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Tiivistelma

Hypermobiliteettisyndrooma on sidekudoksen ominaisuuksiin liittyva oireyhtymé, mika
tarkoittaa yliliikkuvia nivelig, jotka aiheuttavat yksil6dlle jotakin haittaa. Niveliin kohdis-
tuva kipu on yleisin esiintyva oire, mutta siihen liittyy myds muita nivelperéisia oireita
seka tuki- ja liikuntaelinongelmia. Fyysisen toimintakyvyn lisaksi vaikutuksia saattaa
néhd& psyykkisen ja sosiaalisen toimintakyvyn alueilla.

Tyo6ssa tutkitaan hypermobiliteettisyndrooman kanssa eldvien ihmisten kokemuksia liit-
tyen toimintakykyyn, kipuun seka fysioterapiaan ja sen tarjoamiin apukeinoihin. Tutki-
mus on laadullinen ja aineistonkeruumenetelména toimii haastattelu. Osallistujia tutki-
muksessa on kahdeksan ja ainoa kriteeri osallistumiseen on hypermobiliteettisyndrooma
-diagnoosi.

Keskeisimpané tavoitteena on tuoda oireyhtymaé ja siihen liittyvid toimintakyvyn muu-
toksia enemmén esille terveydenhuollon ammattilaisille sekd oireyhtymén kanssa ela-
ville. Kokemusten myota ammattilaiset tiedostaisivat oireyhtyman merkityksen ja osai-
sivat ottaa sen paremmin huomioon. Oireyhtyman kanssa eldvat saisivat muiden koke-
muksista vinkkeja ja vertaistukea kipujen helpotukseen ja toimintakyvyn parantamiseen.

Tutkittavien teemojen osalta 100 %:1la osallistujista oireyhtymaan liittyy Kipuja ja toi-
mintakyvyn alentumista. Haastateltavien mukaan fysioterapiassa kaytetyista kivunlievi-
tyskeinoista on hetkellistd apua, mutta tehokkain apu toimintakyvyn yllapitdmiseen ja
kipujen hallintaan useimmilla on terapeuttinen harjoittelu. Kipujen ja harjoittelun valilla
on vahva yhteys; liika harjoittelu tuottaa lisd& kipuja seka jo olemassa olevat kivut vai-
keuttavat harjoittelua. Jatkotutkimusaiheena voisi olla lisad kokemusperaisia tutkimuk-
sia suuremmalla otannalla ja tarkemmalla litteroinnilla, jolloin kokemuksista voitaisiin
keratd laajempia suosituksia hypermobiliteettisyndrooman hoitoon.
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Abstract

Hypermobility syndrome is a connective tissue condition which means joints stretch far-
ther than normal that might cause some issues for individuals. Pain directed on joints is
common, but the disorder also has other joint originated symptoms. In addition to physical
functioning, effects of disorder might be also seen in areas of mental and social function-

ing.

The thesis examines the experiences of people with a hypermobility syndrome regarding
functional capacity, pain, and physiotherapy and other health care professionals. The thesis
is qualitative, and the collection method is an interview. The only criterion for participants
is a diagnosis of hypermobility syndrome, in which a group of eight women, aged 20-54
years, participates.

The main goal is to bring more attention about the disorder and the changes of functional
capacity for the health care professionals and the patients suffering from the disorder. With
the experiences of participants, the healthcare professionals would acknowledge the im-
portance of the syndrome and be able to account for it better. Others living with the syn-
drome would get tips and peer support from others experiences to ease the pain and main-
tain better physical functioning.

Based on the last paragraphs, 100% of the participants' disorders are involved with pain
and decrease of functional capacity. Physiotherapeutic methods for pain relief are usually
only a temporary help but the most effective way to maintain functional capacity and re-
lieving the pain is exercising. The connection between pain and exercise occurs in both
ways; too much exercise that leads to increased pain or severe pain, in which case the
exercise is not possible. The subject for further research could be an empirical study with
larger sample, to gain recommendations for the treatment of hypermobility syndrome from
experiences of patients.
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JOHDANTO

Hypermobiliteettisyndrooma on vield huonosti tunnettu ja tunnustettu oireyhtyma.
Terveydenhuollossa saatetaan kiinnittd4 huomiota vain akuutisti oireilevaan yhteen ni-
veleen, eikd huomioida oireyhtymén laajuutta muissa kehon osissa. Kroonisen luon-
teensa takia hoitamattomana hypermobiliteettisyndrooma saattaa aiheuttaa paljonkin
ongelmia, kun taas sen ymmartavaltd ammattilaiselta saatu apu on antanut parempia
tuloksia. (Palmer ym. 2016.) Oireyhtyman patologiaa ei taysin tunneta, jolloin ei

myo6skddn osata lahted etsimaan parannusta tai helpotuskeinoja (Picke n.d).

Parannusta oireyhtymaan ei ole, jolloin apua voi l6ytaa fysioterapiasta, jossa ollaan
erikoistuneita hoitamaan tuki- ja liikuntaelinongelmia. Hypermobiliteettisyndroomaan
liittyvid pa4oireita ovat nivelongelmat ja kipu, mutta se sisaltdad paljon muitakin mah-
dollisia oireita asentotunnon heikentymisesta fatiikkiin (voimakas vasymys). (Terry
ym. 2015.)

Tamaén tyon tavoitteena on lisaté tietoisuutta hypermobiliteettisyndrooman kanssa el&-
vien sek& terveydenhuollon ammattihenkildston keskuudessa. Yhteistybkumppanina
tydssa toimii Reumaliitto, joka saa tyon kayttoonsa sen valmistuttua. Reumaliitto tar-
joaa tietoa ja vertaistukea reuma- seka tuki- ja litkuntaelinsairauksien kanssa elaville,
jolloin he pystyvét jakamaan tyon tuloksia eteenpéin oikealle kohderyhmalle. He pal-
velevat myds terveydenhuollon ammattilaisia, jolloin tiedolla on mahdollisuus saavut-

taa molemmat tavoiteryhmat. (Reumaliiton www-sivut.)

Termi hypermobiliteettisyndrooma on uudistunut késitteeksi ylilitkkuvuuskirjon oi-
reyhtyméa, mutta tygssa kdytan vanhaa termi& hypermobiliteettisyndrooma. Paatosta
tukee se, ettd suurimmalla osalla haastateltavista on diagnoosina hypermobiliteettisyn-
drooma eika uudelle késitteelle ole vield ICD-koodia. Uuden termin kéytto olisi myds

vaatinut lisatarkistusta uusien luokittelujen mukaan.



1 HYPERMOBILITEETTISYNDROOMA

Hypermobiliteettisyndrooma (HMS, ICD-koodi M35,7) on sidekudoksiin liittyva oi-
reyhtyma4 ja tarkoittaa yliliikkuvia eli normaalia laajemman liikeradan omaavia nive-
lid, jotka aiheuttavat erindisia haittoja. Nivelten ylilitkkuvuuteen liittyy vahvasti ym-
paréivien kudosten kuten lihasten aktiivisuus ja vahvuus. Kudosten ollessa heikot, on
yliliikkuvalla nivelelld myds mahdollisuus liikkua yli normaalin. Pdinvastoin kudosten
ollessa vahvoja ja tukevia, eivét niveletkdan paase litkkumaan yli yhté helposti. (Laine
2020.) Koska sidekudoksen rakenteen ominaisuudet ovat yleisesti periytyvid, on nain
hypermobiliteetti usein periytyvad. On myos yksilosté kiinni, esiintyyko hypermobili-
teettia useissa nivelissa vai ainoastaan yhdessa. Raja erilaisten sidekudoksiin liittyvien
oireyhtymien esimerkiksi hypermobiliteettisyndrooman ja Ehlers-Danlosin oireyhty-
mé&n (EDS) valilla on usein hdilyva, mika hankaloittaa diagnoosin saamista. (Reuma-
liiton www-sivut 2021.) Nykyaan diagnoosia etsittédessa lahdetéénkin liikkeelle EDS:n
Kriteereisté ja jos ne eivét tayty, tarkastellaan uusia yliliikkuvuuskirjon oireyhtyman

kriteereitd (Suomen Ehlers-Danlos -yhdistyksen www-sivut 2021).

Nivelten yliliikkuvuuteen vaikuttaa sidekudoksen rakenteen (padasiassa kollageenin)
lisaksi tekijat, kuten ikd, sukupuoli ja etninen tausta. Yliliikkuvuutta saattaa esiintya
jo lapsena ja jatkua aikuisuuteen tai ilmetd ainoastaan toisena néist4. Lapsille on tyy-
pillistd, ettd yliliikkuvuutta esiintyy kehityksen aikana, mutta yleisesti kehityksen lo-
puttua myos yliliikkuvuus havida. Aikuisuudessa esiintyvéa yliliikkuvuus vahenee ian
myota tapahtuvien kudosmuutosten myotd. Sukupuolen kannalta on todettu, etta yli-
liikkuvista nivelista karsivat enemman naiset, tilastollisesti jopa kolme kertaa miehia
enemman. Reumaliiton julkaisemassa lehtiartikkelissa todettiin, ettd joka kymmenen-
nelld suomalaisella on yliliikkuvat nivelet. Téssa on kuitenkin otettava huomioon, etta
nivelten yliliikkuvuus ilman yksiléa haittaavia oireita on vain ominaisuus. Hypermo-
biliteettisyndroomaksi se luokitellaan vasta, kun yliliikkuvuus aiheuttaa selvaa haittaa.
(Laine 2020.)



1.1 Uusi luokittelu

Vuonna 2017 hypermobiliteettisyndrooman nimitys ja luokittelu muuttuivat. Uudeksi
termiksi tuli yliliikkuvuuskirjon oireyhtyma (HSD, hypermobility spectrum disor-
ders), joka kattaa laajemmin yliliikkuvuuden alueet. Enéé ei puhuta suoraan syndroo-
masta tai sairaudesta. ICD-10 diagnoosikoodia ei kyseiselle termille vield ole, mutta
prosessi sen aikaansaamiseksi on kaynnissa. (Suomen Ehlers-Danlos -yhdistyksen

www-sivut 2021.)

Yliliikkuvuuskirjon oireyhtyméan luokittelussa otetaan huomioon useampi alakohta,
jotka jaetaan oireettomiin ja oireellisiin. Oireettomia alakohtia on kolme. Yleistynyt
nivelten liikkuvuus (GJH), jossa yliliikkuvuutta esiintyy useammassa nivelessa. Pai-
kallinen yliliikkuvuus (LJH), jossa yliliikkuvuutta esiintyy vain muutamissa nivelissé
(<5). Kolmas on PJH, jossa yliliikkuvuutta esiintyy vain &areisnivelissa, kuten sor-
missa. Seuraavat kolme alaluokkaa ovat samat kuin ensimmaiset kolme, mutta poik-
keuksena niihin liittyy jonkinnakoisié oireita. G-HSD on yleistynyt, L-HSD on paikal-
linen ja P-HSD on &&reisnivelten yliliikkuvuuden oireyhtyma. Neljantené oireileviin
alakohtiin luokitellaan H-HSD, joka on historiallinen eli itse raportoitu yliliikkuvuus-
Kirjon oireyhtymad. Viimeisena tdhan luokitteluun kuuluu hypermobiili EDS eli hEDS,
joka on EDS;n muodoista lievin ja yleisin. (Suomen Ehlers-Danlos -yhdistyksen
www-sivut 2021.) Reumaliiton vuoden 2020 lehtiartikkelissa ndma on jaoteltu vield
kahteen eri ryhméaén, jossa yleisempi ryhma on yliliikkuvuuskirjon oireyhtymé ja toi-
sena erillisend hEDS (Laine 2020).

