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1 Johdanto

Toiminnallisen opinnaytetyon aiheena on Hortonin neuralgia, joka tunnetaan
my0s sarjoittaisena paansarkyna ja cluster-paansarkyna (Atula 2020). Aihe on
rajattu Hortonin neuralgiaan ja sen Suomessa kaytettaviin hoito- ja
tukimuotoihin. Opinnaytetyon tietoperusta kasittelee Hortonin neuralgian kahta
paalajia, sivuaa sairauden etiologiaa ja epidemiologiaa seka esittelee
erotusdiagnostiikkaa, ladkkeellisia ja ladkkeettdémia hoitoja ja Suomessa
kaytdssa olevia sosiaalisen tuen muotoja. Opinnaytetyon toimeksiantajana
toimii Suomen Horton-yhdistys ry. Opinnaytetydn toiminnallinen osuus koostuu

toimeksiantona tehdysta opaslehtisesta.

Hortonin neuralgia, eli sarjoittainen paansarky, on erittain kivulias
paansarkyoireyhtyma, joka esiintyy toispuoleisena kipuna silman ymparistdssa.
Kohtausten aikaisen kivun on mitattu olevan yksi voimakkaimmista ihmisen
kokemista kiputuntemuksista. Sairaus on verrattain harvinainen ja sita esiintyy
Suomessa yhdella kolmeen ihmisella tuhannesta. Suomessa elaa noin 15 000
Horton-diagnoosin saanutta. Sairaus on yleisempi miehilld kuin naisilla ja siihen
sairastutaan yleensa 30—40 ikavuoden tienoilla. Sairaus voidaan jakaa kahteen
paalajiin, episodiseen ja krooniseen sarjoittaiseen paansarkyyn. Episodisessa
muodossa kohtaukset tulevat jaksoissa, joiden valilla voi olla pitkia aikoja — jopa
vuosia. Taudin vaikeammassa, kroonisessa muodossa, kohtauksia esiintyy jopa
paivittain, eika kohtaussarjojen valilla ole sarjoittaisen esiintymismuodon tapaan
oireetonta jaksoa. Hortonin neuralgian syntymekanismit ja paansarkykohtausten
syyt ovat monilta osin tuntemattomia. Kohtaukset laukaisevia ja altistavia
tekijoita kuitenkin tunnetaan. Hortonin neuralgia ei ole parannettavissa, vaan
sairauden hoito koostuu kipu-, katkaisu- ja estohoidoista. (Atula 2020; Johns
Hopkins Medicine 2022).

Taman toiminnallisen opinnaytetydn tavoitteena on kertoa, millainen sairaus on
Hortonin neuralgia, kuinka sitd hoidetaan ja esitella sairastuneen kaytossa
olevia sosiaalisen tuen kanavia. Opinnaytetyon tehtavana on tiivistaa tama tieto
toimeksiantajalle opaslehtisen muodossa.



2 Hortonin neuralgia

2.1 Sairaus ja oirekuva

Hortonin neuralgia tunnetaan myos sarjoittasena paansarkyna ja
klusteripaansarkyna. Se on yleisin harvinaisista trigeminaalisten autonomisten
neurovaskulaaristen paansarkyjen oireyhtymista (Robbins, Starling, Pringsheim,
Becker & Schwedt 2016). ICD-luokituksessa se on nimella Cluster-
paansarkyoireyhtyma (Hortonin neuralgia, hemicrania paroxysmalis chronica) ja
sen koodi G44.0 (Kela 2022). Kyseessa on aarimmaisen kivulias paansaryn
muoto, joka ilmenee voimakkaana toispuoleisena kipuna silman alueella.
Kohtaukset kestavat 15 minuutista jopa tunteihin. Kohtaukset tulevat sairauden
nimen mukaisesti sarjoissa, joita voi olla vuorokauden aikana useita.
Aarimmaisen voimakkaan kivun ohella kohtaukseen liittyy neurologisia oireita,
kuten vuotoa kyynelkanavasta, silman punoitusta, silmaluomen roikkumista ja
motorisia oireita, kuten levottomuutta ja pakonomaista liikkkumista. Kohtaukset
alkavat usein kesken unen tai ydaikaan. Kivun voimakkuutta on kuvattu
sietamattdomaksi ja naispotilaat ovat verranneet sita voimakkuudeltaan
synnytyskipuihin. Jatkuvan sietamattdman kivun vuoksi osa sairastuneista
paatyy kohtauksen aikaiseen itsemurhaan, josta sairaus on saanut makaaberin
likanimensa, itsemurhapaansarky. Sairaudesta tunnetaan kaksi

esiintymismuotoa, episodinen ja krooninen. (Ray, Stark & Hutton 2022).

Hortonin neuralgian episodisessa muodossa kohtaukset kestavat 15 minuutista
tunteihin ja niita voi esiintya useita kertoja paivassa. Useimmiten kohtaus alkaa
yolla tai unen aikana. Nama kohtausten sarjat voivat kestaa paivista kuukausiin,
mutta niiden valilla on kohtaukseton jakso, joka voi kestaa jopa vuosia.
Tallaiseksi remissiojaksoksi katsotaan vahintaan kolme kuukautta kestanyt
kohtaukseton aika. (Ray ym. 2022.) Hortonin neuralgian vaikeammassa,
kroonisessa muodossa kohtausten sarjat esiintyvat samalla tavoin, kuin
episodisessa muodossa, mutta sarjojen valilla ei ole yhtajaksoista

kohtauksetonta aikaa, tai se kestaa alle kolme kuukautta. Noin 10-15 %



diagnosoidusta Hortonin neuralgiasta kroonistuu. (Ray ym. 2022; Wei, Khalil &
Goadsby 2019).

2.2 Esiintyvyys ja altistavat tekijat

Vaikka Hortonin neuralgian esiintyvyys on Suomessa verrattain harvinainen, ei
kyseessa ole niin kutsuttu harvinaissairaus. Suomessa harvinaissairaus
maaritelladn eurooppalaisen mallin mukaan esiintyvyyden perusteella. Tassa
maaritelmassa sairaus katsotaan harvinaiseksi, jos sita esiintyy viidella
ihmisellda 10 000:sta (Harvinaiset-verkosto 2022). Globaalisti Hortonin
neuralgiaa esiintyy noin 0,12 %:lla vaestdsta (Ray ym. 2022) ja Suomessa
potilaita on noin 15 000 (Atula 2020). Sairauden esiintyvyys on lahtokohtaisesti
yleisempaa miehilla. Miehilla diagnosoitu sarjoittainen paansarky kroonistuu

todennakoisemmin naisia useammin (Ray ym. 2022).

Hortonin neuralgian syyta tai syntymekanismia ei taysin tunneta, eika
yksiselitteista aiheuttajaa sairaudelle ole tunnistettu. Vaikka sairaus on
yleisempi miessukupuolisilla, ei sukupuoli itsessaan ole sairaudelle altistava
tekija. Tutkimustiedon karttuessa ero esiintyvyydessa mies- ja
naissukupuolisten valilla on kaventunut. Myds selvia poikkeuksia on;
tutkimuksissa sairauden on todettu olevan afrikkalaisamerikkalaisessa
vaestossa naisilla miehia yleisempi. Etnisen taustan vaikutuksesta alttiudelle on
kuitenkin vaikea tehda johtopaatoksia, silla suurin osa Hortonin neuralgian
tutkimuksesta on tehty valkoihoisessa vaestossa. (Wei, Yan Ong & Goadsby
2018, 3-4.)

Sairauden periytyvyytta on niin ikdan tutkittu. Ensimmaisessa polvessa
sairauden on havaittu olevan 5-18 ja toisessa 1-3 kertaa yleisempaa muuhun
populaatioon verrattuna. Geenit ja perinndllisyys eivat kuitenkaan ole yksistaan
selittavia tekijoita, eika sairaudelle mahdollisesti altistavaa geenia ole
toistaiseksi pystytty varmuudella tunnistamaan. Geneettisen yhteyden
osoittaminen vaatisi laajempaa kohorttitutkimusta. (Wei, Yan Ong & Goadsby
2018, 3-4.)



Tutkimuksissa on todettu, ettd Hortonin neuralgiaa sairastavista noin 85 %
tupakoi. Yhteytta ei kuitenkaan ole pystytty kiistatta osoittamaan, eika
tupakoinnin lopettamisen ole katsottu vaikuttavan sairauden vakavuuteen.
Lisaksi uniapnean on katsottu olevan tavallista yleisempaa Hortonin neuralgiaa

sairastavien keskuudessa. (Kandel & Mandiga 2021, 1-2.)

2.3 Kipu ja kipukohtauksen patofysiologia

Kivun kansainvalisena maaritelmana pidetaan epamiellyttavaa sensorista tai
emotionaalista kokemusta, johon liittyy kudosvaurio, sen mahdollisuus tai jonka
tuntemusta kuvataan samalla tavoin (Ahonen ym. 2020, 107). Hortonin
neuralgiassa kipuun ei lity kudosvauriota, mutta kipua kuvataan kudosvaurion
syntymekanismeille ominaisesti "polttavaksi” ja "repivaksi” (Atula 2020).
Kohtauksen aikaista kiputuntemusta on voimakkuudeltaan verrattu esimerkiksi
synnytykseen, luunmurtumaan tai munuaiskiviin. Kyseessa on siis yksi
voimakkaimmista ihmisen tuntemista kipukokemuksista. (Wei, Khalil & Goadsby
2019.)

Hortonin neuralgian ja sen voimakkaiden kipukohtausten patofysiologiaa
(elimellista toiminta- ja syntymekanismia) ei taysin tunneta ja aiemmin esitettya
teoriaa sairauden verisuoniperaisyydesta pidetaan nykyaan epataydellisena.
Kliinisissa ja kuvantamistutkimuksissa havaitut muutokset verenkierrossa ja
hormonitoiminnassa ovat osoittautuneet olevan seurausta sairauden
aiheuttamista neurologisista prosesseista, mutta eivat sen juurisyy. (Ray ym.
2022). Sairauden sarjoittaisessa muodossa kohtaussarjat kdynnistyvat yleensa
samana vuodenaikana, jonka uskotaan liittyvaan paivanvalon muutoksiin ja
tapaan, jolla aivot tata tietoa tulkitsevat (Wei, Yan Ong & Goadsby 2018, 5).
Vaikka sairauden synnyn osalta kdydaan edelleen keskustelua, tunnistetaan
kohtauksen synnyssa kolme aivojen aluetta. Nama ovat trigeminovaskulaarinen
jarjestelma, parasympaattiset hermosaikeet seka paivarytmia ja sisaista kelloa
saateleva hypotalamus. Nykyinen tutkimustieto osoittaa, ettd kohtauksen synty

edellyttaa kaikkien naiden kolmen aivojen rakenteen aktivoitumista. Itse sarky



taas aistitaan aivokuorikerroksen kipua havaitsevilla alueilla. (Harno ym. 2018,
1889).

Sarjoittainen paansarkykohtaus saa todennakoisesti alkunsa aivojen
parasympaattisen hermoston aktivoitumisesta. Talldin aivorungon ylemmasta
syljeneritystumakkeesta vapautuu vasoaktiivista suolipeptidia (VIP) ja
asetyylikoliinia. Tasta seuraa kolmoishermon ylimman haaran aktivaatio.
Aivohermon ylempi syljeneritystumake ja trigeminustumake aktivoituvat ja
yllapitavat parasympaattisen jarjestelman aktivaatiota. Hypotalamus aktivoi ja
saatelee ylemman syljeneritystumakkeen ja trigeminustumakkeen toimintaa.
Paansarkykohtaukselle ominaiset autonomisen hermoston oireet, kuten
kyynelvuoto, silman verestaminen, sierainten vuoto ja tukkoisuus seka kasvojen
hikoilu ja punoitus syntyvat parasympaattisen hermoston aktivaation
seurauksena sfenopalatiiniganglion kautta. Kohtauksille ominaisen yoéllisen ja
unen aikaisen esiintyvyyden taas uskotaan liittyvan elimiston fysiologista
vuorokausirytmia saatelevan hypotalamuksen toimintaan. (Harno ym. 2018,
1889). Kohtausten aikana vapautuva kalsitoniinigeeniin liittyvan peptidin
(CGRP) uskotaan vaikuttavan kiputuntemuksen syntyyn ja voimakkuuteen,
muun muassa sen aivojen verisuonia laajentavan vaikutuksen vuoksi (Belin,
Ran & Edvinsson 2020). CGRP on valittajaaineena keskeinen myds migreenin
patofysiologiassa (Artto, Sumelahti & Kallela 2021) ja sen vasta-aineita
fremanutsemabia ja galkanetsumabia kaytetdan migreenin estohoitona (Harno
ym. 2018, 1891).

