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Abstract

Ehlers-Danlos syndrome (EDS) is a rare connective tissue disease and its effects on ability to function are
diverse. However, little information about the syndrome, as well as its rehabilitation, is available.

The primary purpose of the thesis was to compile information on EDS from medical publications in English,
to find out what symptoms individuals with different subforms of Ehlers—Danlos syndrome have, and to
study what interventions there is in occupational therapy to promote function in everyday everyday life
with EDS. The second objective was to produce information in Finnish and thereby contribute to the aware-
ness of the disease and the subforms of the disease. The thesis looked through the different classification
types, subspecies of EDS and the most common symptoms associated with these.

A literature review in the means of occupational therapy was limited to the four most common symptoms:
hypermobility, chronic pain, fatigue, and the mental effects of illness. The data collection was carried out
from common databases in the field of health and social care. After screening the data, 22 scientific articles
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Several interventions were identified from the data. Methods of intervention that emerged more than once
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needed.

The thesis confirms that occupational therapy plays an important role in the rehabilitation of EDS. The re-
sults obtained broaden perceptions of the potential for occupational therapists to influence the perfor-
mance of people with EDS.
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1 Johdanto

Tassa opinndytetyossa tutkitaan Ehlers-Danlosin oireyhtymaan (EDS) liittyvia toimintakykyhaittoja
sekd mahdollisuuksia vaikuttaa niihin toimintaterapian keinoin. Koska EDS on harvinainen sairaus,
terveydenhuollon ammattilaisten tieto siitd on rajallista (Leganger, Sgborg, Farholt, Lund, Rosen-

berg & Burcharth, 2016). Oireyhtyman vaikutukset toimintakykyyn ovat moninaisia, minka vuoksi
aihetta on tarkeaa tutkia. Opinndytetyossa kdaydaan lapi EDS:n erilaiset luokittelutyypit, alalajit,

seka naihin liittyvia yleisimpia oireita.

Oireiden moninaisuuden, sairauden harvinaisuuden seka sen laaja-alaisten vaikutusten vuoksi yksi-
|6n toimintakykyyn on tarkeaa koota tietoa niin toimintaterapeuteille kuin muillekin terveysalan
ammattilaisille EDS:sta seka keinoista, joilla yksilon toimintakykyyn ja eldmanlaatuun voidaan vai-
kuttaa positiivisesti. Opinnaytetyon tavoitteena on koota tietoa EDS:n oireista ja niihin sopivista

hoitomenetelmista kirjallisuuskatsauksen avulla terveysalan ammattilaisille.

EDS voidaan luokitella useaan eri alamuotoon, joista tunnetuimmat ovat klassinen muoto seka hy-
permobiili muoto. Hypermobiilissa muodossa yleisimpia oireita ovat nivelten yliliikkuvuus seka nii-
den luksoituminen eli sijoiltaan meno, laaja-alainen kipu seka vasymys. Klassisessa muodossa taas
korostuu ihon elastisuus ja kudosten hauraus. Tama nayttaytyy mustelmien syntymisena tavallista
helpommin, erilaisina kudosten repeamina seka tyrina. Kliinisessa tydssa EDS hypermobiilin ja klas-
sisen muodon erottaminen toisistaan ei ole valttamatonta hoitolinjausten kannalta (Hamaldinen &

Hirvonen, 2015), mutta niiden eroavaisuudet on hyva tiedostaa hoidon optimoimiseksi.

Vaikka useimmat oireet kohdistuvatkin yksilon fyysisiin ominaisuuksiin, on EDS:lla kokonaisvaltai-
nen vaikutus hyvinvointiin. Aikaisempien tutkimusten perusteella voidaan todeta, etta yhteys
EDS:n ja psyykkisten haasteiden, kuten masennuksen, ahdistuksen, emotionaalisten vaikutusten
seka psykososiaalisten vaikutusten valilla on olemassa (Bulbena-Cabré, Baeza-Velasco, Rosado-Fi-
guerola, Bulbena, 2017; Geenen & Lumley, 2018, 286; Palomo-Toucedo, Leon-Larios, Reina-Bueno,

Vazquez-Bautista, Munuera-Martinez & Dominguez-Maldonado, 2020).

Teoreettisena viitekehyksena tutkimuksessa toimii toimintaterapian prosessimalli OTIPM (Fisher &

Marterella 2019), jota on avattu laajemmin kappaleessa 5.



Tutkimusmenetelméana toimii kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa
jasennelldaan, kootaan ja kuvaillaan aikaisempaa tutkimustietoa (Kangasniemi ym. 2013). Koska
opinndytetydn tavoitteena on koota aiempaa tietoa kasiteltavasta aiheesta, on kirjallisuuskatsaus

tahan tutkimustehtdvaan sopivin menetelma.

2 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet

Opinndytetyon ensisijainen tarkoitus on koota tietoa EDS:sta |ahinna englanninkielisista ladketie-
teellisista julkaisuista, selvittaa millaisia oireita ja niiden yhteisvaikutuksia Ehlers—Danlosin oireyh-
tyman eri alamuotoja sairastavilla yksil6illa on, seka tutkia miten selviytymiseen arjessa voidaan
niiden osalta toimintaterapiassa vaikuttaa. Toisena tavoitteena on tuottaa suomenkielista tietoa

seka edistda sairauden ja siina esiintyvien alamuotojen tunnettavuutta.

Opinnaytetyon tavoitteena on selvittda keinoja, joilla voidaan vaikuttaa edistavasti yksilon toimin-
takykyyn yleisimpien EDS:&dan liittyvien oireiden osalta toimintaterapiassa. Tutkimus on rajattu
EDS:n neljaan yleisimpaan oireeseen; nivelten yliliikkuvuuteen, krooniseen kipuun, vasymykseen ja
sairauden psyykkisiin vaikutuksiin. Aikaisemman kirjallisuuden mukaan (mm. Bulbena ym. 2015,
2017; Geenen & Lumley, 2018, 286; Palomo-Toucedo, Leon-Larios, Reina-Bueno, Vazquez-Bau-
tista, Munuera-Martinez & Dominguez-Maldonado, 2020) nailla neljalla tekijalla on todettu olevan

runsaasti paallekkaista esiintyvyytta ja siksi ne sopivat hyvin tutkimusteemaan.

Tutkimuskysymyksiksi tasmentyi kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla:

- Millaisia oireita on eri EDS-tyyppeja sairastavilla?

- Miten oireet tulisi ottaa huomioon kuntoutusta suunnitellessa?

-Millaisia interventiokeinoja toimintaterapiassa on kaytetty ndiden oireiden osalta aiemman tutki-

muksen perusteella?



3 Ehlers-Danlosin oireyhtyma

Ehlers-Danlosin oireyhtyma ryhma perinnollisia sidekudoshairidita. Hairididen alkupera on geenien
mutaatioissa. Nama tuottavat erityyppisia kollageeneja ja/tai niita muokkaavia entsyymeja. Kolla-
geeni lisaa sidekudoksen luontaista elastisuutta ehkdisten epamuodostumia. Kollageenia loytyy
esimerkiksi nivelsiteista, verisuonista, ihosta, lihaksista ja sisdelimista. Virheellisesta kollageenista
johtuva sidekudosten hauraus voi aiheuttaa nivelten yliliikkkuvuutta, ihon ylivenyvyytta, kudosvau-
rioita sekd mahdollisia sisdelinten ja verisuonten repeytymia (Voermans, Knoop, Bleijenberg & van

Engelen 2010; Malfait ym. 2017; Lilleberg & Juhonen, 2018).

Oireyhtyma on raportoitu ensimmaisen kerran jo vuonna 1657, jolloin hollantilainen l1d3dkari Job
Janszoon Van Meek ren kuvasi ensimmaisen kerran taudin oireita. Venaldinen dermatologi A.N.
Tschernukubow julkaisi ensimmaisena klassisen oireyhtyman kokonaisvaltaisen kuvauksen ladke-
tieteellisessa julkaisussa vuonna 1891. Tall6in venaldinen tiedeyhteisd nimesi taudin Tschernubo-
win syndroomaksi. Ehlers-Danlosin syndroomaksi oireyhtyma on nimetty vuonna 1936 tanskalai-
sen Dermatologian |adkarin Edvard Ehlersin ja ranskalaisen ihotautildakarin Henri-Alexandre

Danlosin mukaan (Kumar, Scott, Stoll & Hensel, 2007).

Ehlers—Danlosin oireyhtyman (EDS) tyypillisimmat piirteet ovat nivelten yliliikkuvuus, ihon yliveny-
vyys ja kudosvauriot. Niiden geneettiset syyt seka ilmenemismuodot ovat yksiléllisia, mutta perin-
nollisyys on havaittu olevan oireyhtyman taustalla. Ehlers—Danlosin oireyhtymalle on tyypillista hi-
das palautuminen rasituksesta seka toimintakyvyn paivittainen vaihtelu. Ehlers—Danlosin
oireyhtymaan ei ole talla hetkella parannuskeinoa, mutta sen diagnosointi on tarpeellista taudin-

kuvaan sopivan hoidon mahdollistamiseksi (The Ehlers— Danlos Society 2018).

3.1 Diagnosointi

EDS luokitellaan harvinaiseksi ja monitahoiseksi sairaudeksi, minka vuoksi diagnosointiprosessi voi
usein pitkittya ja tuottaa hammennysta. Taman vuoksi aina myo6skaan terveysalan ammattilaisilla
ei ole riittavaa tietoa EDS:aan liittyvista haasteista eika hoitomahdollisuuksista. EDS:Ila on koko-
naisvaltaiset vaikutukset ihmisen toiminnallisuuteen ja hyvinvointiin. Esimerkiksi kipu, vasymys ja
muut oireet haittaavat yksilon toimintaa. Myos pelko nivelten sijoiltaanmenosta voi rajoittaa ar-

kea.
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Toimintakykya haittaavia oireita voi esiintya somaattisella, psyykkiselld seka sosiaalisella tasolla.
Somaattisia oireita ovat kipu, vasymys, hauras iho, nivelten luksaatiot (sijoiltaanmenot) ja union-
gelmat. Psyykkisen tason tekijoita voivat olla emotionaaliset vaikutukset hyvinvointiin, masennus,
ahdistus seka selviytymiskeinojen puute. Sosiaalisen toiminnallisuuden haasteisiin voi sisdltyda mm.
sosiaalisten aktiviteettien, perhe-elaman, seksuaalisuuden, terveydenhuoltoon liittyvat sekd ym-
marretyksi tulemisen haasteet. EDS ja siihen liittyvat oireet ovat kuitenkin aina yksilollisia, mika
tulee ottaa huomioon yksilon kuntoutusta suunnitellessa. Toimintaterapian avulla tuetut selviyty-
miskeinot ja sosiaalinen tuki voivat lieventda kroonisen sairauden aiheuttamia haitallisia vaikutuk-

sia (Geenen & Lumley, 2018, 281-292).

3.2 Luokittelu

Ehlers—Danlosin oireyhtyman geneettinen heterogeenisyys on ollut tutkijoiden kohteena jo pit-
kdan. Vuonna 1988 julkaistiin Berlin Nosology — luokittelu. Siind maariteltiin 11 alamuotoa, jotka
yksil6itiin roomalaisin numeroin. (Beightonin ym. 1998). Ehlers—Danlosin oireyhtymien alamuoto-
jen tutkimuksen yhteydessa uusi luokittelu ”’Villefranche Nosology’’ julkaistiin vuonna 1998. Luo-
kittelu sisaltaa nyt kuusi alamuotoa, joille maariteltiin oireiston mukaiset paakriteerit seka sekun-
daariset kriteerit. Alamuotojen numerot korvattiinkin nimilla, jotka kuvaavat alamuodoille

ominaista oireyhtymaa (Kumar, Stoll & Hensel, 2007; Malfait ym. 2017, 8-9).