1.2 Todentaminen

Yliliikkuvuuskirjon oireyhtyma ja sen alakohdat luokitellaan kolmen kohdan mukaan:
mitka nivelet ovat yliliikkuvia, onko yksil6ll& muita tuki- ja liikuntaelinoireita seka
Beightonin pisteytykselld. Beightonin pisteytys on yhdeksén kohdan nivelliikkuvuus-
testi, jossa viisi pistetté viittaa hypermobiliteettiin. Uusimman tiedon mukaan tata tes-
tid el kuitenkaan voi liittdd suoraan muuhun kuin GJH, G-HSD ja hEDS muotoihin eli
naissa yliliikkuvuutta esiintyy useammassa nivelessa. Pisteytys ei mydskaan kerro sité,
jos henkil6lld on yliliikkuvuutta jossakin muussa paikassa kuin mita testissé kaydaan

ldpi. Ennen uutta luokittelua Beightonin pisteytys antoi suoran diagnoosin



hypermobiliteettisyndroomasta, mutta nyt se on vain yksi osa diagnoosin saamista.
(Suomen Ehlers-Danlos -yhdistyksen www-sivut 2021.) On myds mahdollista, etté
hypermobiliteetti aiheuttaa oireita, mutta Beightonin kriteerit eivat tayty, jolloin on
luotettava muihin luokittelutapoihin ja henkiléon omaan oirekertomukseen (Reumalii-

ton www-sivut 2021).

Beightonin pisteytyksesséd maksimi pistemaéra on yhdeksén ja rajana diagnoosille pi-
detdan viitta pistettd. Liikkeet tehddadn molemmille puolille ja jokaisesta yli menevésta
nivelestid saa yhden pisteen. Kadestd testataan pikkusormi, peukalo ja kyynérnivel.
Pisteen saa, jos pikkusormen tyvinivel ojentuu passiivisesti vieden 90 astetta tai enem-
maén, peukalo taipuu passiivisesti vieden kiinni kyynarvarteen (peukalo ranteeseen) ja
kyynarnivel ojentuu 10 astetta tai enemmén. Polvesta saa pisteen, jos se ojentuu 10
astetta tai yli. Yhden pisteen saa myos siitd, jos vie kdmmenet lattiaan ilman polvien

koukistamista. (Reumaliiton www-sivut 2021.)

1.3 Oireisto

Kuten aikaisemmin on todettu, nivelten ylilitkkuvuus ei vélttamatta aiheuta mitéén oi-
reita. Oireilevassa nivelten yliliikkuvuudessa (hypermobiliteettisyndrooma) yleisim-
mat oireet liittyvat tuki- ja liikuntaelimistéon. Kipu on iso rajoittava tekija, miké on
myos téssd tyossa yksi keskeisimmistd aihepiireistd. Kipu kohdistuu niveliin, kuten
lonkkaan tai polveen, mutta se voi oireilla myds seléssé. Nivelet saattavat menna hel-
posti sijoiltaan heikon tuen myo6té ja aiheuttaa vammaoja, miké pidemmaélla aikavélilla
altistaa nivelrikolle. (Reumaliiton www-sivut 2021.) Muita niveliin liittyvia ongelmia
ovat turvotus, nestepurkaumat, ’paikoiltaan menot” esimerkiksi lonkissa seki trauma-
peréiset nivelrikot. Hypermobiliteettisyndrooman kanssa elévill4 on todettu myds fib-
romyalgiaa, skolioosia, hermokompressioita seka erilaisia tuki- ja litkuntaelinsairauk-
sia kuten epikondyliitit (olkaluun nivelnastojen tulehdustila), bursiitit (limapussituleh-
dukset), rotator cuff oireyhtyma jne. (Picke n.d.) Kivun ja vammojen liséksi vaaristy-
nyt asentotunto on yksi keskeinen oire. T&ll6in henkild ei tunnista missa asennossa
keho tai raaja on, mik& aiheuttaa esimerkiksi kdmpelyytta. Sen liséksi lihastunto saat-
taa heikentyd, jolloin omaa voimantuottoa ei hahmota. (Suomen Ehlers-Danlos -yh-

distyksen www-sivut 2021.) Esimerkiksi kahvikupin nostamiseen saatetaan kayttaa



liikaa voimaa, jolloin kahvi kaatuu syliin tai vastaavasti liian vahan voimaa, jolloin

muki ei nousekaan kaden mukana vaan kaatuu poydalle.

Tuki- ja liitkuntaelimist6on suoraan liittyméattdminé oireina saattaa esiintya vasymysta,
vaikeuksia koordinoida kehon liikkeita tai autonomisen hermoston toiminnan héiri-
oita, kuten lampdtilavaihteluita (Laine 2020). Kivun arvioinnin yhteydessa otetaan
huomioon psykososiaaliset tekijat, jolloin psyykkiset oireet, kuten ahdistus ja masen-
nus, saattavat tulla osaksi oireyhtymaé pitkittyneen kivun ja alentuneen toimintakyvyn
seurauksena (Kaypé hoito 2017).

1.4 Fysioterapiamenetelmét hypermobiliteettisyndrooman hoidossa

Sidekudoksen ollessa synnynndisté ei sitd pystytd muuttamaan, eikd nain mydskaan
hypermobiliteettia pystytd parantamaan. On kuitenkin tiedossa, ettd lihaksistoa ja
muita tukikudoksia vahvistamalla pystytaan oireita helpottamaan. Liikuntaa harrasta-
essa on kuitenkin otettava huomioon yliliikkuvat nivelet, eika tulisi tehdé nivelen lii-
kerataa lisdavia liikkeitd. (Reumaliiton www-sivut 2021.) Koska oireyhtymaé on tut-
Kittu vahan, ei timakaan vaite litkunnan vaikutuksesta ole taysin yksiselitteinen. Tut-
kimuksia on tehty, mutta vertailukohtaa ei ole tai otokset ovat liian pienié ja vaatisivat
jatkoseurantaa. Ei siis ole suoraa vastausta millaista liikuntaa, kuinka usein ja mille
kehon osille olisi hypermobiliteettisyndroomassa kaikista hyodyllisinta. (Palmer ym.
2013))

Vaikka hypermobiliteettisyndroomaan ei ole parannuskeinoa tai selkeda apua, voidaan
sen oireita kuitenkin helpottaa. Kipua pystytdan helpottamaan erilaisilla fysikaalisilla
hoidoilla, kuten elektroterapialla (esim. TENS), lamp06-, kylma-, laservalo- tai ultrada-
nihoidolla. Useiden erilaisten laitehoitojen liséksi ei pida unohtaa manuaalisen kasit-
telyn tekniikoita ja hierontaa, joissa on mukana toisen ihmisen kosketus. Naissa yhdis-
tyy seuraavan teeman alla selitettavét porttikontrolli- ja endorfiiniteoriat seké psyyk-
kinen puoli. (Kauranen 2017, 552-577.)

Fysioterapeutin ohjauksella ja neuvonnalla on iso rooli, jotta opitaan kdyttdmaan ni-

velia niin, etteivdt ne menisi jatkuvasti yliasentoon. Tarked osa toimintakyvyn
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parantamista on saannollinen harjoittelu. Harjoittelussa keskeisia tavoitteita ovat lihas-
voiman ja asentotunnon parantaminen seka nivelten hallinta. Harjoittelussa suljetun
kineettisen ketjun harjoitteet eli toiminnalliset harjoitteet ovat luokiteltu hyviksi, silla
niiden avulla pystytdan parantamaan asentotuntoa sek& saamaan aikaan optimaalinen
lihasty6. Vahvistamalla stabilisoivia eli tukilihaksia, pystytdan vahentaméaan nivelten
kuormaa ja yliliikkuvuutta. Vaiheittain tiettya nivelta ja sitd ymparoivié lihaksia har-
joittamalla saadaan ensin aikaan tiedostettu ajatus siitd, ettei esimerkiksi polvi saisi
ojentua tietysté asteesta enempéd. Sité harjoitetaan aktiivisesti seisten ja kdvellen, ettei
polvinivel menisi yli. Neutraaliasennon I0ydytty& harjoitetaan polvea tukevia lihaksia,
jotta polvinivel jaisi neutraaliin asentoon. Harjoitteita tehd&an eri alkuasennoissa, ku-
ten istuen tai seisten sekd molemmilla tydsuunnilla, konsentrisesti ja eksentrisesti.
(Picke n.d.) Eksentrinen lihasty0 on jarruttavaa liikettd, jossa lihas pitenee (Kantosalo
& Vuorimaa 2020). Konsentrinen lihasty6 puolestaan tarkoittaa lihaksen supistumista
eli lyhentymista (Vayrynen 2016). Fysioterapiassa siis tulisi keskittya toimintakyvyn
parantamiseen pidemmalla aikavélilla, oireiden helpottamiseen sek& vammaojen ennal-

taehkaisyyn (Palmer ym. 2016).

2 KIPU JA SEN KOKEMINEN

Kipu on méare, jolle ei ole yksiselitteista vastausta ja jota tutkitaan kaiken aikaa lisaa
niiden saamiseksi. Joten mita siitd nyt tiedetd&dn? 1ASP:n (kansainvélinen kivuntutki-
musyhdistys) méaarittelyn mukaan kipu luetaan epamiellyttavaksi sensoriseksi eli ais-
tiperdiseksi ja emotionaaliseksi eli tunneperdiseksi kokemukseksi, joka johtuu tai
muistuttaa todellista tai mahdollista kudosvauriota. Kivun tehtavé on varoittaa kehoa
uhkaavasta kudosvauriosta. Sensorinen kipukokemus sisaltad kudosvaurion liséksi no-
siseption eli kipuviestin, tulehduksen, iskemian (kudoksen hapenpuutos, paikallinen
verenpuutos) sek& somatosensorisen aivokuoren, joka vastaa tuntoaistimuksista. Emo-
tionaalinen kipukokemus sen sijaan pitad sisallaan kivun psykologiaa, kuten siihen
liittyvia pelkoja, kokemuksia ja tunteita. Aivoalueelta limbisen jarjestelman yhtena
tehtdvané on vastata tunnepuolesta. Limbinen jarjestelm& koostuu useista rakenteista,

joilla kaikilla on erilaiset tehtavat. (IASP www-sivut n.d.)
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Talla hetkelld tiedetadn, ettd Kipu ja sen kokemus ovat henkildkohtaisia ja yksilosta
riippuvaisia. Jokaisella on erilainen kipukynnys ja erilaiset kiputuntemukset, joihin
liittyy vahvasti yksiloiden biologiset, fysiologiset ja sosiaaliset tekijat. Ndin kenen-
k&én kipua ei tulisi vahatelld tai arvostella. Lisaksi muilla psykososiaalisilla tekijoilla
on merkitysta. On todettu, ettd esimerkiksi yksildiden aiemmat kokemukset ja tunteet
Kivusta vaikuttavat uusiin kipukokemuksiin. (Lausmaa 2021.) Koska kivun méarén ja
laadun mittaamiseen ei ole tarkkoja mittareita, on ainoa merkittava mittari yksilon
oma subjektiivinen kokemus ja kertomus kivun luonteesta. N&in ollen ammattilaisilta
vaaditaan hyvid kommunikointi- ja kuuntelutaitoja, jotta kivusta saadaan luotua ar-
vio. (Hakim, Keer & Grahame 2010, 15.)