Keskushermosto Aéreishermosto

Hypotalamus

Suprakiasmaattinen
tumake

Ylempi Sfenopalatiiniganglio VIP, asetelyylikoliini

syljeneritystumake

Parasympaattinen

jarjestelma
Trigeminusganglio

Kalsitoniinigeeniin

Ul a2 liittyvé peptidi (CGRP)
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Kuvio 2. Sarjoittaisen paansarkykohtauksen syntymekanismi (Mukaillen Harno
ym. 2018, 1889).

Hortonin neuralgia ja migreeni voidaan sekoittaa toisiinsa kohtauksia
laukaisevien tekijoiden vuoksi, jotka ovat molemmissa sairauksissa monilta osin
yhtenevia. Stressi, univaje, paivarytmin muutos, alkoholi ja saatilan muutokset
voivat laukaista kohtauksen molemmissa sairauksissa. (Vollesen ym. 2018, 89.)
Laakkeettomana itsehoitona tulisi suosia saanndllista paivarytmia ja rutiinia
nukkumaanmenossa seka valttaa alkoholia. Paradoksaalisesti jopa terveellisten
elamantapojen ja normaalien rutiinien noudattaminen voi laukaista kohtausten
sarjan. Esimerkiksi liikunta, hikoilu, kylpeminen tai saunominen voivat saada

kohtauksen aikaan (Johns Hopkins Medicine 2022).

2.4 Diagnosointi ja erotusdiagnostiikka

Diagnostiikalla tarkoitetaan tassa opinnaytetydssa kliinista todentamistapaa,
jolla Hortonin neuralgia todetaan ja toisaalta erotetaan muista sairauksista ja
paansaryn aiheuttajista. Hortonin neuralgia diagnosoidaan vain harvoin
ensiloydoksena. Koska kyseessa on harvinainen sairaus, ei sita valttamatta
tunnisteta perusterveydenhuollon vastaanotolla, tai osata erottaa migreenista,
tai muista saman paansarkyperheen sairauksista (Robbins ym. 2016, 1094).
Perusterveydenhuollon kaynteja voikin kertya useita, kunnes diagnoosi Hortonin

neuralgiasta syntyy ja hoito voidaan aloittaa (Wei, Khalil & Goadsby 2019).

Diagnostinen kriteeristd koostuu viisiosaisesta tarkistuslistasta (Ray ym. 2022).
Tiivistettyna voidaan todeta, etta kriteeristd diagnoosiin tayttyy, kun potilaalla on
ollut tarkastelujaksolla vahintaan viisi 15—-180 minuutin voimakasta toispuoleista
kipukohtausta silman alueella ja kohtaukseen on liittynyt yksi tai useampia
erillisia oireita seuraavista; silman punoitus, kyynelvuoto, nenan tukkoisuus,
hikoilu, silmaluomen roikkuminen, nenan vuoto ja pupillin supistuminen tai
laajeneminen. Naiden oireiden puuttuessa tai niiden ohella diagnoosia tukee
kipukohtauksen aikainen levottomuus ja liikkehdinta seka kohtausten

sarjoittainen toistuvuus. (Leroux & Ducros 2008; Ray ym. 2022.)
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Hortonin neuralgia diagnosoidaan esitietojen ja kliinisen tutkimuksen
perusteella. Erotusdiagnostiikka on tarkeaa varsinkin, kun potilas kuvailee
oireita ensimmaista kertaa. Yhtenevien oireiden taustalla voi olla henkea
uhkaava tila tai sairaus, kuten veritulppa, aivoverenvuoto, infektio tai kasvain.
Epatyypillisessa oirekuvassa voidaan diagnostiikan tukena hyodyntaa
kuvantamista. Erotusdiagnostiikan tarkoituksena on paitsi poissulkea henkea
uhkaava tila, myds muut oirekuvaltaan Hortonin neuralgiaa muistuttavat
sairaudet, kuten migreeni ja paroksysmaalinen hemikrania. Naista jalkimmainen
kuuluu samaan paansarkyperheeseen Hortonin neuralgian kanssa, mutta eroaa
siitd hoidoltaan ja diagnostiikaltaan merkittavasti. (Wei ym. 2019; Leroux &
Ducros 2008.) Sarjoittaisen paansaryn oireet eroavat useilta osin migreenista.
Molempiin liittyy samanlaisia piirteita, kuten aistiherkkyys ja pahoinvointi, jotka
voivat haitata sairauden diagnosointia. Erotusdiagnostiikan kannalta tarkeita
tunnistettavia ovat sarjoittaiselle paansarylle ominaiset yolliset ja unen aikaiset
kipukohtaukset, autonomiset oireet, levottomuus kohtauksen aikana ja
happihoidon hyva vaste. (Harno, Tomppo, Artto, Wilkman, Mesimaki & Kivisaari
2018, 1889-1890.)

2.5 Kivun mittaaminen ja kipupaivakirja

Kivun luotettava ja jarjestelmallinen mittaaminen on oleellinen osa
diagnostiikkaa, kivunhoitoa ja sairaudenhallintaa. Kivun mittaamiseen on useita
mittareita. Suomessa naista mittareista eniten kaytetty on Visual Analogic
Scale, VAS, eli kipujana ja numeerinen arviointitydkalu NRS (Numeric Rating
Scale). Molemmat mittaustavat arvioivat kivun voimakkuutta asteikolla 0-10,
jossa 0 tarkoittaa kivuttomuutta ja 10 pahinta mahdollista kipua. Luotettavalla
kipumittarilla voidaan lisaksi arvioida hoidon vaikuttavuutta. Kipu on yksiléllinen
tunne, joten sen kokeminen kannattaa maaritella tarkasti ja kayttaa arvioinnissa

alusta loppuun samaa mittaustapaa. (Ahonen ym. 2020, 108.)

Kipupaivakirjalla pidetaan kirjaa kivun esiintymisesta, alkamisajasta ja -

paikasta, laukaisevista tekijoista, voimakkuudesta seka laakkeen vaikutuksesta.
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Kipupaivakirjaa kaytetaan laajasti kipupotilaan hoidossa ja hoidon
vaikuttavuuden arvioinnissa. Muun kivunhoidon tapaan myos sarjoittaisen
paansaryn kivun hoitoa voidaan helpottaa ja tehostaa kipupaivakirjaa, tai
paansarkypaivakirjaa pitamalla. Paansarkypaivakirjoja loytyy tulostettavana
versiona useita erilaisia, joiden ohella kaytdssa on lukuisia kaupallisia ja

veloituksettomia sovelluksia. (Suomen migreeniyhdistys ry 2022a.)

2.6 Vaikutus toimintakykyyn

Hortonin neuralgia tunnetaan yhtena kivuliaimmista ja toimintakykya
rajoittavimmista paansarkysairauksista. Vaikka sairautta onkin tutkittu paljon, on
sen vaikutuksista elamaan, toimintakykyyn, tyokyvyttomyyteen ja mielialaan
saatu vain rajallisesti kliinista nayttéa. Uusi ja vanha tutkimustieto tukevat
toisiaan sen osalta, etta Hortonin neuralgialla voi olla vakavia haittavaikutuksia
niin potilaan toimintakyvylle, kuin mielenterveydellekin. (Torkamani, Ernst,
Cheung, Lambru, Matharu & Jahanshahi 2015, 298.)

Kivun aiheuttamaa haittaa toimintakyvylle voidaan kuvata eri mittarein.
Tarkeinta on arvioida, mita kipupotilas voi tehda ja mita ei. Tata tietoa voidaan
peilata kipukyselyiden ja tutkimusten tuloksiin, jolloin on mahdollista mitata
kivun ja sairauden aiheuttama haitta fyysiselle ja psyykkiselle toimintakyvylle
seka yleiselle elamanlaadulle. (Kalso, Vainio & Haanpaa 2009, 176-179.) Kivun
aiheuttamaa haittaa toimintakyvylle on mitattu 1980-luvulta lIahtien Pain
Disability Index (PDI) mittarilla, joka perustuu potilaan omaan nadkemykseen
kivun aiheuttamasta haitasta. Mittarin asteikko on valilla 0-10, jossa 0 tarkoittaa
ettei haittaa ole ja 10 haittaa, joka estaa toiminnan taydellisesti. Taman mittarin
seitseman osa-aluetta ovat vastuu kodista ja perheesta, vapaa-aika, sosiaaliset
suhteet, tydelama, seksuaalisuus, itsesta huolehtiminen ja elamaa yllapitavat
perustoiminnot. Yksinkertaisen mittaustavan hyvia puolia ovat sen laaja
kaytettavyys, helppous ja verrattavuus muihin elamanlaatua ja toimintakykya
arvioiviin mittareihin. (Kalso ym. 2009, 177-179.) Muita kaytettavia mittareita
ovat paansaryn vaikuttavuuskysely (Headache Impact Test, HIT-6) seka
elamanlaatumittarit 15D ja SF-36 (Harno ym. 2018, 1893).
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Kivun aiheuttama haitta voi nakya myoés muutoksina fyysiselle toimintakyvylle.
Taman haitan arviointi on oleellinen seikka esimerkiksi tehtaessa paatoksia
sairauslomasta tai sosiaalietuuksista sairauteen liittyen. Hortonin neuralgian
aiheuttamien kipukohtausten vuoksi fyysinen toimintakyky heikentyy kohtausten
aikana useasta syysta. Naita ovat kipu itsessaan, kohtausten aikainen
levottomuus seka herkkyys valolle ja aanelle. Koska kohtaukset esiintyvat usein
yon aikana, on sairaudella merkittava vaikutus unirytmiin ja tata kautta
vireystilaan. Sairauden molempiin esiintymismuotoihin on useita eri hoitoja,
joten laakityksen tai valitun hoitomuodon mahdollisten haittojen seka
rajoitteiden myotavaikutus elamanlaatuun tulee huomioida jo hoitoa
suunnitellessa. Kaiken kaikkiaan voidaan todeta, ettd Hortonin neuralgialla on
haitallisia vaikutuksia usealla elaman osa-alueella, fyysinen toimintakyky

mukaan lukien. (Torkamani ym. 2015, 298.)

Kivuliaan ja elamaa rajoittavan luonteensa vuoksi osa Hortonin neuralgiaan
sairastuneista paatyy jopa itsemurhaan, josta sairaus on saanut likanimensa
“itsemurhapaansarky”, "suicide headache”. Vuosina 2019-2021 tehdyssa
kansainvalisessa kaksoiskontrolloidussa tutkimuksessa havaittiin sairauden
paitsi lisdavan itsemurhan riskia merkittavasti, olevan sen niin ikdan yhteydessa
masennukseen. Tutkimustieto myos osoittaa, etta kivuliaan, rajoittavan ja
yllattaen oirehtivan sairauden molemmissa esiintymismuodoissa diagnoosin
saaneilla esiintyy huomattavan paljon ahdistuneisuutta. (Koo ym. 2021.)
Diagnoosia asettaessa ja hoitoa suunnitellessa potilaan kokonaistilanne tulee
kartoittaa kokonaisvaltaisesti myos psyykkisen terveyden ja toimintakyvyn
osalta. Potilaan masennusoireiden kartoittamiseen voidaan kayttaa tyokaluna
esimerkiksi BDI-21 mittaria, jota voi hyodyntaa, vaikka potilaalle ei olisi asetettu
masennusdiagnoosia. Ahdistuneisuusoireiden mittaamiseen voidaan kayttaa
GAD-7 kyselya, joka perustuu kansainvalisen DSM-5 jarjestelman
diagnostiseen kriteeristodn. Molemmat kyselyt voidaan tayttaa vastaanoton
yhteydessa tai omatoimisesti, esimerkiksi Mielenterveystalon verkkosivuilla.
Kyselyihin vastataan nimettomasti. (Mielenterveystalo 2022).
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Hortonin neuralgian vaikutuksesta kognitiivisiin toimintoihin on vain vahan
tutkimustietoa. Tutkimusten haasteena on muun muassa sairauden
sarjoittaisuus ja pienet otannat. Talla hetkella tutkimustieto puoltaa nakemysta,
ettei kummallakaan Hortonin neuralgian esiintymismuodolla ole haitallista
vaikutusta potilaan alylliseen toimintakykyyn tai kognitiivisiin toimintoihin.
Muutoin sairauden vaikutus toimintakykyyn on huomattava ja sen huomioiminen

hoitoa suunnitellessa ensiarvoisen tarkeaa. (Torkamani ym. 2015, 296-298.)

