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Chiari 1 -malformaatioksi kutsutaan pikkuaivojen rakennepoikkeavuutta, jossa pikkuaivorisat tyontyvat
selkaydinkanavaan. Yksi Chiari 1 -malformaatioon liitetyistad oireista on aivorungon ja alimpien aivohermojen
puristumisesta ja toimintahairiéstd johtuva nielemisvaikeus. Aikuisilla, joilla on Chiari 1 -malformaatio, on
raportoitu sekd objektiivisesti todennettuja ettd subjektiivisesti koettuja nielemisvaikeusoireita. Aihetta on
kuitenkin tutkittu kansainvalisesti erittdin vahan, eika suomenkielista kirjallisuutta ole olemassa lainkaan. Tama
tutkimus on tiettavasti ensimmainen potilaiden subjektiivisesti kokemien nielemisvaikeusoireiden tarkasteluun
keskittyva kyselytutkimus.

Taman pro gradu -tutkielman tarkoituksena oli selvittda, kuinka nielemisvaikeus ilmenee aikuisilla, joilla on
Chiari 1 -malformaatio. Sahkoisella kyselylomakkeella keratty tutkimusaineisto koostui 96 vapaaehtoisen 18—
72-vuotiaan (Md = 38,0) tutkittavan vastauksista. Tutkimuksessa kaytettiin nielemisvaikeuden itsearviointiin
tarkoitetun EAT-10-kyselyn validoitua suomennosta. Tutkimuksessa tarkasteltiin koetun nielemisvaikeuden
yleisyyttd seka nielemisvaikeusoireiden laatua ja maaraa. Lisdksi selvitettiin, onko EAT-10-kyselyn tulos
yhteydessa tutkittavien ikdan ja leikkaustaustaan tai tutkittavien kokemukseen siitd, onko heilld
nielemisvaikeutta. Tutkimuksessa myo6s kartoitettiin suppeasti, millaisia hoitokontakteja tutkittavilla on ollut
nielemisvaikeuteen liittyen. Muuttujien valisid yhteyksia tarkasteltiin tilastollisin menetelmin. Maarallisia
tuloksia taydennettiin poimimalla tutkittavien antamista avokommenteista sellaisia nielemisvaikeuden
oirekuvaan liittyvia tekijéita, joiden ilmenemistd EAT-10-kysely ei kartoita.

Tutkittavista kaksi kolmasosaa sai EAT-10-kyselysta normaalista poikkeavaan nielemiseen viittaavan tuloksen
eli vahintdan kolme pistettd. Koettua nielemisvaikeutta raportoi 55,2 prosenttia tutkittavista, ja heista lahes
kaikki saivat EAT-10-kyselystda normaalista poikkeavaan nielemiseen viittaavan tuloksen. EAT-10-kyselyn
yhteispisteiden ja koetun nielemisvaikeuden valilld havaittiin tilastollisesti merkitseva yhteys (p <,001). EAT-
10-kyselyssa tutkittavat raportoivat eniten syddessa ilmenevaa yskimistd, kiintedn ruoan, nesteiden ja
tablettien nielemisen tyolaytta seka ruoan takertumista kurkkuun nielemisen aikana. Kolme neljdsosaa EAT-
10-kyselysta yli kolme pistettd saaneista tutkittavista raportoi vahintaan viittda kymmenestd kyselyssa
kartoitettavasta oireesta. 1ka ja leikkaustausta eivat olleet tilastollisesti merkitsevasti yhteydessa tutkittavien
EAT-10-kyselysta saamiin yhteispisteisiin. EAT-10-kyselystd normaalista poikkeavaan nielemiseen viittaavan
tuloksen saaneista tutkittavista 51,5 prosenttia raportoi keskustelleensa nielemiseen liittyvista tuntemuksistaan
l1&akarin kanssa ja 19,7 prosenttia raportoi kdyneensa puheterapeutin vastaanotolla.

Taman tutkielman tulokset viittaavat siihen, ettd subjektiivisesti koettu nielemisvaikeus saattaa olla verrattain
yleinen oire aikuisilla, joilla on Chiari 1 -malformaatio. Tutkittavat raportoivat seka erilaisia fyysisen
terveydentilan kannalta keskeisia nielemistoimintoihin liittyvid oireita ettd eldmanlaatuun nielemisvaikeuden
vuoksi heijastuvia haittoja. Nielemisvaikeuden seulonta osana Chiari 1 -malformaation oirekuvan arviointia on
tarkeda, silld nielemisvaikeusoireet voivat heikentdd eldmanlaatua merkittdvasti ja pahimmillaan
nielemisvaikeus voi johtaa esimerkiksi aliravitsemukseen ja keuhkokomplikaatioihin. Jatkossa olisi tarkeaa
selvittda, voiko puheterapeutin toteuttama kuntoutus ja ohjaus lievittdd Chiari 1 -malformaatioon liittyvan
nielemisvaikeuden oireita tai edesauttaa oireiden kanssa parjaamista. Lisaksi tulisi tutkia, onko potilaiden
raportoimien nielemisvaikeusoireiden ja puheterapeutin tekeman Kkliinisen nielemisarvion ja/tai
nielemistoimintojen instrumentaalisen arvion 16ydosten valilla yhteytta tassa potilasryhmassa.

Avainsanat: Chiari 1 -malformaatio, CM1, nielemisvaikeus, dysfagia, kyselytutkimus, EAT-10
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1 JOHDANTO

Chiari 1 -malformaatiossa pikkuaivorisat tyontyvét niska-aukon ldpi selkdydinkanavaan (Aitken ym.,
2009; Karppinen, 2020). Diagnoosiin radiologisesti sopiva pikkuaivoherniaatio ei ldheskddn aina
aiheuta oireita, ja tdlloin kyseessd voidaan ajatella olevan radiologinen sattumaldydos (Karppinen,
2020). Niska-aukon ollessa ahdas Chiari 1 -malformaatioon voi kuitenkin liittyd erilaisia aivo-
selkdydinnestekierron hdirioon seké ydinjatkoksen ja alimpien aivohermojen puristumiseen liittyvid
neurologisia oireita (Karppinen, 2020; McClugage & Oakes, 2019). Yksi Chiari 1 -malformaatioon

liitetyistd oireista on nielemisvaikeus.

Nielemisvaikeus voi heikentdd yksilon fyysisti terveydentilaa ja psyykkistd hyvinvointia vaikuttaen
eldmédnlaatuun negatiivisesti (Belafsky ym., 2008; Ekberg ym., 2002). Chiari 1 -malformaatioon
liittyvdd nielemisvaikeutta on tutkittu erittdin vdhan. Nielemisvaikeuden oirekuvaa on kuvattu
lahinnd  yksittéisissd potilastapausselostuksissa, eikd Chiari 1 -malformaatioon liittyvin
nielemisvaikeuden esiintyvyyttd tiedetd. Aiemmissa tutkimuksissa yksittdisilld aikuisilla, joilla on
Chiari 1 -malformaatio, on raportoitu terveydentilan kannalta keskeisid nielemistoimintojen
poikkeavuuksia kuten objektiivisesti todennettua aspiraatiota eli nieltivdn aineksen pddtymisti
henkitorveen ja keuhkoihin sekd useita aspiraatioriskid nostavia tekijoitd kuten puutteellista nielun
tyhjenemistd sekd suuontelon ja nielun tuntopuutoksia (Almotairi ym., 2018; Ikusaka ym., 1996;
Nathadwarawala ym., 1992; Paulig & Prosiegel, 2002; Santoso ym., 2019; White ym., 2019).
Potilaiden  subjektiiviseen kokemukseen perustuvia nielemisvaikeusoireita on kuvattu
kirjallisuudessa hyvin vihan. Tamai tutkielma onkin tiettdvisti ensimméinen yksinomaan potilaiden
subjektiivisten kokemusten tarkasteluun keskittyvé tutkimus. Potilaiden kokemusten kartoittaminen
auttaa selvittdiméddn, kuinka nielemisvaikeus ilmenee ja milld tavoin oireet vaikuttavat péivittdiseen

eldmdin (Murry ym., 2018, s. 84).

Tassid kyselytutkimuksena toteutettavassa pro gradu -tutkielmassa tarkastellaan validoidun EAT-10-
kyselyn avulla, millaisia nielemisvaikeusoireita Chiari 1 -malformaatiota sairastavat aikuiset
raportoivat kokevansa ja kuinka suurella osalla tutkittavista oireita ilmenee. EAT-10-kyselyn tuloksia
tarkastellaan suhteessa tutkittavien taustatietoihin ja siithen, raportoivatko tutkittavat kokevansa
nielemisvaikeutta. Lisdksi kartoitetaan suppeasti, millaisia hoitokontakteja tutkittavilla on ollut
nielemisvaikeuteen liittyen. Aiheen tutkiminen on tirkedd, jotta kliinisessd ty0ssd osataan tunnistaa
ne henkil6t, joilla voi olla Chiari 1 -malformaatiosta johtuva nielemisvaikeus. Tutkimustieto voi

edesauttaa potilaiden oikea-aikaista asianmukaiseen hoitoon ohjautumista.



2 KIRJALLISUUSKATSAUS

2.1 Chiari 1 -malformaatio

Chiari 1 -malformaatiolla tarkoitetaan pikkuaivojen rakennepoikkeavuutta, jossa pikkuaivorisat
tyontyvit niska-aukon ldpi selkdydinkanavaan (Aitken ym., 2009; Karppinen, 2020; Speer ym.,
2003). Diagnoosista kdytetddn myds muun muassa nimityksid Chiari 1 -oireyhtymé, Chiarin tyypin
1 epdmuodostuma ja Arnold-Chiarin oireyhtyma (Karppinen, 2020). Diagnoosiin liittyva késitteisto
on melko vakiintumatonta, eikd tuoreimman kirjallisuuden perusteella mikdan edelld mainituista
nimityksistd vilttdmattd kuvaa kyseistd tilaa parhaalla mahdollisella tavalla. Hiljattain diagnoosia
tasmallisemmin kuvaaviksi kasitteiksi on ehdotettu esimerkiksi nimityksid Chiarin oireyhtymi,

Chiari 1 -muotovirhe ja krooninen pikkuaivoherniaatio (Fri¢ & Eide, 2020; Karppinen, 2020).

Vaikka nykyisin tunnetaan useita Chiari 1 -malformaation syntyyn mahdollisesti vaikuttavia
taustasyitd ja mekanismeja, on aiheuttaja useimmiten tuntematon (Karppinen, 2020). Tarkkaa tietoa
rakennepoikkeavuuden esiintyvyydestd ei kirjallisuudesta 10ydy, mutta esimerkiksi Aitkenin ja
kumppaneiden (2009) tutkimuksessa 5248 lapsesta noin yhdelld prosentilla todettiin péaéin
magneettikuvauksessa Chiari 1 -malformaatio. Chiari 1 -malformaatio todetaan naisilla miehid
useammin (Karppinen, 2020). Magneettitutkimusten lisddntyminen on johtanut diagnoosin
yleistymiseen, mutta usein kyseessd voidaan ajatella olevan oireeton sattumaldydos (Caldwell ym.,
2009; Karppinen, 2020). Chiari 1 -malformaation radiologisena diagnoosikriteerind on perinteisesti
pidetty véhintddn viiden millimetrin pikkuaivoherniaatiota (Aitken ym., 2009; Karppinen, 2020;
Speer ym., 2003). Nykyisin useat asiantuntijat kuitenkin kannattavat viiden millimetrin sddnnon
hylkéamisti, silld iso osa kriteerin téyttdvistd henkildistd on oireettomia (Bolognese ym., 2019), ja
toisaalta myds alle viiden millimetrin pikkuaivoherniaatioihin on havaittu voivan joskus liittyd Chiari

1 -malformaatiolle tyypillisid oireita (Heffez ym., 2020; Milhorat ym., 1999).

Chiari 1 -malformaatioon liittyvét oireet johtuvat niska-aukon ahtautumisesta aiheutuvasta aivo-
selkdydinnestekierron hiiridstd sekd aivorunkoon kuuluvan ydinjatkoksen ja alimpien aivohermojen
puristumisesta (McClugage & Oakes, 2019). Oirekuva on aina yksilollinen, eikd oireita voida
ennustaa tai hoitolinjaa valita vain radiologisten 16yddsten perusteella (Karppinen, 2020). Kuitenkin
esimerkiksi pikkuaivorisojen muodon ja kallon takakuopan tilavuuden on ajateltu osaltaan selittavin
oireita (Bolognese ym., 2019; Karppinen, 2020). Pikkuaivoherniaation koko ei puolestaan ndyta

ennustavan oireiden laatua tai vaikeusastetta (Heffez ym., 2020). Vaikka radiologisten 16ydosten



yhteyttd oireisiin on tutkittu, ei I0yddsten jaottelu oireita aiheuttaviin Chiari 1 -malformaatioihin ja
oireettomiin sattumaldydoksiin ole aina kovinkaan yksiselitteistd (McClugage & Oakes, 2019).
Diagnostiikkaa ja hoitopditdsten tekemisti voi hankaloittaa osaltaan myos se, ettd suurin osa Chiari
1 -malformaatioon usein liitetyistd oireista voi liittyd lukuisiin muihinkin sairauksiin ja tiloihin
(Caldwell ym., 2009; Karppinen, 2020). Lisdksi Chiari 1 -malformaatioon liittyy toisinaan erilaisia
rinnakkaisdiagnooseja, jotka voivat aiheuttaa omanlaisiaan oireita (Caldwell ym., 2009). Esimerkiksi
selkidytimen ontelotauti eli syringomyelia sekd hydrokefalus ja skolioosi esiintyvét verrattain usein

samanaikaisesti Chiari 1 -malformaation kanssa.

Chiari 1 -malformaatioon liittyvdt neurologiset oireet alkavat usein varhaisaikuisuudessa (Aitken
ym., 2009). Keskeisin aivo-selkdydinnestekierron hiiridstd johtuva oire on takaraivolle painottuva
ponnistuksen laukaisema lyhytkestoinen pddnsérky, joka on tyypillisin Chiari 1 -malformaation
aiheuttama oire (McClugage & Oakes, 2019; Milhorat ym., 1999). Aivorungon ja aivohermojen
puristuminen voi aiheuttaa useita erilaisia ndiden rakenteiden toimintahdiriodn liittyvid oireita, joita
ovat esimerkiksi huimaus, tahdonalaisten lihasten koordinoinnin vaikeus eli ataksia, puhemotorinen
héirio eli dysartria seki tdssé tutkielmassa tarkastelun kohteena oleva nielemisvaikeus (McClugage

& Oakes, 2019). Nielemisvaikeutta késitellddn tarkemmin seuraavissa luvuissa.