2.1 Kivun synty ja kokeminen

Kudokseen kohdistuneesta arsykkeesta syntyva kipuaistimus riippuu kudoksen sisél-
tdmista nosiseptoreista eli Kipua valittavistd hermopéétteistd. Aktiopotentiaalin eli ki-
pusignaalin kulkeminen hermojérjestelméssé kudoksesta aivoihin pystytdin jakamaan
neljaddn osaan. Transduktiossa kudokseen kohdistuva drsyke aiheuttaa kipua valitta-
vien hermopaatteiden aktivoitumisen ja nain aktiopotentiaalin syntymisen. Minka taa-
juinen aktiopotentiaali on, sen mukaan maaraytyy arsykkeen voimakkuus ja kesto. Eri
kehon osissa on myds eri mé&éra nosiseptoreita, jolloin jotkin osat tuottavat vahemman
ja toiset enemman kiputuntemusta. Transmissioksi kutsutaan aktiopotentiaalin kulkua
sensorisia hermoséikeita pitkin keskushermostoon, joka koostuu selkéytimesta ja ai-
voista. Aktiopotentiaali saavuttaa ensin selkdytimessa sijaitsevan takasarven ja tasta
se jatkaa matkaa selkaydinta pitkin aivorunkoon, talamukseen ja lopuksi péaatyy aivo-
kuorelle, jossa kipuviesti késitellddn. Viimeisessd vaiheessa, perseptiossa, tapahtuu
itse kivun kokeminen. Kipuviesti kulkee aivoalueilla, joissa kipu koetaan ja aistitaan.
Lopullinen kipukokemus syntyy sen perusteella, kuinka vahva kipusignaali on, millai-
set ovat yksilon aiemmat kipukokemukset ja muistot sek& millainen on kivun merkitys
ja onko kyseessé jokin kivun aiheuttama uhka. (Kalso, Haanpad, Hamunen, Kontinen
& Vainio 2018, 56-57.)
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Ennen kipukokemuksen luontia, sitd pystytddn myds muuntelemaan keskushermos-
tossa joko selkaytimen takasarven alueella, johon aktiopotentiaali saapuu ensimmai-
send, tai vasta aivorunkotasolla. Tata muuntelua kutsutaan modulaatioksi. Aivorunko-
tasolla inhibitoriset radat, eli aivoista selkdytimeen laskevat hermoradat, voivat estéa
Kipua tuovia hermosoluja, jolloin viesti ei kulje aivoille saakka eiké kipua koeta. Tdma
perustuu endorfiiniteoriaan, jossa ehkaistaan eksitoivien eli kiihdyttavien valittajaai-
neiden toimintaa. Selkdaydintasolla on toisenlaista modulaatiota, jota kutsutaan portti-
kontrolliteoriaksi. Teoria perustuu toisen arsykkeen luontiin, mik& selk&ytimen taka-
sarvella inhiboi eli estdd Kipuviestin siirtymistd eteenpdin aivoille. Teorian mukaan
kosketussyiden aktivointi, esimerkiksi kipukohdan painaminen, inhiboi Kipusignaalin
valittymista. Kipuviestin vaimentamisen lisaksi modulaatio voi myds vahvistaa kipua,
mita esiintyy kroonisessa kivussa. Kipua vahvistavia tekijoita voivat olla esimerkiksi
nosiseptoreiden herkistyminen ja psyykkiset tekijat, kuten pelko ja masennus. Vastaa-
vasti psyykkiset tekijat vaikuttavat kipua vaimentavassa mielessa, kuten positiivisten
ajatusten luonti, ajatusten suuntaaminen pois kivusta sekd mielihyvan tunteminen.
(Kauranen 2017, 548-549.)

2.2 Kipumekanismit

Kipu voidaan luokitella neljaan erilaiseen mekanismiin. Jos kyseessé on kudosvaurio-
perdinen Kipu, puhutaan nosiseptisesta kivusta. Tallaista ovat somaattinen eli ruumii-
seen, kuten lihaksiin ja luustoon liittyva seka viskeraalinen eli sisdelimiin liittyva kipu.
Kudoksen nosiseptorit aktivoituvat joko mekaanisen, kemiallisen tai terminaalisen ar-
sykkeen johdosta. (Kauranen 2017, 546.) Esimerkiksi Luomajoki on vanhemmassa
materiaalissa jaotellut nosiseptisen kivun aiheuttajaksi mekaanisen syyn liséksi tuleh-

duksellisen ja iskeemisen syyn (Luomajoki 2006).

Neuropaattinen kipu on sensorisen hermojarjestelman hairioén, kuten vammaan tai
sairauteen liittyva. Kivun taustalla ollessa perifeerisen hermon (aéreishermon) artymi-
nen, saattaa kipua esiintyd yhden tai usean hermon alueella, hermopunoksen tai seg-
mentin alueella. Kipu voi olla myos sentraalista eli keskushermostoperdistd, jolloin

keskushermosto késittelee aistimuksia vaarin ja synnyttdd nain Kipuherkistymista.
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(Kauranen 2017, 546; Kaypéa hoito 2007.) Esimerkkej& neuropaattisesta kivusta ovat
aivoverenkiertohairion jalkitilaan liittyvat kiputilat sekd selan valilevypullistumasta
johtuvat hermojuurivauriot. Yksilosta ja kiputilasta riippuen neuropaattinen Kipu voi
olla jatkuvaa, johon ei liity ulkoista drsykettd, sahkomaisté tai sellaisen arsykkeen tuot-

tamaa, joka normaalisti ei aiheuttaisi kipua. (Kéypéa hoito 2007.)

Idiopaattinen kipu on mekanismiltaan tuntematon. Kivun syylle ei siis 10ydetd kudos-
tai hermovauriota. Sen méaaritystd hankaloittaa edelleen se, ett4 kipu saattaa heijastua
tai séateilla muualle kehoon. Joissain tapauksissa kivun taustalla saattaa olla jokin
psyykkinen oire kuten masennus, jolloin puhutaan tarkemmin psykogeenisesta ki-
vusta. (Kauranen 2017, 546.)

Kipu voidaan my0s jaotella muiden siihen liittyvien tekijoiden mukaan, kuten mika on
sen kesto, sijainti, voimakkuus tai syy. Biologialtaan kivun esiintymiseen liittyvét no-
siseptorit, jotka reagoivat kehoon kohdistuviin arsykkeisiin, kipuviesti, joka kulkee
hermosoluissa kohti aivoja seka itse kipukokemus, jonka aivot madrittelevét tuodun

tiedon perusteella. (Terveyskylan www-sivut 2018.)

2.2.1 Akuutti ja krooninen Kipu

Akuutiksi kivuksi kutsutaan akillisesti alkanutta kipua, joka kertoo kehoon kohdistu-
vasta ei-halutusta &rsykkeestd. Kivun syyna on yleisesti jokin spesifi syy, kuten mur-
tuma, tulehdus tai leikkaus. Koska syy tiedetdén, sitd voidaan myds hoitaa, jolloin kipu
yleensa katoaa. Akuutin kivun katsotaan kestdvén korkeintaan 3 kuukautta. (Southern

pain and neurological www-sivut 2020.)

Krooninen Kipu on yleisesti hankala ja helposti vaarin diagnosoitu vaiva. Se méaaritel-
l&&n pitkittyneeksi kivuksi, jolle ei 16ydy selkedd syytd ja on kestényt yli 3-6 kuu-
kautta. Krooniseksi kivuksi voidaan luokitella esimerkiksi pitk&éan jatkuneet paanséryt,
selkékivut tai nivelrikko. (Southern pain and neurological www-sivut 2020.) Kroonista
Kipua ei pystyté yksiselitteisesti maérittelemaan, se koetaan epasédénndolliseksi ja ainut-

laatuiseksi. Kivun kroonistumiseen vaikuttavat psykososiaaliset tekijat, kuten yksilon
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aikaisemmat kipukokemukset, kivun pelko, stressi, elamantilanne ja yksilolliset usko-
mukset Kivusta. (Buxton n.d.) Aikaisemmin mainittu modulaatiovaihe voi myos vai-

kuttaa kivun kroonistumiseen.

2.3 Psykososiaaliset tekijat

Kivunpelko on yksi iso tekija kivun kokemisessa. Joskus pelko on jopa lamauttavampi
kuin kipu itsessédan. Pelon ansiosta tapahtuu niin sanottu vélttamiskayttaytyminen eli
Kivun pelossa aletaan valttelemaan tiettyja liikkeita tai asioita. Pelkoa voi herattd
myd@s asiantuntijan luoma kuva sairaudesta tai vaivasta. Jos asiaa suurennellaan ja se
saadaan kuulostamaan vakavalta asialta, ei ole ihme, ettd se saa ihmisen pelkotilaan ja
valttelemaan arjen asioita. Pelon liséksi myds silld on merkitysta mité henkil6 itse ajat-
telee Kivun tai sairauden syystéa. Téhan liittyy vahvasti attribuutio eli saatetaan syyttaa

sairaudesta ja kivusta esimerkiksi 148kari4 tai tyonantajaa. (Luomajoki 2018, 49-51.)

Kuviossa 1 demonstroidaan sit4, miten akuuttiin vammaan suhtaudutaan. Jos pelkoja
ei synny, paraneminen paasee vauhtiin. Jos taas pelkoja koetaan, syntyy tietynlainen
oravanpyora. Katastrofisaatiossa koetaan negatiivisia tunteita ja ajatuksia liittyen ki-
puun ja sen ennakointiin. Tast4 paastaan itse kivunpelkoon ja sen kautta asioiden ja
tekemisten valttelyyn, misté tiedetddn syntyvén kipukokemus. Ndin tapahtuu kayttay-
tymisen muutos, jossa ihminen oppii kipua tuottavien tilanteiden vaistamisen, jolloin
Kipu, pelko ja ahdistus niistd vahenevat. Sellaisen tilanteen syntyessd, jota ei pystyta
valttelemadn, tulee pelko takaisin ja kierre lahtee liikkeelle alusta. (Hakim, Keer &
Grahame 2010, 47-48.)
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Kuvio 1. Kivun kroonistumiseen vaikuttavat psykososiaaliset tekijat. Kuvio suomennettu. Alkuperéinen (Hakim,
Keer & Grahame 2010, 48).

Myas silld on merkitystd, miten kipua ajattelee osana elamaa. Hyvéksymalla kivun
ihminen pystyy toimimaan paremmin ja jatkamaan eldm&é kivusta huolimatta. Vas-
tustamalla kipua ja jatkuvasti etsimélla parannusta, tunne eldmanhallinnasta ja itses-
t4an pysyy negatiivisena, jolloin kivun antaa maaritella elaméé. Kamppailemalla kivun
kanssa ajatus jaa herkasti siihen, mihin keho ei kivun takia pysty, kun taas hyvaksy-
maélla sen pystyy ajattelemaan kaikkea sitd, mihin se vield pystyy ja l0yt&& uusia na-
kokulmia. Siksi olisi tarke&é saada kontrolli kivusta eika antaa kivun kontrolloida it-
sedén. (Hakim, Keer & Grahame 2010, 17.)

Kipupotilaiden kanssa toimivilla ammattilaisilla on tarkeé rooli keltaisten lippujen
huomioimisella. Keltaisiksi lipuiksi kutsutaan psykososiaalisia tekijoita, jotka ovat ris-
kitekijoind kivun kroonistumiselle. Ryhmittely on jaettu seitsemaan osaan: kipukayt-
taytyminen, kipu-uskomukset ja asenteet, taloudelliset, tunneperdiset, diagnostiset,

tydhon liittyvat sekd perheeseen liittyvat tekijat. (Luomajoki 2018, 51.)
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3 TOIMINTAKYKY

THL:n mukaan toimintakyky maarittyy siten, millaiset ovat yksilon fyysiset, psyykki-
set ja sosiaaliset edellytykset normaaleista, vélttdmattomista jokapaivaisistad toimin-
noista selviytymiseen. Liséksi td4han vaikuttaa ympadristd, jossa yksilo toimii ja sen
myonteiset seka kielteiset vaikutukset. Jos kaikki osa-alueet toimivat hyvin, auttaa se
ihmista jaksamaan tydelaméssa ja arjessa, voimaan hyvin ja toimimaan itsenéisesti.
Hyvé toimintakyky voidaan ajatella myos tasapainotilana ihmisen omien kykyjen, ym-
périston ja tavoitteiden valilla. (THL www-sivut 2021.)