3 Hortonin neuralgian hoito

3.1 Hyva kivunhoito

Hyva kivunhoito on olennainen osa hyvaa sairaanhoitoa, ollen myds jokaisen
kansalaisen perusoikeus. Kivunhoidon keskeiset teemat, kuten karsimyksen
lievittaminen, vaikuttavien hoitomenetelmien kaytto, hyotyjen ja haittojen
analysointi ja potilaiden tasapuolinen kohtelu ovat osa niin eettisia ohjeita, kuin
lainsdadantoakin. Kivunhoitoa saatelelevat laki ja asetukset, mutta hyvan
hoidon sisallosta on naiden ohella laadittuna ohjeita, suosituksia ja lausumia,
joilla pyritaan yhtenaistamaan hoitokaytantoja. Terveydenhuollon
ammattihenkilon tulee aina miettia, mika on potilaalle parasta. Hortonin
neuralgian kipukohtauksia ja sarkyjaksoja hoitaessa on tarkeaa huomioida
sairauden kroonistumisen riski. (Haanpaa 2009, 508-513; Wei, Yan Ong &
Goadsby 2018, 6.)

Jotkin sairauden hoitoon kaytetyista ladkkeista voivat aiheuttaa huomattavia
sivuvaikutuksia, jonka lisaksi useimmilla niista on paivittdinen annosylaraja.
Osalla kivun hoidossa kaytetyista ladkkeista voi olla tarkkaavaisuutta ja
toimintakykya haittaavia vaikutuksia, joista voi kayton aikana aiheutua vaaraa
esimerkiksi liikenneturvallisuudelle. Laakkeiden sivuvaikutukset voivat myos
muilla tavoin haitata normaalia elamaa. Psykomotoriseen toimintakykyyn
vaikuttavat laakkeet on merkitty pakkauksessa punaisella kolmiolla, mutta on
hoitavan tahon vastuulla keskustella potilaan kanssa kivunhoidon vaikutuksesta
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toimintakykyyn ja terveyteen jo ennen laakityksen ja hoidon aloittamista.
Kivunhoidon vaikuttavuutta ja sopivuutta tulee arvioida hoidon aikana ja hoidon
tulee tapahtua yhteisty6ssa. Suunniteltu hoito tulee kirjata hoitosuunnitelmaan.
Jos potilas kokee, ettei valittu hoitomenetelma ole sopiva, tulee
yhteisymmarryksessa 10ytaa muu sopivampi ja |aaketieteellisesti hyvaksytty
tapa. (Haanpaa 2009, 508-513.)

3.2 Hortonin neuralgian laakehoito

Hortonin neuralgian laakehoito koostuu esto-, katkaisu- ja kohtauslaakityksesta.
Sairauteen ei ole toistaiseksi olemassa omaa laakitysta, vaan niin esto-,
katkaisu-, kuin kohtauslaakityksena kaytetaan muihin sairauksiin kehitettyja
ladkkeita (Brandt, Doesborg, Haan, Ferrari & Fronczek 2020, 180).
Kohtauslaakityksen kulmakivet ovat niin Suomessa kuin kansainvalisesti
laakkeellinen happi ja ihonalaiskudokseen pistetty sumatriptaani. Estohoitona
kaytetaan ensisijaisesti verapamiilia, mutta myos beetasalpaajia, topiramaattia
ja litiumia voidaan kayttaa tapauskohtaisesti. Sarkyjaksojen nopeassa
katkaisuhoidossa kaytetaan ensisijaisesti kortisonia, jonka 60—-80 mg
vuorokausiannos puretaan laskevina annoksina pois 1-2 viikon aikana.
Reseptivapaasti saatavien sarkylaakkeiden hyddysta Hortonin neuralgian

kohtaus- tai katkaisuhoidossa ei ole olemassa tutkimusnayttéa. (Atula 2020.)

Kipukohtausten esiintymista pyritaan hillitsemaan estolaakityksella.
Estolaakityksen tavoitteena on estaa koko alkava paansarkykohtausten sarja.
Normaalisti estolaakitykseksi valikoituu kalsiumsalpaaja verapamiili, mutta
Suomessa kaytetaan samaan tarkoitukseen myos valproaattia, topiramaattia,
litiumia ja natriumoksibaattia. Estolaakityksen heikkoutena on, ettei se
valttamatta esta kohtausten esiintymista kokonaan, tai vaikuta myodnteisesti
kivun voimakkuuteen kohtauksen aikana. Kohtaukset voivat toisaalta
estolaakityksen myota olla lyhyempia tai niita esiintyy harvemmin. (Haavisto
2011, 145.)
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Jos paansarkyjakso on jo pitkalle edennyt, voidaan sen helpottamiseksi kayttaa
steroideja joko korkeina annoksina muutamia paivia, tai pienempia annoksia
pidemman jakson ajan. Koko sarkyjakson ajan voidaan kayttaa melatoniinia,
jota otetaan iltaisin 9 mg kerta-annos. Melatoniinin ollessa my0s lieva unilaake,
voidaan sen kaytolla tukea myos paivittaista unirytmia. Joissain tapauksissa
otsan alueelle annettavien botuliinipistosten seka verenohennuslaake varfariinin
on raportoitu olleen niin ikdan avuksi. (Haavisto 2011, 145; Suomen
migreeniyhdistys 2022b, 7—10.) Tuoreen tutkimustiedon perusteella CGRP:n
vaikutusta estava immunoglubuliini G4:n vasta-aine galkanetsumabilla on
saavutettu hyvia tuloksia sairauden episodisen muodon hoidossa. Sairauden
kroonisessa muodossa vastaavaa hoitovastetta ei ole raportoitu. (Pearson ym
2019, 245-247.)

Hortonin neuralgian kipukohtausten ladkehoitona kaytetddn Suomessa
vallitsevasti triptaaneja. Triptaanit ovat yleisnimike laakeryhmalle, jotka
supistavat aivojen verisuonia, seka vahentavat paan verisuonia laajentavien
aineiden vapautumista (Suomen migreeniyhdistys 2022b, 10). Tyypillisesti
migreenin hoidossa kaytettava sumatriptaani on paaosin hyvin siedetty ladke,
jolla on raportoitu olevan Hortonin neuralgiassa hyva hoitovaste
ihonalaiskudokseen pistettyna 6 mg kerta-annoksella. Sumatriptaania on
mahdollista annostella myos suihkeena nenan limakalvoille, jolloin kerta-annos
on 20 mg. lhon alle pistettyna jopa nelja viidesta potilaista koki kivun lakkaavan
5—10 minuutin kuluessa. Nenasumutetta kaytettaessa yli puolet potilaista koki
ladkkeen helpottavan kohtaukseen alle puolessa tunnissa. (Gooriah, Buture &
Ahmed 2015, 1688-1689.)

Triptaaneista Suomessa on kaytdssa pistosten ohella suun kautta otettava, tai
nenaan sumutettava tsolmitriptaani. Sen hyvasta vasteesta on olemassa
kliinista tutkimusnayttéa, mutta teholtaan ja ennen kaikkea vaikutusajaltaan se
jaa nopeavaikutteisen ja tehokkaan, ihon alle pistettavan sumatriptaanin
varjoon. Suun kautta otettujen, ruoansulatuskanavan kautta imeytyvien
ladkkeiden heikkous on niiden hitaassa vaikutusajassa. (Gooriah, Buture &
Ahmed 2015, 1688-1689; Sarjoittaisen (Hortonin) paansaryn hoito 2016.)

Reiteen pistettavaa sumatriptaania saa kayttaa paivassa vain kaksi 6 mg
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annosta, joten useasti paivassa oireilevaan paansarkyyn se tarjoaa apua vain
rajallisesti. (Laaketietokeskus, 2022). Annosylarajojen puitteissa triptaanit ovat
paaosin hyvin siedettyja, mutta liialliseen kayttdon voi liittya haittavaikutuksien
riski, kuten ladkeainepaansarky, sydan- ja verisuoniperaiset haitat ja

lisamunuaisten lama. (Harno ym. 2018, 1891).

Vaikka triptaanit ovat Suomessa kohtauslaakkeiden kulmakivi Hortonin
neuralgian hoidossa, on testattuja ja kaytettyja kohtauslaakkeita useita.
Itsendisesti tai lisahoitona voidaan kayttaa paikallispuudute lidokaiinia
sieraimeen sumutettuna, mutta sen vasteen on katsottu useimmissa
tapauksissa olevan heikko. Neurolepti olantsapiinin on todettu joissain
tapauksissa katkaisevan kohtauksen, mutta sen sivuvaikutuksena on vasymys.
Kaikkien kohtauslaakkeiden kayttdoa yhdistaa se, etta laake on otettava
valittomasti kohtauksen alussa. Liian myohaan otetulla kohtauslaakkeella ei

valttamatta ole vaikutusta. (Haavisto 2011, 145.)

3.3 Kipukohtausten happihoito

Triptaaneita tarkedmpana kohtaushoitona kipukohtauksiin kaytetaan
ladkehappea, jonka hyva hoitovaste on myds sairauden diagnostinen apuvaline.
Hapen roolia sarjoittaisen paansaryn hoidossa on tutkittu 1940-luvulta alkaen,
mutta tarkkaa toimintamekanismia ei vielakaan taysin tunneta. Laakehappi on
silti todettu jo 1950-luvulla tehokkaaksi kohtaushoidoksi sarjoittaisessa
paansaryssa. Nimestaan huolimatta ladkehappi ei sisalla ladkeaineita, vaan
kyseessa on 100 % laakkeellinen kaasu, happi. Happihoito on hyvin siedetty ja
sopii lahes kaikille, eika silla ole muiden kohtauslaakkeiden tapaan
vuorokausikohtaista annosylarajaa. (Guo, Lu, Ni, Lu, Zhao & Chen 2019, 229-
230; Woikoski 2021, 4).

Varaajapussillisella maskilla ja virtausnopeudella 7—12 litraa minuutissa
hengitettyna laakehappi katkaisee kohtauksen kahdella potilaalla kolmesta ja
helpottaa kohtausta lahes kaikilla. Kohtaushoitoa voidaan tarvittaessa tehostaa
yhdistamalla happihoitoon laakehoito. (Gooriah, Buture & Ahmed 2015, 1688).
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Tutkimuksissa raportoituja yleisimpia sivuvaikutuksia ovat olleet huimaus, suun
kuivuminen, vasymys hoidon loputtua ja lievat hengitysvaikeudet.
Tutkimuksissa todetut sivuvaikutukset ovat joka tapauksessa olleet niin lievia,
etteivat ne ole estaneet tutkimushenkildiden hoidon jatkumista (Dirkx, Haane &
Koehler 2018, 5).

Happihoitoon tarvitaan kotona happipullo, virtaussaadin ja happimaski. Ennen
happihoidon aloittamista kotona hoidon toimivuus kannattaa testata ja kayton
opettelu tehda valvotusti sairaanhoitolaitoksessa, kuten sairaalassa
terveyskeskuksessa. Happipulloja on eri kokoisia ja niita on mahdollista tilata
suoraan kotiin toimitettuna. Suomessa ladkehappea ja happihoitoon tarvittavia
lisalaitteita myyvat Linde (ent. AGA) ja Woikoski Oy (Atula 2020). Reseptin
ladkehapelle voi kirjoittaa lahtdkohtaisesti jokainen 1aakari. Toisin kuin
laakkeissa, laakehapessa resepti toimitetaan apteekin sijaan hapen toimittajalle.
(Suomen migreeniyhdistys ry 2022b, 8.) Hortonin neuralgiaa sairastavan
happihoito (laakkeellinen happi, pantti ja laitteiden vuokra) kuuluu Suomessa
Kela-korvattavuuden piiriin. Korvauksen saamiseksi Kelaan tulee toimittaa
resepti laakehapesta, laakarin A-todistus ja kuitti maksetusta happitoimituksesta
(Atula 2020).