Alla koonti Berlin Nosology-luokittelusta ja sen kehittymisesta Villafrance Nosology-luokitteluksi.
Lopuksi esitelladn taulukkomuodossa uudelleen arvioitu kansainvalisesti tunnustettu luokittelu

vuodelta 2017.

3.2.1 Klassinen tyyppi

EDS-tyyppi | ja tyyppi Il kuuluvat tahan luokkaan. Se periytyy autosomaalisena sairautena. Klassi-
selle EDS:lle on tunnusomaista ihon liiallinen venyvyys, huono haavan paraneminen ja nivelten yli-
liilkkuvuus. Klassisen EDS:n havaittiin ensimmaisen kerran olevan erillinen EDS-tyyppi 1960-luvulla,
kun Beighton arvioi 100 potilasta ja kuvasi potilaan, jolla oli erillisid piirteita ja jota han kutsui EDS
gravikseksi (Beighton, 1968). Potilailla havaittiin tyypillisia [6yddksia elektronimikroskopiassa, mika
auttoi erottamaan EDS-diagnoosit (Vogel ym. 1979). Vuonna 1988 gravistyyppia alettiin kutsua

EDS-tyypiksi | ja lievempada mitis-tyyppid EDS-tyyppi ll:ksi (Beighton ym. 1988; Andrikopoulos ym.
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1995). Nimi klassinen EDS annettiin vuonna 1997, kun Villefranche-luokittelu julkaistiin (Beighton
ym. 1998). Molekyylivirhe on kollageeni V:n rakenteessa. Jotkut tapaukset on yhdistetty COL5A1-

ja COL5A2-geenien mutaatioon ja muita syita tutkitaan.

Villefranchen kriteerit luettelevat kolme paakriteeria klassiselle EDS:lle (Beighton ym. 1998): Ihon
liiallinen venyvyys, laajentuneet atrofiset arvet (ilmenee kudosten haurautena), seka nivelten yli-
liilkkuvuus. Lisdksi on useita muita kriteereja, jotka osoittavat vihemman diagnostista spesifisyytta,

mm:

Siled samettinen iho, pseudokasvaimet, ihonalaiset sferoidit/pallot, nivelten liikaliikkuvuuden
komplikaatiot kuten nyrjahdykset, sijoiltaanmenot ja osittaiset sijoiltaanmenot, alentunut lihasjan-
tevyys, hidastunut motoriikka/motorinen kehitys, mustelmaherkkyys, erilaiset kudosten venymi-
sen ja haurauden ilmenemismuodot, kuten hiatustyrd, peraaukon pullistuma lapsuusidssa ja koh-
dunkaulan vajaatoiminta. Havaittuja yhdistavia tekijoita ovat myos kirurgiset komplikaatiot, kuten

leikkauksen jalkeinen tyra.

3.2.2 Hybermobiilityypin EDS (hEDS)

Hypermobiilityypin EDS (hEDS) periytyy autosomaalisena hallitsevana sairautena, kuten klassinen
tyyppi. Tarkeimmat diagnostiset kriteerit ovat liikavenyvyys ja/tai siled, samettinen iho ja yleinen
nivelten liikaliikkuvuus. Potilailla on toistuvia nivelhairi6ita, joihin liittyy krooninen nivel- ja raaja-

kipu. Joissakin tapauksissa luontainen syy voidaan katsoa johtuvan COL5A3-geenin mutaatiosta.

Ehlers-Danlosin oireyhtyman (hEDS) hypermobiili tyyppi on todennakoisesti yleisin perinndllinen
sidekudossairaus. Se tunnettiin aikaisemmin EDS Il tyyppina. Arviot sen esiintyvyydesta vaihtele-
vat, mutta Suomessa sita esiintyy joitakin satoja, maksimissaan noin tuhat (Hirvonen, 2017, 8) Sita
on kuvattu suurelta osin niillg, joilla on tuki- ja liikuntaelimistén vaivoja, mukaan lukien nivelten
liikaliikkuvuus, nivelten luksaatiot seka iho- ja pehmytkudosoireet. Monet potilaat raportoivat toi-
mintaan liittyvasta kivusta, ja jotkut kokevat jatkuvaa kipua. Naiden ilmenemismuotojen kuvaami-
seen on kaytetty kahta erilaista oireyhtymaa - nivelten yliliikkkuvuusoireyhtymaa ja hEDS:3a. Nykyi-
nen EDS-tutkimus yhdistda nama kaksi kokonaisuutta EDS:n hypermobiilityypiksi. Tinkle ym. (2017)
julkaisivat yhteenvedon kirjallisuudesta kliinisena kuvauksena tamantyyppisesta sidekudossairau-

desta (Tinkle B, Castori M, Berglund B, Cohen H, Grahame R, Kazkaz H, Levy H. 2017).
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3.2.3 Muut tyypit

Vaskulaarinen tyyppi

EDS-tyyppi IV johtuu mutaatioista COL3A1:n tyypin Il prokollageenin geenissa. Tama johtaa epa-
normaaliin kollageeni lll-tilaan. Perinndllisyys on autosomaalisseti hallitseva ja merkittava osa ta-
pauksista on uusia mutaatioita. Kliiniset diagnostiset kriteerit sisdltavat ohuen ihon, johon liittyy
suonten, valtimon, suoliston tai kohdun hauraus tai repedma ja mustelmaherkkyys. EDS-tyyppi IV
on ainoa alatyyppi, jossa potilaalla on lisaantynyt riski kuolla. Useimmat sairaat potilaat selvidvat
ensimmaisesta ja toisesta suuresta komplikaatiosta, mutta Ehlers-Danlosin oireyhtyma tyyppi IV

johtaa usein ennenaikaiseen kuolemaan.

Kyfoskolioosi-tyyppi

EDS VI:n aiheuttaa lysyylihydroksylaasin (kollageenia muuntava entsyymi) puute. Perinndllisyys on
autosomaalisesti peittyva, eli resessiivinen. Tarkeimmat diagnostiset kriteerit ovat yleistynyt nivel-
ten 16ysyys, vakava lihasten hypotonia eli alijantevyys syntymahetkelld, eteneva skolioosi syntyma-
hetkelld, mahdollinen hauraan kovakalvon ja silmdamunan repeama. Diagnoosi tehddan syntyma-

hetkelld kolmen tarkeimman kriteerin ja laboratoriotestien perusteella.

Artrokalasia-tyyppi

Tama luokka sisaltaa EDS-tyypin VIIA ja tyypin VIIB. 6 Periytys on autosomaalisesti hallitsevaa mo-
lemmissa nadissa hairidissa. Tarkeimpia tahan oireyhtymaan liittyvia kliinisia diagnostisia kriteereja
ovat lonkan molemminpuolinen synnynnainen sijoiltaanmenoalttius ja nivelten vakava yleistynyt
liikaliikkuvuus, johon liittyy toistuvia luksaatioita. Perusvirhe johtuu mutaatioista, jotka johtavat

kollageenin tyypin | aminoterminaalisen paan puutteelliseen prosessointiin. Dianosoitavat geenit

ovat COL 1Al ja COL 1A2.

Dermatosparaxis-tyyppi
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EDS-tyyppi VIIC seuraa autosomaalista peittyvaa (resessiivistd) periytymista. Se on seurausta mu-
tanttialleelien aiheuttamasta prokollageeni | N-terminaalisten peptidaasien puutteesta. Tarkeim-

mat diagnostiset kriteerit ovat ihon vakava hauraus seka liiaallinen iho ja ihon roikkuminen.

Muita tyyppeja

EDS-tyyppi V:IIa on tutkimuksissa todettu X-sidottu perintotekija. EDS-tyypin VIII potilaalla on to-
dettu periodonttista haurautta. EDS-tyyppi IX luokiteltiin uudelleen "niskakyhmysarven oireyhty-
maksi". EDS-tyyppi X on talld hetkella esitetty yhdessa perheessa. EDS-tyyppia Xl kutsutaan nyky-

aan "yleiseksi nivelten liikaliikkuvuuden oireyhtymaksi".

3.2.4 Uudelleen arvioitu kansainvalinen luokittelu

Vuonna 2017 julkaistiin jalleen uusi kansainvalinen luokittelu korvaamaan Villafranche Nosology -
luokittelua. Tama luokittelu tunnistaa jopa 13 alamuotoa. Ndma ovat esiteltyna taulukossa 1. Luo-
kituksen laatijat maarittelevat jokaiselle alamuodolle paakriteeriston ja sekundaarisia kriteereja.
Kriteeriston luokittelun avulla on mahdollista erottaa tauti muista oireyhtyméan alamuodoista tai
toisista periytyvista sairauksista. Sekundaarikriteeriston tarkoitus on tukea diagnosointia. Ehlers—
Danlosin oireyhtyman diagnoosi varmennetaan molekyylivahvistuksella ja kausaalisen varian-
tin/varianttien tunnistuksella. Hypermobiili alamuoto on siita poikkeuksellinen, etta sita ei kyeta

aukottomasti diagnosoimaan molekyylivahvistuksella (Malfait ym. 2017, 9).

4 Tutkimuksen rajaus oireiden osalta

Tutkimus on rajattu EDS:n yleisimpiin oireisiin, jotka myds nivoutuvat yhteen johtuen niiden koko-
naisvaltaisesta ja yhteisesta vaikutuksesta yksilon toimintakykyyn. Kuten teoriaosuudessa kuvat-
tiin, ndita oireita ovat mm. nivelten yliliikkuvuus, krooninen kipu, vasymys ja psyykkiset vaikutuk-

set. Nama oireet ja niihin yleisimmin kaytetyt hoitokeinot kuntoutuksessa on avattu alla.

4.1 Nivelten yliliikkuvuus

Nivelten yliliikkuvuus, niiden luksaatiot ja subluksaatiot seka yksildllinen oirekuva tulee aina muis-

taa kuntoutusta suunniteltaessa. Vuonna 2017 julkaistu termi "hypermobiliteettispektrihairio(t)"
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(HSDs) luokittelee yliherkkyytta ihmisilla, joilla on oireinen nivelliikkuvuus, mutta hairidlle ei aina
kuitenkaan l6ydy tyydyttavia kriteereja/diagnoosia. Hypermobiliteettihairiot ovat ryhma kliinisesti
diagnosoituja liikkuvuushairioita. Ne eroavat yliliikkuvasta EDS:n alamuodosta ja muista yliliikku-
vuuden oireyhtymista siind, ettd hypermobiliteettihdirion oireet painottuvat usein tuki- ja liilkunta-
elimistdon. Termi on tarkoitettu vaihtoehtoiseksi termiksi niille henkilGille, joilla ei ole Ehlers-Dan-
losin oireyhtyman alatyyppia ja jotka eivat tayta hEDS-kriteereja ja/tai tuki- ja likkuntaelimiston
oireiden vakavuuteen liittyvat tarpeelliset kriteerit puuttuvat, mutta jotka omaavat yliliikkuvuu-

teen kuuluvaa oireistoa (Castori ym. 2017, 153-154).

