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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd Hortonin neuralgiaa sairastavien koke-
musperaista tietoa erilaisista ladkkeellisista ja ladkkeettomista hoitomuodoista.
Tutkimuksessa haluttiin myds kartoittaa laakkeellisia ja ladkkeettomia hoitomuo-
toja kayttavien jakautuminen maarallisesti ja tuoda esiin potilaiden kokemukset
hoitomuotojen vaikuttavuudesta.

Tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa informaatiota diagnoosin saaneille, oireista
karsiville, heidan omaisilleen ja laheisilleen, sek& myds hoitohenkilokunnalle.

Tutkimus perustuu fenomenologiseen lahestymistapaan. Tutkimusaineiston ke-
rasin yhdessa kokemusasiantuntijan kanssa laadituilla séhkaisilla kyselylomak-
keilla sosiaalisessa mediassa toimivan potilasyhteison jasenilta, seka yhta koke-
musasiantuntijaa haastattelemalla. Vastauksia kertyi 58. Tutkimuksen tulokset
analysoin seka kvalitatiivisen, etta kvantitatiivisen tutkimuksen menetelmin.

Tutkimustulosten valossa laakkeettoméat hoitomuodot ovat potilasndkdkulmasta
eittamatta laakkeellisida tehokkaampia. Tutkimustulokset myos osoittivat, ettei
Hortonin neuralgiaan ole olemassa toimivaa laakitysta.

Tutkimustuloksia voidaan kayttaa informatiivisena apuvalineena potilasnakokul-
maan perehdyttdessa, sekd mahdollisissa lisatutkimuksissa.
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The purpose of this study was to achieve empirical data from patients with cluster
headache. The focus was on pharmacological and natural treatments and how
the patients experienced their effectiveness. The purpose was to find out how
many patients use pharmacological treatments compared with natural and their

experiences of them.

The aim of the thesis was to produce information to patients who has received a
diagnosis, who are suffering the symptoms, to their relatives, families and medical
staff.

The data was collected from patients who belong to a patient community and by
electronic questionnaires. The questionnaire was made with an expert by
experience, a person who has personal experiences of cluster headache.
Answers came from 58. Analysis of the results of the study was carried out by

using quantitative and qualitative methods.

According to results, most of the patients experiences that the non-
pharmacological treatments are more effective than medicinal. Based on the

results, there is no effective medical treatment available.

The results can be used as an informative tool for getting to know the patient's

perspective, as well as possible further studies.

Keywords: Cluster headache, pain, pain management, non- pharmacological
treatment, headache
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JOHDANTO

Opinnaytetyoni aiheena on Hortonin neuralgia (engl. Cluster headache), eli sar-
joittainen paansarky, jota varsin kuvaavasti myos itsemurhapaansaryksi kutsu-
taan. Itsemurhapaansarky-nimitys kuvaa paitsi kivun laatua ja maaraa, niin vali-
tettavasti myos sita, etteivat kaikki oirekuvasta karsivat ole sairautensa kanssa
kyenneet elamaan, vaan ovat paatyneet epatoivoiseen ratkaisuun ja paattaneet

elamansa oman kaden kautta.

Yleisesti sairaudesta karsivien, seka myods sairauden hoitoon perehtyneen hoito-
henkiloston keskuudessa on tiedossa, etta sairauden hoitoon kaytetddn myos
laittomasti hankittavia huumausaineiksi ja /tai terveydelle haitallisiksi luokiteltuja

aineita.

Tutkimukseni tarkoituksena on kerata kokemusperaista tietoa erilaisista lagkkeel-
lisista ja la&kkeettomista hoitomuodoista, seké niiden vaikuttavuudesta potilas-
nakokulmasta. Tarkoituksena on myds kartoittaa laéakkeellisia ja ladkkeettomia

hoitomuotoja kayttavien jakautuminen maarallisesti.

Tavoitteena on tuottaa informaatiota diagnoosin saaneille, oireista karsiville, hei-

dan omaisilleen laheisilleen, seka myos hoitohenkilékunnalle ja alan opiskelijoille.

Aiheen pariin minut houkutteli muun muassa aikaisempi tydkokemukseni liikunta-
ja toimintarajoitteisten ryhmakodista, jossa herasi kiinnostukseni neurologisiin
sairauksiin. Aviopuolisoni sairastaa Hortonin neuralgiaa, joten sairauden kulkua
hyvin lahelta seuranneena ja sen erilaisiin hoitomuotoihin kokemusasiantuntijoi-
den kertomusten ja erilaisten julkaisujen avulla perehtyneena totesin tarpeel-
liseksi ja hyodylliseksi tehda aiheesta lisatutkimusta nimenomaan potilasnakokul-

masta.



Kipu aiheena on varsin mielenkiintoinen ja monipuolinen. Kivun kokemus on
yleensé subjektiivinen ja nain ollen kipua on vaikea maaritella ulkoisesti esimer-
kiksi maaran tai laadun suhteen (Arponen & Airaksinen 2009, 50). Ja koska kai-
killa potilailla on eettinen ja juridinen oikeus hyvaan kivun hoitoon ja karsimyksen
lievittaminen on hoitotydn keskeisia tehtavia (Ahonen, Blek-Vehkaluoto, Ekola,
Partamies, Sulosaari & Usk-Tallgvist 2012, 109), tuntuu hoitajana tarkealta koota

informaatiopaketti Hortonin neuralgiaa sairastavien nakokulmasta



1 KIVUN MAARITELMA

Kansainvélinen kivuntutkimusjarjesto (IASP) maarittelee kivun seuraavasti: Kipu
on epamiellyttdva sensorinen tai emotionaalinen kokemus, joka liittyy kudosvau-
rioon tai jota kuvaillaan kudosvaurion kasittein.

Kivun tunteminen on aina yksilollista aistimista, johon liittyy henkilon oma koke-
musmaailma, jonka taustalla vaikuttaa opittu kipukulttuuri ja mahdollinen oma ki-
puhistoria (Arponen & Airaksinen 2009,50).

Yleisesti puhutaan myo6s ihmisen kipukynnyksesta, joka sekin on erilainen eri yk-
sil6illa. Kuten aiemmin tyoni johdannossa kirjoitin, on kipu Arposen ja Airaksisen
mukaan (Arponen & Airaksinen 2009, 50) aina subjektiivinen kokemus, eik& ki-
pua voida maaritella ulkoisesti vaikeusasteen tai kivun maaran suhteen.

Kuitenkin kivun maaritteleminen ulkoisesti ilmeiden, eleiden tai toiminnanvajauk-
sen perusteella on joissakin tapauksissa valttamatontd, esimerkiksi silloin, kun
potilas on fyysisen ja /tai psyykkisen toimintakyvyn vajavaisuuden vuoksi kyke-

nematon ilmaisemaan tuntemaansa kipua.

1.1 Kiputyypit

Kansainvalisen kivuntutkimusjarjeston luokittelun mukaisesti kipu voidaan jakaa
nosiseptiiviseen -, neuropaattiseen krooniseen -, idiopaattiseen ja sekamuotoi-
seen kipuun (Ahonen ym, 2012). Nosiseptiivisessa kivussa tyypillisida esimerk-
keja ovat erilaiset tulehdustilat, kasvaimet, nivelrikko, iskiaskipu, paansarky ja
akuutit urheiluvammat. Nosiseptiivisen kivun voi ryhmittaa viela kolmeen alaryh-

maan, joista kemialliseksi kiputilaksi kutsutaan tilaa, jossa kemiallinen arsytys ai-



heuttaa kipua aistivien hermopéaaétteiden kiputilan. Mekaanisessa kiputilassa ki-
vun aiheuttaa kipua aistivien hermopéaéatteiden artyminen mekaanisen liikkeen
seurauksena. Iskeeminen kiputila aiheutuu silloin ,kun kipua aistivat hermopaat-

teet aktivoituvat kudoksen hapensaannin heikkenemisen vuoksi.

Neuropaattisen kiputilan ollessa kyseessa, on kipua valittava hermojarjestelma
jollain tavalla vaurioitunut. Vaurioitunut hermojarjestelma on herkistynyt arsyk-
keille, jotka eivat valttamatta muutoin aiheuttaisi kiputuntemusta. Idiopaattisen ki-
putilan syntymekanismia ei tunneta. Tallaisesta kiputilasta toimii esimerkkiné Fib-
romyalgia, jonka taustana pidetaan aivorunkotasolla olevaa sentraalisen kivunes-
ton mekanismien hairiota. Myos geneettisella perimélla on yleisesti epailty olevan
merkitystd (Arponen & Airaksinen 2009). Sekamuotoisessa kivussa on piirteita

kaikista edella mainituista.

1.2 Kivun mittarit

Useissa tutkimuksissa kipu on méaaritelty yleisimmaksi oireeksi, joka johtaa poti-
laan hoitoon hakeutumiseen. Koska kipuoire on niin yleinen terveydenhuoltohen-
kiloston vastaanotoilla, on kivun mittaamiseen yritetty kehittda monenlaisia mitta-
reita (Ahonen ym, 108, 708.) Keskeista kipudiagnoosin tekemisessa on kuitenkin
mittareiden kayttoon tukeutumisen sijaan kivun subjektiivisen luonteen ymmarta-

minen.