Kaikilla toimintakyvyn osa-alueilla on vaikutuksia toisiinsa. Hyva fyysinen toiminta-
kyky auttaa mieltd jaksamaan. Liikunnan ja liikkumisen avulla saamme parannettua
verenkiertoa aivoissa ja aikaan uusia yhteyksia aivosolujen vélilla, joilla on suora mer-
Kitys esimerkiksi muistiin. Liikkumalla ystavien kanssa piddmme yll& sosiaalisia suh-
teita ja kontaktia ymparistoomme. Hyvé sosiaalinen toimintakyky ja ihmisten tapaa-
minen pitavat mielen koholla ja aivot virkeind. Ulos saattaa olla mielekk&ampéaa l&dhted
liikkumaan ystévén seurassa kuin yksin. Hyva psyykkinen toimintakyky taas motivoi
nousemaan aamulla sdngysta ja lahted tapaamaan ihmisié ja harrastamaan liikuntaa.
On todettu, etta psyykehdiriot vaikuttavat muistiin heikentavasti ainakin véliaikaisesti.

(Muistiliiton www-sivut n.d.)

3.1 Toimintakyvyn osa-alueet

Fyysinen toimintakyky on arjessa selviytymisen kannalta oleellinen ja ehka jopa isoin
osa. Sen avulla arvioidaan yksilon kykya liikkua ja toimia yhteistydssa eri kehon osien
valilla. Fyysiseen toimintakykyyn luetaan lihaskunto (lihasvoima ja -kestavyys), kes-
tavyyskunto (sydan-, verisuoni- ja hengityselimistd), nivelten liikkuvuus, kehon asen-
non ja liikkeiden hallinta (asentotunto, koordinaatio) seka keskushermosto. (THL
www-sivut 2021.) Fyysiseen toimintakykyyn voidaan liittdd myGds ergonomia, jolla
tarkoitetaan yksilon fyysisia ominaisuuksia ja tarpeita verraten tyon kuormittavuuteen.

Ergonomiaan pystytddn vaikuttamaan muuttamalla tydympdrist0d tai tyovalineitd
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siten, ettd yksilon voimatuotto ja suorituskyky olisi paras mahdollinen. (Tyéterveys-

laitoksen www-sivut.)

Psyykkinen puoli on noussut viime aikoina entistd enemmén esille varsinkin fysiote-
rapian ndkdkulmasta. Tiedostetaan sen suuri merkitys yksilén hyvinvoinnille ja arjessa
parjadamiselle, mutta myos vaikutukset muihin toimintakyvyn osa-alueisiin. Psyykki-
nen toimintakyky kasittdd mielensisdiset toiminnot, joiden avulla yksilé parjaa arjen
ongelmatilanteissa. Siihen kuuluvat esimerkiksi mielenterveys ja mielentila, elaman-
hallinta sek& persoonallisuus. Naiden lisdksi psyykkinen toimintakyky pitéa sisallaan
tuntemiseen ja ajatuksiin liittyvia asioita, kuten kyvyn tuntea, muodostaa kasityksia
itsestaan ja ymparistosta seké suunnitella elaméénsa ja tehda tarvittavia ratkaisuja sen
eteen. (THL www-sivut 2021.)

Sosiaalinen toimintakyky puolestaan kattaa yksilon lisaksi ympariston, jossa han toi-
mii, sosiaaliset suhteet sekd yhteiskunnan. Toimintakykya pystytdan havainnoimaan
erilaisissa vuorovaikutustilanteissa, kuten millainen on yksilon sosiaalinen aktiivisuus
jamillaisia osallisuuden kokemuksia niista syntyy. (THL www-sivut 2021.) P&dhkinén-
kuoressa sosiaalinen toimintakyky on osallistumista sellaisiin kanssakdymisiin, jotka
yksilo kokee mielekkéiksi. Tassa korostuu ekstrovertti-introvertti luonteenpiirteet. Jot-
kut ovat luonnostaan sosiaalisempia ja nauttivat sellaisista tilanteista enemman, kun
taas toiset pitdvat enemman omasta ajastaan. Ekstrovertit kokevat mielekkyyden ja
onnistumisen tunteita isossa porukassa, kun taas introvertti kokee naita tunteita yksin

ollessaan tai vain yhden ihmisen seurassa. (Raypole 2019.)

Neljas toimintakyvyn osa-alue on kognitiivinen. Kognitiivinen toimintakyky kuvaa
tiedonkasittelyd, johon kuuluu toiminnot tiedon vastaanotosta séilyttdmiseen ja kayt-
todn. THL on listannut esimerkeiksi muistin, oppimisen, keskittymisen, hahmottami-
sen, orientaation, ongelmien ratkaisun, toiminnanohjauksen seka kielellisen toimin-
nan. (THL wwwe-sivut 2021.) Kognitiiviseen toimintakykyyn voidaan yhté lailla osoit-
taa ergonomisia viitteita kuin fyysiseen toimintakykyynkin. Kognitiivisessa ergonomi-
assa kartoitetaan yksilon kykya tiedonkasittelyyn ja muokataan tydympéristoa ja vali-

neitd sen mukaan. (Muistiliiton www-sivut n.d.)
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3.2 ICF-luokitus

Tutkittaessa ja arvioitaessa yksiloiden toimintakykyéd, voidaan apukeinona kayttaa
ICF-luokitusta, joka on kansainvalinen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja tervey-
den luokittelujarjestelmé. Sen avulla pystytddn kuvaamaan sairauden tai vamman,
tassa tapauksessa hypermobiliteettisyndrooman ja kivun, mahdollisia vaikutuksia yk-
silon arkeen ja toimintaan. Luokituksessa kuvataan kahta kategoriaa; toimintakyky ja
toimintarajoitteet, joihin kuuluu kehon toiminnot, rakenteet ja suoritukset seka kon-
tekstuaaliset tekijat, joita ovat yksilo- ja ympaéristotekijat. ICF-luokittelu kuuluu osana
ammattilaisten kayttdamaan 1CD-koodistoon, jonka avulla diagnoosin méarityksesta

saataisiin yhtendinen eri ammattikuntien valilla. (THL www-sivut 2020.)

Rundell, Dawenport ja Wagner ovat luoneet mallin siit4, miten yhdistamalla ICF:n
osa-alueet fysioterapiaprosessiin ja yhdistelemalla kliinisen péaattelyn tuloksia, tieteel-
lista tietoa ja asiakkaan omaa nakokulmaa, saataisiin mahdollisimman moniulotteinen
tulos. (Kuva 1)

Rundellin, Dawenportin ja

Wagnerin esittama integroitu

malli ICF:n osa-alueista, kliinisestd
paittelysta ja fysioterapiaprosessista,
jossa keskidssa on asiakas ja hanen
toimintakykynsd.
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tieteellinen
tieto

,,,,, m
Tulosren terveydentila

‘ arvuomu Turkimlnen]
/ Suoritukset
‘\
\
Yksilo- ja
Fysioterapian B “ris:é
toteuttaminen ypers
o tekijac =

Y % Osallis-
Kehon tuminen
toiminnot ja
/ rakenteet V\_/
Asiakkaan

Fysnoteraplan Hypoteesnen
suunnittelu | muodostaminen
- Fysioterapeutin

oma nakokulma Liges kliininen paattely

Kuva 1. Malli ICF:n osa-alueista, kliinisesté paattelysta ja fysioterapiaprosessista. (Kauranen 2017, 27)
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4 MENETELMAT

4.1 Tarkoitus ja tavoite

Opinndytetyon tarkoituksena oli haastattelemalla keréta hypermobiliteettisyndrooman
kanssa elavien ihmisten kokemuksia toimintakyvysta, kivusta seké niihin liittyen saa-

mastaan avusta terveydenhuollon ammattilaisilta, erityisesti fysioterapeuteilta.

Tavoite oli lisata niin terveydenhuollon ammattilaisten, kuten fysioterapeuttien ja l1&&-
karien sekéd hypermobiliteettisyndrooman kanssa eldvien ihmisten ymmarrysta hyper-
mobiliteettisyndroomasta, siihen liittyvasta kivusta seka sen hoidosta. Tavoitteena oli

samalla tuottaa uutta tietoa Reumaliiton kayttoon jaettavaksi eteenpdin.

Tutkimuskysymykset: Miten haastateltavat kokevat hypermobiliteettisyndroomaan
liittyvéan toimintakyvyn?

Miten haastateltavat kokevat hypermobiliteettisyndroomaan liittyvan kivun?
Millaista tukea ja apukeinoja hypermobiliteettisyndrooman kanssa eldvat ihmiset ovat
saaneet terveydenhuollon ammattilaisilta, erityisesti fysioterapeuteilta, kipuun ja toi-

mintakykyyn liittyen?

4.2 Aineiston keruu ja osallistujat

Tyon suunnittelussa l&dhdettiin liikkeelle siitd nakékulmasta, miten saataisiin eniten
tietoa kyseisesta aihepiiristd. Nain ollen tutkimustyypiksi valikoitui laadullinen tutki-
mus ja aineistonkeruumenetelmaksi haastattelu. Tarkoitus oli lahted kerd&maén koh-
deryhman omia kokemuksia oireyhtymasta haastattelujen kautta. Tallgin tutkimusstra-
tegiaksi valikoitui fenomenologinen tutkimusmenetelma, jossa kerataan tietoa ihmis-

ten omien havaintojen ja kokemusten kautta (Jyvaskylén yliopisto Koppa 2015).

Haastattelu oli puolistrukturoitu, silla tarkoitus oli esittda samat kysymykset jokaiselle
tutkimukseen osallistuvalle, mutta valmiita vastausvaihtoehtoja ei annettu (Hirsjarvi

& Hurme 2001, 47). Paateemoja oli kolme: toimintakyky, Kivut seka fysioterapeuteilta
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saadut avut kivun hallintaan. Teemat pysyivat samoina koko haastattelun. Haastattelut
suoritettiin etdnd videopuhelun yhteydella Hill-sovelluksen kautta. Haastateltavien
suostumuksella keskustelu tallennettiin joko ddnen sek& videon tai halutessa pelkés-
tdan &énen kautta loppulitterointia varten. Haastattelut kestivat puolesta tunnista tun-

tiin.

Haastateltavat haettiin Facebook-ryhmastd (Vempulat -hypermobiliteettisyndrooma
(HMS)/yliliikkuvat nivelet). Sivustolta kyseltiin kiinnostusta ottamaan osaa kyseiseen
tutkimukseen. Tall6in 1&htékohtana olivat HMS- ja EDS-diagnoosit. Naisté saatiin ko-
koon 24 henkildd, joiden yhteystiedoista luotiin WhatsApp-ryhmad, jossa kerrottiin
tyon tarkoituksesta enemman. Kun aihe oli rajattu pelkkdaan HMS-diagnoosiin, vaheni
tutkimusjoukko yhdeks&an. Opinndytetyon laajuutta ajatellen tdma oli sopiva méaré,
jolloin materiaalia ei kertynyt litkaa aikaan nédhden. Yhteystiedot saatiin jokaiselta yk-
sityisviestilla, jolloin pystyttiin lahettdmaan suostumuslomake jokaiselle Kirjeena pos-
titse. Allekirjoitetun suostumuslomakkeen lahetti takaisin kahdeksan osallistujaa. En-
nen haastatteluja tutkimukseen saatiin viel& yksi kiinnostunut osallistuja, jolloin haas-
tatteluihin osallistuvia oli yhteensd yhdeksan. Haastatteluissa kuitenkin ilmeni yhdell&
olleen EDS-diagnoosi, jolloin tutkimuksen luotettavuuden vuoksi kyseinen haastattelu

jatettiin pois.