Yliliikkuvuus voi olla myds oireeton. On kuitenkin olemassa tutkimustietoa, jonka mukaan nivelten
yliliikkuvuuden sekundaarisiksi oireiksi voidaan kasittaa tietyt tuki- ja liikuntaelinten komplikaatiot.
hESD:n tdydellinen diagnoosi edellyttdad vahintaan yhden seuraavista nivelten yliliikkuvuuden to-

teamista:

Trauma, jossa altistuminen makro- tai mikrotraumalle. Makrotrauman todennakdéinen syy on nive-
len liiallisessa, huonolaatuisessa liikkeess3, ja se voi tulla esiin mm. nivelten dislokaatioina,
subluksaatioina eli osittaisina sijoiltaanmenoina ja muina pehmytkudosvaurioina. Makrovaurio ai-
heuttaa dkillista kipua seka toimintahairion, ja usein sellaisen sattuessa akuuttia hoitoa vaaditaan.
Mikrotrauma puolestaan on vahdisempi vaurio, joka voi jadada myds huomaamatta. Ajan kuluessa

mikrotrauma voi johtaa ennenaikaiseen nivelen rappeutumiseen. (Castori ym. 2017, 151-154).

Krooninen kipu. Tuki- ja liikuntaelinten uusiutuva kipu on hyvin yleinen hypermobiliteettiin liittyva
oire. Toistuva kipu saattaa johtaa kivun kroonistumiseen. Aikaisemmat tutkimukset osoittavat,
etta kipuherkkyytta voi esiintya potilailla, joilla on EDS (Rombaut ym. 2015; Di Stefano ym. 2016;
Castoriym. 2017, 151-154.)

Heikentynyt proprioseptiikka eli liikeaisti. Tiettyjen nivelten lihasheikkous liittyy usein oireileviin
henkil6ihin, joilla esiintyy nivelten yliliikkuvuutta (Rombaut ym. 2012; Scheper ym. 2016; Smith
ym. 2013), Heikentynyt proprioseptio ja lihasvoima ovat vuorovaikutuksessa ja voivat rajoittaa

suoriutumista paivittaisista toiminnoista (Castori ym. 2017, 151-154).
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Muut tuki- ja liikuntaelimiston oireet. Liialliseen nivelliikkuvuuteen voi liittyd myds muita tuki- ja
liikuntaelimiston kevyempia oireita, johtuen esimerkiksi tuki- ja liilkuntaelinten pehmeiden kudos-
ten ja mekaanisten asentojen yhteisvaikutuksista kasvun ja kehityksen aikana. Joitakin geneettisia
oireyhtymia koskeva liiallinen liikkuvuus on linkitetty huomattavaan luumassan menetykseen.
Muita oireita voivat olla my0s pitkien luiden epamuodostumat, murtumisalttius ja luumassan va-

heneminen (Castori ym. 2017, 151-154).

Yliliikkuvuus on erityisesti EDS:n hypermobiiliin alamuotoon liittyva haaste. Yliliikkuvuuden aste voi
vaihdella yksil6llisesti kevyesta nivelten ylitaipuisuudesta toistuviin nivelten luksaatioihin eli sijoil-
taan menoihin. Yliliikkuvuutta hoidetaan useimmiten fysioterapialla, erilaisilla lastoilla ja tuilla seka

lilkkumisen apuvalineillad (Kaitila, 2014).

4.2 Krooninen kipu

Kivun spesifisia taustalla olevia syitad ja mekanismia EDS:ssd ja erityisesti hEDS:ssa ei viela ymmar-
reta tarkasti, mutta seka akuutti ettd krooninen kipu ovat yleisid oireita ja usein vaikuttavat vam-
maisuuteen (Rombaut ym. 2010, 2011a,b, 2012; Voermans ym. 2010a,b; Castori ym., 2012a; Mur-
ray ym. 2013). Nosiseptiivinen kipu, joka liittyy suoraan sairastuneisiin lihaksiin, niveliin ja
sidekudokseen, on yleista. Neuropaattinen kipu, jolle on ominaista sahkoinen, polttava puutumi-
nen ja kihelmaointi, on myos yleistd. lhosta otettu nayte voi paljastaa ihonsisdisen hermosaikeiden
tiheyden vahenemisen, mika voi aiheuttaa nama oireet (Cazzato ym. 2016). Joitakin mahdollisia
kivun syita ovat lihasten, janteiden ja muun sidekudoksen kouristukset, nivelten epavakaus ja her-
moloukku (Granata ym., 2013). Nivelrikko, joka johtuu nivelten epavakaudesta, voi myds olla to-
denndkoinen aiheuttava tekija. Seka paikalliselle etta laajalle levinneelle nivel- tai tuki- ja liikunta-
elinkivulle voi olla monia eri syita. Pelkka kivun esiintyminen ei kuitenkaan riitda EDS-diagnoosin

vahvistamiseen (Castori, 2012).

Kipu vaikuttaa seka hyvinvointiin etta toimintakykyyn. Alentunut hyvinvointi ja toimintakyky taas
voivat lisata kivun itsensa sitkeyttd seka vaikeutta (Geenen ym. 2018). Kipu on EDS:n keskeisin
oire. Kivut ovat tyypillisesti laaja-alaisia, vaikeahoitoisia ja pitkittyneita. Kipu voi olla ldhes jatku-
vasti lasna ja kivun voimakkuus vaihtelee keskinkertaisesta vaikeaan. Kipu ja autonomisen hermos-

ton toiminnan hairiintyminen liittyvat erityisesti EDS:n hypermobiiliin alamuotoon, mutta ne ovat
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yleisia kaikilla sidekudossairautta sairastavilla. Kivun hoidon tuleekin olla keskeinen osa hoitoa ja

kuntoutusta (Markkula 2021).

Psykososiaaliset tekijat voivat vaikuttaa kroonisen kivun kehittymiseen ja jatkumiseen. Kipukayt-
taytyminen ja aiemmista elamankokemuksista opitut havainnot kipu ja omatehokkuus voivat myo-
tavaikuttaa kivun tunteen kehittymiseen. Aiemmin eldmassa tapahtuneet traumat voivat johtaa
fysiologisiin muutoksiin, jotka voivat aiheuttaa herkistymista kivun tuntemuksille. Myds mielialaan
liittyvat muutokset seka stressi voivat voimistaa kivun kokemista (Arokoski, Alaranta, Pohjolainen,

Salminen & Viikari-Juntura 2009, 61; Kalso ym. 2009, 110-111).

4.3 Vasymys

Vasymys on yksi yleisimmista oireista EDS-potilailla (Gazit ym. 2003; Maelandet ym. 2011; De
Wandele ym. 2013; Murray ym. 2013). Krooninen vasymys hEDS:ssa sisaltdaa kehon ja henkisen va-
symyksen, joka paranee vain minimaalisesti levossa ja sopii usein hyvin EDS:n diagnostisiin kritee-
reihin (Castori ym., 2011b). Vasymys EDS:ssa, kuten koko vaestossd, on alitunnustettu oire (Rom-
baut ym. 2015) ja saattaa lisdantya ian myota (Castori ym. 2011a). Kuten koko vaestdssa, EDS:ssa
vasymys on monitekijdinen ja siihen vaikuttavat monet tekijat, kuten kipu, unihairiét, dysautono-
mia, ladkkeet ja/tai allergiat. Se on yhdistetty lisddntyneeseen kipuun, toimintahairidihin ja psyyk-
kisiin ahdistuksiin sekad heikentyneeseen elamanlaatuun (Voermans ym., 2010b; Ali Zekry ym.
2013; Scheper ym., 2013; Pacey ym., 2015 a, b; Hershenfeld ym. 2016). Vasymys voi myos olla
tuki- ja lilkuntaelinten kivun ja vamman syy. Fyysiseen vasymykseen asti harjoittelun on osoitettu
muuttavan kinematiikkaa, asennon vakautta ja koordinaatiota, mika voi lisdata suoran vamman ris-
kid ja my0s kaatumisriskia, joka voi aiheuttaa sekundaarivamman (Sparto ym. 1997; Dickin ja

Doan, 2008).

Tutkimus 30 EDS-potilaalla, joista viidella oli hEDS, osoitti korrelaation vasymyksen ja objektiivi-
sesti mitatun lihasheikkouden valilla (Voermans ym. 2011). Harjoituksen aiheuttaman vasymyksen
on my0s havaittu lisddvan polven loysyytta (Skinner ym. 1986), mika voi myds lisatd polvivamman
riskida. Vasymys liittyy my06s alentuneeseen reaktiiviseen voimaan kavelyn aikana, mika viittaa hei-
kentyneeseen asentoaistiin (Celletti ym. 2012), mika voi puolestaan lisdtd putoamis- ja loukkaantu-
misriskid. Vasymyksen vakavuus korreloi myds kinesiofobian kanssa ja siksi siitd voi muodostua ak-

tiivisuutta rajoittava tekija (Celletti ym. 2013).
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Oletuksena on, etta vasymys on oire autonomisen hermoston toimintahairiosta. Toinen selitys on,
ettd nivelten |6ysyys vaatii erityista varuillaanoloa, ylimaaraista lihastyota ja koordinaatiota hyvan
asennon ja kehon tasapainon yllapitamiseksi, mika voi johtaa voimakkaaseen vasymykseen. Lisdksi
EDS:dan liittyy usein myos lihasheikkoutta ja heikentynytta fyysisen harjoituksen sietokykya, jotka

yleensa johtuvat kroonisesta kivusta.

Yhteenvetona voidaan todeta, etta vasymys ja erityisesti krooninen, heikentava vasymys ovat ylei-
sid EDS:ssa. Vasymys heikentaa lihasten hallintaa ja koordinaatiota, estaa fyysista aktiivisuutta ja
voi lisata loukkaantumisriskid. Vasymys voi olla sekda mentaalista etta fyysistd, mika johtaa kogni-
tion ja muistin heikkenemiseen. Se liittyy myds useisiin kipuun, unihairidihin, ahdistuneisuuteen ja
masennukseen liittyviin sairauksiin sekd toiminnan ja elamanlaadun heikkenemiseen (AlanHakim
ym. 2017). Vasymys voi liittyd myods masennukseen ja muihin psyykkisiin haasteisiin, jotka liittyvat
yliliikkuvuuden aiheuttamiin haittoihin. Todennakoisesti vasymys johtuu naiden tekijéiden koko-
naisuudesta, jonka yksilolliset piirteet vaihtelevat potilaiden valilld (Jacob, Castori & Da Silva, 2018,

64).

4.4 Psyykkiset vaikutukset

EDS:n ja ahdistuneisuushairididen valista suhdetta on tutkittu laajasti viimeisten 30 vuoden aikana,
ja nykyinen kirjallisuus tukee naiden kahden muuttujan valista kiinteda yhteytta (Bulbena ym.
2015). Erityisesti hypermobiilin EDS:n yhteydessa voi esiintya vakavia nivel- ja raajakipuja, jotka
voivat johtaa merkittavasti elamanlaadun heikkenemiseen seka sosiaaliseen eristaytymiseen ja
masennukseen (Leganger ym. 2016; Bulbena ym. 2015)). Erilaiset psykologiset toimintahdiriot ja
emotionaaliset ongelmat, mukaan lukien masennus, ahdistuneisuus, mielialahairio, heikko itse-
luottamus, negatiivinen ajattelu, syomishairiot, toivottomuus ja epatoivo, ovat yleisia EDS-
potilailla (Hagberg ym. 2004; Castori ym. 2010b; Baeza-Velasco ym. 2011; Branson ym. 2011; Rom-
baut ym. 2011a; Berglund ym. 2015; Sinibaldi ym. 2015; Hershenfeld ym. 2016).