Yleisimmin kaytetty kivun intensiteetin arviointimenetelma lienee kipujana (VAS=
Visual Analogue Scale). Tyypillisesti kivun voimakkuutta arvioidaan joko nume-
raalisesti asteikolla 0-10, tai vaihtoehtoisesti 0-10cm:n janan avulla.

Tutkimusten mukaan on todettu potilaan kivun ylittdessa janalla arvon 7/10,tulisi
tilanteeseen suhtautua erittain vakavasti. Kipupiirroksella pyritdan paikallista-
maan ja luokittelemaan kipua, sek& arvioimaan kivun voimakkuutta ja laajuutta.
Kipupiirros ei kuitenkaan kerro kivun maarasta, vaan silla voidaan saada selvitet-

tya alueet, joilla potilas kipua tuntee.
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Kipusanasto on psykologien kehittdma keino kivun mittaamiseen, jonka ongel-
mana ainakin jossain maarin on kuitenkin murre- ja kielisidonnaisuus, seka eri-
laiset ilmaisut (Ahonen ym, 2012, Vainio, 2003).
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2 PAANSARKY

Paansarky on erittain yleinen oire, josta lahes jokainen kéarsii joskus elamansa
aikana. Paansaryn voi aiheuttaa psyykkinen ja/tai fyysinen stressi, lihaskireys,
purentavirheet, ulkoiset arsykkeet, kuten kemikaalit, nestevaje, hormonitoimin-

nan hairidt ja esimerkiksi nestevaje ja jotkin sairaudet.

Paansaryksi kutsutaan paan alueella tuntuvaa kiputilaa, joka voi alkaa ékillisesti,
tai vahitellen ja jonka oireen voimakkuus ja kesto voi vaihdella suurestikin kivun
aiheuttajasta ja potilaasta riippuen. Paansaryn taustalla voi olla my6s vakavia
syitd, kuten aivoverenvuoto, aivotulehdus tai aivokalvontulehdus, jotka vaativat

valitonta laékarinhoitoa (Farkkila 2013.)

2.1 Paansarkytyypit

Kolme yleisinta paansarkytyyppia ovat jannityspaansarky eli tensiopaansarky,
migreeni ja sarkyladkepaansarky (Ahonen ym, 2012). Jannityspaansarky johtuu
useimmiten niska- ja hartiaseudun lihasten, tai pddnahanlihasten jannityksesta.
Niska- hartiaseudun lihasjannitykseen johtaa usein yksipuoliset tydbasennot ja liik-
kumattomuus. Esimerkiksi paatety6ta paljon tekevilla niska- hartiaseudun lihas-
ten jannitystilat ja siita johtuva jannityspaansarky on yleinen vaiva. Tensio- eli
jannityspaansarky voi johtua lihasjannitysten liséksi myos psyykkisesta jannityk-
sesta ja /tai stressistéa.

Migreeni on toiseksi yleisin paansarkytyyppi, josta karsii arviolta n. puoli miljoo-
naa suomalaista. Migreeni on kohtauksellinen paansarky, joka luokitellaan aural-
liseen ja aurattomaan migreeniin. Mustajoen artikkelin (Laakéarikirja Duodecim
2013) mukaan migreeni johtuu periytyvasta hairiéstd aivorungon hermotumak-

keissa.
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Auralliseen migreenin liittyy kivun liséksi erilaisia
71 nékohairioita, kuten sahalaidat ja nakokentan ka-

ventuminen. Yleisesti seka auralliseen, etta au-

lisessa migreenissa oireet voivat olla myds pelk-

kia ndkokentén oireita ja/ tai pahoinvointia ilman

varsinaista kipua.

Aurattomassa migreenissa sarky alkaa ilman auraoireita. Tutkimusten mukaan
migreeni on naisilla yleisempaa, kuin miehilla. Migreenille tyypillista on se, etta
migreenikohtauksen provosoi usein joku ulkoinen arsyke, kuten vilkkuva valo,
voimakas tuoksu, tai esimerkiksi jokin ruoka-aine. Yleisin migreenikohtauksen ai-
heuttaja on kuitenkin stressi ja /tai sen paattyminen. Sarkyladkepaansarky johtuu

liallisesta sarkylaakkeiden kaytosta ja on siis ladkevieroitusoire (Farkkild, 2009.)

2.2 Paansarkyryhmittely

Cephalalgia (paansarky) — lehdessa paansaryt on edellisessa kappaleessa mai-
nittujen kolmen yleisimmin esiintyvan paansarkytyypin lisaksi jaoteltu kolmeen
paansarkyryhmaan: Prim&areihin ja sekundaarisiin paansarkyihin ja p&én alueen
neuralgioihin. Taman kolmeen paansarkyryhmaan jaottelun voi neurologian pro-

fessori Jes Olesenin luokittelun mukaisesti jakaa viela 14 eri ryhmaan.

Luokat 1-4 ovat itsessddn sairauksia, eli primaarisia paansarkyja. Primaarisiin
paansarkyihin kuuluvat jannityspaansarky, migreenit, sarjoittainen paansarky,
seka trigeminaaliset (kolmoishermo) autonomiset paasaryt. Luokkiin 5-14 kuulu-
vat paansaryt, jotka aiheutuvat jostain muusta sairaudesta. Tallaisia paansarkyja

ovat esimerkiksi paan alueen rakenteellisiin hairidihin liittyvat kivut, eri aineisiin ja
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niista vieroittumiseen liittyvat kivut, paan tai niskan vamma. Lisaksi paéan tai kau-
lan alueen verenkiertohiridihin, nestetasapainon hairidihin ja muun muassa in-
fektioihin liittyvat kivut (Ahonen ym 2012, 341).

Markus Farkkilan (Duodecim 2013) artikkelissa mainitun ICHD 2004 -luokittelun
mukaisesti potilaan kukin pdansarky luokitellaan erikseen, eli samalla potilaalla
voi olla samanaikaisesti useita eri paansarkysairauksia. Kolmesta yleisimmasta
paansarkytyypista migreeni kuuluu primaareihin eli itsenaisiin paansarkyihin, sa-
moin kuin Hortonin neuralgia (sarjoittainen paansarky) ja paroksysmaalinen he-
micrania. Itsenaisten paansarkyjen ryhmaan kuuluvien paansarkyjen aiheuttaja
ei suoranaisesti ole ulkoinen arsyke, vaan potilaalla on taipumus tdman tyyppi-
seen sarkyyn. Taipumus voi olla perinnéllinen ominaisuus, kuten migreenisséa
(Mustajoki 2013).

Tavallisia sekundaarisen paansaryn aiheuttajia ovat altistumiset tietyille aineille
ja niista vieroittautuminen ja /tai esimerkiksi paahan kohdistuneen iskun jalkeinen
paansarky. Muita sekundaarisen paansaryn aiheuttajia ovat esimerkiksi neste-
vaje ja alhainen verensokeri. Sekundaarisen paansaryn aiheuttaja on siis yleensa
tunnettu. Esimerkiksi trigeminusneuralgia, eli kolmoishermosarky kuuluu paan
alueen neuralgioihin, eli aareishermon vaaranlaiseen toimintaan liittyviin paan
alueen kipuihin. Neuralgiaa voi olla myds esimerkiksi takaraivohermon tai kieli-

nielu -hermon alueella (Soinila, 2003.)
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3 HORTONIN NEURALGIA ELI SARJOITTAINEN PAANSARKY

Neurologian erikoislaakari Sari Atulan (Laakarikirja Duodecim 2015) mukaan
Hortonin neuralgia on aarimmaisen kivulias paansaryn muoto, joka esiintyy sil-
man seudussa, lahes poikkeuksetta toispuoleisena lyhytaikaisina sarjoina.

Nimensa tauti on saanut amerikkalaisen neurologi Bayard T. Hortonin mukaan.

Kohtauksessa esiintyvaa kipua potilaat kuvaavat kovimmaksi mitd ihminen voi
kokea, tyypillisesti kipu kuvataan repivaksi, polttavaksi, syvalla silmakuopan ta-
kana sykkivaksi. Kipukohtaus kestaa yleensa 15- 180 minuuttia ja kohtauksia voi
tulla erilaisilla vaihteluvaleilla, jopa 8 kohtausta vuorokaudessa. Trigeminoauto-
nomisiin pdénsarkyihin kuuluvan (Headache Classification Subcommittee of the
International Headache Society, 2004) sarjoittaisen paansaryn tyypillisia oireita
lapitunkevan kivun lisaksi ovat séryn puoleisen sieraimen tukkoisuus tai vuoto,
kyynelvuoto, sidekalvon verestys, mioosi eli silm&n mustuaisen supistustila ja

ptoosi eli silman ylaluomen riippuminen (Farkkila, 2013).

Kipukohtaus ilmestyy yleensa varoittamatta ilman ennakko-oireita, tosin jo pit-
kaan tautia sairastaneet kertovat saavansa eraanlaisia "aavistuksia” kohtauksen
lahestyessa. Kipukohtaukseen varautumisesta tekee ongelmallista se, etta koh-

taus yllattaa usein diseen aikaan herattden kesken unien (Knief, 2015).