Lievidoireinen Chiari 1 -malformaatioon sopiva radiologinen 16ydds ei hyvédstid ennusteesta johtuen
vaadi hoitoa, vaan oirekuvan seuraaminen riittdd (Karppinen, 2020; Langridge ym., 2017).
Leikkaushoitoon voidaan péddtyd neurokirurgin suosituksesta, mikéli potilaan niska-aukko havaitaan
ahtaaksi ja oireet haittaavat paivittdistd elamdd (Karppinen, 2020). Kirurgiseen hoitoon pdddytidan
useimmiten Chiari 1 -malformaatiolle tyypillisen toistuvan ponnistuspéénséryn ja oireita atheuttavan
syringomyelian vuoksi, minkd lisdksi objektiivisesti havaittavissa olevia poikkeavia neurologisia
16ydoksid ja aivorunkoperdisid oireita voidaan joskus pitdd leikkauspddtostd puoltavina tekijoind
(Chavez ym., 2014; Karppinen, 2020). Leikkaustekniikkana kéytetdéin useimmiten niska-aukon
avarrusleikkausta, jossa niska-aukon ahtautta ja siitd johtuvaa aivo-selkidydinnestekierron héirioté ja
taka-aivojen rakenteiden puristumista pyritdén helpottamaan poistamalla pala takaraivoluuta ja
joissakin tapauksissa avaamalla kovakalvo (Karppinen, 2020). Anatomisista muutoksista huolimatta
leikkaus ei aina poista potilaan oireita (Speer ym., 2003). Yksiselitteisid kaikenkattavia suuntaviivoja
Chiari 1 -malformaation hoitolinjan valinnalle ei toistaiseksi ole, minkd vuoksi leikkaushoidosta
hyotyvin potilaan tunnistamiseen liittyy sekd ali- ettd ylidiagnosoinnin riski (Karppinen, 2020;
Langridge ym., 2017). Hoitolinjaa valitessa potilaan tilannetta tulisikin tarkastella yksil6llisesti

radiologisten 16ydosten lisdksi oireiden vaikeus ja pitkittyminen huomioiden (Langridge ym., 2017).



2.2 Nielemisvaikeuden ilmeneminen ja arviointi

Nieleminen on useista erilaisista tahdonalaisista ja tahdosta riippumattomista toiminnoista koostuva
monimutkainen tapahtumasarja, jonka onnistuminen edellyttdd tarkkaa ja tarkoituksenmukaista
hermostollista sddtelyd (Ekberg, 2012, s. 55). Nielemisen sditelyn keskuksena pidetdén aivorunkoa,
josta motorisia késkyjd ja aistitietoa vélittdvat aivohermot saavat alkunsa (Prosiegel, 2012, s. 86).
Nielemistoimintojen séételyyn osallistuu viisi aivohermoa, joista kielihermo (XII) on toiminnaltaan
kokonaan motorinen, kun taas kolmoishermo (V), kasvohermo (VII), kieli-kitahermo (IX) ja
vagushermo (X) sekd vievdt motorisia kédskyjd kohdelihaksiin ettdi myos tuovat aistitietoa

kohdelihaksista aivorunkoon (Ekberg & Nylander, 2012, s. 14—15).

Nieleminen voidaan jakaa oraaliseen, faryngeaaliseen ja esofageaaliseen vaiheeseen (Ekberg &
Nylander, 2012, s. 16; Ertekin & Aydogdu, 2003). Nielemisen oraalisessa vaiheessa ravinto
muokataan suuontelossa nielemiseen soveltuvaksi bolukseksi, joka sitten kuljetetaan kielen liikkeen
avulla nieluun (Ekberg & Nylander, 2012, s. 17). Boluksen taaksepdin suuntautuva liike kdynnistda
nielemisen faryngeaalisen vaiheen, jossa pehmeéd suulaki sulkee nendnielun ja hengitystiet
sulkeutuvat kurkunpiin noustessa ja kurkunkannen kallistuessa alaspdin (Ekberg & Nylander, 2012,
s. 17; Ertekin & Aydogdu, 2003). Faryngeaalisen vaiheen lopussa ruokatorven yldsulkija relaksoituu
padstiden boluksen ruokatorveen (Ertekin & Aydogdu, 2003). Nielemisen esofageaalisessa vaiheessa
nieltdvi aines kulkeutuu ruokatorvea pitkin mahalaukkuun (Logemann, 2007). Nielemisvaikeudella
voidaan tarkoittaa missd tahansa nielemisen vaiheessa ilmenevid nieltivdn aineksen kisittelyyn ja
kuljetukseen liittyvid ongelmia, mutta useimmiten nielemisvaikeudella tarkoitetaan oraalisen ja/tai
faryngeaalisen nielemisvaiheen héiriintymista eli niin sanottua orofaryngeaalista nielemisvaikeutta
(Denk-Linnert, 2012, s. 72). Suurin osa nielemisen ongelmista liittyy erilaisiin rakenteellisiin ja
neurologisiin taustasyihin, mutta taustalla voi olla myds esimerkiksi jokin psykologinen tekijé tai
toiminnallinen hédiri6 (Ilmarinen ym., 2019). Neurologiset taustasyyt aiheuttavat useimmiten

orofaryngeaalisen nielemisvaikeuden (Prosiegel, 2012, s. 83).

Nielemisvaikeus voi ilmetd monenlaisina oireina, ja sen seuraukset ovat aina yksilollisid. Yksilon
terveydentilan kannalta nielemistoimintoja arvioidessa olisi tdrkeintd tunnistaa, onko potilaalla riskid
nieltivdn aineksen aspiraatiolle ja/tai penetraatiolle (Murry ym., 2018, s. 86). Aspiraatiolla
tarkoitetaan nieltdvdn aineksen péadtymistd &inihuulitason alapuolelle alahengitysteihin eli
henkitorveen ja keuhkoihin (Denk-Linnert, 2012, s. 73-74). Kansankielisesti puhutaan henkeen

vetdmisestd”. Nieltdva aines voi aspiroitua ennen varsinaista nielaisua, nielaisun aikana tai nielemisen



jilkeen (Logemann, 2007). Penetraatiosta puhutaan, kun nieltivd aines pddsee kulkeutumaan
ddnihuulitasolle tai sen yldpuolelle aspiroitumatta kuitenkaan alahengitysteihin (Denk-Linnert, 2012,
s. 72). Nieltdvdn aineksen penetraatiota voi toisinaan esiintyd terveilli normaalisti nielevilld
henkil6illdkin (Allen ym., 2010), mutta erityisesti syvélle nielun rakenteisiin yltivén penetraation on
havaittu olevan yhteydessd kohonneeseen aspiraatioriskiin (Friedman & Frasier, 2000). Mikéli nielu
ei tyhjene nielaistessa kunnolla, voi nielun rakenteisiin jdényt aines eli retentio péadstd aspiroitumaan
alahengitysteihin nielemisen jélkeen sisddn hengittdessd (Rommel ym., 2015). Aspiraation ja sille
altistavien tunnusmerkkien havaitseminen on keskeistd, silld toisinaan jo hyvin vdhdinenkin
aspiraatio voi aiheuttaa keuhkokuumeen (Denk-Linnert, 2012, s. 74). Pahimmillaan tima

aspiraatiopneumonia voi olla hengenvaarallinen.

Nielemistoimintojen tutkiminen voidaan aloittaa aiheeseen perehtyneen ammattilaisen tekemdlld
seulontatutkimuksella, jonka tarkoituksena on tunnistaa mahdollisimman tehokkaasti ne henkildt,
joiden nielemistoimintoja on tarpeen arvioida tarkemmin (Murry ym., 2018, s. 82). Varsinainen
nielemisvaikeuksien arvioinnista ja hoidosta vastaavan puheterapeutin tekemi kliininen
nielemisarvio koostuu potilastapaukseen perehtymisestd, potilaan yleistilan arvioinnista, kasvojen,
suuontelon, nielun ja kurkunpéédn sensoriikan ja motoriikan tutkimisesta sekéd nielemiskokeilusta
(Logemann, 2007; Murry ym., 2018, s. 87-90). Nielemisen seulontatutkimusten ja kliinisen
nielemisarvion aikana havainnoidaan erilaisia kohonneeseen aspiraatioriskiin viittaavia piirteita,
joista erityisesti nielemisen aikana tai sen jdlkeen ilmenevin yskimisen sekd &#dénenlaadussa

tapahtuvien muutosten on havaittu viittaavan usein aspiraatioon (Daniels ym., 2012).

Aspiraatioriskid ei kdytinndssd voida tdysin poissulkea nielemisen seulontatutkimusten ja kliinisen
nielemisarvion perusteella niin sanotun hiljaisen aspiraation mahdollisuuden vuoksi (Denk-Linnert,
2012, s. 73). Hiljaisesta aspiraatiosta puhutaan, kun aspiraatio ei laukaise hengitysteitd suojaavaa
yskimisrefleksid (Denk-Linnert, 2012, s. 73; Murry ym., 2018, s. 91). Hiljainen aspiraatio jdi usein
huomaamatta, vaikka muun muassa nielemisarviossa havaittava nielemisen jilkeinen danenlaadun
muutos ja tahdonalaisen yskimisen heikkous sekd potilashistoriasta 16ytyvé keuhkokuumetausta ovat
tekijoitd, joiden perusteella hiljaisen aspiraation mahdollisuutta olisi syytd epdilld (Murry ym., 2018,
s. 91). Aspiraation havaitseminen ja poissulkeminen onnistuu luotettavimmin nielemisen
instrumentaalisten arviointimenetelmien avulla (Denk-Linnert, 2012, s. 80). Yleisimmin kaytetyt
nielemisen instrumentaaliset arviointimenetelmét ovat radiologinen nielemisen lapivalaisututkimus
eli videofluorografia (videofluoroscopic swallowing study, VFSS) seké nielemisen tdhystystutkimus

(fiberoptic endoscopic evaluation of swallowing, FEES) (Logemann, 2007).



Nielemisvaikeus on kunkin yksilon subjektiivisesta kokemuksesta riippuvainen oirekokonaisuus
(Belafsky ym., 2008). Potilaan ndkdkulman kartoittaminen osana nielemisarviota auttaa selvittdmaén,
kuinka nielemisvaikeus ilmenee ja miten oireet vaikuttavat elaménlaatuun (Murry ym., 2018, s. 84).
Potilaan subjektiivista kokemusta voidaan selvittdd nielemisarvion yhteydessd tehtdvilla
haastattelulla, minkd lisdksi voidaan kayttdd erilaisia oirekuvaa ja eldmédnlaatua arvioivia
itsearviointitydkaluja (Denk-Linnert, 2012, s. 78—79; Murry ym., 2018, s. 84). Useiden erilaisten
nielemisvaikeuteen liittyvien oireiden ilmenemistd selvitettdessi on mahdollista hyodyntda
potilaskeskeisid tyoskentelytapoja. Esimerkiksi tahaton laihtuminen ja toistuva kuumeilu ovat
mahdollisesti nielemisvaikeuteen ja aspiraatioon liittyvié oireita (Denk-Linnert, 2012, s. 77), joiden
ilmenemistd voidaan usein kysyé potilaalta itseltiin. Muun muassa kokemus ruoan juuttumisesta
nieluun, nielemisen aikana esiintyva tukehtumisen tunne ja tarve nielaista useaan kertaan ovat myos
potilaiden usein kuvaamia nielemisvaikeuteen liittyvid fyysisid oireita (Murry ym., 2018, s. 88;
Prosiegel, 2012, s. 88). Potilaan subjektiivisen kokemuksen selvittiminen voi auttaa aspiraatioriskin
kartoittamisessa silloinkin, kun potilaalle on mahdollista tehda nielemisfunktion instrumentaalinen
arvio, silld potilas saattaa aspiroida muissa tilanteissa, vaikka juuri instrumentaalisen nielemisarvion

aikana aspiraatiota ei tapahtuisikaan (Cheney ym., 2015).

Fyysisten oireiden lisdksi nielemisvaikeuteen voi liittyd erilaisia sosio-emotionaalisia pulmia.
Nieleminen voi pelottaa ja ruokahalu heikentyd, minkd lisdksi henkilo saattaa alkaa vilttimééan
tiettyjd ruokakoostumuksia, ja ruokailuun voi myds kulua tavanomaista pidempi aika (Denk-Linnert,
2012, s. 77; Murry ym., 2018, s. 88). Nielemisvaikeuden on havaittu olevan yhteydessd myos
esimerkiksi lisddntyneeseen masennukseen ja ahdistukseen (Ekberg ym., 2002) sekd huonompaan
itsetuntoon ja sosiaaliseen eristdytyneisyyteen (Eslick & Talley, 2008). Nielemisvaikeus voi siis
vaikuttaa fyysisen terveydentilan ohella my0s henkiseen hyvinvointiin negatiivisesti eliménlaatua
toisinaan hyvinkin kokonaisvaltaisesti heikentden (Ekberg ym., 2002). Potilaskeskeisten
tyoskentelytapojen hyddyntdminen on vélttimitontd nielemisvaikeuden aiheuttaman haitan asteen

arvioimiseksi.

Potilaiden raportoimien oireiden ja objektiivisesti nielemisarviossa tehtyjen 16yddsten vilinen yhteys
on vield toistaiseksi monilta osin episelvd, mikd hankaloittaa nielemisvaikeuksien arviointia (Dewan
ym., 2021). Esimerkiksi nielemisfunktion instrumentaalisessa arviossa tehtyjen l6yddsten ja
potilaiden raportoimien oireiden on havaittu eroavan usein ainakin joiltain osin toisistaan. Nielemisen
itsearviointitydkaluja et  voidakaan kédyttdd korvaamaan objektiivisempia nielemisen

arviointimenetelmisd, mutta niiden avulla potilaan tilanteesta voidaan saada objektiivisiin



arviointimenetelmiin verrattuna yksilollisempaa tietoa (Bartlett ym., 2021; Denk-Linnert, 2012, s.
80). Kéytdnnossd esimerkiksi validoitujen nielemisvaikeuskyselyjen kdyttd on kliinisessd tydssi
my0s resurssien kannalta jirkevad, silld instrumentaalisen nielemisarvion tekeminen ei aina ole
valttamatonta tai kustannustehokasta, ja toisaalta kaikkialla instrumentaalisia arviointimenetelmia ei

ole aina kaytettavissd (Bartlett ym., 2021; Jarvenpda ym., 2021).