3.4 Neuromodulaatiohoidot

Krooniseksi muuttunutta, vaikeaa ja lIadkehoitoon huonosti reagoivaa Hortonin
neuralgiaa voidaan hoitaa erilaisin neuromodulaatiohoidoin. Neuromodulaatiolla
tarkoitetaan menetelmaa, jolla sdadellaan hermoston toimintaa.
Neuromodulaatiohoidot jaotellaan kahteen paaryhmaan, kajoaviin ja
kajoamattomiin. Kajoavat hoidot ovat kirurgisia toimenpiteita, joissa kehoon
asennetaan keskushermostoon vaikuttava laite tai laitteita. Kajoamaton hoito ei
vaadi kirurgisia toimenpiteita. (TYKS 2022.)

Aivojen syvastimulaatiota (Deep Brain Stimulation, DBS) on testattu vaikeasti
kroonistuneen Hortonin neuralgian hoidossa jo 2000-luvun taitteesta ja sen on

raportoitu olleen hyoddyksi yli puolessa tapauksista. Operaatiossa kalloon
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porataan pieni reika, jota kautta aivoihin ohjataan elektrodit. Elektrodien kautta
aivoihin johdetaan hallittuja sahkoimpulsseja solisluun alle asennettavasta
pulssigeneraattorista. Toimenpide on kajoava, joten kirurgisille operaatioille
tyypillisesti siihen voi sisaltya riskeja ja haittavaikutuksia. Raportoituja, joskin
harvinaisia haittavaikutuksia ovat olleet muun muassa aivoverenvuodot, joiden
riski on toimenpiteessa noin prosentin luokkaa. Potilaan menehtymiseen
johtaneet aivoverenvuodot ovat erittain harvinaisia. (Harno ym. 2018, 1891—
1892; TAYS 2020.)

Vahemman kajoavana toimenpiteend Suomessa on kaytetty takaraivohermon
stimulaatiota (Occipital Nerve Stimulation, ONS), jossa ihonalaiset elektrodit
asennetaan takaraivon molemmin puolin takaraivohermojen lahelle. Elektrodien
johdot viedaan tunneloituna ihon alla rintakehalle asennetulle akulle.
Pitkaaikaistutkimuksessa kohtausmaarat vahenivat yli puolella kohdehenkildista
ja hoidosta hyotyi kaksi potilasta kolmesta. Menetelma on turvallinen, mutta
siihen voi liittya pitkaaikaiskomplikaatioita, kuten elektrodien siirtyminen ja
tulehdusriski. My0s fyysisen aktiivisuuden rajoittuminen asennettujen
elektrodien vuoksi voidaan katsoa haittavaikutukseksi. (Harno ym. 2018, 1891—
1892.)

Vagus-, eli kiertajahermon stimulaatio (Vagus Nerve Stimulation, VNS) ja sen
kajoamaton versio nVNS (Noninvasive Vagus Nerve Stimulation) ovat myds
kaytossa sarjoittaisen paansaryn hoidossa. Kajoavassa toimenpiteessa kaulan
alueella kulkevaan kiertdgjahermoon asennetaan elektrodit, joita ohjataan
rintakehalle asennetulla pulssigeneraattorilla. Kajoamattomassa hoidossa
kiertajahermoa stimuloidaan joko ihon lapi, tai korvaan asetettavalla laitteella.
(Roivainen 2022, 1003-1004). Kroonistuneen Hortonin neuralgian hoidossa
hyoty on ollut viiden prosentin luokkaa, mutta episodisen muodon hoidossa
nVNS on tehonnut jopa puolella. Raportoituja haittavaikutuksia ovat olleet
epamukavuuden tunne, danen kaheytyminen ja erilaiset puutumiset.
Kiertajahermostimulaatio on myos mahdollista toteuttaa ihon alle asennettavilla
elektrodeilla, jolloin toimenpiteesta tulee kajoava. (Harno ym. 2018, 1891—
1892.)
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Aiemmin kaytossa olleiden neuromodulaatiohoitojen rinnalle on tullut viime
vuosina sfenopalatiiniganglion stimulaatio, SPGS. Kyseessa on kajoava
toimenpide, jossa siipilisake-suulakikuoppaan asennetaan kauko-ohjattava
stimulaattori, jolla potilaan on itse mahdollista hillita paansarkykohtausta.
Stimulaatiohoidon tarkka vaikutusmekanismi ei ole tiedossa, mutta sen
uskotaan liittyvan parasympaattisen hermoston aktivaation paikalliseen
estamiseen. Hoito voidaan aloittaa, jos diagnoosista ollaan varmoja ja muilla
hoitomuodoilla ei ole saavutettu riittdvaa hoitovastetta. Hoito on
kajoavuudestaan huolimatta hyvin siedetty ja haittavaikutukset ohimenevia.
Hoidon on todettu olevan tehokasta ja taydellinen remissio on saavutettu jopa
joka kolmannella potilaalla. (Harno ym. 2018, 1892-1895.)

3.5 Muut laakkeelliset ja ladkkeettomat hoidot

Kansainvalisesti tehdyissa, pienemmissa tutkimuksissa potilaiden on havaittu
hyotyvan pitsotifeenista, levetirasetaamista, gabapentiinista ja baklofeenista
(Gooriah, Buture & Ahmed 2015, 1690-1691). Ensisijaisesti migreenin hoitoon
tarkoitettua ergotamiinia ja ergotamiini-kofeiini yhdistelmalaaketta (Cafergot®)
on niin ikaan testattu, samoin intranasaalisesti annosteltua ketamiinia.
Vaikuttavuudeltaan ne eivat kuitenkaan parjaa ensisijaiselle kohtaushoidolle,
ladkehapelle. (Schindler & Burish 2022, 11.) D-vitamiinilisan kayttéa kohtausten
ehkaisyssa on niin ikaan tutkittu ja todettu, etta D-vitamiinipitoisuudet ovat
matalampia henkilGilla, jotka sairastavat Hortonin neuralgiaa. D-vitamiinin rooli
sairaudessa on toistaiseksi epaselva ja vaatii lisda tutkimusta (Sohn, Chu, Park,
Ahn & Cho 2018, 7).

Sarjoittaisen paansaryn laakkeettémia ja vaihtoehtoisia hoitomuotoja on tutkittu
kansainvalisesti, mutta tutkimustieto niiden vaikuttavuudesta on monin osin
puutteellista. Naiden hoitokeinojen hyva puoli on edullisessa hinnassa ja
helpossa saatavuudessa, esimerkiksi silloin, kun reseptilaaketta tai
ladkehappea ei ole valittomasti saatavilla. Kliinisesti testaamattomien ja
kokemustietoon pohjautuvien hoitokeinojen kayttoon tulee suhtautua

sairauksien, myds Hortonin neuralgian, hoidossa varovaisuutta noudattaen ja
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huomioida ennen kayttdonottoa olemassa oleva laakitys, terveydentila ja

mahdolliset pitkaaikaissairaudet.

Naista ladkkeettomista hoitokeinoista on tutkittu muun muassa
kofeiinivalmisteita, energiajuomia ja kapsaisiinivoidetta. Kofeiinin ja
energiajuomien on todettu helpottavan kohtausta lahes joka viidennella
kohdehenkildlla. Sieraimen sisapinnalle levitetyn kapsaisiinivoiteen taas on
todettu helpottavan noin viidessa prosentissa kohtauksia. (Pearson, Burish,
Shapiro, Yan & Schor 2019, 244.) Sosiaalisen median potilasyhteisdissa ja
keskustelualueilla on kayty keskustelua erilaisista luonnontuotteista, kuten

lakritsinjuuresta ja vuohennokasta seka niista tehdyista rohdosvalmisteista.

Luontaistuotteiden sopivuus ja niiden yhteensopivuus muiden laakeaineiden
kanssa tulee aina selvittaa ennen tuotteen kayttoonottoa. Esimerkiksi
lakritsinjuuri voi suurina annoksina nostaa verenpainetta ja aiheuttaa
hypokalemiaa, jonka liséksi silla on todettu olevan yhteisvaikutuksia
antikoagulanttien, kuten varfariinin kanssa (Kalliokoski 2013). Potilasyhteisdissa
keskustelleet ovat helpottaneet kipukohtauksia myds kylmahoidoilla, kuten
jaapalojen imeskelylla ja asettamalla kylmapakkauksen kasvojen kipealle

puoliskolle.

Kroonistuneen sarjoittaisen paansaryn kanssa elaminen voi olla psyykkisesti
kuormittavaa. Varsinkin, jos toimivan hoitomuodon I6ytyminen viivastyy, tai se ei
toimi. Laakehoidon ohella apua voi saada muun muassa kayttaytymisterapiasta.
Kognitiivisella kayttaytymisterapialla, rentoutumisharjoituksilla ja erilaisilla
stressinhallintamenetelmilla on mahdollista parantaa kipusarjojen aikana ja
niiden valilla kohtaustenhallintakykya, kivunkasittelytaitoja ja hallinnan tunnetta
sairaudesta. (Suomen migreeniyhdistys 2022b, 11).

Kroonista sarjoittaisilla paansarkya sairastavilla on tutkittu esiintyvan muuta
vaestoa enemman laittomaksi luokiteltujen huumausaineiden kayttoa.
Itsehoitomenetelmana laittomien ladkeaineiden tai huumausaineiden kokeilu ja
kayttd on sairauden hoidon nakokulmasta yleensa viimeinen vaihtoehto ja tulee

kysymykseen vasta, kun hoitovastetta ei ole muulla tavoin saavutettu.
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(Andersson, Persson & Kjellgren 2018, 8.) Joidenkin huumausaineiksi
luokiteltujen aineiden vaikutuksista Hortonin neuralgian hoidossa on kuitenkin

olemassa tutkimusnayttoa.

Tryptamiininien, kuten esimerkiksi eraiden sienien sisaltaman psilosybiinin,
lysergihapon dietyyliamidin (LSD) ja D-lysergihapon amidin (LSA) hoitovastetta
Hortonin neuralgiassa on kliinisesti tutkittu, mutta tulokset eivat toistaiseksi ole
kiistattomia. Toisaalta niiden hyvasta hoitovasteesta on myos olemassa
nayttoa. Pienilla, ei- tai sub-hallusinogeenisilla LSD-, LSA- ja psilosybiini-
annoksilla pitkaan jatkuneiden paansarkykohtausten on raportoitu helpottaneen
jopa vuosiksi. Psilosybiiniin ja LSD:hen liittyvaa tutkimusta Hortonin neuralgian
hoidossa jatketaan edelleen. Aineiden psykedeelisen vaikutuksen takia kokeita
voidaan jatkaa vain potilailla, joilla ei ole henkea uhkaavia pitkaaikaissairauksia
tai vakavia mielenterveyden hairidita. Vasta-aiheena on myos muiden
serotonergisten laakkeiden, kuten Hortonin neuralgian hoitoon muutoin
soveltuvien triptaanien tai ergotamiinin kaytto. (Brandt ym. 2020, 180; Schindler
& Burish 2022, 11.)

Kannabiksen kaytosta sairauden hoidossa on niin ikaan tutkimustietoa. Noin
neljanneksella kohdehenkildistd hengitetty kannabissavu on helpottanut kipua,
mutta toisaalta 1ahes yhta monella kannabiksen kayttd on laukaissut
kipukohtauksen (Lochte, Beletsky, Samuel & Grant 2017, 65). Naiden
huumausaineiksi useimmissa maissa luokiteltujen aineiden kaytto on aina
potilaan omalla vastuulla, mutta niiden kaytosta tulisi aina kysya, kun hoitoa

suunnitellaan tai toteutetaan (Schindler & Burish 2022, 11).