Psyykkiset ongelmat voivat pahentaa kipukokemusta seka muita elinjarjestelman ilmenemismuo-
toja, erityisesti maha-suolikanavan ja autonomisten elimien (ruuansulatus-, eritys-, hengitys-, ve-
renkierto- ja sukupuolielimet) ilmenemismuotoja. Tdma voi johtaa valttamiskadyttaytymiseen, toi-
mintahairion ja vamman pahenemiseen ja myos syrjdytymiseen. Psyykkisten ongelmien esiin

nostaminen on monitahoinen asia. Potilaan, perheen ja terveydenhuoltohenkilokunnan vilille voi
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kehittya katkeruutta, epaluottamusta ja vihamielisyyttd, jos yhteinen nakemys potilaan psyykki-
sistd ongelmista ei kohtaa. Jos nama tekijat jatetdan huomiotta, voi aiheutua seurauksia, kuten
epaluottamusta terveydenhuoltoon ja tama puolestaan voi aiheuttaa vaikeuksia potilaan kohtaa-
misessa (Berglund et al., 2010). Vastaavasti myo6s havaittujen psykologisten ongelmien huomioi-
matta jattaminen tai niiden kohtaamisen valttaminen voi johtaa epdoptimaaliseen hoitoon (Bul-

bena ym. 2017).

5 Toimintaterapian rooli EDS:n kuntoutuksessa

Maailman terveysjarjeston (WHO) kansainvalisessa ICF-luokituksessa hyvinvointi maaritelldan laa-
jana, ihmiselaman kaikki aihealueet huomioivana kasitteena (Stakes 2004). Terveys ja hyvinvointi

koetaan yksildllisesti, mutta niihin liittyy myos yhteiskunnallinen ja kulttuurinen taso (Hautala ym.
2011, 73). Toimintaterapia perustuu tieteellisesti tutkittuun tietoon, ja toiminnantieteeseen. Toi-

minnantieteessa tutkitaan ihmisen toimintaa arjessa, keskidossa on on toimintoihin liittyvat yksilol-
liset valinnat seka toiminnan merkitys terveydelle ja hyvinvoinnille. Toimintaterapiaa pyritdan to-

teuttamaan ihmisen arkiymparistdssa; ympariston suhdetta toimintaan tarkastellaan sosiaalisella,
kulttuurisella ja fyysisella tasolla. Tavoitteena on mahdollistaa yksilon osallisuus yhteiskunnassa

(Jokela, Parssinen, Haronoja, Leino & Honkaniemi, 2019).

Toimintaterapian rooli kuntoutuksessa on mahdollistaa yksilon toimintaa ja jokapaivaiseen ela-
maan osallistumista toimintakyvyn arvioinnin ja toiminnan kautta. Toimintaterapeuttien tehtavana
voidaan nahda terveytta ja hyvinvointia edistavan toiminnan mahdollistaminen. Yhteiskunnalli-
sesta nakokulmasta toimintaterapeuttien tavoitteena on mahdollistaa myds oikeudenmukainen ja
osallistava yhteiskunta. (Harra, Arola, Hautala, Haldin, Lautamo & Nevalainen 2016). Toimintatera-
peuteilla voi olla keskeinen rooli esimerkiksi asiakkaiden tyéeldaman mukauttamisessa, jotta he voi-
vat vastata ammatillisiin tarpeisiinsa. Tama voidaan toteuttaa vaikuttamalla asiakkaaseen yksil6ta-
solla, tai vaikuttamalla asiakkaiden ty6elamaan tai yhteiskuntaan saamalla aikaan muutoksia

ymparisto- tai organisaatiotasolla. (Doble & Santha 2008).

Ehlers-Danlosin oireyhtyman moninaisuuden vuoksi ei ole olemassa yhta hoitokeinoa, joka auttaisi

kaikkia EDS:aa sairastavia (Song, Yeh, Nguyen, Ikpeama, Epstein & Harrell, 2020). Toimintaterapian
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rooli EDS:n hallinnassa ei ole ainoastaan apuvilineiden ja ortoosien hankinnassa, vaan myos uu-
denlaisten tyo- ja toimintatapojen |6ytamisessa. Vasta kun asiakas on hyvaksynyt oman tilan-
teensa, voi toimintaterapia olla vaikuttavaa. Fokus ei yleisesti ole diagnoosissa, vaan omaan tilan-

teeseen mukautumisessa (Bolt, 2018, 339).

Bulbena ym. (2017) luettelevat tutkimuksessaan toimintaterapian olevan hyddyllistd EDS-potilaille
kivunhallinnan taitojen harjoittamisessa, negatiivisten tunteiden kasittelyssa seka coping-keinojen
|6ytamisessa kroonisen sairauden kanssa elamiseen. Taman lisaksi tutkijat nakivat, etta EDS:aa sai-
rastaville voi olla hyotya erilaisten psykososiaalisten haasteiden osalta my6s monialaisesta tervey-
denhuollon palvelukirjosta, esimerkiksi psykoterapian, neuropsykologisen kuntoutuksen etta psy-
kologian alan ammattilaisten tarjoamasta avusta. Song ym. (2020) kartoittivat laajemmin eri
menetelmia EDS:n hoidossa. Tulosten mukaan suosituimpia olivat vaihtoehtoiset hoitomuodot,
kuten esimerkiksi hieronta, jooga sekd kylma- ja lampohoidot. Tehokkaimmiksi hoitomuodoiksi
osoittautuivat toimintaterapia seka erilaiset tuet, lastat ja ortoosit. Nama tulokset rohkaisevat tut-
kimaan laajemminkin toimintaterapian keinoja EDS:33 sairastavien kuntoutuksessa. Taman vuoksi
opinnaytetyossa pyritdan tuomaan esiin yha useampia erilaisia keinoja toiminnallisuuden edista-
miseksi. Opinnaytetyon tuloksia voi kdyttda muutkin terveysalan ammattilaiset kullekin yksil6llis-

ten ja toimivien ratkaisujen loytamiseksi.

5.1 Toimintaterapiaprosessi

Top-Down ldhestymistavan mukaisesti toimintaterapiaprosessia ohjaa ensikadessa tieto asiakkaan
toiminnallisista vahvuuksista ja haasteista, ei diagnoosista tai valmiuksista. Toimintaterapiaproses-
sia suunnitellaan asiakkaille tarkeiden ja merkityksellisten toimintojen pohjalta: onko jotain sel-
laista, mita asiakas haluaa tehd3, mita asiakkaan tarvitsee tehda tai mita tehtavia hanelta odote-
taan, mutta han ei talla hetkella suoriudu naista toiminnoista? Toimintaterapiaprosessissa mukana
kulkee aina asiakaskeskeisyys, asiakkaan suoriutumisen ja osallisuuden edistaminen seka asiak-
kaalle merkitykselliset toiminnat. Asiakaskeskeisyydella tarkoitetaan tasa-arvoista suhtautumista
asiakkaaseen: kunnioitetaan asiakkaan asiantuntijuutta omassa arjessaan. Asiakaslahtoisessa tyos-
kentelyssa otetaan huomioon asiakkaan arvot, mieltymykset, valinnat ja nakdkulmat, seka tyo6s-
kennelldan yhdessa asiakkaan kanssa. Toiminta pyritaan toteuttamaan asiakkaan ymparist66n so-

veltuvasti. (Fisher & Marterella 2019, 42, 66-71.)
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Transaktionaalisen toiminnan mallin eli TMO:n (Fisher & Marterella, 2019, 16—18) mukaan toimin-
nan kasitykseen sisaltyy toiminnallinen suoriutuminen, toiminnallinen kokemus seka osallistumi-
nen. Mallissa korostetaan tilannesidonnaisten elementtien vaikutusta toimintaan, seka naiden
vuorovaikutusta keskendan. Toiminta koostuu mallia mukaillen seitsemasta erilaisesta tilan-

nesidonnaisesta elementista (Kuvio 1), jotka eivat koskaan ole erilldan ihmisesta, kuten ei myos-

kaan toiminta.

« Siannt, asetukset & normit L
* Asenteet & odotukset ! Pal?"‘:l"e eellimen
* Jaettu moraali, uskomukset, =t

+ Taloudellinen

arvot & tavat b i
+ Eettiset pohdinnat .+ Historiallinen

* Menneisyys, o
njlltyas_“s& _ A - a8 e " + Muut ihmiset
. Iu_wlasws ™ ? T * Muiden ihmisten
jr;;j:la! ! A E R 3 o * Muiden ihmisten
P ~ silillis
+ Tekemisen kesto ; : T0|m I nta 3 % fnk:rk?u::tgl &
/ r : odotukset
" Toiminnallinen suoriutuminen - & LTI

& palvelueldimet
Toiminnallinen kokemus
Osallistuminen

AJALLISET ELEMENnT

* Tavat, rutiinit,
rituaalit & roolit
* Asenteet,
uskomukset, i TR Y
mielenkiinnot & T i * B sccinet
. ::;tinnallisel i Al esineet
prioriteetit . D;?“"a:];tsﬁetl
= Kehon toiminnot ymiparis
* Oletettu rakenne &

it tilat, vilineet &
materiaalit
+ Tavoiteltu tarkoitus tai
tulos
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occupational therapy. Fort Collins, CO: Center for Innovative OT Solutions.
© Center for Innovative OT Solutions, 2019; voidaan kopicida henkilakohtaiseen kayttéon

Kuvio 1. TMO suomenkielinen kddnnds (Hyvat arviointikdytannot suomalaisessa

toimintaterapiassa 2021, 8)
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Toimintaterapiaprosessi koostuu Fisherin ja Marterellan (2019) mukaan kolmesta vaiheesta, eli ar-
vioinnin ja tavoitteen asettamisen vaiheesta, interventiosta eli terapian toteuttamisesta, seka uu-
delleenarvioinnin vaiheesta. Toimintaterapiaprosessimallissa eli OTIPM mallissa (Kuvio 2) toiminta-
terapiaintervention tarkoitus nahdaan kolmessa tasossa: toimintataitoihin kohdentuva,
restoratiivinen seka kompensatorinen interventio. Toimintataitojen tasolla halutaan uudelleen
hankkia, kehittaa tai yllapitaa toimintataitoja. Restoratiivisella tasolla interventio kohdistuu yksil6-
tekijoihin ja kehontoimintoihin, joita pyritddan uudelleen palauttamaan tai kehittamaan. Kompen-
satorinen interventio vaikuttaa yksil66n kompensoimalla, eli [6ytamalla vaihtoehtoisia toimintata-

poja, ymparistoja tai valineitd toiminnan suorittamiseen (Fisher & Marterella, 2019).
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Perustuen Fisher, A G., & Marterella, . [2019]. Powerful practice: A mode! for authentic accupational theropy. Fort Collins, CO: Center for Innovative OT Solutions.
£ Center for Innovative OT Solutions, 2019; voidaan kopioida henkildkohtaiseen kayttodn

Kuvio 2. Toimintaterapian intervention prosessimallin (OTIPM) vaiheiden graafinen esitys (Hyvat

arviointikdytannot suomalaisessa toimintaterapiassa 2021, 9)
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5.2 Uutta tietoa EDS:n kuntoutuksesta tarvitaan

Arjessa selviytymistd tukevaa kuntoutusta jarjestettdessa on oikea tieto sairaudesta hyvin tarke-
dssd asemassa. Harvinaisista sairauksista tietoa on niukasti. Erityisesti suomen kielella julkaistua
tieteellista tutkimusta tarvitaan lisda. Harvinaiset-verkoston kyselyssa 2012 vain alle puolet vastaa-
jista (n=655) kokivat saaneensa kohtalaisesti tietoa sairaudestaan, ja 41 % arvioi saamansa tiedon
maaran vahaiseksi. (Laitinen, Malkamaki, Saari, Vataja 2013). Vaikka diagnoosi ei kuntoutuksessa
olekaan paaroolissa, on valttamatonta, ettd myos ammattilaisilla on tarpeeksi tietoa asiakkaidensa

terveydestd ja kuntoutuksessa huomioitavista seikoista.