Osa nielemisen itsearviointityOkaluista —on tarkoitettu jonkin tietyn potilasryhmén
nielemistoimintojen arviointiin, kun taas jotkut kyselyt soveltuvat nielemisvaikeuden arviointiin
riippumatta taustalla olevasta sairaudesta tai tilasta (Patel ym., 2017). Yksi nielemisvaikeuden
etiologiasta riippumaton nielemisen itsearviointitydkalu on tissd tutkimuksessa kiytettdvda EAT-10-
kysely (the Eating Assesment Tool), jonka avulla voidaan arvioida nielemisvaikeuden vaikeusastetta
sekd esimerkiksi oirekuvassa hoidon my6ti tapahtuvia muutoksia (Belafsky ym., 2008). EAT-10-
kysely koostuu kymmenestd viittimasté, joihin vastataan viisiportaisen Likert-asteikon arvolla sen
mukaan, kuinka vaikeaksi kunkin véiittimdn mukainen ongelma koetaan. Kyselystd voi saada
yhteensd 040 pistettd. Tulosta pidetddn normaalista poikkeavana, mikéli kyselystd saatu
yhteispistemddrd on kolme tai enemmaén (Belafsky ym., 2008; Jarvenpdd ym., 2021). Kysely on
kddnnetty useille eri kielille, ja erikielisten versioiden reliabiliteetti ja validiteetti on todettu
tutkimuksissa erinomaiseksi (mm. Belafsky ym., 2008; Jarvenpdd ym., 2021; Printza ym., 2018;
Schindler ym., 2013). EAT-10-kyselyn tuloksen ja instrumentaalisessa nielemisarviossa tehtyjen
objektiivisten 10ydosten vélinen riippuvuus on joissakin tutkimuksissa havaittu voimakkaaksi
(Printza ym., 2018) tai kohtalaiseksi (Arslan ym., 2017), kun taas osassa tutkimuksista riippuvuus on
havaittu heikoksi (Schindler ym., 2013; Shapira-Galitz ym., 2019).

2.3 Chiari 1 -malformaatioon liittyvi nielemisvaikeus

Chiari 1 -malformaatioon liittyvdn nielemisvaikeuden ajatellaan johtuvan aivorungon ja alimpien
aivohermojen puristumisesta (McClugage & Oakes, 2019). Nielemisvaikeuden esiintyvyyttid ei
tarkalleen tiedetd, mutta kirjallisuuden perusteella oire ei ndyttdisi olevan ainakaan erityisen
harvinainen. Esimerkiksi Killeenin ja kumppaneiden (2015) tutkimuksessa 21 prosentilla aikuisista
tutkittavista (n = 47) oli nielemisvaikeus, kun taas Milhoratin tyéryhmin (1999) tutkimuksessa
nielemisvaikeutta raportoitiin 43 prosentilla tutkittavista (n = 346). Heffezin ja kumppaneiden (2020)
tutkimuksessa nielemisvaikeutta raportoitiin puolestaan jopa noin 60 prosentilla tutkittavista (n =

428). Tutkimuksissa ei kuitenkaan ole kuvattu, miten nielemisvaikeus on todettu.



Nielemisfunktion kliinisen ja instrumentaalisen arvion tuloksiin perustuvia 10ydoksid on kuvattu
vuodesta 1992 ldhtien kuudessa tapausselostuksessa (Elta ym., 1996; Ikusaka ym., 1996;
Nathadwarawala ym., 1992; Paulig & Prosiegel, 2002; Santoso ym., 2019; White ym., 2010) seka
yhdessé tutkimuksessa, johon osallistui 11 aikuista, joilla oli Chiari 1 -malformaatio (Almotairi ym.,
2018). Muiden neurologisten taustasyiden tavoin myoOs Chiari 1 -malformaatioon liittyvistd
kirjallisuudessa raportoiduista nielemisvaikeusoireista ja nielemistoimintojen poikkeavuuksista
suurin osa viittaa orofaryngeaaliseen nielemisvaikeuteen, joskin joitakin esofageaalisen vaiheen
pulmia on myds kuvattu (ks. Hiltunen, 2021). Chiari 1 -malformaatioon on havaittu liittyvén jokaisen
nielemisen sdidtelyyn osallistuvan aivohermon toiminnan hiiriintymistd, mutta yleisintd vaikuttaisi
olevan kieli-kitahermon ja vagushermon toimintahéirio (Dyste ym., 1989; Milhorat ym., 1999). Muun
muassa pehmeédn suulaen refleksinomaisen nousuliikkeen ja gag-refleksin heikentyminen tai
puuttuminen, &dinihuulihalvaus, kielen motorinen heikkous sekd nielun tuntopuutokset ovat
kirjallisuudessa Chiari 1 -potilailla kuvattuja kliinisid 16ydoksid, jotka voivat liittyd nielemisen
sddtelyyn osallistuvien aivohermojen toimintahdiriéihin (Dyste ym., 1989; Ikusaka ym., 1996;

Milhorat ym., 1999; Nathadwarawala ym., 1992; Santoso ym., 2019; White ym., 2010).

Aspiraation ja aspiraatioriskid nostavien piirteiden ilmenemisestd Chiari 1 -potilailla on olemassa
vain vdhén kirjallisuutta. Yksittdisissi tapausselostuksissa on kuvattu instrumentaalisesti todennettua
ennen nielemisen kdynnistymistd tapahtuvaa aspiraatiota yhdelld henkil6lla (Paulig & Prosiegel,
2002) ja nielemisen aikaista aspiraatiota kahdella tutkittavalla, joista toisella aspiraatio oli hiljaista
aspiraatiota (Santoso ym., 2019; White ym., 2010). Liséksi yksittdisilld tutkittavilla on havaittu
instrumentaalisessa nielemisarviossa nieltivén aineksen penetraatiota ja retentiota (Almotairi ym.,
2018; Nathadwarawala ym., 1992). Kurkunpéén puutteellinen ylos- ja eteenpdin suuntautuva liike,
nielun lihasten puutteellinen supistuminen ja hengitysteiden epétdydellinen sulkeutuminen sekd
ruokatorven ylédsulkijan puutteellinen relaksoituminen ovat my0s aspiraatioriskin kannalta tarkeité
instrumentaalisesti havaittavia nielemistoimintojen poikkeavuuksia, silld ne voivat altistaa retentiolle
ja nielemisen jdlkeen tapahtuvalle aspiraatiolle (Denk-Linnert, 2012, s. 73—74; Logemann, 2007).
Kaikkia néitd poikkeavuuksia on kuvattu yksittdisilld aikuisilla, joilla on Chiari 1 -malformaatio
(Almotairi ym., 2018; Ikusaka ym., 1996; Nathadwarawala ym., 1992). Lisdksi yksittiisill aikuisilla,
joilla on Chiari 1 -malformaatioon liittyvd subjektiivisesti koettu nielemisvaikeus, on todettu
instrumentaalisessa nielemisarviossa nielemisrefleksin kdynnistymisen viivettd (Almotairi ym.,

2018). Viive voi altistaa ennen nielemistd tapahtuvalle aspiraatiolle (Logemann, 2007).



Edelld kuvattujen instrumentaalisessa nielemisarviossa tehtyjen 16ydosten lisdksi kohonneeseen
aspiraatioriskiin viittaavia potilaiden itsensd raportoimia tai kliinisessd nielemisarviossa havaittuja
Chiari 1 -potilailla kuvattuja oireita ovat muun muassa niellessé ilmenevd tukehtumisen tunne ja
yskiminen, tuntemus nieltivén aineksen juuttumisesta nielun tai rintakehdn kohdalle, nielemisen
jilkeen ddnenlaadussa tapahtuva muutos sekd tahaton laihtuminen (Almotairi ym., 2018; Elta ym.,
1996; Nathadwarawala ym., 1992; Santoso ym., 2019; White ym., 2010). Lisdksi kahdella
tutkittavalla on raportoitu olleen véhintddn kerran nielemisvaikeuteen liittyvd keuhkokuume, ja
kolmella tutkittavalla ravinnonsaantia on tuettu nendmahaletkun tai perkutaanisen endoskooppisen
gastrostooman eli PEG-letkun avulla nielemisvaikeuden vakavuudesta johtuen (Ikusaka ym., 1996;
Paulig & Prosiegel, 2002; Santoso ym., 2019). Potilastapausselostuksissa ei ole raportoitu, millaisia
arviointimenetelmid nielemisarviossa on mahdollisesti kiytetty instrumentaalisten menetelmien
ohella. Ainoastaan yhdessd Chiari 1 -malformaatioon liittyvdd nielemisvaikeutta kisitelleessd
tutkimuksessa on raportoitu kdytetyn potilaiden kokemusta kartoittavia itsearviointityokaluja.
Almotairin ja kumppaneiden (2018) tutkimuksessa tutkittavien kokemusta arvioitiin ravinnon
koostumuksesta riippuvien nielemisongelmien yleisyyttd mittaavan validoidun WDS-tyokalun
(Watson Dysphagia Scale) seki terveyteen liittyvdd eldménlaatua mittaavan QLQ-OG25-kyselyn
avulla. Tutkimuksessa yksittéiset tutkittavat raportoivat muun muassa nielemiseen liittyvdé kipua ja

ahdistusta sekd ruokakoostumuksiin liittyvii rajoitteita.



3 TUTKIMUKSEN TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Nielemisvaikeuden tunnistaminen on yksilon terveydentilan ja eldiménlaadun kannalta keskeista.
Hoitamattomalla nielemisvaikeudella voi olla monimuotoisia, vakavia ja yhteiskunnallekin kalliita
seurauksia. Tutkimustietoa Chiari 1 -malformaatioon liittyvdn nielemisvaikeuden oireista,
esiintyvyydesti ja tunnistamisesta on olemassa kansainvélisesti erittdin vahdn, eikd suomenkielistd
kirjallisuutta ole lainkaan. Tdmi tutkimus on tiettdvisti ensimmadinen potilaiden subjektiivisten
kokemusten tarkasteluun keskittyvéd kyselytutkimus. Tutkielman tarkoituksena on selvittdd, miten
subjektiivisesti koettu nielemisvaikeus voi ilmetd aikuisilla, joilla on Chiari 1 -malformaatio.
Tutkimuksessa tarkastellaan validoidun EAT-10-kyselyn avulla, millaisia nielemisvaikeusoireita
tutkittavat raportoivat ja kuinka paljon. EAT-10-kyselyn tuloksia tarkastellaan suhteessa siihen,
kokevatko tutkittavat itselldéin olevan nielemisvaikeutta. Lisdksi selvitetddn, onko EAT-10-kyselyn
tulos yhteydessi tutkittavien ikdén ja leikkaustaustaan. Tutkimuksessa my0ds kartoitetaan suppeasti,

millaisia hoitokontakteja tutkittavilla on ollut nielemisvaikeuteen liittyen.

Tutkielman tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

1. Miten nielemisvaikeus ilmenee aikuisilla, joilla on Chiari 1 -malformaatio?
a. Kuinka suurella osalla tutkittavista EAT-10-kyselyn yhteispisteet viittaavat
normaalista poikkeavaan nielemiseen?
b. Onko EAT-10-kyselyn tuloksen ja koetun nielemisvaikeuden valilld yhteytta?
c. Millaisia nielemisvaikeusoireita tutkittavilla on, ja kuinka monta eri oiretta tutkittavat
raportoivat?
d. Ovatko tutkittavien ikd ja leikkaustausta yhteydessd EAT-10-kyselyn pisteisiin?

2. Millaisia hoitokontakteja tutkittavilla on ollut nielemisvaikeuteen liittyen?
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4 TUTKIMUSMENETELMAT

4.1 Tutkimushenkilot

Tutkimuksen aineisto keréttiin vapaachtoisilta tutkimushenkil6iltd, joten tutkittavista muodostui
itsevalikoitunut néyte (ks. Heikkild, 2014, s. 39). Tutkimukseen osallistui yhteensd 97 aikuista, joilla
on Chiari 1 -malformaatio. Ennen aineiston analyysia aineistosta poistettiin yksi tutkittava
virheellisen vastaustavan vuoksi, joten lopullinen aineisto muodostui 96 tutkittavasta. Tutkittavilta
edellytettiin tdysi-ikdisyyttd, mutta mahdollisimman kattavan ndytteen saamiseksi tutkittaville ei
médritetty muita mukaanottokriteereitd. Tutkittavien taustatiedot on kuvattu taulukossa 1.
Tutkittavilla Chiari 1 -malformaation lisdksi ilmenevid sairauksia kartoitettiin avokysymyksen avulla,
ja vastauksista poimittiin aineiston kuvailua varten maininnat neurologisista sairauksista. Tutkittavien
anonymiteetin turvaamiseksi heiddn raportoimiaan neurologisia sairauksia syringomyeliaa ja

migreenid lukuun ottamatta ei téssi tutkimuksessa eritelld niiden harvinaisuuden vuoksi.

Taulukko 1. Tutkittavien taustatietoja.

n=96

ik vuosina
keskiarvo (kh) 40,2 (12,3)
mediaani (min—-max) 38,0 (18-72)

sukupuoli n (%)
nainen 88 (91,7)
mies 7(7,3)
jokin muu 1 (1,0)
leikkaustausta n (%)
kylla 44 (45,8)
el 52 (54,2)
muut sairaudet n (%)
syringomyelia 18 (18,8)
migreeni 11(11,5)
muut neurologiset! 13 (13,5)

'Suurin osa harvinaisiksi luokiteltuja ja/tai perinndllisii sairauksia.
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4.2 Aineistonkeruu ja aineiston muodostuminen

Téssd pro gradu -tutkimuksessa kdytetty sdhkoinen kyselylomake luotiin Microsoft Office 365 Forms
-palvelulla. Kyselylomake alkoi taustatietokysymyksilld, joita seurasi nielemisvaikeusoireita ja
hoitokontakteja kartoittava osio. Kyselylomakkeen lopussa oli avoin kommenttikenttd, jossa
tutkittavat saivat halutessaan antaa lisétietoja vastauksiinsa liittyen. Nielemisvaikeutta kartoittaneessa
osiossa koettuja nielemisvaikeusoireita selvitettiin EAT-10-kyselyn (Belafsky ym., 2008) validoidun
suomennoksen (Jarvenpdd ym., 2021) avulla. EAT-10-kyselyn viittdmaét ohjeistuksineen siséllytettiin
sahkoiseen kyselylomakkeeseen validoidussa muodossaan (ks. liite 2). Lomakkeen muiden
kysymysten siséltd ja muotoilu suunniteltiin yhteistydssa tutkielman sisdllonohjaajan kanssa.
Taustatietokysymysten ja EAT-10-kyselyn lisdksi lomakkeella kysyttiin, kokeeko tutkittava itselldin
olevan nielemisvaikeutta, onko tutkittava keskustellut nielemiseen liittyvisté asioista 1ddkéarin kanssa,
ja onko tutkittava tavannut puheterapeuttia mahdolliseen nielemisvaikeuteen liittyen. Ennen
aineistonkeruun aloittamista kyselylomake l&hetettiin testattavaksi yhdelle puheterapeutille ja yhdelle
logopedian opiskelijalle, joilta pyydetiin kommentteja muun muassa kyselylomakkeen

kayttokokemuksesta ja kysymysten ymmarrettdvyydesta.