3.6 Sosiaalisen tuen muodot

Suomessa Hortonin neuralgiaa sairastavien oma potilas- ja
edunvalvontajarjestd on Suomen Horton-yhdistys ry. Yhdistys on perustettu
vuonna 2019 ja sen tavoitteena on opastaa ja tukea Hortonin neuralgiaa ja
muita harvinaisia paansarkysairauksia sairastavia. Yhdistys tarjoaa

kokemustoimintaa, vertaistukea ja verkkosivuillaan kattavasti tietoa sairaudesta,
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sen hoidosta ja tukimuodoista. Yhdistys jarjestaa saannollisesti verkossa
ryhmachat-tapaamisia, jotka I0ytyvat Tukinet-palvelusta. Yhdistys on osa
koordinoitua OLKA®-toimintaa, joka jarjestaa sairaaloiden kanssa yhteistyossa
jarjesto- ja vapaaehtoistoimintaa, esimerkiksi kokemusasiantuntijoiden
muodossa. (Suomen Horton-yhdistys ry 2022; OLKA 2022.) Oman
potilasyhdistyksen ohella Hortonin neuralgiaa sairastavien tukena on myos
Suomen Migreeniyhdistys ry, jonka kotisivuilla on tietoa erilaisista
paansarkysairauksista. Kotisivuilla on esitelty erilaisia hoitomuotoja ja
itsehoitomenetelmia. Sivuilta 16ytyy sairauden hallinnan tueksi erilaisia
paansarkypaivakirjoja kohtausten esiintymisen ja laakityksen toimivuuden

arviointiin ja seurantaan. (Suomen migreeniyhdistys ry 2022a.)

Sosiaalisen median potilasyhteisona Hortonin neuralgiaa sairastaville toimii
Suomessa Hortonin syndrooma / Sarjoittainen paansarky -ryhma Facebookissa.
Ryhmaan kuului lokakuussa 2022 yli 2000 jasenta. Kaikki rynmaan kuuluvat
eivat sairasta Hortonin neuralgiaa, vaan ryhma on myos muita harvinaisia
paansarkysairauksia sairastavia seka heidan omaisiaan varten. Ensisijaisesti
ryhma on tarkoitettu vertaisryhmaksi. Ryhmassa on mahdollista jakaa
kokemuksia sairauden kanssa elamisesta ja sen hoidosta. Ryhma on suljettu,
eli sen jaseneksi littyminen edellyttda ryhmaan hakemista ja ryhman yllapitajien

hyvaksyntaa. (Hortonin syndrooma / Sarjoittainen paansarky 2022.)

4 Opinnaytetyon tavoite ja tehtava

Taman toiminnallisen opinnaytetydn tavoitteena on kertoa, millainen sairaus on
Hortonin neuralgia, kuinka sitd hoidetaan ja esitella sairastuneen kaytossa
olevia sosiaalisen tuen kanavia. Opinnaytetydn tehtavana on tiivistaa tama tieto

toimeksiantajalle opaslehtisen muodossa.
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5 Opinnaytetyon menetelmat

5.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Alkuperainen tarkoitukseni oli tehda Hortonin neuralgiasta tutkimuksellinen
opinnaytetyd, jossa selvittaisin sen uusimpia hoitomahdollisuuksia. Koin
kuitenkin potilasoppaan tarpeelliseksi, joten paadyin toiminnalliseen
opinnaytetyon toteutukseen. Toiminnallinen ja tutkimuksellinen opinnaytetyo
ovat monilta osin saman kaltaisia. Molemmat muodostuvat tietoperustasta,
toimijoista, menetelmista, materiaalista, aineistosta, tuotoksesta ja tuloksesta.
Toiminnallisen ja tutkimuksellisen opinnaytetydn eteneminen on osin toisiaan
muistuttavaa, jolloin aihevalinnasta ja rajauksesta edetaan suunnittelun,

organisoinnin ja tuotoksen kautta arviointiin.

Vaikka nama kaksi opinnaytetyota muistuttavat monilta osin toisiaan, on niilla
my0s tarkeita eroja. Tutkimuksellisen opinnaytetyon tuottaessa tutkimusraportin
muodossa uutta tietoa, toiminnallinen opinnaytetyo tahtaa konkreettiseen
tuotokseen, tassa tapauksessa oppaaseen. Toiminnallinen opinnaytetyd
edellyttaa useita toimijoita, tdssa tapauksessa opiskelijan lisaksi
yhteistydkumppaneita toimeksiantajalta. Naiden toimijoiden kanssa edetaan
dialogisesti ja vuorovaikutteisesti lapi opinnaytetyon eri toiminta- ja

kehitysvaiheissa.

Konstruktiivista mallia hyodyntaessa tama tarkoittaa yhteisen paamaaran
saavuttamista keskustelun, arvioinnin, tarvittaessa toiminnan uudelleen
suuntaamisen, vertaistuen ja palautteen keinoin. (Salonen 2013, 5-6.) Téama
lahestymistapa valikoitui kayttoon, silla se tukee toimeksiantajana toimineen
yhdistyksen kokemusasiantuntijuusnakokulman hyddyntamista oppaan
sisallossa.

5.2 Toimeksiantaja ja kohderyhma
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Suomen Horton-yhdistys ry on vuonna 2019 perustettu maanlaajuinen
potilasyhdistys Hortonin neuralgiaa eli sarjoittaista paansarkya sairastaville ja
heidan laheisilleen. Yhdistys tarjoaa vertaistukea ja kokemustietoa sairauden
kanssa elamisesta seka edistaa sairauteen liittyvaa tietoutta. Yhdistyksen
verkkosivujen mukaan tarkoituksena on tiedonjakamisen keinoin auttaa
Hortonin neuralgiaa sairastavia potilaita parjaamaan sairauden kanssa, olla
osallisena etsimassa uusia hoitokeinoja sairauteen, edistaa tutkimusta seka
hoitokaytanteisiin vaikuttamalla mahdollistaa kaikkien potilaiden tasavertainen

ja turvallinen hoito. (Suomen Horton-yhdistys ry 2022).

Toimeksiantajan kokemusasiantuntijuus oli oppaan suunnittelussa tarkeassa
roolissa. Yhdistys oli jo aiemmin suunnitellut oppaan laatimista, joten tarve ja
sisalldlliset suuntaviivat olivat jo valmiiksi olemassa. Kohderyhmaa ja
yhdistyksen tarpeita ajatellen oppaan toivottiin korostavan potilaan osallisuutta
hoidon suunnittelussa ja viestivan toivon merkitysta vaikean sairauden kanssa
elamisessa. Diagnoosin saaneen potilaan hallinnan tunteen ja psyykkisen
hyvinvoinnin merkitysta haluttiin myds korostettavan. Toimeksiantajan
kokemukseen perustuen toivottiin, etta opas muistuttaisi varasuunnitelman
laatimisesta mahdollisesti toimimattoman tai sopimattoman hoidon varalle.
Mahdollisia kriisitilanteita varten oppaan haluttiin tarjoavan vaylia vertaistuen ja
avun piiriin. Sairauden psyykkisen kuormittavuuden osalta potilaan
elamanlaadun, laheisten ja normaalin elaman huomiointi seka vertaistuen
olemassaolo koettiin tarkeaksi osaksi opasta. Laakkeettomien hoitokeinojen
(happi ja itsehoitomenetelmat) osalta toivottiin, ettd ne tuotaisiin oppaassa esiin

realistisena, turvallisena ja jopa ensisijaisena hoitovaihtoehtona.

Opinnaytetydn toiminnallisen osuuden kohderyhmana ovat Hortonin neuralgiaa
sairastavat, varsinkin lahiaikoina diagnoosin saaneet henkilot, joille sairaus ja
sen hoito ovat viela asioina uusia. Myds potilaat, joilla vasta epaillaan Hortonin
neuralgiaa voivat hydtya oppaasta ja sen paansarkypaivakirjasta. Lisaksi
kohderyhmana ovat sairastuneen omaiset. Toissijaisesti opinnaytetyosta voivat
hyotya sosiaali- ja terveysalan opiskelijat, terveydenhoitoalan ammattilaiset ja

sairaudesta yleisesti kiinnostuneet.
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6 Opinnaytetyon tuotoksen toteutus

6.1 Lahtotilanne

Aloitin opinnaytetyon tekemisen osin tiedostamattani konstruktiivista mallia
mukaillen. Huomasin, etta Hortonin neuralgiasta on olemassa paljon tietoa,
mutta tiivistettya kirjallista materiaalia oli niukasti. Lyhin I6ytamani materiaali oli
useita sivuja pitka ja paansarkypaivakirjoja useita erilaisia. Nain ollen minulla oli
olemassa relevantti tehtava ratkaistavaksi — Tiiviin tietopaketin tuottaminen
Hortonin neuralgiasta. Taman jalkeen otin yhteytta Suomen Horton-
yhdistykseen, jossa ajatukseen yhteistydsta ja toiminnallisen opinnaytetyon
tuotoksesta oppaan muodossa suhtauduttiin erittain positiivisesti. Yhteinen
suunnittelutyé paastiin aloittamaan hyvissa ajoin joulukuussa 2021.
Toteutustavaksi vakiintui taman myo6ta toiminnallinen opinnaytetyo, joka
koostuu kahdesta osasta. Tarkein osa on Suomen Horton-yhdistys ry:lle

toimeksiantona laadittava opaslehtinen, toinen osa opinnaytetyon raportti.

Konstruktiivisessa mallissa opinnaytetyon prosessi jatkuu toimeksiannon
jalkeen tietoperustan kartoittamisella, rajaamisella ja hyddyntamisella. Aiheesta
tulee olla hyva tuntemus, etta lopputulos on luotettava, hyddynnettavissa ja
tarvittaessa toistettavissa. Lopputuloksesta on jo olemassa visio, mutta
lopullisen tuotoksen valmistuminen vaatii prosessin aikana viela kehittamista,
testaamista ja pohdintaa. Tama innovointi- ja kehittdmisvaihe vaatii hyvaa
vuorovaikutusta toimeksiantajan kanssa. Tuotoksen toimivuutta ja
sovellettavuutta on pystyttava arvioimaan ja testaamaan yhdessa
toimeksiantajan kanssa. Arviointi on olennainen osa koko prosessia ja sita tulee
tehda yhteistydssa kaikissa tyon vaiheissa, samoin kuin tyovaiheiden
dokumentointia. Tarvittaessa voidaan palata taaksepain, jatkaa tyostoa tai
siirtya tyon viimeistelyyn. Tyon viimeistelylle, niin tuotoksen kuin raportin osalta,
tulee varata riittavasti aikaa. (Lukka 2001; Salonen 2013, 16—20.)
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Merkityksellinen tehtdva ratkaistavaksi:
Opaslehtinen Hortonin neuralgiasta

Yhteistydmahdollisuuksien kartoittaminen ja toimijoiden léytdminen:
Suomen Horton-yhdistys ry
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Kuvio 3. Toiminnallisen opinnaytetyodn toteutus konstruktiivisessa mallissa.
(Mukaillen Lukka 2001; Salonen 2013, 20.)

Konstruktiivisen toteutuksen vahvuus on tata opinnaytetyota ja toimeksiantajan
kokemusasiantuntijuutta ajatellen sen vuorovaikutteisuudessa, jolloin lopullista
tuotosta oli mahdollista muokata tyon edetessa kokonaisuutta parhaiten
palvelevaksi. Opinnaytetyon eteneminen dokumentoitiin

opinnaytetyopaivakirjaan.

6.2 Opinnaytetyopaivakirja

Tyovaiheiden dokumentoimiseksi ja oman muistini tueksi pidin
opinnaytetyopaivakirjaa. Tama mahdollistaa aiempiin ratkaisuihin, ideoihin ja
ehdotuksiin palaamisen ja niiden reflektoinnin yhdessa toimeksiantajan kanssa.
Paivakirjan pitamisen aloitin opinnaytetydn suunnitteluvaiheessa. Suunnitelmien
muuttuessa pidin edelliset tydvaiheet, suunnitelmat ja vedokset tallessa, jos
niihin palaaminen osoittautuisi paremmaksi vaihtoehdoksi.
Opinnaytetydpaivakirjaan listasin paivamaaran ohella tydvaiheen, tekemani
lisdykset ja muutokset seka lahdeaineiston, jota olen tydvaiheessa kayttanyt.
Lisaksi pyrin kirjaamaan opinnaytetyopaivakirjaan opinnaytetydn ohjauskerrat ja

tiivistamaan niissa saadun palautteen. Paivakirja ei itsessaan noudata mitaan
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vakiintunutta kaavaa, mutta kaytin apuna kysymyksia, joilla tehdyt valinnat ovat
perusteltavissa niin minulle opinnaytetyon laatijana, kuin toimeksiantajalle sen

tilaajana. Naita kysymyksia olivat esimerkiksi:

- Tayttyyko opinnaytetyon tavoite?