Tassa opinndytetyossa tutkitaan yleisimpia Ehlers-Danlosin oireyhtymaan liittyvia toimintakykyyn
vaikuttavia haasteita, jotka ovat lueteltuna luvussa 4. Ehlers-Danlosin oireyhtymasta ja erityisesti
sen hoitomahdollisuuksista ndyttaa olevan tarjolla niukasti tietoa. Kyseessa on sairaus, joka vaikut-
taa eldmanlaatuun jopa erittdin heikentavasti. Opinndytetdiden muodossa aiemmin aihetta on tar-
kasteltu esimerkiksi painevaatteiden merkityksen ndkdkulmasta (Laukkanen, 2016), hypermobiilia
alamuotoa sairastavien tyokyvysta (Rasanen, 2017), hypermobiilissa muodossa aikuisilla esiinty-
vasta kivusta (Juhonen & Lilleberg, 2018), hEDS lasten ja nuorten kuntoutukseen motivoinnista
(Sawchak & Hytti 2019), seka EDS potilaiden kokemuksista fysioterapiamenetelmistd (Mehtonen
2014 ja Koivuniemi 2021).

Laajempaa koontia toimintaterapeuttisista menetelmista EDS:n kuntoutuksessa ei ole kuitenkaan
opinndytetydn muodossa tehty. Laukkanen (2016) tutki opinndytetydssaan painevaatteiden tuo-
mia muutoksia yliliikkkuvuuden aiheuttamiin haasteisiin arjessa, ja totesikin etta painevaatteilla on
positiivinen vaikutus potilaiden arkeen. Leganger ym. (2016) toteavat tyhjentavasti tutkimukses-
saan, etta jasennellympaa tietoa lievaa tai kohtalaista EDS:aa tai hEDS:3a sairastaville, joiden paa-
asiallisina ongelmina nahdaan yliliikkkuvuuteen liittyvat komplikaatiot ja krooninen kipu, tarvitaan

lisaa.

Tutkimusosuudessa selvitetdaan kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla keinoja, joilla heikentynee-
seen toimintakykyyn voidaan vaikuttaa tutkimukseen sisallytettyjen oireiden osalta. Lopputulok-
sena on kirjallisuuskatsaus, joka jasentaa tietoa Ehlers-Danlosin oireyhtymasta, sen yleisimmista

oireista seka mahdollisuuksista EDS:n kuntoutuksessa.
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Tutkimuskohteena ovat sellaiset toimintakyvyn haasteet, joihin voidaan vaikuttaa toimintatera-
peuttisin keinoin. Koska EDS:aa sairastavilla on hyvin laaja oireiden kirjo, rajataan taman tutkimuk-
sen kohteiksi sairauden aiheuttama krooninen kipu, vasymys seka psyykkiset vaikutukset. Rajalli-
sesti kirjallisuutta toimintaterapian osalta I10ytyi mm. nivelten sijoiltaanmenosta, ihon hauraudesta
ja useista muistakin EDS:aan liittyvista oireista, minkd vuoksi monia oireita rajautui tdman tutki-
muksen ulkopuolelle. Perusteltua on kuitenkin tutkia toimintaterapian keinoja juuri kivun, vasy-
myksen ja psyykkisten vaikutusten hoidossa, silla ndama ovat seka kokonaisvaltaisesti toimintaky-

kyyn vaikuttavia tekijoitd, etta suoraan toisiinsa vaikuttavia terveyden ulottuvuuksia.

Olisi kehitettava yhdistettyja hoitoja, joissa puututaan sekd somaattisiin etta psyykkisiin piirteisiin,
ja testattava parempia ndyttoon perustuvia hoitoja varten. Kun tarkastellaan psykologisia ongel-
mia, keskitytaan usein vain yksilon kdyttaytymiseen ja psykopatologisiin piirteisiin. Tallainen rajoit-
tava nakemys voi estda kokonaisvaltaisempien hoitojen kehittdmisen. Kuitenkin ahdistuneisuusta-
pauksissa EDS:lld on yleensd enemman somaattisia piirteitd, ja siksi niihin olisi syyta tutkia ja

kehittda tarkempia hoitoja (Bulbena ym. 2015).

6 Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus on tutkimustekniikka, jonka avulla tutkitaan valittua aihetta seka kootaan jarjes-
telmallisesti yhteen aiempaa tutkimusta ja tutkimusten tuloksia. Pyrkimyksena on luoda perustaa
uusille tutkimustuloksille (Salminen 2011, 1), tai antaa tieteenalan ammattilaisille tietoa tutkitta-
vasta aihepiirista yleisena koontina aikaisemmasta tutkimuksesta. kirjallisuuskatsaus luo katsauk-

sen olemassa olevaan tutkimukseen kokonaisuutena (Johansson, Axelin, Stolt & A&ri 2007).

Kirjallisuuskatsauksen tulee tayttda metodina yleiset tieteelliset vaatimukset, joita ovat: objektiivi-
suus, kriittisyys, julkisuus ja itsekorjaavuus (Haaparanta & Niiniluoto, 2016; Salminen 2011). Kirjal-
lisuuskatsaukset jaetaan kolmeen tyyppiin: 1)kuvaileva kirjallisuuskatsaus, 2)systemaattinen kirjal-

lisuuskatsaus, ja 3)meta-analyysi.
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6.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus tunnetaan myds nimella traditionaalinen eli perinteinen kirjallisuus-
katsaus. Siina ei ole tiukkoja yhdenmukaisia saantoja, kuten systemaattisessa kirjallisuuskatsauk-
sessa. Metodiset sddannot eivat rajaa aineiston valintaa. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus voidaan Bir-
minghamin (2000) mukaan jakaa kahteen eri suuntautumisvaihtoehtoon, jotka ovat narratiivinen
ja integroiva katsaus. Narratiivinen kirjallisuuskatsaus on metodiikaltaan kevyempi, pyrkimyksena
tuottaa laaja kokonaiskasitys aiemmasta tutkimuksesta. Integroivalla katsauksella on tarkoituk-
sena esittda tutkittava ilmié mahdollisimman monesta eri nakdkulmasta. Kriittinen tarkastelu kuu-
luu kiinteasti integroivan kirjallisuuskatsauksen vaatimuksiin (Salminen 2011), joskin systemaatti-
sella ja integroivalla kirjallisuuskatsauksella on paljon yhteisia piirteita, eikd niiden erottaminen

toisistaan ole kovin helppoa.

Greenerin & Grimshaw’n (1996) ja mukaan systemaattisen kirjallisuuskatsauksen toteutus voidaan
jakaa kolmeen eri toimintavaiheeseen, jotka ovat: suunnitelma, tekeminen ja raportointi. Suunni-
teluvaiheessa maaritellaan tutkimuksen tarve ja tehdaan tutkimussuunnitelma. Meaden &
Richardssonin (1997) mukaan tutkimussuunnitelmasta tulee kayda ilmi tutkimuskysymykset, joita

voi olla 1-3. Kysymysten tulee olla selkeasti muotoiltuja (Johansson ym. 2007).

6.2 Systemaattinen kirjallisuuskatsaus

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on tutkimus, jossa aineistolle maaritellaan aikaisempien tutki-

musten perusteella tarkka rajaus. Sen vaiheet ovat tarkkaan maaritelty ja raportoitu virheiden mi-
nimoinnin ja tulosten yleistettavyyden vuoksi (Shojania ym. 2007). Systemaattinen kirjallisuuskat-
saus kohdistuu tiettyna ajanjaksona tuotettuun tutkimukseen ja sita on paivitettava saannoéllisesti,

sitd mukaa kun uutta tietoa aihepiirista tuotetaan (Shojania ym. 2007).

6.3 Meta-analyysi

Meta-analyysi on pohjimmiltaan systemaattinen kirjallisuuskatsaus, silla eroavaisuudella, etta siina
tuloksia tarkastellaan tilastollisilla menetelmilld, kun taas systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa
tuloksia kasitellldan, vertaillaan ja kuvaillaan laadullisia menetelmia hyédyntaen. (Johansson ym.

2007; Dickens & Berlin, 1992; Jadadin ym. 1998; Eggerin ym. 2001).
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7 Kirjallisuuskatsauksen toteutus

Opinnaytetyo toteutettiin teoreettisena tutkimuksena. Menetelmana on kuvaileva kirjallisuuskat-
saus, jonka tehtdavana on koota ja jasentaa tutkittua tietoa. Kokonaisvaltainen tutkimustulosten
tarkastelu ja julkaisu aiheeseen liittyen ovat tarkeita, silla |6ydokset voivat mm. ohjata ammatti-
laisten paatoksentekoprosessia sekd ohjata ammatinharjoittajia uusille tutkimuslinjoille, edistdaen

metodologisia oivalluksia (Rhoades 2011).

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen keinoilla on mahdollista vastata opinnaytetydn tavoitteeseen, ja
samalla syventaa ymmarrysta EDS:n luonteesta ja keskeisimmista toimintakykyyn vaikuttavista te-
kijoista. Katsauksessa kuvaillaan keinoja, joita EDS:sda sairastavan kuntoutukseen oireista riippuen
voidaan sisallyttaa. Laadullisen tutkimuksesta tekee sisallollinen perehtyminen kirjallisuuskatsauk-

seen valikoituviin tutkimusartikkeleihin, seka interventioiden siséllon kuvailu.

7.1 Aineistonkeruu ja -analyysi

Tama kirjallisuuskatsaus kohdistuu tutkimuksiin, joissa kasitellaan EDS:n oireisiin sopivia terapeut-

tisia menetelmia. Katsaukseen sisaltyvien tutkimusten avulla pyritdan tuomaan esiin ja kuvaamaan
konkreettisia keinoja, joilla toimintakyvyn alenemaan voidaan vaikuttaa kuntoutuksessa. Kuvaileva
kirjallisuuskatsaus tahtdaa mahdollisimman relevantin aineiston |6ytamiseen tutkimustavoitteeseen

ndhden (Rhoades 2011).

Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa aineisto voidaan valita joko implisiittisesti tai eksplisiittisesti.
Molemmissa tavoissa aineisto pyritdan hakemaan luotettavista tietokannoista, mutta implisiitti-
sessa aineiston valinnassa aineistonhaku voi olla hieman vapaampaa, kun taas eksplisiittisessa ai-
neiston valintaprosessissa hakuprosessi kuvataan verrattain hieman tarkemmin ja haussa kayte-
taan systemaattisen katsauksen tavoin myds aika- ja kielirajauksia. Kuvailevassa
kirjallisuuskatsauksessa painoarvo kuitenkin sdilyy aikaisemman tutkimuksen sisalléllisella valin-
nalla. Aineiston valintaa voidaan siis jatkuvasti peilata tutkimuksen tavoitteeseen, jolloin tavoite ja

aineisto tarkentuvat prosessin edetessa. Aineiston valinta ja analyysi kulkevat kasikdadessa. (Kan-
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gasniemi ym. 2013.) Tassa tutkimuksessa aineisto valitaan implisiittisesti, silld tutkimukseen sisal-
tyvan aineiston teemat vaihtelevat. Tama johtuu Ehlers-Danlosin oireyhtyman moninaisista vaiku-

tuksista yksiloon.

Kirjallisuuskatsauksen tavoitteina voidaan ndhda aineiston sisdinen vertailu, tutkitun tiedon puut-
teiden ja vahvuuksien analysointi seka kattavampien johtopaatosten tekeminen aineistosta (Kan-

gasniemi ym. 2013).