Paivystykseen hakeutuvan potilaan saatetaan luulla olevan paihteiden vaikutuk-
sen alainen, koska potilas saattaa vaikuttaa sekavalta, eika valttaméatta kohtauk-
sen aikana pysty puhumaan. Kohtauksen aikana kipu on niin voimakas, etta po-
tilaan on vaikea pysyéa paikallaan, usein potilas liikkuu levottomasti edestakaisin
kavellen, tai huojuttaen kehoaan (Migreeniyhdistys, 2013). Kivun ollessa hyvinkin
kokonaisvaltaista, ei potilas mydskaan sieda mitaéan lisa-arsykkeitd, kuten koske-
tusta. Joitakin potilaita saattaa auttaa raittiseen ilmaan tai pakkaseen hakeutu-
minen, mutta tavallisilla tulehduskipulddkkeilla ei ole saavutettu minkaanlaista

vastetta.
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Kohtaussarjan aktiivisessa vaiheessa kipukohtauksen voi laukaista esimerkiksi
lampdotilan vaihtelut, alkoholi, tai liuotinaineet. Kipukohtauksen laukaisevana trig-
gerind voi toimia myds unirytmin muutos, paivaunet, hermostuminen, fyysinen
rasitus tai ilmanpaineen muutokset. Useinkaan varsinaista syyta kohtauksen lau-

kaisevaksi tekijaksi ei kyetd tunnistamaan (Atula, 2015).

Hortonin neuralgiaa sairastaa Suomessa yli 15 000 henkiléa (Migreeniyhdistys
2013). Yleisimmin sairaus alkaa 20- 40 -vuotiaana ja on miehilla selkeasti ylei-
sempé&aé kuin naisilla. Sarjoittaista paansarkya voi kuitenkin esiintya myos lapsilla.
Hortonin neuralgian syyta tai syntymekanismia ei ole pystytty luotettavasti selvit-
tamaan. Kuitenkin tiedetaan, ettd muun muassa vuorokausi- ja vuosirytmia (bio-
logista kelloa), sekd hormonien eritystd saatelevassa valiaivojen hypotalamuk-
sessa sijaitsee toiminnan hairion keskus. (Hietaharju i.a.) My6és melatoniinin ja
kortisolin tuotannossa on havaittu poikkeamia. Hortonin neuralgiaa sairastavien
kolmoishermon ylin haara, seka autonominen hermosto myos vaikuttavat aktivoi-
tuvan poikkeavalla tavalla ja aiheuttavat kipukohtauksiin liittyvia oireita, kuten

kyynelvuoto ja nenan tukkoisuus (Migreeniyhdistys 2013).

3.1 Episodinen eli Kohtauksittainen sairauden muoto

Puhuttaessa episodisesta eli kohtauksittaisesta Hortonin neuralgiasta, tarkoite-
taan sarjoittain esiintyvia kohtauksia, jolloin kohtaussarjojen valilla voi olla poti-
laasta riippuen eripituisia kivuttomia jaksoja. Mikali kohtaussarjojen valilla olevan
kivuttoman jakson eli remission pituus on vahintaan kaksi viikkoa, on kyseessa
sairauden episodinen muoto. Monilla potilailla kipujaksot toistuvat samaan vuo-
denaikaan, joko kevaalla tai syksylla ja sarjat saattavat kestaa muutamasta vii-
kosta useisiin kuukausiin. Sarjojen valissa episodisen muodon ollessa kyseessa
voi olla viikkojen, jopa useiden kuukausien taukoja (Haanpaa, Hietaharju & Fark-
kila, 2001).
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Kohtaussarjan ollessa aktiivisena tulee kohtauksia yleensa lahes poikkeuksetta
yhdesté jopa kahdeksaan kertaan vuorokaudessa. Kohtauksien keston vaihdel-
lessa 15 minuutista jopa kolmeen tuntiin on selvad, ettd sarjan ollessa aktiivi-
sessa vaiheessa kivuttomat hetket jaavat varsin lyhyiksi. Sarjoittaisen paansaryn

erikoisin piirre on juurikin sen jaksoittaisuus.

3.2 Krooninen eli Jatkuva sairauden muoto

Noin joka kymmenes Hortonin neuralgia kroonistuu. Kroonisen sairauden muo-
don ollessa kyseessa kipukohtauksia tulee paivittain ilman valissa olevia kivutto-
mia jaksoja. Kohtaussarja ollessa yli vuoden mittainen ilman remissiota tai yli
vuoden mittaisen sarjan remissiovaiheiden jdadessa alle kahden viikon mittai-
siksi, on kyseessa krooninen sairauden muoto (Hietaharju, 2014.)

Sairauden kroonisessa muodossa kipukohtauksia voi tulla vaihtelevilla taajuuk-
silla yhdesta kahdeksaan, joissain tapauksissa jopa kymmenen vuorokaudessa.
Kipukohtauksien valilla saattaa olla tunteja, tai joskus satunnaisia paivia kestavia
kivuttomia jaksoja. Useimmiten myos kroonisen sairauden muodon ollessa ky-
seessa kipukohtaukset tuntuvat noudattelevan tiettya kaavaa, joskin eras Horto-
nin neuralgian erikoisia piirteitd on myos toisinaan sen ennakoimattomuus (Knief,
2015.))
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4 LAAKKEELLISET HOITOMUODOT

Hortonin neuralgiaan ei ole olemassa kiistattomasti tehokasta, toimivaa laakehoi-
toa. Markku Nissilan mukaan (Duodecim, 2009) kroonistunut, laékkeille reagoi-
maton sarjoittainen paansarky onkin varsin invalidisoiva sairaus. Sarjoittaisen
paansaryn laakkeellisina hoitokeinoina kaytetadan estohoitoa, jonka tarkoituksena
on hillita kohtausten esiintyvyytta. Katkaisuhoitoa, jonka tarkoituksena on nopea
sarkyjakson katkaisu, sek& kohtaushoitoa, jonka tarkoituksena on helpottaa voi-

makkaan kipukohtauksen oireita.

Estohoitona kaytetaan ensisijaisesti verapamiilia, joka on kalsiumsalpaajiin kuu-
luva ladkeaine. Verapamiilia kaytetddn yleisimmin sydansairauksien hoidossa,
alentamaan sydamen lyontitiheyttd ja sen myota pienentamaan sydamen kuor-
mitusta. Verapamiili myds vahentdaa verisuonten seindmien jannitysta ja sen
myo6té alentaa verenpainetta. Aloitusannos estohoidossa on 240mg/vrk,ja sarjoit-
taisen paansaryn estohoidossa annostusta voidaan nostaa jopa 960mg:aan/ vrk.
Verapamiilia kaytettdessa on EKG:n PQ- aikaa seurattava saanndllisesti (Nissila,
2009).

Mikali verapamiililla ei saavuteta haluttuja tuloksia, voidaan estohoitona kayttaa
mya0s litiumia. Litium on psykoosiladke, joka vaikuttaa keskushermoston kautta,
tasoittaen mielialan vaihteluita ja rauhoittaen mielialaa. Yleisimmin litiumia kayte-
td&n kaksisuuntaisen mielialah&irion hoitoon. Litiumin aloitusannos sarjoittaisen
paansaryn estohoidossa on 300mg/vrk ja annostusta voidaan nostaa jopa
900mg:aan/ vrk. Litiumia kaytettdessa on seurattava litiumpitoisuutta, seka mu-

nuaisten ja kilpirauhasten toimintaa (Nissila, 2009).

Duodecimin artikkeleiden, seka tutkimukseeni osallistuneiden haastattelujen pe-
rusteella estohoitona on kaytetty naiden edella mainittujen lisdksi ainakin nat-
riumvalproaattia, topiramaattia, baklofeenia, gapapentiinia, melatoniinia, metys-

ergidia, indometasiinia, propranololia ja kapsaisiinia nenasuihkeena.
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Naiden edella mainittujen tehoa sarjoittaisen paansaryn estohoitona ei ole 0soi-
tettu kontrolloiduissa tutkimuksissa (Nissild, 2009), eli ndin ollen kyse on |lahinna
kokeilumielessa maaratyista ilmeisen tehottomiksi osoittautuneista ja voimak-

kaita haittavaikutuksia aiheuttavista laakkeista.

Edella mainituista natriumvalproaatti, topiramaatti ja gapapentiini ovat keskusher-
mostoon vaikuttavia ladkeaineita, joita kaytetddn yleisimmin epilepsian hoitoon.
Baklofeenia kaytetaan lihasten toistuvaan supisteluun ja lihasten liiallisen jayk-
kyyden hoitoon silloin, kun naiden aiheuttajana on vaurio selkaytimessa tai ai-
voissa. Propranololi on beetasalpaaja, jota kaytetdan yleisimmin sydamen rytmi-
hairididen ja muun muassa esiintymisjannityksen hoidossa. Metysergidi on kaik-
kien 5-HT1 tyypin reseptorien antagonisti, eli reseptorin salpaaja, ladkeaine, joka

estad muun muassa toisen ladkeaineen vaikutusta.