- Tayttaako lisays/ muutos toimeksiantajan toiveen?

- Mik& muuttui, miksi?

- Miksi jotain poistettiin/ lisattiin?

- Mika opinnaytetydn uudessa versiossa on aiempaa paremmin?

- Jouduttiinko luopumaan jostain tarkeasta?

Suunnitteluvaiheessa opinnaytety6 koki useita muutoksia, joista konkreettisin oli
mobiilisovelluksesta luopuminen ja oppaan muuttaminen kerien taitetuksi.
Koska esitemuotoiseen oppaaseen mahtuva tietomaara on rajallinen,
myonnytyksia niin sisallon kuin visuaalisen toteutuksen osalta jouduttiin
tekemaan. Mikali aiempia tyovaiheita ei olisi dokumentoitu ja arkistoitu, olisi se
tehnyt poistetun ja muutetun tiedon uudelleen hyédyntamisesta vaikeampaa ja
vertailusta lahes mahdotonta. Toimeksiantajan kanssa kayty viestinvaihto ja

palaverit dokumentoitiin paivamaarien muodossa tyovaiheiden yhteyteen.

6.3 Oppaan suunnittelu, toteutus ja keskeinen sisalto

Suunnitteluvaiheessa opas hahmoteltiin kaksipuoleiselle, kahtia taitetulle A4
arkille. Tassa muodossa opas on jaettavissa pdf-tiedostona sahkodisesti, mutta
tarvittaessa tulostettavissa sita tarvitsevalle, esimerkiksi Iaakarin tai hoitajan
vastaanotolla. Suunnittelussa pyrin helppoon luettavuuteen, mutta toisaalta
tiivistamaan mahdollisimman paljon olennaista tietoa kaytettavissa olevaan
tilaan. Kuvitukseen kaytin tekijanoikeusvapaita kuvia Adobe Stock
kuvapankista. Suunnitteluun ja toteutukseen kaytin Abobe Creative Cloud
sovelluskokoelmaa. Varsinainen suunnittelu ja toteutus tapahtui Adobe
InDesignissa, jonka ohella kaytossa olivat Adobe Photoshop ja lllustrator.
Ohjelmistokokoelma on maksullinen, mutta valokuvausharrastukseni myota

omistin sen jo valmiiksi. Maaliskuussa 2022 toimeksiantajan kanssa
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keskusteltiin oppaan kaantamisesta mobiilisovellukseksi Android-
kayttoliittymille. Tama toteutustapa jai toissijaiseksi ja paadyimme

tulostettavaan pdf-muotoiseen lehtiseen.

Kun oppaaseen tuleva tieto oli koostettu, kavi hyvin nopeasti selvaksi, ettei
oleellista tietoa ole jarkevaa tiivistaa kahdelle aukeamalle. Toisaalta
esitemuotoisen oppaan ei ole tarkoituskaan kertoa kaikkea (lkavalko 1995,
206), vaan herattaa tassa tapauksessa lukijan mielenkiinto. Paadyin
muuttamaan oppaan taittoa niin, ettda ensimmainen sivu toimii kansilehtisena ja
opas aukeaa 6-sivuiseksi, kerien taitetuksi A4-arkiksi. Paansarkypaivakirjan
siirsin takasivuksi. Tama ratkaisu mahdollisti tarkean tiedon keraamisen
sisdaukeamalle ja toisaalta miellyttdvamman visuaalisen ilmeen. Nain oppaan
priimapuoli (sivut 1, 5 ja 6) koostuu kansilehdesta, tukikanavien listauksesta
seka paansarkypaivakirjasta. Oppaan sekundapuolelle (sivut 2—4) paasin
keraamaan tietoa sairaudesta ja hoitokeinoista. Oppaan liitteeksi laadin erillisen
paansarkypaivakirjan, jonka voi tarvittaessa tulostaa pidempaa seurantaa

varten.

Saavutettava tieto- ja viestintaymparistd -suosituksen mukaan painetun tuotteen
kirjasinkoon tulee olla vahintaan 12 kuvapistetta, joten oppaan kirjasinkooksi
vakiintui 14. Rivivalin tulee olla 1—4 kuvapistetta kirjasinkokoa suurempi, joka
huomioitiin tekstin asettelussa. Kirjasin, sisennys ja palstat valikoitiin myds
saavutettavuustekijat huomioiden. (Nakévammaisten liitto 2019.) Oppaan
kuvituksessa pyrittiin selkealinjaisuuteen, selkedan kontrastiin ja kuvien
asetteluun sekundaaripuolella niin, ettd ne ovat horisontaalisesti linjassa
keskenaan. Paansarkypaivakirja on toteutettu pelkistettyna taulukkona, jossa on
kaytetty apuviivoja. Otsikkotekstit taulukossa on lihavoitu lukemisen
helpottamiseksi.

Toimeksiantajan toiveesta oppaan varimaailmassa hyddynnettiin yhdistyksen
logossa olevaa purppuraa, jota varten tein logon yhteyteen varipaletin Adobe
lllustratoria apuna kayttaen. Yhdistyksella ei ollut kaytossaan painolaatuista
logoa, joten painettavaa opasta varten logoa taytyi muokata. Muunsin logon

Adobe Photoshopissa vektorigrafiikaksi, jolloin logon kokoa voidaan muuttaa
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niin, ettei sen painolaatu karsi (lite 1). Varijarjestelmaksi valikoitui jo alussa
CMYK, joka soveltuu niin nelivaripainoon, kuin sahkdiseen levitykseen.
Suunnittelun ja varimaailman osalta taytyi huomioida, etta opas voidaan

tulostaa tarvittaessa luettavasti myos mustavalkotulostimella.

Varsinaisena tyokaluna oppaan toteutuksessa kaytettiin Adobe Indesignia, joka
on suunnitteluohjelmisto painetulle ja digitaaliselle medialle. Ohjelma
mahdollistaa tyovaiheiden ja valmiiden tuotosten tallentamisen ja jakamisen
PDF-muodossa (Adobe 2022). Dokumenttia suunnitellessa ohjelmaan avataan
uusi painolaatuinen, eli tarkkuudeltaan vahintaan 300 kuvapistetta tuumalle
(ppi) oleva ty6taso. Talle tydtasolle luodaan sivut, taiton apuviivat ja lopulta
sisalto tasoista, kuvista, tekstista ja vareista. Paadyin kayttamaan valmista A4-
kokoista pohjaa, joka sisalsi valmiiksi tekniset maaritykset taittoa ja julkaisua

varten.

Kuvituksen valitsin Adobe Stock kuvapankin vapaasti kaytettavien kuvien
valikoimasta ja muokkasin niita tarvittaessa varimaailmaan paremmin sopivaksi
lllustratorissa ja Photoshopissa. Suosin kuvia valitessa vektorigrafiikkaa ja
piirroksia, joiden kokoa voi muokata ilman, etta kuvan laadussa tapahtuu
muutoksia. Lopulta paadyin kayttamaan vesivarityylista kuvitusta, jonka
mukailua jatkoin oppaan taustalla. Taman visuaalisen aihion sisalle lisattiin
toimeksiantajan kanssa yhdessa asiasisalto, jota muokattiin tyon edetessa.
Yhteinen nakemys oppaan ulkoasusta ja sisallosta saavutettiin
prosessiarvioinnin keinoin elokuun lopussa. Lopullinen versio oppaasta

valmistui syyskuussa 2022 (Liite 2).

6.4 Arviointi

Opinnaytetyona toteutetun opaslehtisen sisallon arviointia tehtiin yhteistydssa
toimeksiantajan kanssa kaikissa tyOvaiheissa. Koska kyseessa oli kehitettava
tuote, projekti, voidaan menetelmallisesti puhua prosessiarvioinnista.
Prosessiarvioinnissa oleellista on tehokas prosessin toteutus seka toiminnan
seuraaminen ja hallinnointi. Prosessiarvioinnin keinoin hankkeen tuloksia ja

vaikutuksia voidaan arvioida jatkuvasti. (A-klinikkasaatio 2020.) Koska



31

toimeksiantajana toimi yhdistys, arvioi opaslehtisen sisaltoa ja sen
kayttomahdollisuuksia yhdistyksen hallitus. Yhdistyksen hallituksen
toimihenkilot tarjosivat myos tarkean nakokulman kokemusasiantuntijuuden
kautta. Nama toiveet ja muutostarpeet kerattiin esityksiksi, jotka kaytiin yhdessa
arvioiden lapi toimeksiantajan edustajien ja opinnaytetyon toteuttajan kanssa.
Palaverien valissa osapuolet kokosivat ideoita, arvioivat niiden toimivuutta ja

koostivat ideat ehdotuksiksi.

Arvioinnin kautta toimimattomia osioita oli mahdollista muuttaa, poistaa ja
korjata. Jatkuva arviointi ja molempien osapuolten osallistaminen osoittautui
hyvaksi tavaksi kerata ja yhdistaa toiveita ja ideoita lopulliseksi tuotokseksi.
Arviointipalaverien tyokaluina kaytettiin sahkopostia, tekstiviesteja ja puheluita.
Arviointi ja muutosehdotukset dokumentoitiin yhdistyksen puolelta
diaesitykseksi teemoittain Google Slides ja Meets -alustoja kayttaen, jolloin
aiemmin tehtyihin muutoksiin ja ehdotuksiin palaaminen oli vaivatonta. Tyon

edetessa vaiheet ja tehdyt muutokset dokumentoitiin opinnaytetyopaivakirjaan.

Oppaan osalta jouduttiin tekemaan myds kompromisseja. Rajallinen tila ei
mahdollistanut kaiken tiedon, kuten neuromodulaatiohoitojen,
perusteellisemmin kasitellyn 1aakehoidon ja ehka tarkeimpana, laakkeettomien
itsehoitokeinojen tarkempaa esittelya. Toisaalta itsehoitomenetelmien,
kokeellisten hoitojen ja laakkeettdomien hoitokeinojen osalta kaytossa on
rajallisemmin vertaisarvioitua tutkimustietoa, eika kaikkia kokeellisia
hoitomuotoja ole ainakaan toistaiseksi hyvaksytty kayttdédn (Schindler & Burish
2022, 11). Taman tiedon kaytettavyytta arvioitiin yhdessa toimeksiantajan
kanssa. Oppaan ollessa ensisijaisesti tiivis tietopaketti diagnoosin vasta
saaneelle, ei kajoavien Hortonin neuralgian hoitomuotojen esittelya nahty tassa
vaiheessa prioriteettina, vaan sisallollinen painopiste oli sairauden hallinnassa.
Yhteisen arvioinnin ja ideoinnin myo6ta oppaan sisalto saatiin rajattua sellaiseksi,
etta opas tayttaa sille asetetut tavoitteet ja tehtavan olematta kuitenkaan liian
vaikeasti ymmarrettava tai kliininen. Osin uudenlainen paansarkypaivakirja,
johon on yhdistetty tarvittavia elementteja erilaisista kipupaivakirjoista, koettiin

my0s toimivaksi ratkaisuksi.
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7 Pohdinta

7.1 Opinnaytetyoprosessi

OpinnaytetyOprosessi alkoi joulukuussa 2021 aiheen valinnalla. Taman jalkeen
otin yhteyttd Suomen migreeniyhdistykseen, jossa yhteistydkumppaniksi
ehdotettiin Suomen Horton-yhdistys ry;td. Sovimme asian tiimoilta
suunnittelupalaverin, jossa tarkoituksena oli selvittaa yhdistyksen tarpeita
toimeksiantajana ja toisaalta toiveitani hoitotydon opiskelijana. Toteutustavaksi
valikoitui opaslehtinen, jonka tarkoituksena on kertoa tiiviisti sairaudesta, sen
hoidosta, Suomalaisista tukikanavista ja mahdollistaa paansarkypaivakirjan pito.
Naiden suuntaviivojen puitteissa paasin aloittamaan opinnaytetyon suunnittelun
tammikuussa 2022. Opinnaytetyon suunnitelmaa varten kokosin tietoperustan
tutkimuksista, raporteista ja kirjallisuudesta. Suomeksi tietoa oli rajallisesti, tai
se oli hyvan tieteellisen kaytanndn nakokulmasta vanhentunutta.
Kansainvalisesti toteutettuja tutkimuksia ja tuoreita englanninkielisia aineistoja
oli kuitenkin kaytettavissa runsaasti. Opinnaytetydn suunnitelma valmistui ja
hyvaksyttiin huhtikuussa 2022. Oppaan sisallollinen puoli haki muotoaan kesan

2022 aikana ja ensimmainen versio valmistui heina-elokuussa 2022.