Tutkimuskysymykset ohjaavat siis aineiston analyysia, tulkintoja ja johtopaatoksia. Tutkimuksen
tavoitteena on selvittda aiemman tutkitun tiedon perusteella, millaisilla keinoilla EDS:adan liittyviin
oireisiin voidaan vaikuttaa toimintakykya edistavasti. Aineiston analyysissa pyrin vastaamaan tutki-
muskysymyksiin hakemalla aineistosta niiden kannalta relevantteja seikkoja, ja ryhmittelemalla
niita kokonaisuuksiksi. Tutkimuksen edetessa valitsen, tarkastelenko sisadltod teemoittain, katego-

rioittain, suhteessa kasitteisiin vai teoreettiseen lahtokohtaan.

Katsaukseen valittava aineisto haettiin elektronisista, sosiaali- ja terveysalan tieteellisista tietokan-
noista. Tietokannat, joita tassa kirjallisuuskatsauksessa kdytettiin ovat CINAHL, Medline, ja Pub-
Med. Alnervik ja Linddahl (2011) listasivat nama tietokannat toimintaterapeuteille luotettaviksi
nayttoon perustuvan tiedon hakuun. Lisaksi tiedonhaussa kaytettiin Sage Journals -tietokantaa.
Tietokannat valikoituivat seka niiden relevanttiuden etta Jyvaskylan ammattikorkeakoulun kirjas-

tosta saatavien kayttoliittymien perusteella.

Sisdanotto- ja poissulkukriteerit ovat esiteltyna taulukossa 2. Kriteerit muodostuivat teoriapohjan,
tutkimustavoitteen seka EDS:n oirekuvan perusteella. Aikarajausta aineistonvalinnassa ei kaytetty,
silla se olisi voinut jattaa tutkimuksen ulkopuolelle relevanttia tietoa tutkimuksen tavoitteeseen

nahden.

Hakulausekkeita muokattiin tarvittaessa, jos tuloksia saatiin kohtuuttoman suuri maara. Hakulau-

sekkeet, joita oli kokonaisuudessaan 10, |6ytyvat kokonaisuudessaan taulukosta 3.

Taulukoissa 4, 5, 6, & 7 on esiteltyna opinnaytetyohon valikoitunut aineisto.
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Taulukko 1. Aineiston sisdadanotto- ja poissulkukriteerit

Sisadanottokriteerit

Poissulkukriteerit

Koko teksti saatavilla

Lukuoikeus on rajoitettu

Kielet: englanti tai suomi tai ruotsi

Muut kielet

Aineistossa kasitellaan toimintatera-
piaa tai se on kirjoitettu toimintatera-

pian ndakokulmasta

Aineistossa ei kasitelld toimintaterapiaa eika sitd ole

kirjoitettu toimintaterapian nakokulmasta

Aineisto kasittelee EDS:43a, hEDS:aa
tai tutkimukseen siséllytettyja oireita

tai molempia

Aineisto kasittelee jotakin muuta diagnoosia kuin
EDS tai hEDS, eika se kasittele tutkimukseen sisal-

lytettyja oireita

Aineisto kasittelee aikuisia

Aineisto kasittelee lapsia tai ikdantyneita

Aineisto on relevantti tutkimuksen

tavoitteeseen nahden

Aineisto ei ole relevantti tutkimuksen tavoitteeseen

nahden

Taulukko 2. Aineistonkeruu: tietokannat, hakulausekkeet ja tulokset. Eri aihealueet ovat

merkittyna eri varein.

tikkelit

Tietokanta Loytyneet tutkimusar- | Hyvaksytyt tutki- Opinnaytetyohon vali-

musartikkelit tut tutkimusartikkelit
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CINAHL

"occupational ther-
apy" AND "pain man-

agement" =28

"occupational ther-
apy" AND "chronic

pain"

"occupational ther-
apy" AND "fatigue"

AND "intervention" =

I I [E
I I |

28

46

PubMed

"occupational therapy
and pain manage-

ment” = 139

"occupational ther-
apy” AND “Chronic
pain” AND "interven-

tion”

139

52
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"occupational ther-

apy" and "fatigue”

AND “intervention”

74

Sage Journals

occupational therapy

and "chronic pain"

“occupational ther-
apy” AND “fatigue”

AND “intervention”

176

170
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Medline "occupational ther- 21 2
apy" and "pain man-
agement" =
"occupational ther- 15 0
apy" AND "fatigue"
AND “intervention”

Yhteensa 1299 22

Taulukko 3. Opinnaytety6hon valikoitunut aineisto: krooninen kipu ja toimintaterapia.

Tutkimuksen tiedot

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimusmene-

telma

Keskeiset tutkimustu-

lokset

American Occupational Ther-
apy Association. Role of Oc-

cupational Therapy in Pain

Tuoda esiin toimintate-

rapian rooli kokonais-

Julkaisu

Toimintaterapiassa on
useita keinoja krooni-

sen kivun hallintaan.
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Management. American Jour-
nal of Occupational Therapy.

2022. PubMed

valtaisessa, yhtenai-
sessa kivunhallintaoh-

jelmassa

Keinot keskittyvat toi-

minnallisuuteen.

Devan, D. A. Review of Cur-
rent Therapeutic Practice for
the Management of Chronic
Pain. South African Journal of
Occupational Therapy, [s. |.],
v.44,n.1, p. 48-51, 2014.
CINAHL

Koota ajankohtaisia,
nayttdédn perustuvia
kaytantoja kroonisen ki-
vun hallinnassa, tuoda
esiin interventioita ja
tutkia tulevaisuuden
suuntauksia kliinisessa

tyossa.

Kirjallisuuskat-

saus

Toimintaterapiassa
kroonista kipua kun-
toutetaan porrasta-
malla motorista suo-
rittamista,
kipukoulutuksella, joo-
galla sekd moniamma-
tillisella yhteistyolla.
Lisaa tutkimusta kroo-
nisen kivun kuntoutta-

misesta tarvitaan.

Swift, C. et al. Facilitating
open family communication
when a parent has chronic
pain: A scoping review. Scan-
dinavian Journal of Occupa-
tional Therapy, [s. I.], v. 26, n.
2, p. 103-120, 2019. CINAHL

Kehittaa kattava kasitys
siitd, mita tehdaan
ja/tai minka ajatellaan
auttavan avoimen kom-
munikoinnin helpotta-
miseksi perheissa, jotka
ovat kroonisen kivun
vaikutusten alla, jotta
voidaan tuoda esiin toi-
mintaterapian rooli

talla hoidon alueella.

Kartoittava kat-

saus

Toimintaterapeutilla
on mahdollisuus laa-
jentaa rooliaan va-
kuuttavan viestinnan
harjoittamisen lisaksi
ja kayttaa ammattikes-
keisia interventioita
helpottaakseen kom-
munikaatiota per-
heissa, joissa vanhem-
mat karsivat

kroonisesta kivusta.
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Goodall, J. & Brown, T. Pa-
tients’ experiences of occupa-
tional therapy within a multi-
disciplinary pain
management programme: A
gualitative study. British Jour-
nal of Pain. December 2021.

Sage Journals

Tutkia ohjelmaan osal-
listujien kokemuksia,
jotka saivat strukturoi-
tua toimintaterapi-
ainterventiota osana
monitieteista kivunhal-
lintaohjelmaa, seka
saada kasitys siita,
kuinka he kokivat sen
vaikuttaneen toiminnal-
lisen osallistumisen

muutoksiin.

Kvalitatiivinen
haastattelututki-

mus

Kolme keskeista tee-
maa tunnistettiin: 1)
toiminnan tahdistus-
tekniikoiden hyodylli-
syys 2) terapeuttiseen
toimintaan perustu-
vaan istuntoon osallis-
tumisen arvo ja 3) li-
saantynyt ymmarrys
vapaa-ajan ja luovan
toiminnan merkityk-

sesta eldmassa.

Schmid A.A.; Fruhauf C. A;
Sharp, J.L.; Van Puymbroeck
M.; Bair, M.J. & Portz, J.D.
Yoga for People With Chronic
Pain in a Community-Based
Setting: A Feasibility and Pilot
RCT. Journal of Evidence-Ba-
sed Integrative Medicine. Ja-

nuary 2019. Sage Journals

Arvioida 8 viikkoisen
joogan hyotyja krooni-

sesta kivusta karsivilla.

Pilottitutkimus

Jooga oli kannattavaa
ja vaikutti positiivisesti
useisiin tulosmittauk-
siin kroonisesta ki-
vusta karsiville ihmi-

sille.

Froehlich-Grobe K.; Driver S.J.
& Sanches K.D. Self-Manage-
ment Interventions to Pre-
vent the Secondary Condition
of Pain in People with Disabil-
ity Due to Mobility Limita-

tions. Rehabilitation Process

Tehtdavana oli tutkia it-
sehallintastrategioiden
kayttoa ja tehokkuutta
kivun ehkaisyssa tai hal-

linnassa.

Kaksivaiheinen
laaja kirjallisuus-

katsaus

Itsehallintastrategiat
johtivat kivun merkit-
tavaan vahenemiseen
ajan myo6ta, mika viit-
taa siihen, etta itse-
hoito voi olla lupaava

lahestymistapa liikku-
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and Outcome. January 2016.

Sage Journals

misrajoitteisten ihmis-
ten kokeman kivun

hoitoon.

Kallhed, C.; Martensson, L.
Strategies to manage activi-
ties in everyday life after a
pain rehabilitation program.
Scandinavian journal of occu-
pational therapy, [s. |.], v. 25,
n. 2, p. 145-152, 2018.
MEDLINE

Tutkia, miten krooni-
sesta kivusta karsivat
ihmiset ajattelevat stra-
tegioiden valinnasta
seka niiden kaytosta jo-
kapaivaisista toimin-

noista suoriutumiseksi.

Kvalitatiivinen
haastattelututki-

mus

Kroonisesta kivusta
karsivat henkilot kayt-
tavat useita erilaisia
strategioita jokapaivai-
sessd eldmassa suoriu-
tumiseen, mika tukee
kasitysta, ettd toimin-
taterapeutin tulisi ki-
vun kuntoutuksen ai-
kana keskittya
toimintoihin ja strate-
gioihin kiputilan si-

jaan.

Schmid, A. A. et al. Yoga im-
proves occupational perfor-
mance, depression, and daily
activities for people with
chronic pain. Work (Reading,
Mass.), [s. l.], v. 63, n. 2, p.
181-189, 2019. MEDLINE

Kroonisesta kivusta kar-
sivat osallistujat satun-
naistettiin joogainter-
ventioon ja
tavanomaiseen hoito-
ryhmaan. Ryhmien vali-
sid ja sisaisia eroja en-
nen tulosta ja sen
jalkeen suoritetuissa
mittauspisteissa arvioi-
tiin toiminnallisen suo-
rituskyvyn, suoritusten

ja masennuksen osalta.

Satunnaistettu
kontrolloitu tut-

kimus

Joogaryhmaan satun-
naistettujen henkil6i-
den COPM-
suorituskyky ja COPM-
tyytyvaisyyspisteet pa-
ranivat merkittavasti.
COPM-suorituskyky
parani 27 %, ja COPM-
tyytyvaisyys parani
merkittavasti 78 %.
FAl-pisteet paranivat,
mika osoitti lisdanty-

nytta aktiivisuutta tai
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sitoutumista paivittai-
siin toimintoihin 8 vii-
kon intervention ai-
kana. Masennus

vaheni merkittavasti.

Taman tutkimuksen
tulokset osoittavat,
ettd jooga voi olla te-
hokas terapeuttinen
interventio krooni-
sesta kivusta karsiville

ihmisille.