Indometasiini on tulehduskipulddke, joka vaikuttaa kipuaistimusta valittaviin ai-
neisiin siten, etta kipu lievittyy ja turvotus ja punoitus vahenevat. Indometasiinia
kaytetaan yleisimmin reumaattisten kipujen ja kihdin hoidossa. Melatoniini on eli-
mistdssa luontaisesti esiintyva "pimeahormoni”, joka vaikuttaa uni- valverytmiin.
Kapsaisiini on paprika-kasveihin kuuluvien chilipaprikoiden sisaltama kemiallinen
yhdiste, jonka kipua lievittdva vaikutus perustuu ohuiden hermosaikeiden valiai-
kaiseen tuhoutumiseen. (Pharmaca Fennica, 2015, Duodecim la&ketietokanta,
2015.))

Sarkyjakson katkaisuhoitona kaytetdédn prednisonia, joka on esimerkiksi erilai-
sissa tulehduksellisissa sairauksissa yleisesti kaytetty kortikosteroidi. Predniso-
nia kaytetaan myaos allergia- ja yliherkkyysoireiden lievittamiseen, astman pahe-
nemisvaiheen, seka reumasairauksien hoitoon. Sarjoittaisen paansaryn hoi-
dossa prednisonia kaytetaan sarkyjakson katkaisuun 60- 100mg/ vrk, viiden péi-
van ajan, jonka jalkeen annosta pienennetadn 10mg:n vuorokausivauhdilla.
Usein prednisoniladkityksen paatyttya sarkyjakso kuitenkin alkaa uudelleen (Nis-
sila, 2009.)

Dosentti Aki Hietaharju mainitsee la&karilehdessa julkaistussa artikkelissaan

(Hietaharju, 2001) myos ergotamiinitartraatin kayton séarkyjakson katkaisussa.
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Ergotamiinitartraatti kuitenkin soveltuu sarkyjakson katkaisuun varsin huonosti,
silla sen pitkaaikainen kaytto voi aiheuttaa ergotismia. Ergotismi taas on torajy-
vaalkaloidien pitkaaikaiskayton aiheuttama myrkytystila. Ergotamiinitartraattia ei
myoskaan voi kayttdd samanaikaisesti triptamiinien kanssa, joten senkin vuoksi
se soveltuu huonosti sarjoittaisen paansaryn hoitoon. Yhtené hoitokeinona on
my0s okkipitaalihermon (takaraivohermon) puuduttaminen (Hietaharju, 2014).

Kohtaushoitona sarjoittaisessa paansaryssa kaytetaan ensisijaisesti triptaaneja,
kuten sumatriptaania pistoksena ihon alle, tai nendsumutteena ja zolmitriptaania
suun kautta, seka lidokaiinia nendsumutteena, tai — tippoina. Triptaanit ovat mig-
reenin hoitoon tarkoitettuja laakkeita, jotka vaikuttavat serotoniinireseptorien va-

lityksella verisuonia supistavasti.

Tassa yhteydessa on syyta mainita 100 % laakkeellinen happi, joka on oleellinen
osa sarjoittaisen paansaryn kohtaushoitoa. Kuten aiemmin tutkimuksessani kir-
joitin, rinnastetaan happi tassa tutkimuksessa kuitenkin selvyyden vuoksi laak-
keettdmaan hoitoon, koska tassa tutkimuksessa halutaan tehda ero kemiallisten
aineiden ja luonnonmukaisten aineiden valille. Happi, joka kuuluu myds lansimai-
sen laéketieteen virallisten hoitosuositusten mukaan sarjoittaisen paansaryn en-
sisijaisiin hoitomuotoihin, on alkuaine, eika siten kemiallisesti valmistettu laéke-
aine, kuten muut tassé tutkimuksessa esiin tuodut, 1&d&kkeellisiin hoitomuotoihin

kuuluvat aineet.
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5 LAAKKEETTOMAT HOITOMUODOT

Sarjoittaisen paansaryn hoidossa, kuten varmasti kivun hoidossa yleisestikin,
myos laakkeettomat hoitomuodot nayttelevat suurta roolia. Yleisesti kivun hoi-
dossa kaytettavat laakkeettomat hoitomuodot, kuten esimerkiksi rentoutumishar-
joitukset, hieronta, asentohoidot tai huomion suuntaaminen pois kivusta, soveltu-

vat varsin huonosti sarjoittaisen paansaryn hoidoksi.

Valtaosa sarjoittaisen paansaryn hoitoon kaytetyista laakkeettomista hoitomuo-
doista on ns. luomuhoitoja ja luonnonmukaisia hoitoja. Hoitokeinot ovat paaosin
potilasyhteisdjen kehittamid hoitokeinoja toisille potilaille. Maailmalla itsehoitojen
uranuurtajana on ollut Clusterbusters, joka on internetsivustoa yllapitava viralli-
sesti rekisterdity yhdistys. Clusterbusters yhdistyksen ja nettisivuston tavoitteena
on tuoda kaikki mahdollinen itsehoidoista saatavilla oleva tieto potilaiden ja poti-

lasyhteisdjen saataville.

Laakkeettdmina hoitomuotoina I. itsehoitona Hortonin neuralgian hoidossa kay-
tetaan, kuten ladkkeellisissékin hoitomuodoissa estohoitoa, kohtaushoitoa ja kat-
kaisuhoitoa. Estohoitona kaytetaan D3-vitamiiniterapiaa, melatoniinia ja magne-
siumia. Kohtaushoitona kaytetd&n 100 % happea, luonnonyrtteja Lakritsijuurta ja
Vuohennokkaa (Skullcap) ja tauriinia, seké energiajuomia. Sarkyjakson katkai-
suun kaytetaan. Bustausta eli jakson katkaisua tryptamiineilla, joita ovat psilosy-
biini, LSA, LSD, 5-Meo-DALT.

5.1 D3- vitamiiniterapia

Maailmanlaajuisesti puhutuin hoitomuoto viime vuosina potilasyhteisoissa on ol-
lut D3-vitamiiniterapia. Vuonna 2013 potilasyhteisdissa tehdyn kartoituksen pe-
rusteella 300 potilaasta jopa 240 sai merkittdvaa hyotya sarjoittaisen paansaryn

hoidossa, nain ollen toimivuusprosentiksi saadaan jopa 80 %.
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D3-vitamiiniterapiassa tavoitteena on saada veren 25-hydroksivitamiini D arvo
(25(0OH)D) tasolle 150-275 nmol/L (60—110 ng/mL). Tama vaikuttaisi olevan suu-
rimmalla osalla Hortonin neuralgiaa sairastavista kipuvapaa alue. D3-vitamiinite-
rapialla on siis mahdollista saada apua kohtausjakson lieventdmiseen, katkai-
suun ja/tai kohtausjakson estamiseen. D3-vitamiinin yleinen annos kyselyjen ja
kokemusasiantuntijoiden tiedon perusteella on 5000IU, eli n.125mcg/vrk. (Poti-

lasyhteiso i.a.)

Koska tama annos on huomattavasti suurempi, kuin viralliset suositukset, on
syyta veren D-vitamiinipitoisuutta seurata verikokein. D3-vitamiiniterapiaan kuu-
luu my6ds muita vitamiineja, kuten K2vitamiini, joka aktivoi kehon K2 proteiineja

(Genser i.a).

5.2 Hortonin hoitaminen luonnonyrtein; Lakritsijuuri ja Skullcap (Vuo-

hennokka)

Lakritsijuurta kaytetaan laakkeettomana hoitomuotona seka sarkysarjan estoon,
kohtaushoitona, etta ns. aavistuskipuihin, jotka ennakoivat kipukohtauksen tuloa.
Lakritsinjuuri voimakkaana yrttin& ei sovellu yhteen ladkkeellisten hoitokeinojen
kanssa. Lakritsinjuuri nostaa verenpainetta ja esimerkiksi estohoitona kaytetty
verapamiili taas vaikuttaa painvastoin, joten tasta voi aiheutua sydamelle tarpee-

tonta kuormitusta.

Lakritsijuurta ja Vuohennokkaa suositellaan kaytettavaksi ns. tinktuuran, eli uute-
seoksen muodossa. Kuitenkin monet potilaista kayttaa lakritsinjuurta jauheena ja
saa siita apua kohtauksen hoidossa. Yleinen ohje on nauttia lakritsinjuurijauhetta
n.2 tl heti kipuaavistusten alkaessa (Genser i.a.) Lakritsinjuuren ja Vuohennokan
kayttoon kuten muihinkin itsehoitokeinoihin on tutustuttava huolella ennen hoidon

aloittamista.
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5.3 Bustaus eli sarjan katkaisu tryptamiineilla

Bustausta kaytetaan hoitokeinona sarkysarjan katkaisuun, sekd estoon. Tama
hoitokeino ei sovi yhteen la&kérien sarjoittaisen pdanséaryn hoitoon maaraamien
ladkkeiden kanssa. Tata hoitokeinoa kaytetaan sarjan katkaisuun ja estoon. Hoi-
tokeino ei sovi yhteen perinteisten ladkarien tahan tautiin maaraamien laakitysten
kanssa. Hoitoon kaytetaan joko psilosybiinid, LSA:ta, LSD:ta tai 5-Meo-DALTia
(Potilasyhteisd.)

