesti. Tyypillisimmilldin oireet
ovat raajojen (erityisesti yliraajojen) heikkoutta
tai jiykkyyttd, ja voimakasta kroonista kipua.

Sairastava voi kokea kaikkia alla kuvattuja
oireita, tai vain muutamia oireista.

CHIARIN TYYPILLISIMMAT e Muina yleisoireina
OIREET: pahoinvointi ja voima-

* Voimakkaat padnsaryt, kas vésymys

erityisesti ponnistus-

ja takaraivo- SYRINGOMYELIAN
paansarky TYYPILLISIMMAT
¢ Niska- ja hartia- OIREET:

kivut

e Silmé&oireet, mm.
valoherkkyys ja
kaksoiskuvat

e Korvaperdiset
oireet, mm. hui-
maus ja tinnitus

e Alempien aivoher-
mojen oireet, mm.
uniapnea, rytmihdi-
riét ja nielemisvaikeu-
det

e Selkdydinperdiset oireet,
mm. vartalon kivut, tun-
tohdirit, motoriset ongel-
mat ja rakon ja suoliston
toiminnan ongelmat

e Kognitiiviset ongelmat,
mm. muistiongelmat

¢ Voimakkaat ki-
vut ja hermoséaryt
* Yldraajojen ja
vartalon yldosan
oireet, mm. tunto-
hairiét ja lihasvoi-
man heikkenemi-
nen
e  Alaraajojen
oireet mm. jalkakivut
ja voimattomuus
¢ Skolioosi
¢ Tasapainovaikeudet
¢ Nivelmuutokset
¢ Silmien takainen kipu
¢ Rakon ja suoliston
toiminnan ongelmat

PIENTEN LASTEN TYYPILLISIMMAT OIREET:

* Tasapainovaikeudet * Oiset kipukoh-

ja kaatumiset taukset
* Kémpelyys * Raivokohtaukset
* Voimattomuusja ¢ Nielemisongelmat
kipu raajoissa * Poikkeavuudet
* Nikohidiriot kasvukehityksessi
DIAGNOSOINTI

Seki Chiari ettd syringomyelia diagnosoidaan
ensisijaisesti magneettikuvauksella (MRI),
joskus my®s tietokonekerroskuvauksella (CT).
Chiari-rakennepoikkeavuuden diagnosoinniksi
riittdd pdin ja kaularangan kuvaus, mutta koko
selkdranka on hyvi kuvata syringomyelian pois-
sulkemiseksi.

Syringomyelian lisiksi Chiariin liittyy usein
myds muita liitinniissairauksia, mm. hydro-
kefalus, skolioosi, Ehlers-Danlosin syndrooma,
liekaantunut selkiydin ja basilar invaginaatio.

Harvinaisuus tuo mukanaan haasteita sairau-
den tunnistamisessa, hoidossa ja piivittiisessi
elimissi, ja sairauksiin liittyy usein oireita tai
ongelmia, joita palvelujirjestelmi ei
riittdvisti huomioi.

Hoito

Jotkut Chiarin ja syringomyelian aiheuttamat
oireet voidaan hoitaa ldikkeilld tai vilttimalld
oireita aiheuttavia tekijditi.

Molemmissa sairauksissa ainoa varsinainen hoi-
tokeino tilld hetkelld on leikkaus, jossa turvataan
esteetdn selkiydinnesteen kierto. Chiari ja syrin-
gomyelia ovat sairauksia, joita ei voida parantaa.

Sairaudesta huolimatta Chiarin ja syringomye-
lian kanssa on mahdollista eldi oireetonta tai
vihioireista elimii, oikein hoidettuina.