4.3 Aineiston analyysi

Haastattelun alussa oli taustatietokysely (Taulukko 1), josta ilmeni vastaajien ik, su-
kupuoli, diagnoosi ja sen ICD-koodi (M35.7), milloin oireyhtymé& oli diagnosoitu,
mika terveydenhuollon ammattilainen sen teki sekd mahdolliset perussairaudet ja ni-
velsairaudet. Itse haastattelussa oli avoimia kysymyksia teemoja ajatellen. Lopussa oli
vapaa sana, johon osallistujat saivat vastata omin sanoin, jos haastattelussa jai jotain
oleellista kysymatta teemoihin liittyen. Haastattelurunko (Liite 1) pidettiin suhteelli-
sen vapaana, mikali jokin kysymys koettiin turhana tai jotakin teemaa oli tarkennet-
tava. Valmistuneiden kysymysten laadun ja méaaran takaamiseksi tehtiin yksi testihaas-
tattelu, jotta tarpeen vaatiessa niitd oli mahdollista muokata. Haastattelupohja lahetet-
tiin haastateltaville etukateen, jotta heilld oli mahdollisuus kdyd& kysymykset 1&pi ja

miettid niihin vastauksia ennen haastattelua. N&in saastettiin haastattelujen aikaa seka
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helpotettiin haastattelujen etenemista. Haastattelujen edetessé runko tarkentui muuta-
malla lisdkysymykselld seka tarkemmalla sanavalinnalla. Muuten kysymykset pysyi-

vat samoina viimeiseen haastatteluun asti.

Haastattelut litteroitiin eli kirjoitettiin puhtaaksi. Koska haastattelumuoto oli puo-
listrukturoitu, paatettiin litterointi toteuttaa poimimalla tyon ja teemojen kannalta
oleelliset asiat. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 138-141.) Sivuja litteroinnista tuli 14 font-
tikoolla 11 ja rivivalilla 1,1. Litteroinnin jalkeen jokaisen vastaukset yhdistettiin eril-
lisille Word-pohjille teemojen mukaan, eli kaytettiin teemoittelua. N&in oli helpoin
luoda koottu tulos vastausten ollessa samalla arkilla. Tuloksissa kéytettiin listausta,
vertailua seka yhdistavia tekijoitd. Tulokset-osioon liitettiin myds sitaatteja haastatel-
tavilta havainnollistamaan teemoja. Nain myos esitettiin luotettavuutta siité, ettd poh-
jalla on oikea aineisto. (Saaranen-Kauppinen & Puusnhiekka 2006.)

4.3.1 Taustatiedot

Taustatiedoista selvisi, ettd kahdeksalla yhdeksasta osallistujasta oli diagnoosina tut-
kimuksen vaatima hypermobiliteettisyndrooma. Yhdell& selvisi haastatteluvaiheessa
olevan EDS-diagnoosi, joka jouduttiin jattaméan pois tutkimuksesta, vaikka kysei-
sessa muodossa oli mukana hypermobiliteettia. Kaikki osallistujat olivat naisia ja ika-
haarukaltaan hyvinkin laajalla skaalalla. L&hes kaikki, seitseman kahdeksasta, oli
diagnosoitu 2010-luvulla. Diagnosoijina toimi fysiatri, reumatologi tai peruslaakari.
(Taulukko 1). Perussairauksia tai nivelsairauksia ei ollut puolella osallistujista. Puo-
lella taas esiintyi nivelsairauksista nivelrikkoa, valilevyongelmia ja mainittiin myds
hypermobiliteettiin liittyvét liitannéiset. Perussairauksina esille tuli kilpirauhasen va-

jaatoiminta, keliakia, fiboromyalgia seka Basedowin tauti.
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Taulukko 1. Taustatiedot.

Sukupuoli Ikaluokka Diagnosointivuosi  Diagnosoija

1 3 3 1

1 3 2 2

1 1 3 1

1 2 2 1

1 1 3 1

1 2 1 3

1 3 2 3

1 4 2 1

1= nainen, 100 % 1=20-30, 25 % 1=2005-2010, 13 % 1= fysiatri, 57 %
0= mies, 0 % 2=31-40, 25 % 2=2011-2015,50 % 2= laékari, 14 %

3=41-50, 38 % 3=2016-2020,38% 3= reumatologi, 29 %

4= 51-60, 13 %

4.4 Eettisyys

Ennen haastatteluja osallistujille lahetettiin suostumuslomake, jossa allekirjoituksella
suostuttiin haastatteluissa keréttyjen tietojen kayttoon tydssa. Samassa lomakkeessa
oli tiedote tutkimuksesta, josta kavi ilmi tyon tarkoitus ja mahdollisesti vaadittavat
toimet (Liite 2). HenkilGtietoja koskeva tietosuojaseloste lahetettiin suostumuslomak-
keen ohella. Lomakkeet l&hetettiin Kirjeind postitse, ja jokaisessa kuoressa oli valmis
palautuskuori allekirjoitetulle kopiolle, jolloin osallistujille ei syntynyt kuluja. Kopi-
oita suostumuslomakkeesta oli kaksi, joista toinen jai osallistujalle ja toinen palautui
allekirjoitettuna takaisin tyon tekijélle. Salassapitovelvollisuus osallistujia kohtaan to-
teutui siten, ettd nimid tai muitakaan tunnistettavia tietoja ei tyossa kaytetty. Nimet ja
yhteystiedot séilottiin vain siksi aikaa, kunnes kirjekuoret saatiin lahetettyd. Suostu-
muslomakkeet sdilytettiin paikassa, johon muilla ei ollut paésya ja ne silputtiin tyon
valmistuttua. Yhteisty6kumppanin, koulun ja opinnéytetyontekijan kesken laadittiin

allekirjoitettu sopimus.
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4.5 Aikataulutus

Opinndytetyon suunnitelma aloitettiin syksylla 2020 ja esitettiin vuoden 2021 alussa
opettajille ja Fy18-ryhmalle. Suunnitelma hyvaksytettiin Reumaliiton yhteyshenki-
I611& ennen esitystd, jolloin tyéhon oli mahdollista tehda vield muutoksia heidan tar-
peidensa mukaan. Teoriaosuus Kirjoitettiin lahes valmiiksi 2021 alkukevaén aikana ja
haastattelut suoritettiin ennen kes&é osallistujien toivomassa ajankohdassa muutaman
viikon siséll4d. Kesén tdiden ja syksyn harjoittelun aikana opinndytety6 séilyi muok-
kaamattomana. Uudestaan tyo avattiin loppusyksylld 2021. Kolmen viikon aikatau-
lulla kasattiin loppu teoriaosuus, litteroitiin haastattelut seké koottiin niista tulokset ja
johtopaatds. Tyo esitettiin marraskuussa uudestaan opettajille sekd Fy18-ryhmadlle ja

l&hetettiin tyon tilaajalle.

5 TULOKSET

Toimintakyky Fvsiot iakeinot Ammattilaisten
(tukee/hankaloittaa) yslotérapiakeino VEERETGIG
) 4 N\ ( N\
Missa,
—  Ympdristo —  millaista, —  Kivunlievitys
kuinka usein
~———ro -~ -~
Lilkunta- oy | | Toimintakyvyn
aktiivisuus Kipulaakitys parantaminen
| 7 | 7 | —
)
— Tunteet
~———ro

Kuvio 2. Tuloksissa esitetyt asiakohdat.
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5.1 Toimintakyky

Toimintakyvyn osa-alueista fyysinen oli selkeasti rajoittavin osa haastateltavien ela-
méassd. Jokainen haastateltava koki oman fyysisen toimintakykynsa jollain tapaa alen-
tuneeksi hypermobiliteettisyndrooman mydétd. Osa kuitenkin totesi olevansa niin so-
peutuneita tilanteeseensa, etta eivat osannet ajatella sen hetkisen fyysisen toimintaky-
kynsé olevan normaalia” huonompi. Kivusta ja oireyhtymaésté oli tullut iso osa arki-
paivaa, jolloin heiddn normaali saattoi olla sitd, ettd pystyi imuroimaan muutaman
huoneen kotona ilman liséantyneita kipuja tai tyhjentdmaan tiskikoneen tiputtamatta
yhtéén astiaa. Fyysisista rajoitteista nousi esille raskaiden tavaroiden nostaminen ja
kantaminen, kavelemisen hankaluus, vasyminen, kémpelyys ja kivut. Kivut ja lihasvé-
syminen olivat ainoa selke& yhdistava tekijé kaikkien haastateltavien kesken, ja selke-
asti olivat myos rajoittavimmat. Selvé ero tuli tydnteon suhteen. Osalle sopi paremmin
fyysinen tyd, jossa sai liikkua, kun taas toisille sopi istumaty®. Tasta huolimatta jokai-
nen totesi lilkkumisen ja liikuttamisen helpottavan kipuja, kun paikallaan olo taas oli

epamukavampaa.

Vaikutukset psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn sen sijaan jakoi haastateltavia
enemman kahtia. Psyykepuolella toisiin oireyhtyma ei ollut juuri vaikuttanut, kun toi-
sella puoliskolla silla on ollut selkeitékin vaikutuksia. Osalla oli taustalla jokin mie-
lenterveyshairio, osa taas koki oireyhtyman luonteen vaikuttaneen psyykkeeseen. Yksi
haastateltavista koki diagnoosin takia olevansa tietyll4 tapaa huonompi kuin muut ja
toinen koki, ettei tule ymmarretyksi, silla kyseinen oireyhtyma ei valttamétta ndy ulos-
pain. Liséksi oli viittauksia siihen, jos fyysinen puoli ei toimi haluamalla tavalla, se
saattaa vaikuttaa henkiseen kuormaan. Sosiaaliseen toimintakykyyn puolet kokivat,
ettd oireyhtyma ei ole vaikuttanut, kun taas toiseen puoleen se oli vaikuttanut tavalla
tai toisella. He, jotka olivat tunteneet sosiaalisen toimintakyvyn negatiivisia muutok-
sia, kokivat, etteivat ymparilla olevat ihmiset valttdmatta ymmérré heidén tilannettaan.
Taman seurauksena on jouduttu luopumaan osasta ihmisisté ja karsimaan lahipiiria.
Tast4 huolimatta jokaisella oli tuki, oli se sitten puoliso, ystava tai terveydenhuollon
ammattilainen. Muutama oli keskittanyt sosiaaliset suhteet nettiin, mutta kokivat sen
itselleen sopivaksi. Muutamalle sosiaalisen verkoston vaheneminen oli tavallaan jopa

helpotus, jolloin energian pystyi kohdistamaan muihin asioihin.
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Kaikki haastateltavat eivat osanneet vastata, oliko hypermobiliteettisyndrooma tai
diagnoosin saaminen jotenkin muuttanut toimintakykya. Joillakin vaikutti ikd seka
diagnoosin saaminen vasta muutama vuosi sitten, toiset kokivat, ettei se ollut muutta-
nut toimintakykyd merkittavasti. Esille nousi luopuminen asioista, kuten harrastuk-
sista, tyOsta tai muista pienistd arjen asioista. Osaa asiat harmittivat, mutta osa on ko-
kenut luopumisen enemmankin helpottavana asiana. Osaksi luopumisen takia on jou-
duttu myds opettelemaan asioita uudestaan ja eri tavalla, jotta kroppa sietaisi parem-
min. Haastatteluissa mainittiin hyvaksyminen siitg, ettd ei pysty tekemdadan asioita enaa
samalla tavalla kuin ennen. Tarkedn ajatuksen sisaistdminen, ettd kaikkea ei ole pakko
tehdé kerralla, vaan asiat pystytdan jakamaan eri péiville tai eri aikoihin kehon vaati-
musten mukaan. Ylimaarainen miettiminen mitd voidaan ja mit4 ei voida tehda oli
lisddntynyt muutamilla. Kysymyksid heratti esimerkiksi voinko tai kannattaako tdndén
lahted johonkin, voinko ottaa kipul&ékettd, jos asiaan liittyy alkoholi, kumpi olisi fik-

sumpi, jaksanko kévella sinne asti, onko matkalla tuolia jne.