Edella mainitut aineet ovat psykedeelisid, mutta sarjoittaisen paansaryn hoidossa
annostukset pyritdan pitamaan riittdvan pienina psykedeelisten haittavaikutusten
valttamiseksi. Kuitenkin vaikutukset ovat yksilollisia ja kaikki potilaat eivat pienim-
mill& annoksilla vastetta saa ja néin ollen osalla psykedeelisia haittavaikutuksia

on mahdoton valttaa.

Psilosybiinia saadaan kuivattuina nautituista sienista (Suippumadonlakki), jotka
siséltavat psilosybiinia. Suomessa kyseiset sienet ovat laittomia. Taman hoitokei-
non toteuttaminen on siis virallisesti laitonta ja sen vuoksi kaytannossa vaikeaa.
Kuitenkin potilasyhteisdissa maailmanlaajuisesti on kyseisen hoitokeinon todettu

olevan talla hetkella tehokkain keino sarjoittaisen paansaryn hoidossa.

LSA:ta saadaan Rivea Corymbosa (Ololuiqui)-kasvin siemenista. Kyseiset sie-
menet |6ytyvat Suomen Tullin l&8keainelistasta ja nadin ollen niiden tilaaminen
EU:n ulkopuolelta Suomeen on laitonta. Siementen murskaaminen ja kayttami-
nen paihtymystarkoituksessa on myos laitonta. Sen sijaan siemenia voi laillisesti
hankkia Suomesta ja Englannista, eikd siementen hallussapitoa mydskaan ole

laissa kriminalisoitu.
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5.4 Melatoniinilisa

Melatoniinilisa voi auttaa erityisesti yokohtausten pois jadmisessa. Melatoniinista
saatu hyoty Hortonin neuralgian hoidossa on hyvin yksildllista. Suomessa on hy-
vin vaikeaa, ellei jopa mahdotonta saada tehokkaita hoitoannoksia. Yleisesti nu-
kahtamisvaikeuksiin kaytetaan melatoniinia 1-3mg/ vrk, kun taas Sarjoittaisen
paansaryn hoidossa vuorokausiannokset ovat jopa 9-20mg:n luokkaa (Potilasyh-

teis6t, Todd Rozen i.a).

5.5 Tauriini, energiajuomat

Osa potilaista nauttii tauriinia kapseleina, purkamalla kapselin ja nauttimalla si-
salla olevan jauheen joko sekoitettuna pieneen vesimaaraan tai sellaisenaan.
Tasta saadusta tehosta ei kuitenkaan ole varsinaisesti nayttdéa. Sen sijaan taurii-
nia, B-vitamiineja ja pantoteenihappoa sisaltavat energiajuomat voivat olla suu-
reksi avuksi. Moni Hortonia sairastavista potilaista kayttaa kerralla hyvin nopeasti
juotavaa, kylmaa energiajuomaa torjumaan saapuvan kohtauksen. Osa potilaista
on kertonut saavansa jopa jo alkaneen kipukohtauksen loppumaan. Jotkut poti-

laista kayttda energiajuomaa happihoidon rinnalla kohtauksen abortointiin.

5.6 Magnesiumlisa

Magnesiumlisdsta on myds monet potilaista saanut merkittavaa apua. Magne-
siumlisan hyoty on tunnustettu jopa siind méaarin, etta jotkut sarjoittaista paansar-
kya sairastavista potilaista ovat saaneet magnesium-infuusion sairaalan osas-
tolla. Magnesiumia kaytetd&dn myos osana D-vitamiiniterapiaa. Paremman imey-
tyvyyden (Gernster, 2006) vuoksi magnesium suositellaan otettavaksi sitraatti-

muodossa.
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6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Tutkimukseni tarkoituksena on selvittdd mita erilaisia laakkeellisia ja laakkeetto-
mi& hoitomenetelmia potilailla on tiedossa, kuinka Hortonin neuralgiaa sairasta-
vat jakautuvat maarallisesti ladkkeellisia ja ladkkeettomia hoitomenetelmia kayt-
taviin ja millaisia ovat heidan kokemuksensa erilaisten hoitomuotojen vaikutta-
vuudesta. Tarkoituksena on myos kartoittaa potilaiden kokemuksia sairauden ai-
heuttamista fyysisista, psyykkisisté ja sosiaalisista vaikutuksista.

Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa informaatiota diagnoosin saaneille, oireista
karsiville, heidan omaisilleen, laheisilleen, sekd myo6s hoitohenkilékunnalle ja
alan opiskelijoille. Tavoitteenani on tuoda sairauden potilasnakdkulmaa tutum-
maksi paitsi hoitohenkilokunnalle, niin my6s ns. suurelle yleisélle, jolle sairaus on
viela varsin tuntematon, jotta potilaat eivat karsisi vahattelysta, tulisivat ymmar-

retyiksi ja saisivat hel[pommin tarvitsemaansa hoitoa.

Tarked tavoite on tuoda esiin potilaiden omat kokemukset sairauden hoitamisen
haastavuudesta laakkeellisin keinoin ja tahan liittyen ladkkeettomiin, joskus lait-
tomiinkin hoitomuotoihin turvautuvien melko suuri maara. Laéakkeettdmia hoito-
muotoja kayttavien lisdantyvaan maaraan liittyen tavoitteena on myos lieventaa
ladkkeettomiin hoitomuotoihin liitettyja ennakkokasityksia ja naitd hoitomuotoja

kayttavien syyllistamista.

6.1 Tutkimuskysymyksia

Mita laakkeellisia ja ladkkeettomia hoitomuotoja potilailla on tiedossaan?
Kuinka potilaat kokevat eri hoitomuotojen vaikuttavuuden?
Millaisia fyysisid, psyykkisia ja sosiaalisia vaikutuksia potilaat ovat kokeneet sai-

rauden aiheuttaneen?
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7 TUTKIMUSYMPARISTO

Tutkimus on toteutettu paaosin sosiaalisessa mediassa toimivassa potilasyhtei-
s0ss4, jonka monia jasenia voidaan pitaa kyseisen sairauden kokemusasiantun-
tijoina. Potilasyhteison tarkoituksena on toimia vertaistukiryhmana ja jakaa tietoa
ja kokemuksia mm. sairaudesta, sen erilaisista laakkeellisista ja ladkkeettomista
hoitomuodoista Hortonin neuralgiaa sairastaville, seka heidan laheisilleen. Sosi-
aalisessa mediassa toimivan potilasyhteison etuna fyysisesti kokoontuviin verrat-
tuna on se, ettd vaikka jaseneksi paasyn edellytyksenda on oman henkilékohtai-
sen profiilin rekisterdinti, niin jasenena voi olla varsinaisesti osallistumatta kes-

kusteluun ja olematta milla&n tavalla esilla.

7.1 Tutkimusmenetelma

Tutkimusmenetelmina on kaytetty seka kvalitatiivista, ettd osin kvantitatiivista tut-
kimustapaa. Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimustapa jakautuu kolmeen osaan.
Ensimmaisessa osassa kerdtdan ja hankitaan eri tavoin aineistoa, joka toisessa
osassa analysoidaan ja kolmannessa osassa tutkimuksen tuloksista laaditaan ra-
portti. Tassa tapauksessa raportti on kirjallinen opinnaytetyd. Laadullisessa tutki-
muksessa on kyse erityistapauksesta, eli jonkun ilmién laadusta (Tuomi & Sara-
jarvi, 2004). Laadullisesta tutkimuksesta tuotettu aineisto siséaltaa aina tutkijan

oman persoonallisen nakemyksen, johon myds vaikuttavat hanen tunteensa.

Tutkimuksen lahestymistapani on fenomenologis-positivistinen, jonka tutkimus-
kohteena on ihmisen kokemuksellinen suhde maailmaan, jossa han elaa. Feno-
menologiassa tavoitteena on esittaa tutkittavien omat kokemukset mahdollisim-
man aitoina. Fenomenologisen lahestymistavan tarkeimpiad kasitteellisia tyoka-

luja ovat kokemus ja merkitys (Himanka, 2002).
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Kvantitatiivisen tutkimuksen periaatteita voidaan hyddyntaa analysoitaessa tutki-
mustuloksista vastauksien eroavaisuuksia laskennallisin menetelmin. Tassa tut-
kimuksessa kokemusasiantuntijoiden vastauksiin pohjautuvasta tutkimusaineis-
tosta halutaan myds numeraalisia lukumaaria, jotta voidaan verrata maarallisesti
jakautuvia eri hoitomuotojen kayttajia ja nain ollen on luontevaa kayttaa tutkimuk-
sessa myos kvantitatiivista tutkimustapaa. Kvantitatiivisella tutkimuksella pyritaan
saamaan tietoa, joka on luonteeltaan yleistettavissa. Kriteereiltdéan kvantitatiivi-

nen yleistettavissa oleva tieto on tilastollis-matemaattista (Vilkka, 2007).