Elokuussa 2022 toimeksiantajan kanssa pidettiin suunnittelupalaveri, jossa
tarkasteltiin oppaan sisalldllista puolta tarkemmin. Samalla yhteisty6ssa
paatettiin, ettd oppaan sisaltdéa muutetaan hieman aikaisemmasta. Syyna talle
oli, etta tuolloisessa muodossaan opas voi olla ensi kertaa sairaudesta
kuulevalle liian kliininen ja 1adkehoito-orientoitunut. Ladkehoitoa koskevat asiat
potilas tulee kasittelemaan yhdessa hoitavan tahonsa kanssa, eika oppaan
tarkoitus ole toimia hoito-ohjeena. Oppaan sisaltéa muutettiin niin, etta vain
kipupaivakirja ja taudin kuvausta koskeva osio jatettiin ennalleen. Myos
lisatietoa -lehdelle tehtiin muutoksia ja OLKA-toiminta lisattiin osaksi oppaan
sisaltdoa. Tietoa tukikanavista tiivistettiin lisaamalla oppaan sisaltéon verkko-
osoitteita. Kohtaus-, esto- ja katkaisuhoitoa koskevat osiot poistettiin
tuolloisessa muodossaan ja korvattiin kahdella uudella osiolla. Toinen naista
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osioista kasitteli Hortonin neuralgian hoitomenetelmia. Naista tarkeimmaksi
paatettiin nostaa laakehappi, jonka kayttoon osio sisaltaa ohjeet. Muut
laakkeelliset hoidot mainitaan nimelta. Lisaksi laakkeettomien hoitomuotojen
painoarvoa oppaassa korostettiin. Toinen uusi osio kasittelee elamaa Hortonin
neuralgian kanssa. Tassa osiossa pyrittiin korostamaan sairauden hallinnan
merkitysta ja luomaan toivoa. Myos happihoidon tarkeytta toimivan estohoidon
l6ytamisen ajalle korostettiin. Seuraavat viikot kaytettiin oppaan visuaalisen
ilmeen ja sisallon hienosaatoon. Syyskuun toisella viikolla oppaan katsottiin
yhdessa olevan julkaisuvalmis. Jakelun osalta paatettiin, ettd toimeksiantaja
toteuttaa sen myohemmassa ajankohdassa, jolloin jakelun suunnittelu tai

toteutus eivat ole osa opinnaytetydn prosessia.

7.2 Opinnaytetyon tarkastelu

Taman toiminnallisen opinnaytetyon tavoitteena oli kertoa, millainen sairaus on
Hortonin neuralgia, kuinka sitd hoidetaan ja esitella sairastuneen kaytossa
olevia sosiaalisen tuen kanavia. Opinnaytetydn tehtavana on tiivistaa tama tieto
toimeksiantajalle opaslehtisen muodossa. Opinnaytetyéhon valitut kattokasitteet
olivat Hortonin neuralgia, Hortonin neuralgian hoito ja sosiaalinen tuki. Naiden
kasitteiden puitteissa sairaudesta tuli koostaa ymmarrettava ja tiivis
opaslehtinen. Oppaan tarkoituksena oli antaa tarpeellista tietoa Hortonin
neuralgiaan sairastuneelle, ensisijaisesti vastoittain diagnoosin saaneelle
potilaalle. Lisaksi tarkoituksena on lisata sairauden tunnettuutta ja tarjota tietoa
ja tukea myds sairastuneen laheisille. Koska kyseessa on rajoittava ja kivulias
pitkaaikaissairaus, oppaan tarkoitus oli luoda toivoa saavutettavien hoito- ja
tukimuotojen esittelyn keinoin. Oleellisena osana oppaan on tarkoitus helpottaa
toimivan hoitomuodon tai itsehoitokeinon I0ytamista mahdollistamalla

paansarkypaivakirjan pitaminen.

Harvinaisten sairauksien kansallisen ohjelman 2019-2023 tavoitteena on, etta
sairaudesta huolimatta elama on taysipainoista ja perustuu omiin valintoihin.
Lisaksi tarjolla tulee olla hoitoa, kuntoutusta ja tukea. Ohjelmalla pyritaan myos

vahvistamaan harvinaissairaan osallistumista itseaan koskevaan
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paatoksentekoon ja tiivistamaan harvinaissairaita edustavien potilasjarjestojen
yhteisty6ta. (Sosiaali- ja terveysministerid 2019, 8-9.) Naita tavoitteita voidaan
tarkastella myos taman opinnaytetyon kannalta. Vaikka maaritelmallisesti
Hortonin neuralgiaa ei katsotakaan harvinaissairaudeksi, on sen ja muiden
pitkaaikaissairauksien kanssa elamisessa tarkeaa sairauden hyva
hoitotasapaino, sairauden hallinta ja psyykkisen hyvinvoinnin kannalta hallinnan
tunne. (Hirsikangas 2021, 53-65.)

Opinnaytety0 pyrkii toteutuksellaan edistamaan tavoitetta sairauden hallinnasta
ja hallinnan tunteesta, jota voidaan auttaa hoitotasapainon varhaisella
saavuttamisella ja lievittamalla sairauteen liittyvia pelkoja. Sairauden pelko on
yleisempaa potilailla, jotka sitoutuvat hoitoonsa heikommin. Lisaamalla tietoutta
kaytettavissa olevista hoito- ja tukimuodoista voidaan myds edistaa
sairastuneen selviytymis- ja toimintaedellytyksia seka hoitoon sitoutumista.
(Hirsikangas 2021, 53-65.) Hortonin neuralgiassa toimiva, turvallinen ja oikea-
aikainen kivunhoito on tarkea osa diagnosoidun sairauden hallintaa. Tama
korostui niin tutkimustiedon (Brandt, Doesborg, Haan, Ferrari & Fronczek 2020,

180) kuin potilasyhteisdjen kokemusasiantuntijuudenkin kautta.

Talla hetkella tehokkaimman ja turvallisimman hoitovasteen kohtausten
aikaiseen Kipuun tarjoaa logistisesta haastavuudestaan huolimatta ladkehappi,
jonka tulisi tutkimustiedon valossa olla ensisijainen kohtaushoito (Schindler &
Burish 2022, 14; Pearsons 2019, 246) nopeavaikutteisen sumatriptaanin ohella
(Schindler & Burish 2022, 9). Potilasyhteison kokemustiedon perusteella
ladkehappi myds nahdaan "pelastusrenkaana”, kun muu hoito ei anna vastetta,
tai sita ei ole mahdollista kayttaa joko sopimattomuuden, tai annosylarajojen
saavuttamisen vuoksi. Taman tiedon valossa laakehappi myos paatettiin nostaa
oppaan tarkeimmaksi kohtaushoitomenetelmaksi. Koska Hortonin neuralgian
hoito kehittyy jatkuvasti, tulee oppaan kaytettavyytta laakkeellisten ja
ladkkeettdomien hoitomuotojen osalta arvioida tulevaisuudessa kriittisesti ja
sisaltoa tarvittaessa paivittaa. Myos kokemustiedon ja -asiantuntijuuden myo6ta
kerrytetty informaatio tulee huomioida.
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Kipu on tuntemuksena hyvin subjektiivinen. Kivun voimakkuus, sen tuntemus ja
tapa, jolla kipuun reagoidaan ovat kaikki hyvin henkilokohtaisia tuntemuksia.
Tuntemuksen laadusta riippumatta kipu on aina yhta totta, oli kyseessa sitten
nakyva tai nakymaton aiheuttaja. Jopa sosiaalisella ja fyysisella kivulla
katsotaan my0s olevan yhteinen neuroanatominen pohja. (Kalso ym. 2009, 24—
25.) Opinnaytety6ta suunnitellessani ja sita toteuttaessani seurasin
keskustelualueita ja sosiaalista mediaa, joissa Hortonin neuralgiaa ja muita
paansarkysairauksia sairastavat vertailivat kokemuksiaan. Vaikka potilasyhteiso
vaikuttaa paaosin nakemyksiltdan yhtenevalta ja toimii vertaistukena toisilleen,
mahtuu sen laidoille edelleen epailijoita. Nakymaton, yllattava ja epamaarainen
kiputuntemus voi kaikessa uskomattomuudessaan vaikuttaa sairauden
luonnetta tuntemattomalle liioitellulta tai jopa keksitylta. Tama kertoo mielestani
siitd, ettd Hortonin neuralgia on edelleen harvinainen sairaus, joka tunnetaan
heikosti. Vaikka opinnaytetyon tuotoksen tarkoitus on toimia tukimateriaalina
diagnoosin saaneelle, naen sen olevan lisaksi tunnettuuden lisaamisen

kannalta tarkea materiaali sairautta tuntemattomalle ja sairastuneen omaisille.

Koska Hortonin neuralgiaan ei ole olemassa yhta osoitettua, niin sanottua omaa
ladketta, vaan sita hoidetaan muihin sairauksiin kehitetyilla 1aakkeilla (Brandt,
Doesborg, Haan, Ferrari & Fronczek 2020, 180), liittyy sairauden hoitoon myds
epaluuloja, pelkoja ja virheellista tietoa. Varsinkin sairauden kroonistuneeseen
muotoon toimivan hoitomenetelman |oytaminen voi olla vuosien prosessi — eika
toimivaa, kajoamatonta hoitomuotoa tastakaan huolimatta 16ydy (Schindler &
Burish 2022, 13). Vahvistettua ja vertaisarvioitua tutkimustietoa on paljon, mutta
tutkimusten laatu, laajuus ja tarkoitus vaihtelevat suuresti. Osa tutkimuksista voi
olla vaikealukuista ladketieteellista tekstia, usein lukijalleen vieraalla kielella
kirjoitettuna.

Internet ja sielta 16ytyvat kaupat seka palveluntarjoajat voivat myos mainostaa
houkuttelevalta ja helpolta kuulostavia, usein toimimattomia, mutta maksullisia
itsehoitomenetelmia ja -tuotteita, joiden kayttdonoton kynnys voi madaltua
sairauden edetessa ja hoidon pitkittyessa. Toimimattomien hoitomenetelmien
riskind on sairauden paheneminen ja hoidon aloittamisen pitkittyminen.

Huonossa hoitotasapainossa oleva Hortonin neuralgia voi johtaa
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litdnnaissairauksiin tai -oireisiin, kuten ahdistukseen ja masennukseen seka
sosiaalisen kanssakaymisen rajoittumiseen (Torkamani ym. 2015, 296—-298).
Toimimattomien ja potentiaalisesti haitallisten hoitomuotojen vastapainona on
nayttoon perustuvien hoito-ohjeiden ja -suositusten tueksi vastuullisia
jarjestotoimijoita, vertaistukikanavia ja aktiivinen potilasyhteisd, josta Hortonin
neuralgiaa sairastava omaisineen voi saada tukea ja neuvoja sairauden

hallintaan.

Opinnaytetyona toteutetun oppaan tuleekin toimia paitsi toimivan hoidon
loytamisen tukena, niin ikaan matalan kynnyksen reittina tukikanaviin. Nain
opas tukee myos toimeksiantajana toimineen yhdistyksen itselleen asettamia
tavoitteita sairauden tunnettuuden parantamisesta, potilaiden tavoittamisesta,
terveydenhuollon ja potilaan yhteistyon syventamisesta seka Hortonin
neuralgiaa sairastavien potilaiden hoidon ja aseman kohentamisesta. (Suomen
Horton-yhdistys ry 2022).