¥Jos lihden ulos esim. johonkin klubille, niin mistid md loydén tuolin? M en jaksa
seisoa hirveen kauaa polvien takia. Tunninkin seisominen jossain tuntuu vaikealta,

jolloin melkein ennemmin vaistan sen tilanteen ja olen menematta”.

5.1.1 Ymparisto

Ymparistosta kartoitettiin koti, ty0 ja muu ympadristd. Haastattelujen edetessé nousi
esille, ettd kotiin ja toihin oli helpoin liittdd tukevia ja hankaloittavia asioita. Tukea
tuovia seikkoja tuli myds esille paljon enemman kuin hankaloittavia, johon saattaa
vaikuttaa se, ettd oireyhtymén myoté esille tulleisiin ongelmiin on jo pyritty I0ytamaan
tukevia keinoja. Muusta ymparistosta oli annettu esimerkkeind autolla ajon seka por-

taat, jos muuta kerrottavaa ei 1oytynyt.

Kotiympéristossa arjen askareisiin vaikutti lahes kaikilla se, millaisessa fyysisessa
kunnossa he milloinkin olivat, eli periaatteessa kuinka kivuliaita. Kotona pystyi hyvin
saatelemaan omaa tekemisté jaksamisen mukaan ja mahdolliselta puolisolta sai apua.
Muita tukevia asioita olivat esimerkiksi hyva valaistus (yleiseen vasymykseen), hissi,

pieni asunto, hyvd sénky, erilaiset niveltuet seka erilaiset mukavuusasiat, joilla
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esimerkiksi sohvalla makoilu onnistuisi mahdollisimman kivuttomasti. Haasteita saat-
toi syntya tilanteissa, joissa ei muista pitaé ajatusta mukana tekemisessé. Esimerkkina,
jos tiskikonetta tyhjentéessa ei muistanut ajatella asentoja ja kroppaa, saattoi se hetken
kuluttua ilmeté lisdantyneend kipuna. Esille nostettiin myds arki vauvan kanssa, jolloin

vauvan kannattelu ja nosteleminen saattoivat tuottaa hankaluuksia.

TyOympaéristossa jokainen koki parjdavéansa. Tukea on saatu liittyen ergonomiaan
(ty6tuoli, -poyta, ndppdimisto, hiiri), tyopdivéan pituuteen, tyopisteen muokkaamiseen
sekd kollegoihin ja pomoon. Kuitenkin ergonomia-asioissa kaikki eivét siltikaan ko-
keneet tydpistettd kivuttomaksi ja mukavaksi, vaikka néihin oli tydpaikan puolesta pa-
nostettu. Sen sijaan monet nayttépaatetyota tekevat (4/8) olivat tyytyvdisia nykyisiin
etatyokaytantoihin. Kotona he ovat saaneet vapaasti vaihdella asentoja ja tyopisteita,
pitéé taukoja tarpeen mukaan eika ole tarvinnut matkustaa tyon ja kodin vélilla. N&in
monella on saastynyt energiatasoja muihin tehtéviin. Jotkut ovat saaneet lainaan ty6-
paikalta valineitd helpottamaan tydskentelya kotona, jos se on koettu hankalaksi. Fyy-
sisemmissa toissa olleet (2/8) kokivat hankalaksi toistot, kiireen, pitk&aikaisen rasituk-
sen sekd paikallaan seisomisen. Kaikkea eivat pysty tekemadn, mutta tyonantaja on
ollut ymmartavainen ja tietoinen asiasta. Loput kaksi olivat opiskelijoita, joiden koke-

mukset liittyivat padasiassa pitkiin istumajaksoihin paivén aikana.

Muuta ymparist6a ajatellen autolla ajo tai matkustajan paikalla istuminen olivat yksi
merkittava asia. Jokaisella haastateltavalla ndmé tuottivat jonkin ndkdisia ongelmia
varsinkin pidempaa matkaa kulkiessa. Jollain ongelmia tuotti pelkéstdan autoon me-
neminen ja sieltd pois tuleminen, jollain polkimien kayttd, joillain itse istuminen. Kui-
tenkin padasiassa kivut lisdantyivat autolla matkustaessa. Muita haasteellisiksi koet-
tuja asioita olivat esimerkiksi telttailu, yksin vaeltaminen, puutarhan hoito, portaat
huonoina pdivina, kauppareissuilla isompien ostosten tekeminen, pidemmat kavely-
matkat sekd kylmyys. Myods matkalle 1dht6& pitdd suunnitella normaalia tarkemmin,
kuten auto-/lentomatkoja, kohteessa tapahtuvaa rasitusta, kotiin seka arkeen palaa-
mista. Esimerkkind yksi haastateltavista kertoi kisamatkojen jalkeen ottavan aina maa-
nantain vapaaksi toista ja yhden yliméaraisen fysioterapiakaynnin viikolle, jotta keho
péésee takaisin tasapainotilaan. Harvat mainitsivat mitd&n suoraan COVID-19 vaiku-
tuksista, mutta he, jotka mainitsivat, pitivat tilannetta padosin positiivisena. Se tarkoitti

sitd, ettd tilanteen varjolla sosiaalisia tilanteita ei ollut pakko luoda seka sai
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tydskennella tai opiskella etdna eika ulos ollut pakko lahted kuin tarvittavissa tilan-
teissa. Yhteinen huono puoli oli se, ettd monet kuntosalit menivét kiinni eika pienem-

maélla paikkakunnalla p&&ssyt vélttaméattomaan fysioterapiaan.

5.1.2 Liikunta-aktiivisuus

Kaikki olivat yksimielisia siitd, ettd ilman minkaanlaista liikuntaa tai lilkkumista ti-
lanne olisi huonompi. Ilman sité paikat jaykistyvét ja lihastunto saattaa kadota. Mo-
nelta tuli myds kommentti tasapainoilusta. Liikuntaa on oltava tarpeeksi, jotta paikat
pysyvét kunnossa, mutta ei kuitenkaan liikaa, jotta keho ei kipeydy lisd4. Tdman monet
kokivat haasteelliseksi. Esimerkiksi kuntosalilla rankkuustason nostossa saa olla eri-
tyisen tarkka, silla siitd saattaa helposti tulla viikon kestévé lihaskipu, joka terveelld
ihmiselld kestdd normaalisti muutaman péivan. Myos eri liitkuntamuotojen merkitys
nostettiin esille. Jostain liikunnasta joku paikka saattaa tulla kipedmmaksi, mutta sa-

malla se helpottaa jotain muuta oiretta.

YJoka piiivii mielellddin vihdn jotain, koska muuten kroppa vetdiii veteliksi ja lihtee

asentotunto ja tunto lihaksiin tosi nopeesti”.

Liikuntamuodoiksi mainittiin kavely, ratsastus, erilaiset pilatekset, kuntosali, koti-
jumppa, juoksu ja arkiliikunta. Useimmat kokivat tasapainottelun tarkedna, joten eivét
ldhde ehdoin tahdoin tekemddn liikaa. Hankalaa se oli ihmisilla, jotka kokivat, etta
kaikki tehddédn “’kaikki tai ei mitdén” periaatteella. Hyoty-haittasuhde oli koetuksella
myas silloin, kun jokin tekeminen oli niin tarkead, etta sitd varten kesti mité vain. Esi-
merkiksi ratsastusta harrastava totesi, ettd vaikka joka kerta tunnin jalkeen kivut li-
séantyivat, oli harrastus niin tarked osa eldmaa, ettd sitd halusi sietéa.
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5.1.3 Tunteet
Kiukkuisuus | Hyvaksynta Pelko Hapea
Suru Viha RN [Arsyyntynel
-Syys
Turhautunei o
Epareiluus
-suus

Kuvio 3. Lista esille tuoduista paatunteista.

Tunteista turhautuneisuutta ja arsyyntyneisyytté saattoi kokea hypermobiliteettisyn-
droomaa, muita ihmisid tai itsedén kohtaan. Turhautuneisuus nousi oireyhtyméaé koh-
taan, silla tiedostus kipujen ja oireiden jatkuvuudesta lahes koko eldaman on lasna. Ar-
tyneisyys kasvoi ihmisid kohtaan, jotka suurentelevat omaa hetkellisestd Kiputilaa,
vaikka oireyhtyman kanssa kivut ovat lasna joka pdiva. Turhautuneisuutta koettiin
myos itseddn kohtaa, kun olotila on kuin olisi 40-vuotias, vaikka olisikin vasta 20-
vuotias. Helpotus tunteena tuli monella diagnoosin saamisen jalkeen. Tieto siita, etta
oireet eivét olleet pelkastaan kuvitelmaa, vaan kyseessa oli oikea diagnoosi, vapaultti.
Monet pystyivat tdman jalkeen hyvaksymaan tilanteensa, ja itsensa paremmin seké
antoivat luvan hellittdd ja tuntea olonsa sairaaksi. Kaikista ndista tunteista johtuen jot-
kut ovat myo6s oppineet tulkitsemaan niitd ja omia ajatuksia sek& pohtimaan omaa it-

sedan.

Pelontunne tuli esille suurimmalta osalta haastateltavista. Se saattoi liitty4 pelkoon pe-
riytyvyydestd, erilaisiin nivelten sijoiltaan menoihin tai kuten suurimmalla osalla, ki-
vunpelkoon. Kipu ja kivunpelko rajoittavat toimintaa, silla kipua pelataan, jolloin py-
ritdén vélttdmaan tekemasta asioita, jotka tuottavat Kipua. Tall6in voi syntya tunteita
paitsi jadmisestd, turhautuneisuudesta tai surullisuudesta. Jotain saatetaan jattaa teke-

matta tai vahintdankin tekemisessa pitéé olla varovainen. Kipua tulisi siis kunnioittaa.
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YKipua pelkid ja viilttid sekd sitd kammottavaa fatiikkia, minkd tietidi tulevan kun
rasittaa itsedan. Siina ei ole mitdan hauskaa. Se on sellaista pakokauhua, etta voi

kun tidltd pddsisi pois”.

5.2 Kivut

Kipuja esiintyi 100 %:lla haastateltavista. Kipua oli erilaista eri kohdissa, mutta kai-
killa se oli 1asn& jokapdivaisessa elaméssd. Haastattelun tuloksena kenenk&én kipu ei
ollut samanlaista kuin toisen. Jokainen kuvasi omaa kipuaan omin sanoin hieman eri
tavalla kuin toiset. Tdméan perusteella vdite siitg, ettd kipu on jokaisen oma subjektii-

vinen kokemus, pitdd enemman kuin paikkansa.

Useimmat tarkemmin asiaa ajateltuaan kokivat, ettd juuri hypermobiliteettisyndroo-
maan liitettyja oireita on ollut jo nuoresta asti. Toisin sanoen, jos useimmat saivat diag-
noosin vasta 2010-luvulla, ovat he painineet epdmaaréisten oireiden ja kiputilojen
kanssa pitkdankin ennen syyn selvidmista. Kivut kohdistuivat paaasiassa niveliin, ku-
ten polviin, olkapaihin, ranteisiin, lonkkiin ja &areisniveliin, mutta useat toivat esille
my0s selkékivut ja niistd enemman rintarankaan kohdistuvat. Kenellak&an kipu ei koh-
distunut vain yhteen paikkaan, vaan kipukohtia oli useampia. Niin kuin yksi haastatel-
tavista sanoi, mika sopi monen tarinaan: "’kipu on Kiertdvaa eika voi tietdd mihin seu-
raavaksi sattuu”. Kivun esiintymiseen saattoi vaikuttaa ylirasitus, lampétilavaihtelut,

huono asento, yleinen vointi tai sité esiintyi levossa ilman suurempia syita.
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Hermosarkya
Jaykkyyden tunnetta
Jaytavaa
Lihasvasyneisyytta
Puristavaa
Kuumottavaa
Lamauttavaa
Menkkasarkymaista
Tympeeta
Sarkymadista
Vihlovaa
Paineenomaista
Aaltoilevaa

Tylppaa juimimista
Puukkomaista

Kiputuntemukset L

Lukkoilevaa

Kuvio 4. Esille tuodut kiputuntemukset.