7.2 Aineistonkeruumenetelma

Aineistonkeruumenetelméana kaytin puolistrukturoitua haastattelua, jonka toteutin
sahkoisilla, yndessa yhden kokemusasiantuntijan kanssa laadituilla kyselylomak-
keilla. Kerroin potilasyhteisdssa aikovani tehda opinnaytetydta Hortonin neuralgi-
asta ja tiedustelin jasenten halukkuutta osallistua tutkimukseen. Kiinnostuneille
osallistujille toimitin kyselylomakkeet sahkoisessd muodossa kevaan ja keséan
2015 aikana. Kyselylomakkeiden kayttoon henkilokohtaisten haastattelutapaa-
misten sijaan paadyin saadakseni tutkimukseen riittavasti osallistujia relevantin
tiedon kerdamiseksi. Maarallisessa tutkimuksessa on tavoitteena sailyttaa objek-
tiivisuus tutkittavaan asiaan tai ilmiéon nahden. Objektiivisuuden sailyttdmista
edesauttoi aineiston keraaminen séahkodisessa muodossa, jolloin tutkija valttyy tut-

kimukseen osallistuvien henkilokohtaisesta tapaamisesta.

Kyselylomakkeet laadittiin erikseen laakkeellisia ja 1d&kkeettdmid hoitomuotoja
kayttaville, sekd molemmille yhteisesti lomake, jonka kysymykset kasittelivat sai-
rauden aiheuttamia fyysisia, psyykkisia ja sosiaalisia vaikutuksia. Liséaksi mukaan
liitettiin palaute- lomake, jonka tarkoituksena oli saada mielipiteitéa kyselyissa ol-
leiden kysymysten johdonmukaisuudesta, seké olla avuksi mahdollisesti jatkossa
lisdtutkimusta aiheesta tekeville. Kysymyksid molemmissa hoitomuotoja kasitte-

levissé lomakkeissa oli 10, yhteisessa lomakkeessa kysymyksia oli 8.
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Liséksi kaytin aineistonkeruumenetelmana avointa haastattelua yhden kokemus-
asiantuntijan kohdalla. Kyseinen haastattelu toteutettiin useammalla eri kerralla

kevaan ja kesan 2015 aikana kokemusasiantuntijan voinnin mukaan.

7.3 Aineiston analyysimenetelma

Aineiston analysointimenetelmana kaytin aineistolahtoista sisallén analyysia, jo-
hon kuuluu aineiston pelkistaminen, eli redusointi, jossa aineisto pilkotaan osiin.
Redusoinnin jalkeen osiin pilkottu aineisto ryhmitellaan, eli klusteroidaan. Kluste-
rointivaiheessa osiin pilkottu aineisto kaydaan tarkasti lapi ja siita etsitan saman-
kaltaisuuksia ja/ tai eroavaisuuksia. Kun aineisto on redusoitu ja klusteroitu, kol-
mas vaihe on aineiston abstrahointi, jossa erotetaan aineistosta tutkimuksen kan-

nalta oleellinen tieto (Tuomi & Sarajarvi, 2004).

Sisallon analyysi soveltuu seka laadulliseen, etta maaralliseen tutkimusottee-
seen. Sisallon analyysissa naméa kaksi lahestymistapaa toimivat toisiaan tayden-
téden, sen sijaan, etta olisivat toistensa vastakohtia. Laadullisessa sisallon ana-
lyysissa on tavoitteena saada systemaattinen ja objektiivinen kuva keratysta tut-
kimusaineistosta. Laadullisessa sisallén analyysissa Fenomenologis-positiivista
lahestymistapaa kaytettdessa tutkimuksen tuloksista tuotettuun tulkintaan liittyy
kuitenkin aina myds tutkijan persoonallinen ndkemys. Maaréllisen siséallon ana-
lyysin tavoitteena on sisallon esittaminen numeraalisessa muodossa. Tall6in
analysoinnissa kaytetaan laskennallisia keinoja, joilla tarkastellaan tutkimusai-

neistossa esiintyvien asioiden esiintymistiheytta.
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8 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimukseen osallistumishalukkuutensa ilmoittaneita oli siis yhteensa 58 ja kai-
kilta heitd sain myds vastaukset kyselyyn. Moni kyselyyn vastanneista kehotti tut-
kimukseen laadittujen kysymysten liséksi ottamaan henkilokohtaisesti yhteytta,
mikali tarvitsisin joitain lisatietoja. Tutkimuksen edetessa tama osoitti, ettd aiheen
valinta oli tarkea ja aiheesta tehtava tutkimus- vaikka suppeakin - on selvasti tar-

peellinen.

Alla oleva kaavio havainnollistaa visuaalisessa muodossa, kuinka vastanneiden
joukossa jakaantui maarallisesti laékkeellisia ja ladkkeettomia hoitomuotoja kayt-

tavat, sekd hoitomuotojen vaikuttavuus potilasnakékulmasta.

70

60

50 -

40 -

30 -

20 -

O = T T -
Vastaukset 58 Ladkkeelliset Joista kivuttomia 2 Ladkkeettomat Joista kivuttomia
hoitomuodot 21 hoitomuodot 37 36

Taman tutkimuksen yhteydessé rinnastetaan 100 % happi hoitomuotona &8k-
keettoméksi selvyyden vuoksi, vaikka kyse onkin virallisesti |a&kkeellisesta ha-
pesta, niin kyseessa ei ole kuitenkaan kemiallinen, synteettisesti valmistettu laa-
keaine. Osa ladkkeellisia hoitomuotoja kayttavista kyselyyn vastanneista kayttaa
kohtaushoitona myds happea ja saavat siitd myos kipukohtauksen tullessa hel-

potusta, mutta eivat ole ladkehoidosta huolimatta kivuttomia. Vastanneista alle
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puolet hoitaa itseaan laékkeellisin hoitomuodoin (21 vastaajaa) ja heista vain ha-
vidvan pieni osa (2 vastaajaa) on saanut avun ladkehoidosta. Toki tutkimus on
verraten suppea, mutta jo taman otannan perusteella voitaneen paatella, etta
ladkkeettomid hoitomuotoja kayttavat potilaat saavat kayttamistaan hoitomuo-

doista tehokkaasti avun.

8.1 Hoitomuotojen vaikuttavuus

Opinnaytetyoni haastattelututkimukseen osallistuneiden vastausten ja eri potilas-
yhteisdista saamieni tietojen mukaan Hortonin neuralgiaan sairastuneiden taudin
kulku vaikuttaisi noudattelevan melko yhtenevaista kaavaa. Kyselyyn vastan-
neista valtaosa (49) on jossain vaiheessa sairaushistoriaa kayttanyt useampaa
eri l1aéketta. Osa ladkkeista on ollut tarkoitettu estohoitoon ja osa kohtauksien

abortointiin tai sarkysarjan katkaisuun.

Lahes poikkeuksetta ensimmaisissa sarkysarjoissa toivottu vaste on saavutettu,
mutta sen jalkeen laékityksen annostusta on jouduttu nostamaan ja/ tai laakitysta
vaihtamaan. Ja kuten jo esitin aiemmin tutkimuksessani, on kyselyyn vastan-
neista kivuttomia vain kaksi laékkeellisilla hoitokeinoilla itsedén hoitavaa. Eraan
kyselyyn vastanneen naispotilaan ladkehistoriaan mahtuu 32 eri ladketta. Talla
hetkella hanella on krooninen sairauden muoto, eik& han kaikista ladkekokeiluista

huolimatta ole kivuista vapaa.

lalla, sukupuolella, muilla sairauksilla tai esimerkiksi tupakoinnilla ei tutkimusky-
selyni vastausten perusteella nayttaisi olevan vaikutusta sairauden esiintyvyy-
teen. Kyselyyn osallistuneista 1/3 tupakoi ja noin puolet oli naisia, vaikka joskus
takavuosina sarjoittaisen paansaryn on yleisesti ajateltu olevan tupakoivien

keski-ikaisten miesten sairaus.

Yhteenvetona laékkeellisten hoitomuotojen vaikuttavuudesta kyselytutkimuksen,
kokemusasiantuntijahaastattelun ja potilasyhteisoista saamani tiedon mukaan

voinen todeta, etta valtaosa saa diagnoosinsa alkuvaiheessa avun laakkeellisilla
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keinoilla. Kéantdpuolella on pitkat kokeilut oikean ladkkeen ja annostuksen maa-
ran loytamiseksi ja se tosiasia, etta laakityksella nayttaisi olevan sarkysarjoja pi-
dentava ja sairauden krooniseksi muuttava vaikutus. Puhumattakaan haittavai-

kutuksista, joita erinaiset ladkekokeilut voivat aiheuttaa.

= “Ensin oli kipu mutta sen laakitsemisella oli
1 tuhoisat seuraukset; neuropolilta subuluuk-
kuihin. Helvetista osallisiksi joutui myos
kolme alaikaistd lasta. Vasta tilanteessa
missa ei ollut enda mitdan menetettavaa (it-
semurhan ajatus tuntui paratiisilta) térmasin
sattumalta luomutietoiseen ihmiseen, yksi
luomuryhman perustajajasenista. Onnellinen
sattuma jonka seurauksena olin kuukau-

dessa kohtausvapaa, kivuton, saanut ela-

mani takaisin!”