Aineistonkeruu toteutettiin joulukuun 2021 ja tammikuun 2022 aikana yhteistyossd Suomen Chiari-
ja syringomyeliayhdistyksen kanssa. Tutkielman kirjoittaja jakoi tutkimuksen hakukuulutuksen ja
sahkoisen kyselylomakkeen linkin Facebookin suljettuun Chiari ja syringomyelia -ryhméén, joka on
ryhmin kuvauksen mukaan vertaistukiryhmé Chiari- ja/tai syringomyeliadiagnoosin saaneille
henkil6ille ja heidédn ldheisilleen. Suomen Chiari- ja syringomyeliayhdistys ry jakoi hakukuulutuksen

ja kyselylomakkeen linkin jdsentensé sahkdpostilistalle ja yhdistyksen suljettuun Facebook-ryhmaéén.

4.3 Aineiston analyysi

Kyselylomakkeella saadut vastaukset ladattiin pdivittdin Microsoft Forms -palvelusta Excel-
tiedostoiksi. Eri pdivind ladatut lomakkeet yhdistettiin, ja muuttujia koodattiin tarvittaessa uudelleen
siten, ettd kaikki tilastollisissa analyyseissa tarvittavat havainnot olivat numeerisessa muodossa.
Madérillinen aineisto ei sisdltdnyt lainkaan puuttuvia havaintoja, silld sdhkoisen kyselylomakkeen
asetukset oli madritetty niin, ettd tutkittavien oli vastattava kaikkiin niithin kysymyksiin, joista
muodostettuja muuttujia aiottiin tarkastella miérdllisesti. Kyselylomakkeen lopussa olleeseen

avoimeen kommenttikenttdin vastaaminen oli vapaaehtoista. Avokommentteja saatiin 59,4
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prosentilta (n = 57) tutkittavista. Avokommenteista poimittiin tdhdn tutkielmaan sellaisia teemoja,
jotka toistuivat useamman tutkittavan vastauksissa ja joita kyselylomakkeen muiden kysymysten
vastaukset eivit vaikuttaneet havainnollistavan. Tutkimuksen painopiste on tulosten méérallisessa
tarkastelussa ja analysoinnissa, ja laadullisen tiedon esittelyn tarkoituksena on tdydentda tutkimuksen

kvantitatiivisia tuloksia.

Aineiston tutkittavat on jaettu kahteen eri ryhmidin EAT-10-kyselystd saatujen yhteispisteiden
perusteella. Jakoa kdytetddn, jotta voidaan tarkastella erikseen EAT-10-kyselystd normaalin tuloksen
ja normaalista poikkeavaan nielemiseen viittaavan tuloksen saaneita tutkittavia. Jatkossa nimitysti
EAT-10 > 3 -ryhmi kiytetddn puhuttaessa tutkittavista, jotka saivat EAT-10-kyselystd normaalista
poikkeavaan nielemiseen viittaavan tuloksen eli vahintdin kolme pistettd (ks. Belafsky ym., 2008;
Jarvenpdd ym., 2021). EAT-10 < 2 -ryhméksi nimitetdén puolestaan sitd osaa aineistosta, jossa
tutkittavat saivat EAT-10-kyselystd normaalin tuloksen eli 0—2 pistettd. Nielemisvaikeusoireiden
yleisyyttd, vaikeusastetta ja madraé tarkastellessa tulokset raportoidaan vain EAT-10 > 3 -ryhmaéssa.

Muut tulokset esitetddn molemmissa ryhmissa.

4.4 Tilastollinen analyysi

Tilastolliset analyysit tehtiin IBM SPSS Statistics v. 27 Mac-ohjelmistolla. Koska aineiston koko oli
suurempi  kuin 50, testattiin  analyyseissa  kdytettyjen  kvantitatiivisten  muuttujien
normaalijakautuneisuus ennen tilastollisten analyysien suorittamista Kolmogorov-Smirnov-testin
avulla (Téahtinen ym., 2020, s. 98). Ikdmuuttujan ja EAT-10-kyselyn yhteispistemaardmuuttujan
havaintoarvot eivit noudattaneet normaalijakaumaa. Nidin ollen parametristen testien kdyton
edellytykset eivit tayttyneet, minkd vuoksi aineiston tilastollisessa analysoinnissa kéytettiin ei-
parametrisia tilastollisia testejd (Nummenmaa ym., 2019, s. 193). Tilastollisten testien

merkitsevyystasoksi asetettiin p <,05.

EAT-10-kyselyn yhteispistemddramuuttujan kuvailussa kdytettiin jakauman vinoudesta johtuen
mediaania, minimi- ja maksimiarvoja sekd ala- ja yldkvartiileja. Koetun nielemisvaikeuden ja EAT-
10-kyselyn tuloksen vélistd yhteyttd tarkasteltiin kahdella tapaa. Ensin koetun nielemisvaikeuden
esiintymisté tarkasteltiin frekvenssien avulla erikseen EAT-10 > 3 ja EAT-10 < 2 -ryhmisséd sekéd
koko aineistossa. Téamén jdlkeen yhteyttd tarkasteltiin vertaamalla EAT-10-kyselyn pisteiden

ryhmidmediaaneja koettua nielemisvaikeutta kartoittaneen kysymyksen vastausvaihtoehtojen mukaan
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jaetuissa ryhmissd, jotta voitiin selvittdd, kuinka suuria keskimééréisten pisteiden mahdolliset erot
ovat. Koettua nielemisvaikeutta kartoittaneen kysymyksen vastausvaihtoehtoja oli kolme, minka
vuoksi tilastollinen testaus tehtiin Kruskal-Wallisin testid kdyttden (Tahtinen ym., 2020, s. 162). Post
hoc -testauksen avulla tarkasteltiin, minkd ryhmien vililli mahdolliset erot ilmenevét. Ryhmien
parittaisissa vertailuissa kéytettiin Bonferroni-korjausta p-arvojen korjausmenetelménd ryhmien
vélisten erojen merkitsevyyden varmistamiseksi. My0s leikkaustaustan ja EAT-10-kyselyn
yhteispisteiden vélistd yhteyttd tarkasteltiin ryhmdmediaaneja vertaamalla, koska muuttujista toinen
oli kvalitatitvinen ja toinen kvantitatiivinen muuttuja. Leikkaustausta oli muuttujana
kaksiluokkainen, mikd vuoksi leikkauksen lépikdyneiden ja leikkaamattomien tutkittavien
keskiméadriisissd EAT-10-kyselyn yhteispisteissd ilmenevien erojen merkitsevyytté testattiin Mann-
Whitneyn U-testilld (Heikkild, 2014, s. 193). Tutkittavien idn ja EAT-10-kyselyn yhteispisteiden
vilistd yhteyttd tarkasteltiin Spearmanin jirjestyskorrelaatiokertoimen avulla, koska Spearmanin
jarjestyskorrelaatiokerroin voidaan laskea muuttujille, joiden arvot eivit noudata normaalijakaumaa
(Kestila-Kekkonen, n.d.). Tutkimustulokset nielemisvaikeusoireiden méérdstd ja vaikeusasteesta

sekd tutkittavien hoitokontakteista kuvattiin frekvenssijakaumina.

4.5 Tutkimuksen eettisyys

Tédma pro gradu -tutkielma toteutettiin Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2012) hyvén tieteellisen
kdytdnnon ohjeiden mukaisesti tutkimustyon rehellisyyttd, yleistd huolellisuutta ja tarkkuutta kaikissa
tyoskentelyvaiheissa noudattaen. Tutkimuksen tulokset esitetdin avoimesti ja vastuullisesti.
Tutkimusasetelma ei edellyttanyt eettistd ennakkoarviointia tai tutkimuslupia. EAT-10-kyselyn
kayttoon pyydettiin kirjallinen lupa kyselylomakkeen eri versioiden tekijédnoikeuksien haltijalta the
Nestlé Nutrition Institutelta, jonka edustaja on hyvédksynyt sdhkdiseen muotoon muutetun EAT-10-
kyselylomakkeen (ks. liite 2) tisséd tutkimuksessa kéytettdviksi ja julkaistavaksi. Validoidun EAT-
10-kyselyn virallisen ohjeistuksen mukaisesti tutkittavia informoitiin tdssikin tutkimuksessa kyselyn
pisterajoista ja heitd kehotettiin keskustelemaan ldikéarin kanssa, mikéli kyselyn tulos oli normaalista

poikkeava.

Tutkimukseen osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen ja tutkittavien antamaan suostumukseen.
Tutkittavia informoitiin tutkimuksen tarkoituksesta ja sisdllostd. Kyselylomakkeen alussa tutkittavat
saivat luettavaksi tutkimustiedotteen (ks. liite 1). Tiedotteen ohessa oli tutkielman tekijin

yhteystiedot mahdollisten lisdkysymysten esittdmistd varten. Sekd tutkimustiedotteessa ettd
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kyselylomakkeen lopussa oli linkki, jonka kautta tutkittavat pédsivdt lukemaan tutkimuksen
tietosuojailmoituksen, jossa kuvattiin, miten ja missd tarkoituksessa tutkittavien henkilétietoja
késiteltiin. Kyselylomake oli mahdollista 1dhettdd vasta, kun tutkittava kuittasi hyvaksyvénsa
tietosuojailmoituksen  sisdllon ja  antavansa suostumuksensa osallistua  tutkimukseen
tutkimustiedotteessa kuvatusti. Tietosuojailmoituksen ja aineistonhallintasuunnitelman laatimisessa
konsultoitiin Tampereen yliopiston datapalvelun asiantuntijaa ja tietosuojavastaavaa. Ennen
aineistonkeruun ja henkilGtietojen késittelyn aloittamista pro gradu -tutkielman kirjoittaja teki

perusmuotoisen tietoturvariskien kartoituksen arvioiden riskit mataliksi.

Kaikki tutkimuksessa kdytetty aineisto kerdttiin yhdelld kertaa sdhkoiselld kyselylomakkeella
tutkittavilta itseltddn. Aineisto ei sisdltdnyt suoria tunnistetietoja. Kyselylomakkeella saadut
vastaukset ladattiin péivittdin Microsoft Forms -palvelusta Excel-tiedostoksi, minkd jilkeen
vastaukset poistettiin Forms-palvelusta. Aineistoa séilytettiin kryptatussa muodossa siten, ettd siithen
oli padsy ainoastaan tutkielman kirjoittajalla. Aineistoon paisy vaati vahintdan kahden erillisen timén
tutkielman kirjoittajan miérittdiman ja erillddn sédilyttdmin salasanan syottdmistd. Lisdksi padsy
Tampereen yliopiston hyviksymaan verkkopalveluun, jonne salasanasuojattu aineisto oli tallennettu,
vaati tutkielman kirjoittajan henkilokohtaisten tunnusten lisdksi kaksivaiheisen tunnistautumisen.
Aineisto tuhotaan kokonaisuudessaan pro gradu -tutkielman ja mahdollisten siithen liittyvien
oheisjulkaisujen julkaisun jdlkeen viimeistddn vuoden 2024 loppuun mennessa. Téll4 tutkielmalla ei

ole rahoituslahteita.
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5S TULOKSET

5.1 EAT-10-kyselyn yhteispisteet ja niiden yhteys koettuun nielemisvaikeuteen

Kaksi kolmasosaa (68,8 %) tutkittavista sai EAT-10-kyselystd normaalista poikkeavaan nielemiseen
viittaavan tuloksen eli vidhintddn kolme pistettdi. EAT-10-kyselyn yhteispisteiden jakautumista
kuvaavat tunnusluvut on esitetty taulukossa 2. Neljdsosa EAT-10 > 3 -ryhmén tutkittavista sai
kyselystd vihintdén 16 pistettd, ja korkein aineistossa havaittu yhteispistemadra oli 35. Kyselysti on

mahdollista saada enintéén 40 pistetta.

Taulukko 2. EAT-10-kyselyn yhteispisteiden jakautuminen koko aineistossa ja ryhméssi, jossa
tutkittavat saivat kyselystd normaalista poikkeavaan nielemiseen viittaavan tuloksen eli > 3 pistetta.

n Minimi  Alakvartiili Mediaani  Ylakvartiili Maksimi

(Min) Qv (Md) (Q3) (Max)

Koko aineisto 96 0 2 5 12 35
EAT-10>3 66 3 5 9 16 35

EAT-10-kyselyn tulosten ja koetun nielemisvaikeuden vilistd yhteyttd havainnollistetaan taulukossa
3 esittdmalld koetun nielemisvaikeuden esiintyminen erikseen EAT-10 >3 ja EAT-10 < 2 -ryhmissa.
EAT-10 > 3 -ryhmaén tutkittavista 74,2 prosenttia raportoi koettua nielemisvaikeutta ja 24,2 prosenttia
el osannut sanoa, onko heilld nielemisvaikeutta. EAT-10 < 2 -ryhmén tutkittavista koettua
nielemisvaikeutta raportoi 13,3 prosenttia ja 16,7 prosenttia ei osannut sanoa, onko heilld

nielemisvaikeutta.

Taulukko 3. Vastausten jakautuminen koettua nielemisvaikeutta kartoittaneessa kysymyksessd
EAT-10-kyselyn pisterajan mukaan jaetuissa ryhmissé seké koko aineistossa.

Kysymys EAT-10>3  EAT-10<2 Koko aineisto
n=066 n=30 n=96
n (%) n (%) n (%)

Koetko, etti sinulla on nielemisvaikeuksia?