Kipua oli erilaista eri kohdissa eri ihmisilla. Jotkut tuntemukset olivat hetkellisia, tuli-
vat silloin talloin tai jatkuvia. Pahimmat kipukohdat kahdella kahdeksasta oli alaraajat
ja erityisesti polvet, neljall4 kahdeksasta rintaranka ja kahdella kahdeksasta yléraajat.
Polvi- ja yléraajakivut vaikuttavat ihmisten normaaliin toimintaan péivittdin, jolloin
ne olivat selkeimmat ja haitallisimmat alueet nimetd. Rintarankakipu taas monella ai-
heutti muita ongelmia niskan, kaulan tai alaselan alueelle. L&akityksesta kysyttaessé
puolella oli kaytossa kipuldakitys. 3/8 ei kayttanyt kipuldékitysté ollenkaan vaikutta-
mattomuuden tai la&keherkkyyden vuoksi ja 1/8 otti kipulddkkeen vain todellisessa

tarpeessa.

"Meinaa itku tulla tai tuleeki joskus, mut vilttimiitti se kipu ei oo niin voimakasta
vaan se yhdistelma kivun ja sen tiedon valilla, ettei se kipu lopu, jolloin se itku on

myaos siti turhautumista ja visymysti kipuun”,
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5.3 Fysioterapia ja sen menetelmét

Jokainen haastateltava oli k&ynyt fysioterapiassa jossain valissa hypermobiliteettisyn-
drooma-diagnoosin saatuaan. Toiset kokivat fysioterapiakeinoista olevan enemmaén
hyotya, toiset vahemmaén. Fysioterapiassa kaytettyja positiiviseksi luokiteltuja keinoja
olivat huippukylmé, akunpunktio, LPG-hoito, manuaalinen kasittely, fasciakasittely,
rintarangan manipulaatio, lammin- ja kylmahoito, séhkohoito seka laser. Mielipiteita
jakoi kylma- ja lamminhoidot. Pddasiassa suosittiin kylm&hoitoja, mutta tietyissa ti-
lanteissa lammintd pidettiin parempana. Vaikka monista keinoista koettiin olevan hyo-

tyd, oli vaikutus kuitenkin yleensa vain hetkellista.

Parempana ja pidempiaikaisena apuna pidettiin harjoittelua oikeassa suhteessa. Osana
toimintakyvyn parantamista ja kipujen helpottamista olivat erilaiset lihasvoimaharjoit-
teet, asentotuntoharjoittelu, kehonhallintaharjoittelu sek& rintarangan liikkuvuushar-
joitteet. Monet nostivat esille, miten fysioterapiassa on osattava lahtea liikkeelle mah-
dollisimman alusta ja pienilla panoksilla. Erds haastateltava oli kdynyt seitsemén
vuotta fysioterapiassa, jossa lahdettiin liikkeelle hahmottamalla kehon oikeita asen-
toja. Tasta pienin askelin oli péasty siihen, ettd oli vuoden kéynyt kuntosalilla teke-
massa taysmittaista harjoittelua kuusi kertaa viikossa. Aikaa on mennyt, mutta pikku-
hiljaa on péasty tilanteeseen, jossa kivut ovat helpottuneet alkuun nghden ja kehon
toiminta on parempaa ja luotettavampaa. Oman kokemuksensa mukaan erds haastatel-
tava sanoi fysioterapian olevan monelle vertaistukiryhmassa olevalle niin sanottu "’pu-
nainen vaate”. On kéytetty erilaisia fysioterapeuttisia keinoja, mutta koska tuloksia ei
ole heti nékynyt, fysioterapia lopetetaan ja siirrytadn johonkin muuhun. Haastatte-
luissa nostettiin tarkedna kohtana esille harjoittelun lisaksi yksityiskohtainen ohjaus ja
neuvonta fysioterapeutin puolelta, ei vain harjoittelun alussa, vaan koko matkan ajan.
Néin pidetaddn huoli, etta liikkeet tehdaan oikein, jolloin valtytaan ylimaaraisilta ki-
vuilta. Haastateltavista kaikki tiedostivat harjoittelun merkityksen ja tarpeen, mutta
ongelmaksi muodostui jatkuvien kipujen lasndolo, vaaranlaiset harjoitteet tai motivaa-
tion puute. Viimeisen kohdan mukaan usean suusta tuli jo legendaksi muodostunut

lause, ettd kun pitéisi, mutta vain jotenkin ne ovat jaaneet.

YEi voi hakee voimaa, jos ei tiedi missdi asennossa esim. jalan kuuluu olla”.
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»Jos sul on koko kropassa kipuja, oot aivan vasyksissa ja sit ne sanoo sulle et sun
tarvii treenata enemman kuin muiden, niin milla mittarilla se on kohtuullinen

haaste?”.

TENS-laite

Paikallinen kylma (geelit, paketit)
Lammin (kaurapussi, kylpy)

Lampiman ja kylman vaihtelu

Erilaiset tuet ja kompressiotuotteet
(selkd-, sormi/ranne-, polvi-, nilkkatuki

Fasciahierontatuotteet (pallot, rulla)
Tukipohjalliset

Kinesioteippaus

Kipumusiikki

Rentoutusharjoitukset

Kuvio 5. Haastateltavien itse kaytetyt kivunlievityskeinot.

Monella vei pitkélle jo pelkéastdén kehon kuuntelu ilman sen suurempia apuvalineita.
Esimerkkeina lihasten aktivointi ja 16ytdminen, lepo sekd ylimenevien asentojen ja
liikkeiden vélttaminen. Useat olivat myos hakeneet apua eri ammattikunnilta, kuten
hierojalta, jasenkorjaajalta, vyohyketerapeutilta, osteopaatilta tai napropaatilta. Nais-
sékin hyoty oli hetkellista tai ei ollut hyotya vélttdmatta lainkaan. Kuvassa 2 ja 3 on
yksi esimerkki sormien niveltuista, jotka on myonnetty yliliikkuvuuteen, jonka myota
kasilla tekeminen on hankaloitunut selvasti. Tukien kanssa sormien liikkuvuus on hie-

man rajoittunut, mutta pystyy kuitenkin tekemaan sormindpparyytta vaativia tehtéavié.
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Kuva 2. Sormituet kammenpuolelta. Kuva 3. Sormituet peukalon puolelta. (Krista Koi-

(Krista Koivuniemi) vuniemi)

5.4 Terveydenhuollon ammattilaisten vastaanotto

Kokemusten mukaan terveydenhuollon ammattilaisten vastaanotto on ollut vaihtele-
vaa. Riippuen iasta ja siitd kuinka kauan apua on etsinyt, oli kokemus hieman erilai-
nen. Heilld, joilla oli enemman ikaa ja diagnoosi oli saatu 2010-luvun vaihteessa, ko-
kemus oli vaihtelevin. On ollut ladkareitd ja fysioterapeutteja, jotka ovat olleet asiasta
kartalla, joilta on saanut apua ja neuvoja oireyhtyman suhteen, mutta myas niité, jotka
eivét tiedd asiasta kovinkaan paljon. Nuoremman polven edustajat, joiden diagnoosista
oli véhén aikaa eivat taas olleet juuri kdyneet terveydenhuollon ammattilaisilla, joten
heilld ei kokemusta ole kertynyt samalla tavalla. Muut osallistujat, jotka eivat menneet
néihin kategorioihin, olivat lahes yksimielisia siitd, ettd tietoisuutta ja asennetta olisi
parannettava. Kokemuksina oli, ettei oireyhtymaésta tiedetd, sitd vahatellaan tai ei us-

kota. Mydskaan oireyhtyman liitdnndisoireita ei koeta tunnistettavan tarpeeksi hyvin.

Kun ammattilainen ei tiedd oireyhtymaésta tarpeeksi, ei hdn myodskaan pysty kertomaan
asiakkaalle siitd kaikkea tarvittavaa. Nain ollen diagnoosin saaneet ovat joutuneet itse
kaivamaan tietoa netistd ja kirjallisuudesta kysymyksiinsad. Kun ammattilainen ei usko

tai véahattelee asiakkaan tilannetta, saa se asiakkaalle samantyylisen olon kuin tdmé ei
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olisi oikea juttu tai ettd se on vain korvien valissad. Ndin voidaan liiankin helposti vai-
kuttaa negatiivisesti psyykkiseen toimintakykyyn ja hyvinvointiin. Asiakas ei saa kun-
nollista apua esimerkiksi kipulddkityksen méaéritykseen tai jatkon mahdollisuuksiin.
Esille tuotiin my6s ammattilaisten kdayttdma sanasto. Varsinkin diagnoosin alussa oli
hankala péaésta asiasta perille, oli asia sitten mika tahansa, jos sanasto on pelkastaén

ammattitermistoa.

”Se ei silti oo sama kuin joku katsoo sen mun tilanteen ja antaa siihen neuvoja kuin

ettii luen tutkimuspapereita ja mitd yleisesti on tehty”.

6 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tutkimuskysymyksiin saatiin laagjat vastaukset ja niihin liittyen koottiin tulokset seka
johtopaatokset. Jokaisen toimintakykyyn hypermobiliteettisyndrooma oli vaikuttanut
heikentévasti, mutta positiivisiakin muuttujia oireyhtyman myoéta oli tullut. Vaikka
toimintakyky ja toimiminen arjessa oli hankaloitunut, parja@miseen oli 16ydetty uusia
vaihtoehtoja ja keinoja. Fyysinen toimintakyky nostettiin jalustalle vaikeimpana
osana, mutta sen myota myos sosiaalinen ja psyykkinen puoli olivat kuormittuneet.
Tamaé vahvistaa teoriaa toimintakyvyn osa-alueiden linkittymisesté toisiinsa (Muisti-
liiton www-sivut n.d). Oireiden kannalta liikkuminen oli parempi vaihtoehto kuin pai-

kallaan seisominen tai istuminen.

Kipuja esiintyi kaikilla paivittain, mutta niihin suhtautuminen oli jokaisella hieman
erilainen. Toiset olivat ottaneet sen osaksi arkea ja hyvaksyneet, ettd sen kanssa on
parjattava lopun ikaa. Toisilla Kipu rajoitti elamista ja siind toimimista enemman, ja
siihen toivottiin helpotuskeinoja. Pelkoa kipua kohtaan esiintyi haastateltavilla, jotka
eivét olleet kipu hyvaksyneet. Nain ollen tydssa demonstroitu kivunpelko nékyy konk-
reettisesti. Teoriassa tiedetddn, kuinka pelko kivusta hankaloittaa sen hyvéaksymisté ja
eteenpdin paasemistd, vaikka hypermobiliteettisyndroomassa ei Kivuista valttaméatta

paése kokonaan eroon. (Hakim, Keer & Grahame 2010, 47-48.)
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Kivun lievitykseen mainittiin monia keinoja, jotka olivat pitkalti hetkellista apua tuot-
tavia. Harjoittelu koettiin kaikista monipuolisimmin helpottavaksi tekijaksi, mika tu-
kee hypermobiliteettisyndroomasta tehtyjé tutkimuksia (Palmer ym. 2013). Yleisesti
ottaen harjoittelu on tehokkainta oireiden helpottamiseen kohtuullisissa maarin ja oi-
kein tehtynd. Tama vaatii osaavaa ammattilaista, jolla on tietoa ja taitoa harjoittelun
luomisesta huomioiden ihmisen yksil6lliset tarpeet ja tavoitteet. Tassd on ammattilai-
silla helppo sudenkuoppa, kun annetaan valmis harjoittelupohja kotiin. Ensinnékéén
liikkeité ei k&yda Iapi asiakkaan kanssa, jolloin liike voi menna taysin metséén, jos ei
hallita kehoa eik& tiedetd missé asennossa alkujaankaan on. Toisekseen liikkeiden vai-
keusasteen on oltava yksil6llisesti maaratty, jotta asiakas ei tulisi kipedmmaksi har-
joitteista. Kuten haastattelussa sanottiin, on osattava lahtea liikkeelle alusta ja pienilla

toistoilla sekd maarilla.