Yll& oleva kuvateksti on suora lainaus erdan kyselytutkimukseen osallistuneen

naispotilaan vastauksesta.

Tutkimukseen osallistuneista ladkkeettomia hoitokeinoja kayttavista 37 potilaasta
36 on loytanyt avun itsehoidosta. Ainoastaan yksi kyselyyn osallistuneista l&a&k-
keettbmid hoitokeinoja kayttaneista ei ole saanut niistd apua. Ladkkeettomilla
hoitokeinoilla ei ole ollut kyselytutkimukseen osallistuneiden vastaajien mukaan

myoskaan mainittavia haittavaikutuksia.

Rivea Corymbosa- kasvin siemenia kayttavat ovat huomanneet vahaista pahoin-
vointia, seka muutamat vastaajista lievan paihdyttavan vaikutuksen. Psilosybiinia
kayttdneet kertoivat myos epamiellyttavista haittavaikutuksista, kuten lievastéa pa-

hoinvoinnista, selkedsta paihtymystilasta, seka jopa lievista hallusinaatioista. Kui-
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tenkin yhteista ladkkeettomia hoitokeinoja kayttaville kyselyn perusteella vaikut-
taisi olevan hoitomuotojen tehokkuus kipukohtauksen estamisessé ja alkavan /al-

kaneen kipusarjan katkaisussa.

8.2 Diagnoosin saanti ja kokemukset hoitohenkildkunnan kohtaami-

sesta

Tutkimukseeni vastanneista kaikki olivat saaneet diagnoosin, osa omalta tyéter-
veyslaakariltd, osa terveyskeskuslaakarilta ja osa neurologian erikoislaakarilta.

Yleisesti ottaen tana paivana tietoisuus sairauden osalta hoitohenkildkunnan ta-
holla vaikuttaisi lisd&ntyneen. Siitd huolimatta valtaosa hoitohenkilokunnasta ei
ole koskaan nahnyt Hortonin neuralgiaa sairastavan kipukohtausta, eika sita

myoskaan tunnista.

Vaikka Duodecimin julkaisusta (Nissila, 2009) I6ytyvissa hoito-ohjeissa ensisijai-
sena kohtaushoitona mainitaan 100 % happi, niin siltikin kyselyvastauksista kay
ilmi, ettd edelleen on monelle ollut valitettavan hankalaa saada reseptia happi-
laitteiden hankkimista varten. Koska varsinaisia vasta-aiheita ei happihoidolle ole
(Nissild, 2009) voi syyna reseptin saamisen vaikeuteen olla ainoastaan se, ettei-

vat monetkaan ladkareista tunne Hortonin neuralgiaa tai sen hoitoa.

Kyselyyn osallistui myds muutamia potilaita, jotka ovat sairauden kanssa elaneet
kymmenia vuosia ja heidan kokemuksensa vuosien takaa sairauden osalta ovat
olleet varsin ikavia vahattelyineen. Monet potilaista on paivystystilanteissa lei-
mattu huumeiden ja/ tai ladkkeiden, seka alkoholin vaarinkayttajiksi, osa myos
mielenterveyspotilaiksi. Kokemusasiantuntijana haastattelemani miespotilas sai
diagnoosin omalta tyoterveyslaakarilta vietyadn kyseisesta sairaudesta tulosta-

mansa artikkelit ja oirekuvaukset ladkarin vastaanotolle.



32

8.3 Psyykkiset, fyysiset ja sosiaaliset vaikutukset

Etenkin kroonistuneena on Hortonin neuralgia varsin kokonaisvaltainen sairaus.
Hortonin neuralgiaan liittyy kyselyvastausten perusteella epatoivoa, masennusta,
sosiaalisten suhteiden kuihtumista, jopa avioeroja ja itsemurhia. Toki sairauden
kuva on monella tavalla yksil6llinen, jollakulla voi olla kohtauksia joka toinen
paiva, jollakin kerran paivassa ja joku karsii kohtauksista useita kertoja paivassa,
nama vaihtelee myos riippumatta siitd onko kyseessa sairauden episodinen vai
krooninen muoto. Koska kivun kokeminen on subjektiivista, voi joidenkin olla hel-

pompi elda jotakuinkin normaalia elaméaéa kipukohtauksista huolimatta.

Etenkin lagkkeettomilla hoitomuodoilla itsensa kivuttomiksi hoitaneiden kyselyyn
osallistuneiden vastauksista kéavi ilmi heidan vahva uskonsa tulevaisuuteen. Ta-
man he kertoivat johtuneen tietoisuudesta, ettéd on vihdoinkin [6ytynyt keino, jolla
voi elda lahes kivutonta elamaa. Fyysisista vaikutuksista kyselyvastauksissa mai-
nittiin jo aiemminkin mainitsemani vasymys seka huonovointisuus, paansarky,
ummetus ja painonnousu. Psyykkisina vaikutuksina kyselyvastauksissa tuli esiin
pelko tulevasta kohtauksesta ja jaksamisesta, masentuneisuus, aloitekyvytto-

myys, akkipikaisuus, keskittymiskyvyttomyys ja epatoivo.

Kyselyyn vastanneet kokivat sairauden vaikuttaneen sosiaaliseen elamaansa
eristavasti. Sarkysarjan aktiivisessa vaiheessa moni valttaa isoja tapahtumia, tai
ylipaansa pysyttelee joko kotona tai ainakin kodin lahettyvilla, jotta voi kohtauk-
sen tullessa saada avun nopeasti. Koska kipukohtauksia voi olla useitakin péi-
vassa, tarkoittaa se kaytannossa monelle pysyttelemisté kotona ja kaikkien mah-

dollisten arsykkeiden minimoimista.

Moni myds koki vaikeana tydtovereiden, tuttavien, jopa ystavien ja laheisten mah-
dollisen ymmartamattomyyden. Haastattelemani kokemusasiantuntija totesikin,
ettd myotatunnosta ja asiantuntemuksesta riippumatta kukaan muu ei pysty tata
sairautta taysin ymmartamaan, kuin kohtalotoveri. Mainittakoon, ettd kyselyyn

vastanneista 4 ei vastauksensa perusteella koe karsivdnsd minkaanlaisista
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psyykkisista tai fyysisista vaikutuksista ja 2 vastaajaa ei yksiloinyt psyykkisia/ fyy-

sisia vaikutuksia, vaan vastasi ainoastaan vaikutusten olevan huonot.
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9 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Maarallisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan sen validiteetin (tutkimuksessa
on tutkittu sitd, mité on luvattu) ja reliabiliteetin tulosten toistettavuus) perusteella.
Sen sijaan laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan sen johdonmukai-

suuden perusteella. ( Tuomi & Sarajarvi, 2003).

Tuomen & Sarajarven (2003) mukaan tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavat
tutkimuksen kohde ja tutkimuksen tarkoitus, tutkijan oma sitoutuminen tutkitta-
vaan tyohon, aineistonkeruumenetelma, tutkimuksen tiedonantajien valintape-
rusteet, tutkimuksen kesto ja tutkimuksesta raportointi. (Tuomi & Sarajarvi 2003,
135- 138). Tutkimuksen luotettavuus perustuu myods hyvan tieteellisen tutkimus-
kaytannon noudattamiseen. Tutkimuksen tekijalla on vastuu tutkimuksen rehelli-
syydesta ja vilpittomyydesta. Tutkimuksen perustuessa sosiaalisessa mediassa
toimivien potilasyhteisdjen jasenten vastauksiin ja kokemusasiantuntijan haastat-
teluun, voi tutkimuksen tekija ainoastaan luottaa tutkimukseen valikoituneiden tie-

donantajien vastauksiin niitd analysoidessaan.

Tutkimuksen nédkdkulmasta eettisyydella tarkoitetaan lahinna tutkijan tapaa suh-
tautua tyéhonsa, tutkimuksen tekoon ja tutkimukseen osallistuviin. Eettisista pe-
ruslahtdkohdista esiin voidaan nostaa myds ihmisarvon kunnioitus. Kasiteltdessa
tutkimuksen tietoja esiin nousee kaksi keskeista kasitetta, luottamuksellisuus ja

anonyymiys. (Tuomi & Sarajarvi, 2003; Clarkeburn ym, 2007).
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10 POHDINTA

Opinnaytetyon tekeminen prosessina on ollut kaiken kaikkiaan haasteellisempi,
kuin mihin olin ennalta osannut varautua. Tieteellisen, lahteistetyn tekstin tuotta-
minen ei kuulu vahvuuksiini, vaikka tekstin tuottamisessa sindnsa en koekaan
olevan vaikeuksia. Opinnaytetyoni aihe oli mielesséni jo aloittaessani opintoja ja
vaikka opintojeni edetessa mietin monesti muitakin mielenkiintoisia aiheita, niin

tama tuntui ehdottoman téarkealta ja mielekk&alta toteuttaa.

Ymmartaakseni tahan mennessa Hortonin neuralgiasta ei ole viela toteutettu tut-
kimusta joka nojautuisi potilasnakékulmaan ja jossa potilasyhteisétt saisivat aa-
nenséa kuuluviin. Oman mausteensa tutkimukselle antaa mielestani myds paitsi
potilasnakdkulma, niin sosiaalisen median ja ylipadnsa internetin hydédyntaminen
tutkimustyon tekemisessa ja myos laakkeettomien, laittomienkin hoitomuotojen

vahva esiintuonti.