Kylld, minulla on nielemisvaikeuksia. 49 (74,2) 4(13,3) 53 (55,2)

Ei, minulla ei ole nielemisvaikeuksia. 1(1,5) 21 (70,0) 22 (22,9)

En osaa sanoa. 16 (24,2) 5(16,7) 21 (21,9)
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EAT-10-kyselyn yhteispisteméddrd oli tilastollisesti merkitsevdsti  yhteydessd koettuun

nielemisvaikeuteen (p < .001). EAT-10-kyselyn yhteispisteiden mediaani oli 11 pistettd

nielemisvaikeutta raportoineilla tutkittavilla (n = 53) ja 0,5 pistettd tutkittavilla, jotka eivét
raportoineet koettua nielemisvaikeutta (n = 22). Tutkittavilla, jotka eivit osanneet sanoa, onko heilld
nielemisvaikeutta (n = 21), yhteispisteiden mediaani oli 4 pistettd. Koettua nielemisvaikeutta
raportoineiden tutkittavien EAT-10-kyselystd saamat yhteispisteet olivat tilastollisesti merkitsevasti
korkeampia verrattuna tutkittaviin, jotka eivédt raportoineet nielemisvaikeutta (p < ,001).
Nielemisvaikeutta raportoineiden tutkittavien EAT-10-kyselystd saamat yhteispisteet olivat
tilastollisesti merkitsevésti korkeampia my0s verrattuna niihin tutkittaviin, jotka eivét osanneet sanoa,
onko heilld nielemisvaikeutta (p = ,001). Liséksi tutkittavien, jotka eivit osanneet sanoa, onko heilld
nielemisvaikeutta, yhteispisteet olivat tilastollisesti merkitsevésti korkeampia verrattuna tutkittaviin,

jotka eivit raportoineet koettua nielemisvaikeutta (p = ,0006).

5.2 Eri nielemisvaikeusoireiden yleisyys ja vaikeusaste seké oireiden lukumééari

EAT-10-kyselyssi kartoitettavien oireiden yleisyys ja oireiden eri vaikeusasteluokitusten tyypillisyys
EAT-10 > 3 -ryhmén tutkittavilla (n = 66) on kuvattu frekvenssilukuina ja prosenttiosuuksina
taulukossa 4. Tutkittavista 95,5 prosenttia raportoi kokevansa ruoan takertuvan kurkkuun nielemisen
aikana. Toiseksi eniten raportoitiin kiinteéin ruoan nielemisen ty6layttd, jota raportoi tutkittavista 84,8
prosenttia. Seuraavaksi yleisin oire oli yskiminen syomisen aikana. Oiretta raportoi 77,3 prosenttia
tutkittavista. Muita usein raportoituja oireita olivat tablettien ja nesteiden nielemisen tyoldys sekd
kokemus siitd, ettd nieleminen vaikuttaa ruokailusta nauttimiseen. Kaikkia néité oireita raportoi noin
kaksi kolmasosaa EAT-10 > 3 -ryhmaén tutkittavista. Lisdksi 60,6 prosenttia raportoi kokevansa
nielemisen olevan ainakin jossain méérin stressaavaa. Nielemiskipua, nielemisvaivan aiheuttamaa
painon laskua ja kokemusta siitd, ettd nielemisvaiva héiritsisi ulkona syomistd, raportoitiin muita

oireita harvemmin (ks. taulukko 4).
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Taulukko 4. Eri oireiden yleisyys ja vaikeusaste tutkittavilla, jotka saivat EAT-10-kyselystd normaalista poikkeavaan nielemiseen viittaavan

tuloksen eli > 3 pistettd (n = 66).

Yksittdiselle EAT-10-kyselyn viittimalle annettu vaikeusasteluokitus Oiretta
1 = lieva 4 = vakava rap ortomu.‘.[
2 3 yhteensa
ongelma ongelma
n (%) n (%) n (%) n (%) n (%)
1. Nielemisvaivani on aiheuttanut
minulle painon laskua 46,1 6O.1) 0(0.0) 00,0 10(152)
2. Nielemisvaivani héiritsee sitd
’ 14 (21,2 7 (10,6 4 (6,1 1(1,5 26 (39,4
voinko menné ulos sydmééin 21.2) (10.6) @D (1,5) (394)
Nesteiden nieleminen on tyolasta 24 (36,4) 16 (24,2) 6 (9,1) 0 (0,0) 46 (69,7)
4 Kiinted elemi
Hintean ruoan fiicieminicn on 29 (43,9) 15(22,7) 8 (12,1) 4(6,1) 56 (84,8)
tyolésta
5. Tablettien nieleminen on tyoldsta 21 (31,8) 5(7,6) 13 (19,7) 8 (12,1) 47 (71,2)
6. Nieleminen on kivuliasta 13 (19,7) 9 (13,6) 6(9,1) 0 (0,0) 28 (42,4)
Nielemiseni vaikuttaa ruokailusta
20 (30,3 13 (1 8 (12,1 4 (6,1 45 (68,2
7. Nieemiseni (30.3) (19.7) (12,1) 6.1) (68.2)
8. Niellessdni ruoka takertuu
29 (4 15 (22 11 (1 12,1
B 9.(43,9) 5(22.7) (16,7) 8.(12,1) 63 (95.5)
9. Yskin syddessani 24 (36,4) 12 (18,2) 11 (16,7) 4 (6,1) 51(77,3)
10. Nieleminen on stressaavaa 18 (27,3) 8(12,1) 10 (15,2) 4(6,1) 40 (60,6)
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EAT-10-kyselyssé raportoitujen oireiden lukumééran jakauma EAT-10 > 3 -ryhmén tutkittavilla on
kuvattu kuviossa 1. EAT-10-kyselyn pisterajan ylittyminen ei perustunut yhdelldkédan tutkittavalla
ainoastaan yhden oireen raportoimiseen. Kaikkia kymmentd eri oiretta raportoi kokevansa 7,6
prosenttia tutkittavista, eli yhteensd viisi tutkittavaa vastasi jokaiseen EAT-10-kyselyn viittimédn
nollasta poikkeavalla pistearvolla. Tutkittavista 75,9 prosenttia raportoi kokevansa viitti tai useampaa

eri oiretta.

" 18,2 % 18,2 %

152 %

10

9,1%

7.6 %

7 8 9

EAT-10-kyselyssi raportoitujen oireiden lukumiiri

Tutkittavien lukuméairi
(=33

4 5 6

Kuvio 1. EAT-10-kyselyssd raportoitujen oireiden lukumiédrdn jakauma tutkittavilla, jotka saivat
kyselystd normaalista poikkeavaan nielemiseen viittaavan tuloksen eli > 3 pistettd (n = 66).

Tutkittavien avokommenteista poimittiin mainintoja sellaisista nielemisvaikeuden oirekuvaan
liittyvistd asioista, joiden ilmeneminen ei tullut esiin EAT-10-kyselyn vastausten kautta. Yhdeksin
tutkittavaa kuvasi oireiden voimakkuuden tai esiintymisen vaihtelevan siten, ettei oireita esiinny
jatkuvasti vaan ennemminkin kausittain. Neljéd tutkittavaa mainitsi heilld olleen nielemisvaikeuden
oireita lapsesta saakka. Nielemisen aloittamisen vaikeutta ja nielemisrefleksin kdynnistymisen
viivettd kuvasi viisi tutkittavaa. Tutkittavista viisi kuvasi kokeneensa tukehtumisen tunnetta
ruokaillessa, ja kaksi tutkittavaa raportoi heilld olleen toistuvia keuhkokuumeita. Kaksi tutkittavaa
kuvasi puheterapeutin todenneen heilld suuontelon ja/tai nielun tuntopuutoksia. Alla olevat
esimerkkisitaatit havainnollistavat, miten tutkittavat kuvasivat joitakin ndistd oirekuvan piirteista.

Sitaattien perddn on merkitty kunkin tutkittavan EAT-10-kyselystd saama yhteispistemaara.
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Olen tdstd kdrsinyt koko ikdni joten tulen ongelman kanssa ylldttivin hyvin toimeen, koska
tiedostan sen niin hyvin. (EAT-10 = 21)

Olen tottunut tihdn “ongelmaan” ja se on ollut minulla aina, joten en ole koskaan kokenut sitd
isona vaivana. (EAT-10 = 4)

Joskus nieleminen ei vaan onnistu, jumittaa hetkellisesti. (EAT-10 = 13)

Puheterapeutti sanoi, ettd minulla ongelmana on nielemisen kdynnistyminen. Usein pdd antaa
ns. nielemiskdskyn, mutta nielu ei niele. (EAT-10 =21)

Veddn helposti niin sanotusti "vddrddn kurkkuun" ja olen meinannut oikeasti tukehtua pari
kertaa. (EAT-10=11)

5.3 EAT-10-kyselyn pisteiden yhteys taustamuuttujiin

Tutkittavien idn ja EAT-10-kyselysté saatujen yhteispisteiden viélilld ei ollut yhteytta (rs =,129, p =
,210). Myoskéén leikkaustaustan ja EAT-10-kyselyn yhteispisteiden vililld ei havaittu tilastollisesti
merkitsevad yhteyttd (U = 1066, p = ,565). EAT-10-kyselyn yhteispisteet olivat keskiméérin yhté
korkeita sekd Chiari 1 -malformaation leikkaushoidon lépikédyneilld (n = 44) ettd leikkaamattomilla
(n = 52) tutkittavilla. Yhteispisteiden hajonta oli hieman suurempaa leikkaamattomilla tutkittavilla
(min = 0, Q; = 2, Md = 5, Q3 = 14,5, max = 35) verrattuna tutkittaviin, joille oli tehty
leikkaustoimenpide (min = 0, Q: = 2, Md = 6, Q3 = 11, max = 27). Kuusi tutkittavaa kuvasi
leikkaushoidon vaikutusta nielemisvaikeuteen avokommentissaan. Kommenttien perusteella
tutkittavien kokemukset leikkaushoidon vaikutuksesta erosivat toisistaan. Seuraavat esimerkkisitaatit
havainnollistavat kokemuseroja. Sitaattien perdén on merkitty kunkin tutkittavan EAT-10-kyselysté

saama yhteispistemaéra.

Tdmd ei hdvinnyt operaatiossa. Kurkkuni on — — puutunut toiselta puolelta, ja en tunne silld
puolella kuumaa tai kylmdd. Vesi saattaa hulahtaa vidrddn kurkkuun. (EAT-10 = 26)

Tilanne parani paljon leikkauksen jéilkeen mutta ongelmaa on silti vield vidlilld. (EAT-10 = 2)

Tdlld hetkelld vaikuttaa siltd, ettd myos nieleminen helpottunut leikkauksen myotd. (EAT-10 =
13)

Leikkaus vei nielemisvaikeuteni melko lailla kokonaan. — — Leikkaustoimenpide muutti kaiken,
tilld hetkelld tilanne on erinomainen. (EAT-10 = 0)
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5.4 Tutkittavien hoitokontaktit

Yhteenveto hoitokontakteja kartoittaviin kysymyksiin tutkittavien antamista vastauksista on esitetty
taulukossa 5. Noin puolet EAT-10 > 3 -ryhmén tutkittavista raportoi keskustelleensa nielemiseen
liittyvistd tuntemuksista ldékarin kanssa. EAT-10 > 3 -ryhmén tutkittavista 24,2 prosenttia ja EAT-
10 <2 -ryhmén tutkittavista 70,0 prosenttia vastasi, ettei ole kokenut tarvetta keskustella nielemiseen
liittyvistd asioista ladkdrin kanssa. Kaikista aineiston tutkittavista 14,6 prosenttia oli kdynyt
nielemisvaikeuden vuoksi puheterapeutin vastaanotolla. EAT-10-kyselystd normaalista poikkeavaan
nielemiseen viittaavan tuloksen saaneista tutkittavista 80,3 prosenttia raportoi, ettei ole kdynyt

puheterapeutin vastaanotolla.

Taulukko 5. Vastausten jakautuminen lddkarin kanssa keskustelua ja puheterapeutin vastaanotolla
kdymistd kartoittaneissa kysymyksissd EAT-10-kyselyn pisterajan mukaan jaetuissa ryhmissi seké
koko aineistossa.

Kysymys EAT-10>3 EAT-10<2 Koko aineisto
n =66 n=30 n=96
n (%) n (%) n (%)

Oletko keskustellut nielemiseen liittyvista
tuntemuksistasi ladkarisi kanssa?
Kylld olen. 34 (51,5) 2(6,7) 36 (37,5)

En ole, mutta haluaisin jatkossa keskustella asiasta

ladkarini kanssa. 14(12) 7@3.3) 21219
En ole, enké ole kokenut tarvetta keskustella asiasta. 16 (24,2) 21 (70,0) 37 (38.5)
En osaa sanoa 2(3,0) 0 (0,0) 2(3,0)
Oletko koskaan kiynyt puheterapeutin

vastaanotolla nielemisvaikeuteesi liittyen?

Kyllé olen. 13 (19,7) 1(3,3) 14 (14,6)
En ole. 53 (80,3) 29 (96,7) 82 (85,4)

Alle on poimittu sitaatteja avokommenteista, joissa tutkittavat kuvasivat hoitokontakteihin liittyvia
kokemuksiaan. Avokommenttien perusteella nielemisvaikeuden etiologia ei ollut kaikille tutkittaville
taysin selvd. Avokommenttien perusteella vaikutti siltd, ettd jotkut tutkittavat eivdt kokeneet
saaneensa apua nielemisen ongelmiin yrityksistdén huolimatta. Sitaattien perddn on merkitty kunkin

tutkittavan EAT-10-kyselystd saama yhteispistemé&éra.
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Nielemisongelmaani vihdtellddn hoitohenkiloston toimesta — — Ei olla valmiita tutkimaan
mistd [nielemisvaikeus] johtuu. Haluaisin vain apua ongelmaani. (EAT-10 = 28)

Lddkdrit eivit oikein ota kantaa nielemisen ongelmiin. (EAT-10 = 16)

En tiedd mikd kolmesta diagnoosista ne [nielemisvaikeudet] aiheuttaa, enkd ole saanut
lddkdriltd asiaan selitystd. (EAT-10 =5)

Minulla on diagnosoitu dysfagia, joka luultavasti johtuu Chiarista. (EAT-10 = 12)

Lddikdri ldhetti joskus puheterapeutille. Sielld kdytiin ldpi myds nielemiseen liittyvit ongelmat
Jjotka minun tapauksessani ovat lievdt. (EAT-10 = 4)

En ole edes osannut aiemmin ajatella ettd puheterapeutti voisi olla avuksi nielemisvaikeuteen.
(EAT-10=23)
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6 POHDINTA

Téssid kyselytutkimuksena toteutetussa pro gradu -tutkielmassa tarkasteltiin, kuinka nielemisvaikeus
voi ilmetd aikuisilla, joilla on Chiari 1 -malformaatio. Tutkimuksessa selvitettiin, millaisia
nielemisvaikeuden oireita tutkittavilla on ja kuinka paljon. Tutkimuksessa tarkasteltiin tutkittavien
idan  ja  leikkaustaustan sekd koetun nielemisvaikeuden yhteyttd nielemisvaikeuden
itsearviointitydokalun (EAT-10) pisteisiin. Lisdksi selvitettiin suppeasti, millaisia hoitokontakteja

tutkittavilla on ollut nielemisvaikeuteen liittyen. Tutkimukseen osallistui 96 henkil64.