6.1 Luotettavuus ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksen menetelmié ja otantaa ajatellen luotettavuutta heikensi osallistujien ol-
lessa pelkki& naisia, vaikka hypermobiliteetti koskeekin padasiassa tata ryhméa. Myos
otanta olisi voinut olla suurempi kattavamman aineiston kerddmisen tueksi. Taméan
koettiin olevan kuitenkin sopiva maara opinndytetyon laajuutta ja tydmaaraa ajatellen.
Vaikka litterointi oli sallittu tehd& puolistrukturoidussa haastattelussa teemakohtai-
sesti, olisi luotettavuutta lisénnyt aineiston litterointi sanatarkasti. Haastattelurunkoon
olisi voinut antaa etukateen enemméan esimerkkeja kysymysten miettimisen tueksi.
Tyo6 keskittyi hypermobiliteettisyndroomaan, mutta useat sanoivat heti alussa, etta
diagnoosi on jaanyt pisteen tai kaksi paahan sidekudossairaus EDS:sta. Se, kuinka pal-
jon jaetuissa kokemuksissa nakyi mahdolliset EDS-oireet, on yksi Kriittisesti mietit-
tavé kohta. Usean kokemuksena oli, ettd jos EDS-diagnoosin kriteerit eivét tayty, hei-

dat niin sanotusti heitetddn hypermobiliteettisyndroomaryhmaan.

Positiivista oli osallistujien ikahaarukan laajuus, joka oli 20-vuotiaasta 54-vuotiaa-
seen. Ndin ollen kokemuksia ja nakékulmia kertyi nuorilta, joilla on ollut diagnoosi ja
oireita vasta muutamia vuosia sekd vanhemmilta, jotka ovat eldneet oireyhtyman
kanssa jo pitk&én. Osallistujat ottivat haastattelun tosissaan ja toivat esille paljon omia

esimerkkeja. Haastavaa oli litterointivaiheessa poimia tarkeimmat kohdat ja esimerkit,
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jotka vastasivat haastattelu- ja tutkimuskysymyksid. Asiaa oli paljon teemoihin liit-
tyen, mutta myds hieman niiden ulkopuolelta. Myds COVID-19 vaikutukset nakyivét
kokemuksissa hieman, miké oli positiivinen asia, sill4 sen vaikutuksia ei ole viel& ke-

retty tutkimaan paljon. N&in ollen ty6 on arvokas myds siind mielessa.

Kaiken kaikkiaan hypermobiliteettisyndrooman ollessa vield huonosti tunnettu ja tun-
nistettavissa, se on viime vuosikymmenelld ottanut isoja askeleita eteenpdin, mutta
tutkimuksille on edelleen tarvetta. Tietoa oireyhtymastd, sen diagnosoinnista ja hoi-
dosta olisi tuotava enemman esille. (Palmer ym. 2016; Terry ym. 2015.) Harjoittelun
hyodyistd on saatu tuloksia, mutta ei selkeda linjaa millaisesta harjoittelusta (Palmer
ym. 2013). Tutkimuksia olisi hienoa saada suomalaisten tekemana tai suomen kielell,
mika helpottaisi tiedon etsimistd. Kokemuspohjaisia tutkimuksia voisi olla lisadé laa-
jemmalla otannalla, vaikka ne ovatkin ty6laitd. N&in saisimme ajankohtaista tietoa
siitd, mita oireyhtymén kanssa eldneet ovat kokeneet hyddyllisiksi ja koota naista suo-

situksia.

6.2 Oma oppiminen

Yleisesti opinndytetyd tuo esille mielestani hyvan paketin teoriatietoa liittyen hyper-
mobiliteettisyndroomaan seka erilaisia kokemuksia, apukeinoja ja kehityskohtia niin
muiden sen kanssa elavien kuin ammattilaistenkin suuntaan. Haastatteluja oli todella
mielenkiintoista tehdd. Paasin hyvin kiinni oireyhtymén kanssa kamppailevien ihmis-
ten mieleen ja arkeen. Kuulin mité erilaisimpia tarinoita, joita kaikkia en valitettavasti

voinut liittda tahan.

Sain itse henkilokohtaisesti arvokasta tietotaitoa oireyhtymasté sek& kivusta tulevaa
uraani varten. Ammatissani koen osaavani tunnistaa hypermobiliteettisyndrooman oi-
reistoa ja ohjata tallaisen ihmisen eteenpdin oikealle ammattilaiselle. Osaan harjoitteita
ohjatessa pitdd mielessa yksilon l&htdtilanteen ja pohtia harjoitteita yksilon tarpeiden
mukaisesti. Tulevan ammattilaisen ndkokulmasta oli myods hyvé saada tietdd koke-
muksia muiden ammattilaisten vastaanotosta. Naistéd kokemuksista jokainen voisi op-
pia ja muistutella mieleen asiakkaan kuuntelun ja ymmartamisen taidon. Itsellani se

jai vahvasti mieleen asiana, johon omalla urallani haluan panostaa. Itse tyota tehdessé
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opein ajankayton suunnittelua, jota oli pakko tehda tydn eteenpéin viemiseksi. Myos

litteroinnin teko, vaikka se olikin hidasta ja aikaa vievéa, antoi arvokasta kokemusta.
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LIITE1

HAASTATTELURUNKO

Toimintakyky;
Millaiseksi koet tdiman hetken toimintakykysi?

=> fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen
=>» Millaisia muutoksia olet mahdollisesti kokenut toimintakyvyssasi hypermobi-
liteettisyndroomaan liittyen?

Millaiseksi koet ympéristosi?

= Mika ymparistossasi talla hetkella tukee/hankaloittaa normaalia arkitoimintaa
hypermobiliteettisyndrooman kanssa?

= Koetko oireyhtymé&n muuttaneen ymparistoa tai siin& toimimista jotenkin?
Miten?

Kerro hypermobiliteettisyndroomaan liittyvista tunteista

=>» Kerro mahdollisista oireyhtyman myo6té syntyneista peloista liittyen toiminta-
kykyyn tai kipuun

Millainen on liikunta-aktiivisuutesi?

=>» Onko harrastuksia, arkiliikuntaa ja kuinka usein
=> Millaisia kokemuksia liikunnalla/liikkumisella on kipuihin/toimintakykyyn?

Kivut;

Onko tahén oireyhtymaéan liittyvié kipuja? Jos kyll4, jatkokysymyksét.
Kauanko niita on ollut?

Kuinka usein ja missa niitd esiintyy?

Millaista kipu on?

=>» tuntemus, pituus (jaksottaista/kokoaikaista), kipu asteikolla 0-10
Onko kaytossasi kipulaakitysta?

Terveydenhuollon ammattilaiset/fysioterapia;

Kuinka ammattilaiset ovat ottaneet oireyhtyman huomioon?

Kuinka pitk&éan kavit terveydenhuollon ammattilaisilla HMS oirekuvan takia, ennen
kun sait virallisen diagnoosin?

Oletko kaynyt fysioterapiassa? Jos et, miksi?

=>» Millaisia kipuja helpottavia keinoja siell& on kaytetty?
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=>» Oletko Ioytényt itse tai terveydenhuollon ulkopuolelta keinoja, jotka omien
kokemustesi pohjalta helpottavat kipuja?

Millaista tukea olet saanut terveydenhuollon ammattilaisilta toimintakyvyn yllapita-
miseen/parantumiseen?

=>» Millaista hyotyé/haittaa olet kokenut niistd olevan?

Vapaa sana.
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LIITE 2

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

Kokemuksia hypermobiliteettisyndroomaan liittyvasta toimintakyvystd, Kivuista sekd néihin

terveydenhuollon ammattilaisilta saadusta avusta

Pyynto osallistua tutkimukseen

Teitd pyydetddn mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan teiddan kokemuksianne hypermobili-
teettisyndroomasta. Tiedote kuvaa opinndytetyota ja teidén osuuttanne siind. Perehdyttyénne
tdhén tiedotteeseen teillda on mahdollisuus esittdad kysymyksia vastuutaholle. Lomakkeen lo-

pussa teiltd pyydetddn suostumus opinndytetyéhon osallistumisesta.

Vapaaehtoisuus

Opinnaytetyohon osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Voitte myos keskeyttéa osallistumi-
sen koska tahansa syyta ilmoittamatta. Mikali keskeytatte tai peruutatte suostumuksen, teista
keskeyttdmiseen ja suostumuksen peruuttamiseen mennessa keréttyja tietoja voidaan kayttaa

osana opinndytetyota.

Tutkimuksen tarkoitus
Tarkoitus on haastattelemalla keratd teidan osallistujien kokemuksia hypermobiliteettisyn-
droomaan liittyvisté Kivuista, toimintakyvysta sekd niihin saaduista apukeinoista, ja néin tuot-

taa uutta koottua tietoa ammattilaisten seké oireyhtymén kanssa elévien kéayttoon.

Tutkimuksen toteuttajat
Mina, Krista Koivuniemi, toteutan tutkimuksen itse. Yhteistydkumppaninani toimii Reuma-

liitto. Omasta ammattikorkeakoulustani mukana toimii ohjaajani Riitta Kérkkainen.

Tutkimusmenetelmat ja toimenpiteet

Tarkoitus on lahted toteuttamaan haastatteluja loppukevaallg, jolloin otan yhteytta teisté jokai-
seen. Haastattelut tapahtuvat videopuhelun vélitykselld, jotta saataisiin aikaan mahdollisim-
man aito vuorovaikutus ja minké tallennan opinndytetyon loppulitterointia varten. Tahén jo-
kainen saa itse vaikuttaa tallennanko videon kuvan kanssa vai pelkastaan &anen. Videopuhelu
tapahtuu koulumme Hill -sovelluksen kautta, johon ldhetén teille linkin séhkdpostiin ennen
haastattelua. Hill -videopuheluun osallistuminen ei vaadi Kirjautumista, vaan pelkka nimi riit-
ta4. Jos osallistut haastatteluun puhelimen kautta, vaatii linkin avaaminen sovelluksen asenta-

mista. Tietokoneella linkki aukeaa suoraan. Tarkemman ajankohdan laitan jokaiselle samaan
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séhkdpostiin linkin kanssa. Ehdottamaani ajankohtaa ei ole lukkoon ly6ty, joten siitd voidaan

erikseen keskustella, jos tarvetta.

Lisatiedot
Kustannuksia tutkimukseen osallistumisesta ei teille synny. HenkilGtietoja ei tuoda opinndy-

tetyOssa esiin ja kaikki aineisto poistetaan heti tyén valmistuttua.

Tutkijan yhteystiedot;
Nimi: Krista Koivuniemi

Séhkdposti: krista.koivuniemi@student.samk.fi

Opinndytetydn ohjaajan yhteystiedot;

Nimi: Riitta Karkkéinen

Korkeakoulu; Satakunnan ammattikorkeakoulu, fysioterapia
Séhkdposti: riitta.karkkainen@samk.fi

Kiitos osallistumisestasi jo nyt ja oikein aurinkoista alkuvuotta!

Pyydan teitd lahettdmaan toisen allekirjoitetun kopion takaisin minulle.

Olen lukenut tutkimustiedotteen ja annan néin luvan kerdtyn aineiston kayttdmiseen

opinnaytetydssa.

Aika ja paikka

Sahkdposti

Osallistujan allekirjoitus ja nimen selvennys

Tutkijan allekirjoitus ja nimen selvennys