Nykypaivanahan suuri osa informaatiosta 16ytyy séhkdisessa muodossa ja kun
internetin kautta on yhteys ympari maailmaa, tieto myds paivittyy nopeasti. Li-
séksi internetin ja sosiaalisen median kautta kaytaviin keskusteluihin ja tehtaviin
tutkimushaastatteluihin liittyy voimakkaasti anonyymiys, joka etenkin tassa tutki-
muksessa kasitellyistd aiheista puhuttaessa on hyvinkin oleellinen osa tutki-
musta. Koska tutkimuksessa kasitelladn myos arkaluontoisia ja laittomiakin asi-
oita, on tutkimukseen osallistuville tarkeaa voida halutessaan osallistua anonyy-

mina.

Tutkimusvastausten maara yllatti runsaudellaan ja niiden analysoinnissa olikin
melko suuri ty0. Tutkimusvastausten lukeminen vei aikaa ja sen lisaksi vastaus-
ten lukeminen oli psyykkisesti kuormittavaa. Monella kyselytutkimukseen vastan-
neista oli takanaan todella rajuja kokemuksia ja empaattisena ihmisenéa niiden
lukeminen tuntui ajoittain todella pahalta. Mutta samalla se vahvisti ajatusta opin-

naytetyoni aiheen tarkeydesta.
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Lahdemateriaalia kyseessd olevasta sairaudesta l6ytyy etenkin sahkoisessa
muodossa paljon, mutta lAhdemateriaalin joukosta relevantin tiedon etsiminen oli
melko tydlasta. Opinnaytetyon tekeminen opettikin paljon tiedon hakemisesta.
Tutkimustyota tehdessa huomasin, ettéa aiheen rajaaminen oli ehké kuitenkin se
vaikein osuus. Kun aihe on mielenkiintoinen ja tarked ja tietoa loytyy paljon, on
vaikea kyeta rajaamaan tekeilla oleva tyo niin, etté tutkimuksessa tulee esille re-

levantti tutkimustieto tyon silti paisumatta romaaniksi.

Haasteeksi aiheen kasittelyssa osoittautui aiheen henkilokohtaisuus. Koska puo-
liso sairastaa kyseisté sairautta, oli tiedonjano senkin vuoksi kova. T&té opinnay-
tetyota tehdessani ja potilasyhteisoissa kaymieni keskustelujen aikana vilahti mo-
nesti mielessani vanha tuttu lause, jossa todetaan, etta tieto lisda tuskaa. Use-
amman kerran mielessa kavi myods ajatus jattaa kesken koko aiheen kasittely,
ensin sen vuoksi, ettd aihe tuntuikin lilan henkilokohtaiselta kasiteltavaksi, toi-
saalta siksi, ettd huomasin saavani paljon enemman tietoa, kuin mita voisin jar-

kevan ajan puitteissa tydssani kasitella.

Totesin myds tyon edetessa, etta koska en ollut aiemmin tehnyt tAménkaltaista
kirjalliseen raporttiin tahtaavaa tutkimustyota, tulin haukanneeksi ehka liiankin
suuren palan. Kysymyksia kyselylomakkeissa oli ehké liikaakin. Olisin voinut
saada tarkempaa tietoa yksityiskohtaisemmin kasiteltyd jos olisin valinnut vain
joko laadullisen tai maarallinen metodin. Paljon relevanttia tietoa aiheesta siis
viela kasittelemattakin, mutta koen tavoitteen informaation tuottamisesta taytty-
neen ja taman opinnaytetyon tekeminen toi ainakin itselleni jo paljon esiin uutta

aiheesta ja ennen kaikkea opetti tiedonhakua.

Mielestani valitsemani tutkimus ja analysointimenetelmat olivat kuitenkin tadhan
opinnaytetydn aiheeseen varsin soveltuvat. Sain paljon vastauksia kyselyihin ja
sosiaalisessa mediassa potilasyhteisdissd kadymieni keskustelujen myota sain

ensikaden kokemustietoa sairauden todellisilta asiantuntijoilta.

Palautelomakkeen vastausten perusteella kyselyyn osallistuneet pitivat aiheen
kasittelya erittain tarkeana ja suurin osa (52 vastaajaa) koki kyselytutkimukseen

vastaamisen helpoksi ja kysymykset relevanteiksi. Varsinaista yksityiskohtaista
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palautetta en kyselyyn vastanneilta saanut, lukuun ottamatta kaikkien mielipidetta
siita, etta on tarkeaa saada potilaiden aani kuuluviin ja lisdinformaatiota aiheesta

kaikkia mahdollisia kanavia kayttaen.
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LITTEET

LITE 1 Laakkeellisia hoitomuotoja kayttavat

Perustiedot:

sukupuoli, ik&:

tupakointi:

muut sairaudet ja niiden laakitys:

1.0letko saanut virallisen Hortonin neuralgia- diagnoosin?

2. Kuinka kauan karsit oireista ennen diagnosointia?

3. Saitko diagnoosin oman selvittelyn/ehdotuksen/tietamyksen pohjalta, vai oliko

sinua hoitaneella laékarilla olemassa jo tieto/kasitys ko.sairaudesta?

4. Onko kyseessa krooninen vai episodinen sairauden muoto?

5. Mita ladkkeita sinulla on kaytdssa talla hetkella?

6. Oletko kokeillut tah&n sairauteen ennen nykyista laékitysta jotain muita laak-

keitd? Jos, niin mita?

7. Koetko nykylaakityksesi riittavaksi?

8. Mita muita laakkeellisia hoitomuotoja tiedat olevan olemassa?

9. Kaytatko tai oletko kayttanyt liséksi hoitona joitain ladkkeettémia keinoja? Jos,

niin mita? Jos ei ,niin miksi?

10. Oletko havainnut sivu- ja/tai haittavaikutuksia laakkeiden kaytosta?
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LIITE 2 Ladkkeettomia hoitomuotoja kayttavat

Perustiedot:

sukupuoli, ik&:

tupakointi:

muut sairaudet ja niiden laakitys:

1.0letko saanut virallisen diagnoosin Hortonin neuralgiasta?

2. Kuinka kauan karsit oireista ennen diagnosointia?

3. Saitko diagnoosin oman selvittelyn/ehdotuksen/tietamyksen pohjalta, vai oliko
sinua hoitaneella laékarilla olemassa jo tieto/kasitys ko.sairaudesta?

4. Onko kyseessa krooninen vai episodinen sairauden muoto?

5. Mita hoitomuotoja kaytat talla hetkella sairautesi hoitoon?

6. Oletko kokeillut taman sairauden hoitoon aiemmin joitain muita ladkkeettémia

hoitomuotoja?

7. Kaytatko tai oletko aiemmin kayttanyt taman sairauden hoitoon myos ladkkeel-

lisida hoitomuotoja? Jos, niin mita? Jos et, niin miksi?

8. Koetko nykyisen hoitomuotosi riittavaksi?

9. Mitd muita (kayttamiesi lisaksi) ladkkeettdmia hoitomuotoja tiedat olevan ole-

massa?

10. Oletko havainnut sivu- ja/tai haittavaikutuksia kayttamillasi laakkeettomilla

hoitokeinoilla?
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LIITE 3 Fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset vaikutukset

1.Milla tavoin sairautesi on vaikuttanut sosiaaliseen elaméaasi?

2. Koetko, etta laheisesi/ystavasi/tyotoverit ymmartavat millaisesta sairaudesta

on kysymys?
3. Milla tavoin sairautesi ja/tai silhen mahdollisesti kuuluvat/kuuluneet laak-
keet/ladkkeettomat hoitomuodot ovat vaikuttaneet/vaikuttavat fyysiseen hyvin-

vointiisi?

4. Milla tavoin sairautesi hoitokeinoineen on vaikuttanut/vaikuttaa psyykkiseen

hyvinvointiisi?

5. Milla tavoin koet sairautesi rajoittavan normaalia elamaa? ts. mista asioista olet

joutunut luopumaan sairautesi vuoksi?

6. Koetko tulleesi ymmarretyksi sinua mahdollisesti hoitaneen laakérin ja/tai

muun hoitohenkilokunnan taholta?

7. Oletko saanut riittavasti tietoa sairaudestasi?

8. Mitd muuta oleellista haluat kertoa sairaudestasi ja/tai sen vaikutuksista ela-

maasi?
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LIITE 4 Palautelomake

Oliko kyselyssa mielestasi kysymyksia a) liikkaa b) liian vahan c) sopivasti?

Oliko kysymykset mielestasi olennaisia?( Koetko, etta niilla saadaan keréattya re-

levanttia tietoa?)

Oliko kysymykset mielestasi a) liian pitkia b) vaikeaselkoisia c) selkeita

Oliko kyselyn toteutustapa (sahkoposti+ liitetiedosto) mielestasi

hankala b) sujuva?

Muuta palautetta opinnaytetyon tekijalle?