Hesselstrand M, Samuelsson
K, Liedberg G. Occupational
Therapy Interventions in
Chronic Pain--A Systematic
Review. Occup Ther Int. 2015
Dec;22(4):183-94. PubMed

Arvioida toimintatera-
piatoimenpiteiden vai-
kutuksia kuvaavien ja

arvioivien tutkimusten
laatua kroonisen kivun

nakokulmasta

Systemaattinen

katsaus

Toimintaterapiatoi-
menpiteiden tulisi al-
kaa kroonista kipua
karsivan henkilon yksi-
I6llisista tarpeista. Ke-
hon fysiikan ja teknii-
kan ohjeistus oli
merkittavaa tyohon-
kuntoutumisohjelman
aikana. Toimintatera-
peuttien on suoritet-
tava ja esitettava
enemman korkealaa-
tuisia ja korkeatasoisia
kliinisia tutkimuksia
rakentaakseen luotet-

tavan arsenaalin todis-
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teisiin perustuvista in-
terventioista henki-
[6ille, joilla on kroo-

nista kipua.

Nielsen, S.S., Christensen,
J.R., S¢ndergaard, J., Mo-
gensen, V.0., Enemark
Larsen, A., Skou, S.T., Simony,
C. Feasibility assessment of
an occupational therapy life-
style intervention added to
multidisciplinary chronic pain
treatment at a Danish pain
centre: a qualitative evalua-
tion from the perspectives of
patients and clinicians. Int J
Qual Stud Health Well-being.
2021 Dec;16(1):1949900.
PubMed

Tutkia potilaiden ja klii-
nikkojen nakokulmia
toimintaterapiaan liitty-
vaan elamantapapai-
notteiseen REVEAL(OT)-
ohjelmaan (Redesign
your EVEveryday Acti-
vity and Lifestyle with
Occupational Therapy),
joka lisattiin monitietei-
seen kroonisen kivun

hoitoon.

Kvalitatiivinen
haastatteluun
perustuva tutki-

mus.

Potilaat ilmoittivat
olevansa tyytyvaisia
interventioon ja hy-
vaksyvansa kroonisen
kivun kanssa elamisen
paremmin lisddnty-
neen kipumekanis-
mien ymmartamisen,
tehokkaamman paéivit-
taisen suunnittelun ja
parantuneen sosiaali-
sen vuorovaikutuksen

ansiosta. Potilaat koki

vat voivansa muuttaa
elamantapatottumuk-
siaan aloittamalla uu-
delleen mieluiset rutii-
nit, priorisoimalla
mielekasta toimintaa
toiminnallisen tasapai-
non parantamiseksi
seka elamantapamuu-
toksilla. Yhteydenpito
toimintaterapeuttei-
hin ja vertaistuki olivat

tarkeita voimaannut-
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tavia tekijoita elaman-
tapatavoitteiden pa-

rissa tyoskentelyssa.

Lagueux, E.; Dépelteau, A.;
Masse, J. Occupational Ther-
apy’s Unique Contribution to
Chronic Pain Management: A
Scoping Review. Pain Re-
search and Management.

2018. PubMed

Kuvata nykyista tieta-
mysta toimintaterapian
panoksesta dokumen-
toimalla toimintatera-
peuttien rooleja, mal-

leja, arviointeja ja

interventiomenetelmis,

joita kaytetdan krooni-
sesta kivusta karsivien

aikuisten kanssa

Kartoittava kat-

saus

Raportoiduista 30 in-
terventiosta 73,3 %
liittyi yksiloon, 20 %
toimintoihin (toiminta
ja osallistuminen) ja
6,7 % ymparistoteki-
joihin. Tulokset tuovat
esiin toimintaterapian
pddasiallisen roolin
toiminnan ja osallistu-

misen parantamisena.

Taulukko 4. Opinnaytetyohon valikoitunut aineisto: yliliikkkuvuus ja toimintaterapia.

Tutkimuksen tiedot

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimusmenetelma

Keskeiset tulokset

Jensen A.M.; Ander-
sen J.Q.; Quisth L. &
Ramstrand, N. Finger
orthoses for manage-
ment of joint hyper-
mobility disorders:
Relative effects on
hand function and
cognitive load. Prost-

hetics and Orthotics

Maarittaminen, joh-
taako mukautettujen
sormiortoosien kaytto
parannuksiin standar-
doitujen kaden toi-
mintatestien suoritta-
miseen tarvittavassa
ajassa ja ndiden tes-

tien suorittamiseen

Kokeellinen interven-

tiotutkimus

Toiminnallinen suori-
tuskyky parani merkit-
tavasti kaikissa paitsi
yhta testissa (kolikoi-
den poimiminen ei-
dominoivalla kddelld),
kun osallistujat kaytti-
vat sormiortooseja.

Tulokset viittasivat sii-
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International. Sep-
tember 2020. Sage

Journals

vaadittavaan tarkkaa-
vaisuuteen henkilgillg,
joilla on nivelten yli-
lilkkuvuusoireyhtyma,
hypermobiili Ehlers-
Danlosin oireyhtyma
tai klassinen Ehlers-

Danlosin oireyhtyma.

hen, etta sormiortoo-
sit paransivat kaden
toimintaa ja antoivat
rajoitetusti todisteita
siita, etta ne voivat
vaikuttaa myos tark-
kaavaisuuteen. Koska
rajoitettu otos ei tar-
joa vakuuttavaa nayt-
t6a sormen ortoosin
kaytosta tassa kliini-
sessa populaatiossa,
tulokset edellyttavat
lisatutkimuksia laaja-
mittaisissa pitkittais-
tutkimuksissa tai RCT

tutkimuksissa.

Song, B.; Yeh, P.; Ngu-
yen, D.; lkpeama, U.;
Epstein, M. & Harrell,
J. Ehlers-Danlos Syn-
drome: An Analysis of
the Current Treat-
ment Options. Pain
Physician. 2020
Jul;23(4):429-438.
PubMed

Tutkia EDS-potilaiden
talla hetkelld kaytetta-
vissa olevia hoitomuo-
toja ja niiden tehoa ki-
vun ja oireiden

lievittamisessa.

Retrospektiivinen ko-

horttitutkimus

Yleisimmat kaytetyt
hoidot olivat tayden-
tavat/vaihtoehtoiset
hoidot. Toimintatera-
pia ja erilaiset tuet oli-
vat tehokkaimpia
vaihtoehtoja, silla
70% potilaista rapor-
toivat edistymista.
Neuropaattiset modu-
laattorit olivat vahiten

siedettyja, silla 47%
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potilaista ilmoitti hait-

tavaikutuksista.

Taulukko 5. Opinndytetyohon valikoitunut aineisto: vasymys ja toimintaterapia.

Tutkimuksen tiedot

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimusmenetelma

Keskeiset tulokset

Kim, S.; Xu, Y.; Dore,
K.; Gewurtz, R.; Lari-
viere, N. & Letts, L.
Fatigue self-manage-
ment led by occupa-
tional therapists
and/or physiothera-
pists for chronic con-
ditions: A systematic
review and meta-
analysis. Chronic llI-
ness. September

2021. Sage Journals

Tutkia toimintatera-
peutin/fysiotera-
peutin ohjaamaa va-
symyksen
itsehallinnan tehok-
kuutta henkildille,
joilla on kroonisia sai-

rauksia.

Systemaattinen kat-

saus

Mukana oli 38 tutki-
musta, ja toimintate-
rapeuttien/fysiotera-

peuttien johtamat

vasymyksen itsehallin
taan liittyvat lahesty-
mistavat jaettiin kuu-
teen luokkaan
interventiopainopis-
teen perusteella: lii-
kunta, energiansaas-
totekniikat,
multimodaaliset oh-
jelmat, toiminnan tah-
distus, kognitiiviskayt-
taytymisterapia ja
kattava vasymyksen
hallinta. Vaikka kaikki
lilkuntaohjelmat il-
moittivat vasymyksen
merkittavasta parane-

misesta, muut luokat
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osoittivat seka merkit-
tavaa parannusta etta
ei ollenkaan paran-

nusta vasymyksessa.

Taulukko 6. Opinndytetyohon valikoitunut aineisto: psyykkiset haasteet ja toimintaterapia.

Tutkimuksen tiedot

Tutkimuksen tarkoi-

tus

Tutkimusmenetelma

Keskeiset tulokset

Ngooi, B.X.; Wong, S.R.;
Chen, J.D. & Yin Koh, V.S.
Exploring the use of activ-
ity-based group therapy in
increasing self-efficacy and
subjective well-being in
acute mental health. Hong
Kong Journal of Occupati-
onal Therapy. March 2022.

Sage Journals

Tutkia tekijoita,
jotka vaikuttavat
kayttaytymiseen pe-
rustuviin, itsehallin-
nallisiin selviytymis-
keinoihin
toimintaperusteisen
ryhmaintervention
aikana akuutissa
mielenterveyshoi-

dossa

Kvantitatiivinen ky-

selytutkimus

Toteutuksen jalkei-
nen kysely heijasti
kohtalaisen korkeaa
luottamusta omiin
kykyihin ja positii-
vista hyvinvointia
korkeammilla onnel-
lisuuspisteilla, ja al-
haisemmilla ahdis-
tuspisteilla.
Kayttaytymiseen pe-
rustuvien selviyty-
misstrategioiden
harjoittaminen ryh-
missa voi parantaa
itseluottamusta co-
ping-taidoissa ja
edistaa positiivista

hyvinvointia.
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Birken, M.; Wong, H.T;
McPherson, P. & Killaspy,
H. A systematic review of
the published literature on
interventions to improve
personal self-care for peo-
ple with severe mental
health problems. British
Journal of Occupational
Therapy. 2021;84(4):200-

211. Sage Journals

Tutkia sellaisten toi-
menpiteiden tehok-
kuutta, joiden tar-
koituksena on
auttaa ihmisia, joilla
on vakavia mielen-
terveysongelmia,
hallitsemaan henki-
I6kohtaista itsesta

huolehtimista.

Systemaattinen kat-

saus

Vahvin naytto oli
kognitiivisesta so-
peutumiskoulutuk-
sesta. Vakavien mie-
lenterveysongelmie
n omaavien ihmis-
ten itsesta huolehti-
misen tukemiseen
liittyvien toimenpi-
teiden vahaisyys on
yllattavaa. Alalla tar-
vitaan kipeasti lisaa

tutkimusta.

Lund, K. et al. Group
leader and participant per-
ceptions of Balancing Eve-
ryday Life, a group-based
lifestyle intervention for
mental health service us-
ers. Scandinavian journal
of occupational therapy,
[s.1.],v.27,n.6, p. 462—
473, 2020. MEDLINE

Selvittaa ryhman oh-
jaajien ja osallistu-
jien nakoékulmia BEL-
intervention sisal-
|6sta ja toteutuk-
sesta, mukaan lu-
kien tekijoista, jotka
auttoivat, estivat, tai
joita voitaisiin pa-

rantaa

Kvalitatiivinen haas-

tattelututkimus

Ryhmén johtajat ja
osallistujat kokivat
BEL: n hyodyllisena
tyokaluna merkityk-
sellisen muutoksen
ja yhteyden luo-
miseksi osallistujien
elamaan. Positiivi-
sen henkilokeskei-
sen ldahestymistavan
ja ryhmatuen yhdis-

telmaa arvostettiin.