7.3 Luotettavuus ja eettisyys

Opinnaytetydssa tulee huomioida opiskelijan mahdollinen esteellisyys, joka on
arvioitu perusteellisesti. Hyvalle tieteelliselle kdytannolle tunnusomainen
rehellisyys huomioiden todettakoon, etta taman opinnaytetyon laatija sairastaa
my0s itse Hortonin neuralgiaa. Esteellisyyden nakokulmasta tarkasteltuna
sairauden ei kuitenkaan ole arvioitu aiheuttavan opinnaytetyon aiheeseen,
sisaltdoon tai tuotokseen kuuluviin ratkaisuihin sellaista suhdetta, etta se olisi

johtanut puolueellisuuteen. (Arene ry 2020, 2.)

Opinnaytetydn perustan muodostaa luotettava tieto. Tassa toiminnallisessa
opinnaytetydssa kaytettavan tietoperustan luotettavuutta ja eettisyytta on
arvioitu hyvan tieteellisen kaytannon kautta. Tietoperustassa kaytetty
kirjallisuus, raportit ja tutkimukset on valikoitu niin, etta ne ovat luotettavia ja
tayttavat hyvan tieteellisen kaytannon kriteerit. Niin tietoperustan, kuin
opinnaytetydn toteuttamisen nakdkulmasta tama tarkoittaa huolellisuutta,

rehellisyytta ja tarkkuutta. Raportoinnin tulee noudattaa tieteelliselle tiedolle
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asetettuja laatuvaatimuksia. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6-7.)
Tutkimuseettisten ohjeiden noudattaminen sitoo paitsi opinnaytetyota laativaa
opiskelijaa, myos oppilaitosta ja ohjaajaa. Lopullinen vastuu tutkimuseettisesta

toiminnasta on opiskelijalla. (Karelia-ammattikorkeakoulu 2022.)

Opinnaytetyon eettisyytta ja luotettavuutta arvioidessa on hyédynnetty
Ammattikorkeakoulujen opinnaytetoiden eettisten suositusten tarkistuslistaa
(Arene ry 2020, 14). Opinnaytetyon aiheeseen on perehdytty huolellisesti ja sita
koskien on laadittu opinnaytetyon suunnitteluvaiheessa tiedonhaun taulukko.
Opinnaytetyoprosessi on pyritty dokumentoimaan ja arvioimaan lapinakyvasti ja
toistettavasti koko prosessin ajalta. Lahteiden kaytdossa on pyritty
monipuolisuuteen ja luotettavuus arvioitu ennen lahteen kayttoa. Kaytettyjen
l&hteiden sisaltd on avattu omin sanoin. Lahteissa on suosittu ensisijaisesti
tuoreita, julkaisuajankohdaltaan 10 vuotta tai alle vanhoja aineistoja, tai tata
vanhemman aineiston kayttdoarvo ja luotettavuus on muutoin arvioitu vahvaksi.
Internet-lahteiden luotettavuutta on arvioitu esimerkiksi julkaisukanavan
virallisuuden nakodkulmasta. Opinnaytetyon toiminnallisen osuuden teknista
toteutusta koskevassa osuudessa on kirjallisuuden osalta kaytetty satunnaista
yli kymmenen vuotta vanhaa lahdekirjallisuutta, jonka osalta sisallollinen

sanoma ei ole muuttunut.

Tiedonkeruun prosessi, lahdeaineisto ja viittaukset on dokumentoitu hyvan
tieteellisen kaytannon ja Karelia-ammattikorkeakoulun ohjeiden mukaisesti.
Opinnaytetyon tuotoksen, Suomen Horton-yhdistys ry kayttéon tuleva
opaslehtisen, osalta on tehty toimeksiantosopimus, joka sitoo molempia
sopimusosapuolia. Toimeksiantajan kanssa on sovittu hyvan tieteellisen
kaytannon mukaisesti esimerkiksi kayttooikeuksia koskevista kysymyksista.
Tutkimuksen ja toimeksiannon edetessa sopimusta on ollut mahdollista
tarkentaa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6—7). Arviointiprosessissa
on huomioitu eettisyystekijat, eika esimerkiksi toimeksiantajalta saadun
palautteen sisaltoon olla pyritty vaikuttamaan. Opinnaytety0 ei ole edellyttanyt

tutkimuslupaa tai -lupia.
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Opinnaytetyon toteutukseen ei liity haastatteluita tai henkilotietojen kasittelya.
OpinnaytetyO0ssa kaytettyja aineistoja, julkaisuja ja tuloksia saatelee
tekijanoikeuslaki. Nain ollen opinnaytetyon raportissa lahdemateriaaliin on
viitattu asianmukaisesti ja tekijanoikeudella suojattua materiaalia hyodynnetty
tekijanoikeuslaki huomioiden. (Arene ry 2020, 10—11.) Opinnaytetyon
toiminnallisessa osuudessa on hyodynnetty tekijanoikeusvapaata visuaalista
materiaalia, tai se on tuotettu itse. Opinnaytetydn tuotoksena syntyneen
opaslehtisen omistus- ja kayttdoikeus siirtyi tuotoksen valmistuttua Suomen
Horton-yhdistys ry:lle, josta on sovittu toimeksiantajan kanssa ennakkoon.

Opinnaytetyohon ei liity rahoitusta tai sidonnaisuuksia.

7.4 Jatkokehitysmahdollisuudet

Hortonin neuralgian ja muiden harvinaispaansarkyjen hoito ja tunnettuus
kehittyy jatkuvasti. Karttuvan tutkimustiedon ja potilasyhteison kokemusten
myota sairauden hallintaan on kaytdssa enemman keinoja kuin koskaan
aiemmin. Vertaistuen muotoja on niitakin Internetin ja sosiaalisen median myo6ta
kaytdssa lahes rajattomasti. Oppaan sisaltda on jatkoa ajatellen helppoa
taydentaa ja muuttaa, jos tutkimustieto sita edellyttaa. Varsinkin laakkeettdmien
ja itsehoitomenetelmien osalta oppaan sisallon taydentaminen voi olla
tarpeellista. Oppaan suunnitteluvaiheessa kaytiin keskustelua sen
kayttomahdollisuuksista digitaalisessa muodossa mobiilisovelluksena Android-
kayttoliittymalle. Mobiilisovellus mahdollistaisi suuremman tietomaaran
sovittamisen yhteen paikkaan, jonka myota oppaan paivittdaminen olisi
painotuotteen paivittamista vaivattomampaa. Tama voi kuitenkin edellyttaa
taloudellista panostusta seka tietotaitoa sovelluksen kehittamisesta ja
yllapidosta. Hortonin neuralgiasta I0ytyy lukuisia sairautta kasittelevia
verkkosivuja, ja tukikanavat |0ytyvat useasta eri verkko-osoitteesta. Naiden
tarkeiden asioiden koostaminen yhden sovelluksen alle voisi olla oppaan

seuraava potentiaalinen muoto.
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Suomen Horton-yhdistys ry logo.

Varipaletti oppaan varimaailman suunnitteluun.
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yh\‘emynssa Suomen Horton-yhdistys ry:n kanssa.

Oppaan priimapuoli.

I HORTON?

Hertonin neuralgia (sa?altﬂmen paansarky, "cluster
headache”) on erittain kivulias paansirkyoireyhtyma,
joka esiintyy voimakkaana toispuoleisena kipuna
silmin  ympiristdssd.  Kipukohtaukset  tulevat
sarjoissa, joita voi olla vuorokaudessa useita ja ne
alkavat usein unen aikana.Voimakkaan kivun ohella
kohtauksen aikana voi esiintyd levottomuutta ja
vacltelua, sekd fyysisid oireita, kuten nenan ja
silman vuotoa, ja silmaluomen roikkumista. Sairaus
on verrattain harvinainen ja sité esiintyy Suomessa
eriasteisena noin |-3 ihmiselld tuhannesta. Hortonin
neuralgian syntymekanismi ja sarkykohtausten syyt
ovat monilta osin tuntemattomia.

Sairaus voidaan jakaa kahteen pailajiin, episodiseen
Ll krooniseen sarjoittaiseen  pdansirk
pisodisessa muodossa kohtaukset tulevat jaksoissa,
joiden vililla voi olla pitkidkin aikoja — jopa vuosia.
Sairauden kroonisessa muodossa kohtauksia esiintyy -
jopa _pivittiin, eiki kohtaussarjojen valill ole
sarjoittaisen  esiinty don tapaan oil
jaksoa.Vain noin joka kymmenes Horton kroonistuu.

Vaikka Horton tunnetaan sairautena edelleen
huonosti, kehittyy sen hoito  tutkimuksen ja
kokemustiedon mydta jatkuyasti. Hoitoa, apua ja
vertaistukea on saatavilla kaikkialla Suomessa -
usein yuorokauden ympari.

Oppaan sekundapuoli.
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Hortoniin ei tunneta parannuskeinoa, mutta se on
ldhes aina hoidettavissa. Sairauteen ei ole omaa
laakitystd, vaan sitd l3ikitiin muihin sairauksiin
kehitetyilla |3dkevalmisteilla tai niiden yhdistelmall3.
Sairautta on myds mahdollista hoitaa ja hallita
ladkkeett6masti. Lidkitys ja hoito ovat jokaisen
kohdalla yksilgllisiz.

Tarkein Hortonin kohtaushoito on laakkeellinen
happi, jolla kohtaus yleensi katkeaa nopeasti.
Happi on tehokas, turvallinen ja hyvin siedetty
hoitomuoto, eikd sen kéytedkerroilla ole yldrajaa.
Kotioloissa happea hengitetidn virtaussaatimella
varustetusta _happipullosta  varaajamaskin kautta
‘nmumopeudella 1-12 I/ minuutissa, kunnes kohtaus

lzdkehoi kaytetdin
aryittaessa myds  triptaaneja.  Sarkyjaksojen
katkaisuun taas hyGdynnetadn migreeniladkkeita
ja kortisonia. Estoladkkeitd on useita erilaisia ja
sopiva estohoito voi olla myds niiden yhdistelma.

Sairauden Iaakkeetnn hollo on selun kokonaisuus;
lepo, ruok ja eld kaikki
:alramlen laatuun. Pntlluyhtelmua on [3ydetty apua
myds kuten tai
kofeiinista.

B Iiakehoi j’ I f o
kdytegon liieeyvistd asioista tulee aina keskustella
hoitavan tahon kanssa ennakkoon.

HORTONIN KANSSA

Hoidon  tavoitteena on  sairauden hallinta.
Hoitamattomana Horton on kivulias ja henkisesti
raskas sairaus. Hyvin hoidettuna se on useimmiten
hallittavissa. Huolellisesti suunnitellun ja toimivan
estohoidon I8ytyminen voi kuitenkin vaatia aikaa.
Saatuasi diagnoosin_onkin  tirkedd, ettd pyydit
ldkariltd reseptin ladkehapelle, jolloin kohtaukset

ovat hallinnassa alusta asti. Hoito tulee suunnitella

ja toteuttaa yhteistybssd, pitkdjanteisest  ja
turvallisesti. ~ Kipujakson ajalle kannattaa myos
pyytai sairauslomaa.

Hoidon alkaessa elimintilanteesta on hyvi tehdi

kokonaisarvio yhdessd hoitavan tahon kanssa.

~ Sairauden hoidossa tulee huomioida myds elimin

muut osa-alueet. Perhe ja tyd, sekd henkinen
hyvinvointi ja mielenterveys ovat oleellinen osa
hoidon  kokonaisuutta. Lisiksi on hyvd laatia
varasuunnitelma tilanteisiin, joissa  suunniteltu
hoito ei toimikaan, tai sitd ei ole tilapdisesti
kéytettdvissd. Horton on yksilollinen sairaus jonka
oireiden tunnistamisessa ja hallinnassa kehittyy, kun
sairauttaan oppii ajan my6td tuntemaan.

Paansarkypaivikirj itami hel|

ennakointia ja jIII.II1 sinulle sopivan hoidon

-y [6ytimistd. Se myds auttaa kohtauksia laukaisevien

tekijdiden tunnistamisessa.

Kipujaksojen vilissd voi eldd tavallista elimaa.
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