6.1 Tulosten tarkastelu

Téassd tutkimuksessa 68,8 prosenttia kaikista aineiston tutkimushenkildistd sai EAT-10-kyselysta
normaalista poikkeavaan nielemiseen viittaavan tuloksen eli yhteensa vihintddn kolme pistettd (ks.
Belafsky ym., 2008; Jarvenpad ym., 2021). Koettua nielemisvaikeutta raportoi 55,2 prosenttia
tutkittavista, ja heistd lahes kaikki (92,5 %) saivat EAT-10-kyselystd védhintddn kolme pistett.
Aiemmissa tutkimuksissa nielemisvaikeutta on raportoitu 21-60 prosentilla tutkimushenkil&ista,
joilla on Chiari 1 -malformaatio (Heffez ym., 2020; Killeen ym., 2015; Milhorat ym., 1999).
Tutkimuksissa ei kuitenkaan ole raportoitu, kuinka nielemisvaikeus on todettu ja miten oirekuvaa on
arvioitu, eikd tdmédn tutkimuksen tuloksia néin ollen voida suoranaisesti verrata aiemmin
tutkimuskirjallisuudessa esitettyihin lukuihin. Tédssé aineistossa nielemisvaikeus oli joka tapauksessa
varsin yleistd huolimatta siitd, tulkitaanko nielemisvaikeudeksi poikkeava EAT-10-kyselyn tulos,

koetun nielemisvaikeuden raportointi vai molemmat yhdessa.

Neljasosa EAT-10-kyselystd vidhintddn kolme pistettd saaneista tutkittavista sai kyselystd yli 15
pistettd. Muissa potilasryhmissd tehdyissé tutkimuksissa korkeiden EAT-10-kyselyn yhteispisteiden
on todettu voivan olla yhteydessad kohonneeseen aspiraatioriskiin. Cheneyn ja kumppaneiden (2015)
tutkimuksessa havaittiin, ettd EAT-10-kyselystd vihintddn 16 pistettd saaneet tutkittavat aspiroivat
2,2 kertaa todenndkdisemmin verrattuna tutkittaviin, jotka saivat kyselystd alle 16 pistettd.
Tutkittavista suurimmalla osalla oli refluksiin tai sddehoitoon liittyvd nielemisvaikeus, mutta mukana
Tutkiessaan neurologisista syistéd johtuvaa nielemisvaikeutta myds Arslan tutkimusryhmineen (2017)
havaitsi EAT-10-kyselystd vidhintdédn 16 pistettd saaneiden tutkittavien aspiroivan 2,4 kertaa

todenndkoisemmin verrattuna kyselystd vdhemmin pisteitd saaneisiin. Toisaalta amyotrofista
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lateraaliskleroosia (ALS) sairastavilla aspiraatiota ennustavaksi EAT-10-kyselyn pisterajaksi on
ehdotettu huomattavasti matalampaa yhteispistemdéraa eli kahdeksaa pistettd (Plowman ym., 2016).
Jatkossa olisi tiarkedd selvittdd, voiko aspiraatioriski olla kohonnut myos Chiari 1 -potilailla, jotka
saavat EAT-10-kyselystd korkeita pisteitd. Toisaalta on huomattava, etteiviat matalat EAT-10-kyselyn
yhteispisteet poissulje aspiraation mahdollisuutta, ja yksittdinenkin oire voi olla merkki kohonneesta
aspiraatioriskistd (Cheney ym., 2015). Esimerkiksi ruokaillessa toistuvasti esiintyva yskimisreaktio
on aspiraatioriskin kannalta keskeinen oire, jonka ilmetessd nielemisfunktion instrumentaalisen
arvion tekeminen on usein tarpeen aspiraation poissulkemiseksi (Denk-Linnert, 2012, s. 77; Murry
ym., 2018, s. 90). Témén aineiston tutkittavilla yskimisoire oli varsin yleinen, silld jopa 77,3
prosenttia EAT-10 > 3 -ryhmin tutkittavista raportoi syOmisen aikaista yskimistd. Tutkittavista 15
kuvasi oireen vaikeusastetta toisiksi vaikeimmalla tai vaikeimmalla vaihtoehdolla. Yskimisoireen
huomioiminen nielemistd arvioidessa on tirkedd, mutta yksin sen havainnointi ei riitd ennustamaan
aspiraatioriskid, silld potilas saattaa aspiroida hiljaisesti ilman yskimisrefleksid (Denk-Linnert, 2012,

s. 77).

Lihes kaikki (95,5 %) EAT-10-kyselystd yli kolme pistettd saaneet tutkittavat raportoivat ruoan
takertuvan kurkkuun niellessi. Nesteiden, kiintedn ruoan ja tablettien nielemisen koki ainakin jossain
médrin tyOladksi vahintddn kaksi kolmasosaa EAT-10 > 3 -ryhmén tutkittavista. Yleisesti ottaen
tamén tyyppisten oireiden on havaittu voivan liittyd esimerkiksi nielun lihasten heikkouteen tai
nielemisliikkeiden koordinoinnin pulmiin (Denk-Linnert ym., 2012, s. 77). Puutteellisen nielun
lihasten supistumisen seurauksena nielu ei vélttdmaéttd tyhjene kunnolla, ja tdlloin nielun rakenteisiin
jddva nieltdvin aineksen retentio voi olla vaarassa padstd aspiroitumaan hengitysteihin nielemisen
jilkeen (Logemann, 2007; Rommel ym., 2015). Toisaalta on huomattava, ettd normaalistikin
nielevien aikuisten on havaittu raportoivan verrattain usein esimerkiksi tablettien nielemiseen liittyvié
ongelmia (Garand ym., 2020, Printza ym., 2018), eiki jokaista yksittdin ilmenevéa oiretta ndin ollen
ole tarkoituksenmukaista tulkita suoraan nielemisvaikeudeksi. Nielemistd on kuitenkin tarpeen
arvioida tarkemmin objektiivisempien arviointimenetelmien avulla, mikéli potilas raportoi useita

erilaisia nielemisfunktioon liittyvid oireita, silld oireet saattavat olla yhteydessé aspiraatioriskiin.

Osa EAT-10-kyselyn viittimistd kartoittaa nielemisvaikeuteen liittyvdd eldménlaatuun heijastuvaa
haittaa ja sosio-emotionaalisia seurauksia. Téssd tutkimuksessa 68,2 prosenttia EAT-10 > 3 -ryhmién
tutkittavista raportoi, ettd nielemisvaiva vaikuttaa ruokailusta nauttimiseen. Nielemisen jossain
médrin stressaavaksi koki 60,6 prosenttia EAT-10 > 3 -ryhmén tutkittavista, ja ulkona syomisté

nielemisvaivan raportoi hdiritsevdn 39,4 prosenttia. Suurin osa tutkittavista kuvasi haittojen astetta
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verrattain lievdksi. Tyon laajuuden rajaamiseksi tdssd tutkielmassa ei tarkasteltu yksittdisten
tutkittavien oireprofiileita, minka vuoksi ei voida sanoa, onko erilaisten nielemisfunktioon liittyvien
fyysisten oireiden ja eldminlaadussa koetun haitan vélilld tdssd aineistossa yhteyttd. Yleisesti ottaen
orofaryngeaalisen nielemisvaikeuden on havaittu vaikuttavan eliménlaatuun sitd negatiivisemmin,
mitd vaikeampiasteisesta nielemisvaikeudesta on kyse (Jones ym., 2018). Téssé aineistossa EAT-10-
kyselyn kartoittamista oireista eniten raportoitiin ruokailun aikaista yskimistd, kiintedn ruoan,
nesteiden ja tablettien nielemisen tyoldyttd sekd ruoan takertumista kurkkuun, kun taas sosio-
emotionaalisia haittoja raportoitiin padosin vihemmain. Nielemisvaikeuden oirekuva vaikutti olevan
keskimddrin melko monimuotoinen EAT-10-kyselystd normaalista poikkeavan tuloksen saaneilla
tutkittavilla, silld EAT-10 > 3 -ryhmén tutkittavista jopa 75,9 prosenttia raportoi kokevansa vahintdan
viittd kyselyn kymmenesti oireesta. Viisi tutkittavaa raportoi kokevansa kaikkia kymmentd EAT-10-
kyselyssi kartoitettavaa oiretta. EAT-10-kyselyn pisteraja voi ylittyd jo tutkittavan raportoidessa yhté
yksittéistd oiretta, mikéli oireen vaikeusasteeksi ilmoitetaan toiseksi vaikein tai vaikein vaihtoehto,
mutta tdssd tutkimuksessa pisteraja ei ylittynyt yhdelldkdan tutkittavalla ainoastaan yhden oireen
raportoimisen vuoksi. Kaikki kyselystd vdhintddn kolme pistettd saaneet tutkittavat raportoivat siis
vahintdin kahta eri oiretta. Aineistossa ndytti olevan tyypillisempédd useamman oireen raportoiminen

verrattain lievdnd kuin se, ettd tutkittava raportoisi lukumaéérillisesti vahén vaikeiksi koettuja oireita.

Vaikka tutkimuksen laadullinen aineisto oli verrattain pieni, nousi tutkittavien avokommenteista esiin
joitakin aspiraatioriskinkin kannalta keskeisid oireita, joiden ilmenemistd EAT-10-kysely ei kartoita.
Néitd oireita olivat esimerkiksi nielemisrefleksin kdynnistymisen viive, suuontelon ja nielun
tuntopuutokset sekd niellessd ilmenevd tukehtumisen tunne. Lisdksi kaksi tutkittavaa raportoi
toistuvista keuhkokuumeista. Aiemmissa tutkimuksissa Chiari 1 -potilailla on raportoitu muun
muassa ruokailun aikaista yskimistd ja tukehtumisen tunnetta, tunnetta nieltdvin boluksen
juuttumisesta nielun tai rintakehdn kohdalle, nielemiskipua sekd toistuvia keuhkokuumeita ja
lathtumista, joihin on liittynyt instrumentaalisesti todettuja nielemistoimintojen poikkeavuuksia,
kuten aspiraatiota, penetraatiota, retentiota sekd esimerkiksi puutteellista kurkunpddn nousua ja
ruokatorven ylasulkijan relaksoitumista (Almotairi ym., 2018; Ikusaka ym., 1996; Nathadwarawala
ym., 1992; Paulig & Prosiegel, 2002; Santoso ym., 2019; White ym., 2010). Koska useisiin tdssi
tutkimuksessa raportoituihin oireisiin sekd korkeisiin EAT-10-kyselyn pisteisiin on havaittu voivan
liittyd aspiraatiota, ei tdmén tutkielman tuloksia voida sivuuttaa objektiivisten arviointimenetelmien
puuttumisen vuoksi. Tutkimustulosten huomioiminen voi auttaa Chiari 1 -malformaatiosta johtuvan

nielemisvaikeuden tunnistamisessa ja oirekuvaan liittyvien komplikaatioiden ennaltaehkédisyssa.
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Tassa tutkimuksessa yksi EAT-10-kyselysta yli kolme pistettd saanut tutkittava raportoi, ettei hdnella
ole nielemisvaikeutta, kun taas neljé tutkittavaa raportoi koettua nielemisvaikeutta, vaikka EAT-10-
kyselyn pisteraja ei ylittynyt. Samanlaista EAT-10-kyselyn tuloksen ja tutkittavan raportoiman
kokemuksen vilistid ristiriitaa on havaittu myds Leslien ja Smithardin (2021) tutkimuksessa, jossa
tarkasteltiin koetun nielemisvaikeuden esiintyvyyttd kansainvilisesti véeston 18—65-vuotiailla
aikuisilla. Verrattain suppea EAT-10-kysely ei kata kaikkia mahdollisia nielemisvaikeuteen liittyvid
oireita, miké voi osaltaan selittdd kyselyn tuloksen ja koetun haitan asteen vilisti ristiriitaa. Vaikka
tutkittava kokisi itselldén olevan nielemisen ongelmia, ei kyselyn pisteraja ylity, jos kysely ei sisélla
koettuja oireita kuvaavia vaittdmid (Leslie & Smithard, 2021). Téssd tutkimuksessa tutkittavat
kuvasivatkin avokommenteissaan joitakin sellaisia oireita, joiden ilmenemistd EAT-10-kysely ei
kartoita. Ristiriitaa voi selittdd myOs se, etteivét tutkittavat aina vélttdmaittd tiedd, millaisia
nielemiseen liittyvid asioita voidaan pitdd poikkeavina (Leslie & Smithard, 2021). Tiedon puute on
voinut ndkyd tdménkin tutkielman tuloksissa, silld kaikista tutkittavista 21,9 prosenttia ei osannut
sanoa, kokevatko he itsellddn olevan nielemisvaikeutta. Toisaalta asiaan on voinut vaikuttaa tdssa
tutkimuksessa my0ds kysymysten esitysjérjestys (ks. liite 2). ”En osaa sanoa” -vastausvaihtoehto on
voinut houkuttaa erityisesti niité tutkittavia, jotka saivat EAT-10-kyselystéd kyselyn pisterajan (> 3)
tuntumaan sijoittuvia yhteispistemédrid, silld kyselyn pisteraja oli tutkittavilla tiedossa. Tutkittavat,
jotka eivit osanneet sanoa, onko heilld nielemisvaikeutta, saivatkin EAT-10-kyselystd keskiméarin
huomattavasti matalampia yhteispisteitd (Md = 4 pistettd) verrattuna tutkittaviin, jotka raportoivat
koettua nielemisvaikeutta (Md = 11 pistettd), ja toisaalta he my0s saivat tilastollisesti merkitsevasti

enemmaén pisteitd verrattuna tutkittaviin, joilla ei ollut koettua nielemisvaikeutta (Md = 0,5 pistettd).

Téassd tutkimuksessa 1dn ja EAT-10-kyselyn yhteispisteiden vililld ei havaittu yhteyttd. Havainto on
linjassa aiemman kirjallisuuden kanssa, silli yhteyttd ei ole havaittu mydskdén muissa
potilasryhmissd tehdyissd tutkimuksissa (Garand ym., 2020; Leslie & Smithard, 2021; Printza ym.,
2018). Leikkaustaustan ja EAT-10-kyselyn yhteispisteiden vélilld ei niin ik&4n havaittu yhteytta.
Tutkimusta leikkaushoidon vaikutuksesta Chiari 1 -malformaatioon liittyvdn nielemisvaikeuden
oirekuvaan on hyvin vdhdn. Raportoidut hoitotulokset ovat kuitenkin olleet hyvin positiivisia, ja
joillakin potilailla sekd instrumentaalisesti todennetun ettd koetun nielemisvaikeuden on raportoitu
poistuneen jopa kokonaan (Almotairi ym., 2018; Elta ym., 1996; Ikusaka ym., 1996; Nathadwarawala
ym., 1992; Paulig & Prosiegel, 2002; Santoso ym., 2019; White ym., 2010). Tassd tutkimuksessa
leikkausoperaation ldpikdyneet ja leikkaamattomat tutkittavat saivat EAT-10-kyselystd keskimdéirin
yhtd korkeita pisteitd, vaikkakin yhteispisteiden hajonta oli hieman suurempaa leikkaamattomilla

tutkittavilla. On huomattava, ettd tdssd tutkielmassa raportoidut tulokset ovat poikkileikkaus
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tutkittavien vastaushetken kokemuksista, eivdtkd tulokset siis kerro mitddn siitd, onko
leikkausoperaation lapikdyneiden tutkittavien oirekuvassa tapahtunut muutosta toimenpiteen myoté.
Tutkimusasetelman vuoksi ei voida myoskéén tietdd, millainen toimenpide tutkittaville on tehty ja
kuinka kauan siitd on kulunut aikaa. Tutkittavien avokommenteista voitiin kuitenkin havaita
tutkittavilla olleen hyvin erilaisia kokemuksia siitd, kuinka leikkaushoito oli vaikuttanut
nielemisvaikeuteen. Erés tutkittava esimerkiksi kuvasi nielemisvaikeuden poistuneen leikkauksen

myotd kokonaan, kun taas toinen kertoi oireiden pysyneen ennallaan.

Leikkaushoito on kédytdnndssd ainoa kirjallisuudessa laajasti raportoitu Chiari 1 -malformaation
hoitomuoto. Kaikkien potilaiden oireet eivét kuitenkaan parane leikkaushoidon myé6téd (Speer ym.,
2003), ja toisaalta leikkaushoitoon ei aina péddytd ollenkaan esimerkiksi oirekuvan
epéspesifisyydestd tai lievyydestd johtuen (Karppinen, 2020; Karppinen ym., 2022). Téssa
tutkimuksessa olikin mukana sekd tutkittavia, joilla oli nielemisvaikeusoireita leikkaushoidosta
huolimatta, ettd tutkittavia, joille ei ollut tehty kirurgista toimenpidettd vaikeistakaan
nielemisvaikeusoireista huolimatta. Vaihtoehtoisia hoitomuotoja tulisi harkita, mikéli leikkaushoito
el tuo ratkaisua nielemisen ongelmiin tai jos leikkausta ei pdddytd tekeméén lainkaan. Toisinaan voi
my0s olla tarpeen tehdd tarkempia erotusdiagnostisia tutkimuksia nielemisvaikeuteen liittyen, jotta
selvidd, voiko oireiden taustalla olla jotakin muutakin kuin Chiari 1 -malformaatio, silld
pikkuaivoherniaatio ei tietenkddn poissulje muiden nielemisvaikeuden taustasyiden mahdollisuutta.
Jos nielemisvaikeus aiheuttaa péivittdistd haittaa ja etenkin jos vaikuttaa siltd, ettei nieleminen
valttdiméttd onnistu turvallisesti, on nielemisvaikeuteen tdrkedd reagoida silloinkin, kun

nielemisvaikeusoireiden ei voida varmuudella sanoa johtuvan juuri Chiari 1 -malformaatiosta.

Puolet tdssd tutkimuksessa EAT-10-kyselystd vihintddan kolme pistettd saaneista tutkittavista raportoi
keskustelleensa nielemiseen liittyvistd tuntemuksista lddkérin kanssa, kun taas 21,2 prosenttia vastasi,
ettei ole keskustellut lddkérin kanssa, mutta haluaisi jatkossa niin tehdd. Nielemisvaikeuden
tunnistamisen kannalta on tarkeda, ettd terveydenhuollon ammattilainen kysyy potilaalta ruokailun ja
nielemisen onnistumisesta, silld potilas ei vilttimattd osaa itse ottaa asiaa puheeksi (Ekberg ym.,
2002; Leslie & Smithard, 2021). Nielemisvaikeuden mééritelmid on monilta osin epitarkka, eika
potilas valttdmattd osaa kuvata oma-aloitteisesti sellaisia asioita, joita nielemisvaikeuteen liittyen on
tapana kartoittaa. Nielemisvaikeudelle tyypillisid asioita saattaa kuitenkin ilmetd asiasta tarkemmin
kysyttdessd (Leslie & Smithard, 2021). Validoituja nielemisvaikeuden itsearviointitydkaluja
kayttamalla terveydenhuollon ammattilaiset voivat pyrkid varmistamaan, etti potilaalta tulee kysyttya

nielemisvaikeuden tunnistamisen kannalta keskeisid asioita. Nielemisen itsearviointitydkaluista voi
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olla hyotyd myds Chiari 1 -malformaatioon liittyvdd oirekuvaa kartoitettaessa. EAT-10-kyselyn
validoitu suomennos on nopea ja helppo tiyttdd, ja sitd voidaankin kiyttdd nielemisvaikeuden
seulonnassa yksin tai yhdessd muiden nielemisen seulontatyokalujen kanssa (Jarvenpdd ym., 2021).
Toisaalta on my0s havaittu, ettd usein jo nielemisen onnistumisesta yhdelld kysymykselld kysyminen
voi auttaa tunnistamaan henkil6t, joilla on nielemisen ongelmia (Heijnen ym., 2016). Kaikkiaan
nielemisvaikeuden tunnistamisen kannalta keskeisintd on, ettd asiaa ldhdetédédn selvittdiméaén. Toisaalta
on syytd muistaa, ettei yksittdisid nielemisvaikeuden oireisiin lukeutuvia tekijoitd useinkaan ole
tarpeellista tulkita hdirioksi, mikéli potilas itse ei koe niistd haittaa eikd hidnen fyysinen
terveydentilansa ole vaarassa, silldi kyse voi yksinkertaisesti olla nielemisfunktion

normaalivaihtelusta (Leslie & Smithard, 2021).

Verrattain suuri osa EAT-10-kyselystd normaalista poikkeavaan nielemiseen viittaavan tuloksen
saaneista tutkittavista oli keskustellut nielemisestd lddkdrin kanssa, mutta timén tutkielman
perusteella ei voida tietdd, millaisiin toimenpiteisiin tilanteessa on mahdollisesti paadytty.
Tutkimuksessa kuitenkin havaittiin, ettei suurin osa nielemisvaikeuden oireita raportoineista
tutkittavista ollut kdynyt puheterapeutin vastaanotolla. Siind missd 66 tutkittavaa sai EAT-10-
kyselystd normaalista poikkeavaan nielemiseen viittaavan tuloksen ja 36 tutkittavaa oli keskustellut
niclemisestd lddkirin kanssa, vain 14 tutkittavaa raportoi kdyneensd puheterapeutin vastaanotolla.
Lisdksi yksittdiset tutkittavat kuvasivat avokommenteissaan, etteivit koe saaneensa nielemisvaivaan
apua yrityksistddn huolimatta. Tdmén tutkielman tulosten perusteella vaikuttaakin siltd, ettd osa
Chiari 1 -potilaista saattaa olla vaarassa jdddd yksin nielemisvaivojensa kanssa, ja siksi potilaiden
asianmukaiseen hoitoon ohjautumiseen tulisi kiinnittdd jatkossa entistdkin enemmén huomioita.
Puheterapeutti on oikea henkilé arvioimaan nielemisvaikeuden laatua ja vaikeusastetta, mutta
puheterapeutille ohjautuminen vaatii lddkérin ldhetteen. Chiari 1 -potilaat voivat hyotyd jo
yksittdisistd kuntoutusalan ammattilaisten konsultaatiokdynneistd sekd omiin oireisiin ja niiden
hallintaan liittyvidn tiedon saamisesta (Karppinen ym., 2022). Puheterapeutin ammattitaidon
hyddyntdminen ainakin tdssd tarkoituksessa on tarpeen nielemisvaikeuden haitallisten seurausten

ennaltachkaisemiseksi.
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6.2 Menetelmin pohdinta

Tama tutkimus oli tiettdvisti ensimmaiinen Chiari 1 -malformaatioon liittyvaa subjektiivisesti koettua
nielemisvaikeutta tarkasteleva kyselytutkimus. Aineisto keréttiin vapaaehtoisilta tutkimushenkil6ilta.
Koska tutkimushenkil6iti ei valittu tutkimukseen todenndkdisyysotannan periaatteita noudattaen, on
kyseessd niin sanottu mukavuusotannan tuloksena syntynyt itsevalikoitunut néyte, jonka avulla
saatuja tuloksia ei voida suoraan yleistdd populaatioon (Heikkild, 2014, s. 39; Valli, 2015, luku 4).
Valintamenetelmdn on katsottu soveltuvan esimerkiksi vdhdn tutkittujen aiheiden esitutkintaan
(Heikkild, 2014, s. 39), minkd vuoksi menetelmid soveltui rajoituksistaan huolimatta hyvin tidssi

tutkimuksessa kéytettdvéksi. Tutkittavien suuri miira (n = 96) lisdd tutkimustulosten luotettavuutta.

Aineisto kerittiin sdhkdisen kyselylomakkeen avulla. Kyselylomakkeen kdyton etuna on muun
muassa se, ettd tutkijan vaikutus tutkittavien vastauksiin on minimoitu (Valli, 2015, luku 4). Liséksi
aineistonkeruuseen verkkokyselyn avulla ei tarvita merkittdvid henkiloresursseja, ja aineisto
pystytddn kerddmaddn verrattain lyhyessa ajassa (Heikkild, 2014, s. 18). Tassi tutkimuksessa kéytetty
kyselylomake pidettiin lyhyend, ja vastaamiseen kuluvan ajan arvio kerrottiin tutkittaville ennen
kyselyn alkua. Lomakkeen kéytettdvyys testattiin ennen aineistonkeruun aloittamista tietokoneella ja
dlypuhelimella. Vastaamisesta pyrittiin tekeméén tutkittaville houkuttelevaa kertomalla tutkimuksen
tarkoituksesta ja antamalla EAT-10-kyselyn wvirallisen ohjeistuksen mukaisesti tutkittaville

toimintaohjesuositus siltd varalta, ettd tutkittava saa kyselystd normaalista poikkeavan tuloksen.

Kyselylomakkeiden heikkoutena voidaan pitdd sitd, ettei annettujen vastausten tarkkuudesta ole
takeita ja kysymykset saatetaan ymmartda eri tavalla kuin tutkija on ne tarkoittanut (Heikkil, 2014,
s.18; Valli, 2015, Iuku 4). Tasséd tutkimuksessa kdytetyn kyselylomakkeen toimivuutta kartoitettiin
pyytdmilld ennen aineistonkeruun aloittamista kahdelta henkiloltd kommentteja lomakkeen
kayttokokemuksesta ja kysymysten ymmarrettaivyydestd. Kyselyyn vastaamista pyrittiin
helpottamaan sdahkoisen lomakkeen asetuksilla muun muassa siten, ettd monivalintakysymyksissa oli
mahdollista valita vain yksi vaihtoehto. Tutkimuksen luotettavuutta lisdd se, ettd tutkimuksessa
kaytettiin validoitua nielemisen arviointitydkalua (EAT-10). Toisaalta koska kyseessd on kokonaan
tutkittavilta itseltddn kerétty aineisto, ei voida varmistua esimerkiksi raportoitujen taustatietojen
paikkaansa pitdvyydestd. Taustatietoina kysyttiin muun muassa tutkittavien sairauksista, mutta
aineiston laadusta johtuen tietoja kdytettiin ainoastaan aineiston kuvailussa. Minkéén sairauden ei
médritetty olevan este tutkimukseen osallistumiselle, eikd tutkimuksessa siis kontrolloitu tutkittavilla

mahdollisesti ilmenevien sairauksien yhteyttd raportoituihin nielemisvaikeusoireisiin.
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Kyselyn jakelukanavina toimi suljettu Facebookin vertaistukiryhma seké potilasyhdistyksen jasenten
sdahkopostilista ja Facebook-ryhma. On todennikoistd, ettd mukaan potilasyhdistyksen toimintaan ja
vertaistukiryhmiin hakeutuu etenkin sellaisia henkil6ité, joilla on erilaisia Chiari 1 -malformaatioon
liittyvid oireita. Néin ollen kyselylomakkeen jakelukanavien kautta tavoitetun joukon ei voida ajatella
kuvaavan todenmukaisesti tutkimuksessa kiinnostuksen kohteena olevaa populaatiota eli aikuisia,
joilla on Chiari 1 -malformaatio. Néytteen ulkopuolelle on voinut jaadé tutkittavia, joilla ei ole
nielemisvaikeutta tai joilla Chiari 1 -malformaatioon ei liity lainkaan oireita, mika on voinut vaikuttaa
tutkimustuloksiin. Aineistonkeruukanavat ovat saattaneet vaikuttaa my0s esimerkiksi aineiston
sukupuolijakaumaan, joka olikin erittdin epdtasainen. Ldhes kaikki vastaajat ilmoittivat olevansa
naisia. On mahdollista, ettd tutkittavien rekrytointivaiheessa sosiaalisen median ja potilasjirjeston
toiminnan kautta on tavoitettu eniten naisia. Toisaalta oli odotettavissa, ettd vastaajista suurin osa

olisi naisia, silld Chiari 1 -malformaatio on naisilla miehid yleisempi (Karppinen, 2020).

Téssa tutkimuksessa nielemisvaikeusoireita kartoitettiin EAT-10-kyselyn avulla. Tutkimuksessa olisi
voitu kdyttdd myoOs muunlaisia nielemisen itsearviointitydkaluja tai esimerkiksi kokonaan itse
laadittua kysymyspatteristoa. Koska EAT-10-kysely soveltuu nielemisvaikeuden arviointiin
etiologiasta riippumatta (Belafsky ym., 2008), oli se luonteva valinta tidssd tutkimuksessa
kaytettdaviksi, silld tietoa Chiari 1 -malformaatioon liittyvdn nielemisvaikeuden piirteistd oli tété
tukimusta suunnitellessa saatavilla erittdin vdhén. Validoidun ja aiemmin tutkimuksissa paljon
kdytetyn tyokalun kayttd mahdollisti myds tutkimustulosten tarkastelun suhteessa aiemmin
julkaistuun kirjallisuuteen, vaikka saatavilla ei ollutkaan tutkimuksia, joissa olisi tarkasteltu juuri
Chiari 1 -malformaatioon liittyvdd nielemisvaikeutta vastaavanlaisella itsearviointityokalulla. Koska
EAT-10-kysely on melko suppea, paitettiin tutkimuksessa kéytettyyn kyselylomakkeeseen sisédllyttaa
avoin kommenttikenttd, jotta tutkittavilla oli mahdollisuus antaa sellaistakin tietoa, joka ei olisi
vilittynyt pelkkien EAT-10-kyselyn ja hoitokontakteja kartoittavien kysymysten vastausten kautta.

Avokommenttien kautta saatiinkin tutkimuksen maarallisid tuloksia tdydentidvaa laadullista tietoa.
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6.3 Jatkotutkimusaiheita

Tutkittavien tissd tutkimuksessa raportoimien nielemisvaikeusoireiden ei voida varmuudella sanoa
johtuvan Chiari 1 -malformaatiosta, silld tutkimuksessa ei voitu kontrolloida esimerkiksi tutkittavien
muiden sairauksien yhteyttd raportoituihin oireisiin. Tutkimus tarjoaa kuitenkin suuntaa antavaa
tietoa siitd, miten koettu nielemisvaikeus voi ilmetd aikuisilla, joilla on Chiari 1 -malformaatio.
Tulevissa tutkimuksissa tulisi kontrolloida tutkittavien taustatietoja, jotta voidaan selvittdd, onko
taustalla Chiari 1 -malformaation liséksi jotakin muuta, mikd myos voisi selittdd koettuja nielemisen

ongelmia.

Tassd tutkielmassa tarkasteltiin ainoastaan tutkittavien raportoimia subjektiivisesti koettuja
nielemisvaikeusoireita. Jatkossa olisi tirkedd selvittdd, onko Chiari 1 -potilaiden kokemien oireiden
ja nielemisfunktion objektiivisen arvion 16ydosten vililld yhteyttd. Tutkittavien nielemistoimintoja
tulisi siis arvioida rinnakkain validoitujen itsearviointitydkalujen ja esimerkiksi instrumentaalisten
arviointimenetelmien avulla. EAT-10-kysely voisi olla tarkoitukseen soveltuva nielemisen
itsearviointityokalu, joskin laajemmilla tyokaluilla koetusta nielemisvaikeudesta voisi olla
mahdollista saada kattavampi kuva. Videofluorografiatutkimus voisi puolestaan olla soveltuvin
instrumentaalinen arviointimenetelmé, silld sen avulla voidaan tarkastella, missd nielemisen
vaiheessa ongelmia ilmenee ja esiintyyko esimerkiksi nieltdvén aineksen penetraatiota tai aspiraatiota
(Prosiegel, 2012, s. 90). EAT-10-kyselyn tulosten on havaittu olevan yhteydessd joihinkin
videofluorografiassa havaittuihin faryngeaalisen ja esofageaalisen nielemisvaiheen poikkeavuuksiin
muissa potilasryhmissd (Dewan ym., 2021), ja olisikin tarpeen selvittidd, havaitaanko yhteyttd myos

Chiari 1 -malformaatioon liittyvén nielemisvaikeuden kohdalla.

Téssd tutkimuksessa sekd Chiari 1 -malformaation leikkaushoidon ldpikédyneet ettd leikkaamattomat
tutkittavat saivat EAT-10-kyselystd keskiméaérin yhtd korkeita pisteitd. Tulos ei kerro oirekuvassa
esimerkiksi ajan kuluessa tai leikkaushoidon my6td mahdollisesti tapahtuneista muutoksista.
Tutkittavien antamista avokommenteista kuitenkin havaittiin tutkittavilla olleen hyvin erilaisia
kokemuksia siitd, onko leikkaushoito vaikuttanut koettuihin niclemisvaikeusoireisiin. Aiemmissa
tutkimuksissa tuloksia leikkaushoidon vaikutuksesta Chiari 1 -malformaatioon liittyvddn
nielemisvaikeuteen on raportoitu niukasti, ja aihetta tulisikin tutkia lisd4. Aiheen tutkiminen voisi olla
mahdollista verrattain véhdisillakin resursseilla, mikili tutkittavia esimerkiksi pyydettéisiin
tayttdmadn jokin nielemisen itsearviointilomake vastaanottokdyntien yhteydessd. Esimerkiksi EAT-

10-kyselyd voidaan kiayttad erilaisten hoitomuotojen vaikuttavuuden arviointiin, ja sen tdyttdminen
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vie vain pari minuuttia (Belafsky ym., 2008; Jarvenpdd ym., 2021). Luotettavimpia tuloksia saataisiin,
mikali nielemistoimintoja arvioitaisiin edelld kuvatusti potilaan subjektiivisen itsearvioinnin lisiksi
objektiivisemmin esimerkiksi nielemisfunktion instrumentaalisten arviointimenetelmien avulla.
Leikkaushoidon vaikuttavuutta arvioidessa oirekuvan arviointi tulisi toistaa tarpeeksi pitkédn ajan

kuluttua hoitotuloksen pysyvyyden selvittimiseksi.

Leikkaushoito on ainoa kirjallisuudessa laajasti raportoitu Chiari 1 -malformaation hoitomuoto.
Koska leikkausoperaatio ei kuitenkaan ole kaikille Chiari 1 -potilaille tarpeellinen tai soveltuva
vaihtoehto, tarvittaisiin  my0s ei-kirurgisista  hoitovaihtoehdoista  kirjallisuutta.  Mitd
nielemisvaikeuteen tulee, voisi Chiari 1 -potilaiden hoidossa timén tutkielman tulosten perusteella
olla nykyistd enemmén kayttéd puheterapeutin asiantuntemukselle. Puheterapeutti paitsi arvioi ja
kuntouttaa nielemisvaikeuksia myds antaa potilaille nielemisvaikeuteen liittyvdd tietoa. Tiedon
saaminen voi jo itsessdén olla potilaan hyvinvoinnin ja parjaddmisen kannalta merkittavi tekija. Tassa
aineistossa nielemisvaikeusoireet olivat varsin yleisid, ja logopedisesta ndkokulmasta keskeinen
tutkimusaihe olisikin selvittdd, voivatko Chiari 1 -potilaat hyOtyd puheterapeutin antamasta
nielemiskuntoutuksesta tai ohjauksesta. Edelld kuvattuun tapaan myds ei-kirurgisten interventioiden
vaikuttavuuden arvioinnissa olisi tarpeen hyddyntda rinnakkain potilaskeskeisid 1dhestymistapoja ja
objektiivisempia nielemisfunktion arviointimenetelmii, jotta voitaisiin selvittdd, millainen vaikutus
interventiolla on nielemistoimintojen onnistumiseen ja nielemisen turvallisuuteen sekd toisaalta

laajemmin eldménlaatuun.
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Liite 1. Tutkimustiedote.

TIETOA TUTKIMUKSESTA

Tama tutkimus on tarkoitettu aikuisille, joilla on todettu Chiari 1 -malformaatio eli Chiarin tyypin 1

epamuodostuma.

Teitd pyydetddn osallistumaan Chiari 1 -malformaatioon liittyvdad subjektiivisesti koettua
nielemisvaikeutta tarkastelevaan tutkimukseen. Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, millaisia
subjektiivisesti koettuja nielemisvaikeuden oireita Chiari 1 -malformaatioon voi liittyd. Lisdksi
tutkimuksessa pyritddn tarkastelemaan, kuinka eri taustatekijit voivat vaikuttaa oireiden
ilmenemiseen ja miédrddn. Chiari 1 -malformaatioon liittyvid nielemisvaikeusoireita on tutkittu
erittdin vdhdn. Teiddn toivotaan osallistuvan tutkimukseen, vaikka kokisittekin nielemisenne
ongelmattomaksi, silld my0s tdmé antaa tirkeéa tietoa aiheesta. Teille ei ole luvassa vilitonta hyotya
tutkimukseen osallistumisesta esimerkiksi palkkion muodossa. Saatte kuitenkin mahdollisuuden
osallistua ensimmadiseen Suomessa aiheesta tehtdvddn tutkimukseen, jonka tuloksia pédsette
halutessanne tarkastelemaan tutkimuksen valmistuttua. Aihetta kisittelevd Tampereen yliopiston
logopedian oppiaineen pro gradu -tutkielma julkaistaan osoitteessa trepo.tuni.fi, ja se tulee olemaan

vapaasti luettavissa. Tutkielma arvioidaan julkaistavan viimeistddn syksylla 2022.

Tutkimus on kyselytutkimuksena toteutettava kertatutkimus. Kaikki tutkimuksessa kiytettdva
aineisto kerdtddn télld kyselylomakkeella. Kyselyyn vastaaminen on vaivatonta ja se vie teiltd
korkeintaan noin 10 minuuttia. Kyselylomakkeella kerdttivdd aineistoa kéytetddn pro
gradu -tutkielman lisdksi mahdollisesti myds erillisessd jatkotutkimuksessa, jolloin siitd julkaistaan
tieteellinen artikkeli. Antamianne tietoja késitelldéin liitteend olevassa tietosuojailmoituksessa
kuvatulla tavalla. Tutkimuksessa ei kerdtd suoria tunnistetietoja. Tutkimustulokset esitetddn niin,
etteivit tutkittavat ole edes epdsuorasti tunnistettavissa. Antamianne tietoja ei missdin vaiheessa
luovuteta tutkimuksen ulkopuolisille henkil6ille. Aineisto tuhotaan kokonaisuudessaan viimeistdin

vuoden 2024 loppuun mennessa.

Tutkimukseen osallistuaksenne teiddn tulee olla 18-vuotias. Perehdyttehdn ylld olevaan
tutkimustiedotteeseen ja liitteestd 10ytyvadn tietosuojailmoitukseen huolellisesti ennen kyselyyn
vastaamista. Tutkimukseen liittyviin kysymyksiinne vastaa pro gradu -tutkielman tekijd Iida

Hiltunen.



Liite 2. Sdhkoinen kyselylomake.

* pakollinen

Osio 1/3: Taustatiedot

Tassd osiossa kysytdan joitakin taustatietoja. Kyselyn seuraavalla sivulla on avoin kysymys, jossa voit halutessasi antaa
lisétietoa vastauksiisi liittyen.

1. Ikd vuosina *

Anna luku, joka on suurempi tai yhta suuri kuin 18

2. Sukupuoli *
() Nainen
() Mies
() Jokin muu

O En halua vastata

3. Pikkuaivojen alaosan valuman eli pikkuaivoherniaation koko millimetreina

(Jos ei tiedossa, kohdan voi jattaa tyhjaksi)

Kirjoita vastaus

4. Onko sinulle tehty Chiari 1 -malformaation leikkaustoimenpide? *

(Eli niska-aukon avarrusleikkaus)
(O kylia
(O Ei

5. Onko sinulla Chiari 1 -malformaation lisdksi muita sairauksia? Jos on, niin mita? *

(Esimerkiksi syringomyelia tai muita neurologisia sairauksia. Jos sinulla on ainoastaan Chiari 1 -malformaatio, voit
vastata kysymykseen "ei ole")

Kirjoita vastaus




Osio 2/3: Nielemisvaikeusoireet

Tama osio koostuu nielemisvaikeusoireita kartoittavista kysymyksista. Kohdassa 6 kaytetdan Belafskyn ym. (2008)
kehittamaa EAT-10-oirekyselyd. EAT-10-lomakkeen kayttd on suojattu tekijanoikeuslain nojalla (© Société des Produits
Nestlé SA 2009).

s Belafsky, P, Mouadeb, D., Rees, C., Pryor, 1., Postma, G., Allen, 1., & Leonard, R. (2008). Validity And Reliability Of
The Eating Assessment Tool (EAT-10). Annals Of Otology, Rhinology & Laryngology, 11712), 919-
924, https://doi.org/10.1177/000348940811701210

6. Missa maarin seuraavat tilanteet ovat teille ongelmallisia? * Nestlé
B o Nutrition
(EAT-10: nielemisen arviointitytkalu) .
Institute
4 = vakava
0 = ei ongelmaa 1 2 3 ongelma

Mielemisvaivani on

aiheuttanut minulle O O O O O

painon laskua

Mielemisvaivani

O
O
O
O
O

hairitsee sita, voinko
menna ulos sydmaan

Nesteiden nieleminen
on tyolasta

Kiintedn ruoan
nieleminen on tydldsta

Tablettien nieleminen
on tyolastad

Mieleminen on

o O O O
o O O O
O O O O
O O O
o O O O

kivuliasta

Nielemiseni vaikuttaa

O
O
O
O
O

ruokailusta
nauttimiseen

Miellessani ruoka
takertuu kurkkuuni

O
O
@)
@)
O

Yskin sybdessani O O O O O
Mieleminen on
stressaavaa O O O O O

7. Laske yhteen kohdassa 6 saamasi pisteet, ja kirjoita tulos alle (yhteensa max. 40 pistettd) *

(Jos sait kohdan 6 EAT-10-kyselysta yhteensa 3 pistetta tai enemman, tulos voi viitata nielemisen tehokkuuteen tai
turvallisuuteen liittyviin ongelmiin. Talloin on suositeltavaa, etta keskustelet asiasta laakarisi kanssa.)

Anna luku, joka on pienempi tai yhta suuri kuin 40




8. Koetko, ettd sinulla on nielemisvaikeuksia? *
O Kylla, minulla on nielemisvaikeuksia.
O Ei, minulla ei ole nielemisvaikeuksia.

O En osaa sanoa.

9. Oletko keskustellut nielemiseen liittyvista tuntemuksistasi laakarisi kanssa? *
O Kylla olen.
O En ole, mutta haluaisin jatkossa keskustella asiasta |aakérini kanssa.
O En ole, enkd ole kokenut tarvetta keskustella asiasta.

O En osaa sanoa.

10. Oletko koskaan kaynyt puheterapeutin vastaanotolla nielemisvaikeuteesi liittyen? *

() Kylla olen.

O En ole.

O En ole, mutta asia on suunnitteilla.

O En osaa sanoa.

11. Vapaa sana, mikali haluat antaa lisatietoa vastauksiisi ja oireisiisi liittyen.

(Ethan kirjoita tahan henkilotietojasi tai muita sellaisia asioita, joista sinut on mahdollista tunnistaa suoraan)

Kirjoita vastaus