American Journal of Occu-
pational Therapy. 2017.
Mental Health Promotion,

Prevention, and Interven-

Kuvata toimintatera-
pian ammattilaisten
roolia mielentervey-

den edistamisessa

Lausunto

Toimintaterapian
ammattilaiset mm.
analysoivat, mu-
kauttavat ja muok-

kaavat tehtavia ja
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tion in Occupational Ther-
apy Practice. Nov/Dec;71.
PubMed

seka mielenterveys-
hairididen ennalta-
ehkaisyssa ja niihin

puuttumisessa.

ymparistoja tavoit-
teiden saavutta-
miseksi ja optimaali-
sen sitoutumisen
tukemiseksi, jotta
asiakkaat voivat ke-
hittaa ja yllapitaa
terveellisia elaman-

tapoja

Suto, M.J.; Smith, S.; Dami-
ano N. & Channe, S. Partic-
ipation in Community Gar-
dening: Sowing the Seeds
of Well-Being: Participa-
tion au jardinage commu-
nautaire : pour semer les
graines du bien-étre. CanJ
Occup Ther. 2021
Jun;88(2):142-152. Pub-
Med

Tutkia, kuinka fasili-
toidut yhteisolliset
puutarhanhoito-oh-
jelmat muuttivat
mielenterveysongel-
mista karsivien ih-
misten subjektiivista
hyvinvointia ja sosi-

aalista yhteytta.

Laadullinen, yhtei-
sollinen osallistava

tutkimus

Osallistuminen yh-
teison puutarhan-
hoito-ohjelmiin lisasi
hyvinvointia kutsu-
vien paikkojen ja yh-
teenkuuluvuuden
tunteen avulla, seka
positiivisten tuntei-
den kehittyessa te-

kemalla.

Gunnarsson, A.; Wagman,
P.; Hedin, K. & Hakansson,
C. Treatment of depres-
sion and/or anxiety - out-
comes of a randomised
controlled trial of the tree

theme method® versus

Verrata TTM-
toimenpiteen (Tree
Theme Method) ly-
hytaikaisia vaikutuk-
sia seka perinteisen
toimintaterapiahoi-
don vaikutuksia ma-

sennuksesta ja/tai

Satunnaistettu kont-

rolloitu tutkimus

Ryhmien valilla ei
havaittu merkittavia
eroja lyhyen aikava-
lin tuloksissa. Mo-
lemmilla ryhmilla oli
merkittavia positiivi-
sia tuloksia melkein
kaikilla jokapaivai-
sen elaman toimin-

nan osa-alueilla,
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regular occupational ther-
apy. BMC Psychol. 2018
May 23;6(1):25. PubMed

ahdistuneisuushairi-

oista karsiville.

psyykkisissa oireissa,
seka terveyteen ja
interventioon liitty-

vissa nakokulmissa.
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8 Tulokset

Katsaukseen sisallytettiin yhteensa 22 artikkelia, jotka vastasivat tutkimuskysymykseen. Aineis-
tossa kasiteltiin toimintaterapiainterventioiden, kroonisen kivun, vasymyksen, yliliikkuvuuden ja
psyykkisen hyvinvoinnin valisia vaikutuksia. Tutkimuksista nousi useita erilaisia interventioita, kui-
tenkin usein mainittiin toimintaterapeutin roolin ensikddessa olevan toiminnallisuuden ja osallistu-

misen edistamisessa (Lagueux ym. 2018; AOTA 2022, Kallhed ym. 2018).

Kroonisesta kivusta 16ytynyt tutkimustieto oli laajaa seka monipuolista. Muiden oireiden osalta
tieto oli niukempaa. Useimmin esiin nousseet interventiokeinot olivat jooga, fyysinen harjoittelu,
vaihtoehtoiset toimintamallit/strategiat, itsehallinnalliset keinot, coping, ortoosit, seka toiminnan
porrastaminen ja tahdittaminen. Tarkedna pidettiin toimintoihin ja toimintatstrategioihin keskit-

tymista kiputilan sijaan. Hyvana lahtokohtana terapialle koettiin yksilolliset tarpeet.

Interventioissa oli jonkin verran paallekkaisyyksia. Eniten tutkittua tietoa |6ytyi kroonisesta ki-
vusta. Vahiten aineistoa loytyi vasymyksesta. Tulokset ovat ryhmitelty ja taulukoitu OTIPM mallin
toimintaterapian 7:n toimintamuodon mukaan (Fisher & Marterella 2019). Taulukoissa esiintyvista
seitsemasta toimintamuodosta Fisher & Marterella luettelivat perustelluiksi toimintamuodoiksi
nelja: mukauttava toiminta, toimintaan keskittyvat koulutukselliset ohjelmat, hankintaan pyrkivat
toiminnat seka ennalleen palauttavat toiminnat. Nama nelja toimintamuotoa ovat perustelluim-
pia, silla ne kaikki tahtaavat aiemmin teoriaosuudessa mainittuihin kolmeen toimintaterapiainter-
ventioiden tarkoitukseen: kompensatorinen, restoratiivinen seka toimintataitoihin kohdentuva in-
terventio. Taman vuoksi tulisi aina pohtia, mihin toiminnalla tahdatdan, ja onko toiminta

asiakaslahtoista tai toimintakeskeista.

Nivelten yliliikkuvuus ja toimintaterapia

Nivelten yliliikkuvuuteen liittyvaa tutkimustietoa toimintaterapian nakékulmasta I6ytyi toiseksi
vahiten, eli yhteensa kaksi tutkimusartikkelia. Tutkimuksissa korostui ortoosien ja erilaisten tukien
ja lastojen merkitys nivelten suojaamiseksi seka toiminnallisen suoriutumisen edistamiseksi. Muita
esiin nousseita interventiokeinoja oli niveliin ja kipuun liittyvan tiedon antaminen, asentotunnon

kehittaminen seka nivelten stabiliteetin vahvistaminen erilaisin harjoittein.



Taulukko 7. Yliliikkuvuuden interventiot

Toimintamuoto

Interventio

Mukauttava toiminta

Ortoosit, tuet, lastat

Toimintaan keskittyvat kou-
lutukselliset ohjelmat

Ei interventioita

Hankintaan pyrkivat toimin-
nat

Tiedon antaminen yleisista
kivun aiheuttajista, kuten
nivelten sijoiltaan menoista,
subluksaatioista, rasituski-
vusta, hermoyliherkkyy-
desta,
niveltulehduksellisista muu-
toksista sekd huomatta-
vasta yliherkkyydesta ki-
vulle

Ennalleen palauttavat toi-
minnat

Proprioseptiikan parantami-
nen

Simuloitu toiminta

Ei interventioita

Kiertoharjoittelu

Nivelten stabiliteetin vah-
vistaminen

Valmistelevat tehtavat

Ei interventioita

Krooninen kipu ja toimintaterapia

Joogan hyodyllisyys kroonisen kivun hallinnassa nousi aineistossa esiin (Devan 2014; Schmid ym.

2019) kuten myds toiminnan sopiva porrastaminen ja tasapainottaminen (Devan 2014; Goodall
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ym. 2021; Kallhed ym. 2018). Muita esiin tulleita teemoja olivat vaihtoehtoisten toimintatapojen ja

strategioiden |6ytaminen, koulutuksellinen lahestymistapa (esim. kipumekanismit, fyysinen keho,
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toimintatavat), vertaistuki, tiivis yhteistyo toimintaterapeutin kanssa, moniammatillisuus, coping -
taidot, vapaa-ajan ja luovan toiminnan merkitys, avoimessa kommunikaatiossa auttaminen, seka
erilaiset ryhmamuotoiset interventiot, kuten REVEAL(OT), eli Redesign your Everyday Activities

and Lifestyle with Occupational Therapy. Taulukkoon 9 on koottu kaikki tutkimuksissa esiin nous-

seet, krooniseen kipuun kohdistuvat interventiot.

Taulukko 8. Kroonisen kivun interventiot

Toimintamuoto

Interventio

Mukauttava toiminta

Lastat, tuet, ortoosit, toi-
minnan porrastaminen ja
tahdittaminen, vaihtoeh-
toiset toimintatavat

Toimintaan keskittyvat
koulutukselliset ohjelmat

Ryhmamuotoiset ohjelmat

Hankintaan pyrkivat toi-
minnat

Rentoutumistekniikoiden
harjoittelu, Stressinhallin-
tataidot, mindfullness,
biofeedback, hengityshar-
joitukset, jooga, coping -
taidot, vertaistuki, luovat
menetelmat, oikeanlaisten
asentojen ohjaaminen, ni-
velia suojaavien tekniikoi-
den ohjaaminen, energi-
ansaasto tekniikoiden
ohjaaminen, kipumekanis-
mien ymmartaminen

Ennalleen palauttavat toi-
minnat

Kognitiivinen kayttayty-
misterapia, tuntoharjoit-
teet/karaisu, turvotuksen
hoito, proprioseptiikan pa-
rantaminen, peilikuvahar-
joittelu, vapaa-ajan toi-
minnan edistaminen,
avoimen kommunikaation
edistdminen,

Simuloitu toiminta

Mielikuvaharjoitukset

Kiertoharjoittelu

Liikunnalliset ohjelmat,
koordinaatio/nappa-
ryys/voimaharjoitteet, liik-
kuvuusharjoittelu,




Valmistelevat tehtavat

Kylma- ja lampohoito, sah-
kostimulaatio, hieronta,

akupunktio

Vésymys ja toimintaterapia
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Toimintaterapian keinoista vasymyksen hallinnassa |6ytyi tdssa katsauksessa vain yksi systemaat-

tinen katsaus. Artikkelissa kasiteltiin toiminta- ja fysioterapeuttien ohjaamia itsehallintaan pohjau-

tuvia ohjelmia. Tutkimuksen pohjalta taulukkoon 10 poimittiin naissa ohjelmissa kaytettyja inter-

ventioita. Katsaukseen sisaltyi yhteensa 34 kipua ja itsehallintakeinoja tutkivaa artikkelia.

Taulukko 9. Vasymys interventiot

Toimintamuoto

Interventio

Mukauttava toiminta

Toiminnan porrastaminen,
tauottaminen

Toimintaan keskittyvat kou-
lutukselliset ohjelmat

Ei interventioita

Hankintaan pyrkivat toimin-
nat

Ergonomia, toiminnan etu-
kateen suunnittelu/aikatau-
lutus, toimintojen priori-
sointi,
energiansaastotekniikat, Co-
ping strategiat, tavoitteiden
asettaminen, itseseuranta,
stressinhallintakeinot, infor-
maatio vasymyksesta ja le-
von tarkeydestd, kehon toi-
mintoihin perehtyminen

Ennalleen palauttavat toi-
minnat

Unihygienia, kehotietoisuus-
harjoitteet, ongelmanratkai-
sutaidot, sosiaaliset suhteet,
toiminnallinen tasapaino

Simuloitu toiminta

Ei interventioita

Kiertoharjoittelu

Ei interventioita

Valmistelevat tehtavat

Liikunta, hieronta, vasymyk-
seen johtavien syiden selvit-
taminen
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Psyykkinen hyvinvointi ja toimintaterapia

Psyykkisen hyvinvoinnin edistamisen osalta katsaukseen valikoitui yhteensa 6 artikkelia. Kolmessa
niista tutkittiin ryhmamuotoisen intervention roolia mielenterveyden edistamisessa (Ngooi ym.
2022, Lund ym. 2020, Suto ym. 2021), kahdessa tutkittiin tietyn interventiometodin vaikutuksia
mielenterveyteen (Gunnarson ym. 2018; Lund ym. 2020) ja yhdessa julkaisussa kuvattiin toimin-
taterapian keinoja mielenterveyden edistamisessa yleisella tasolla (AOTA, 2020). Taulukkoon 11 on

koottu tutkimuksissa esiintulleita interventiokeinoja psyykkisen hyvinvoinnin edistamiseen.

Taulukko 10. Psyykkisen hyvinvoinnin interventiot

Toimintamuoto

Interventio

Mukauttava toiminta

Tehtadvien mukauttaminen,
ympariston muokkaaminen

Toimintaan keskittyvat kou-
lutukselliset ohjelmat

BEL; Balancing everyday life,
Tree theme method, ryhma-
muotoiset toiminnalliset oh-
jelmat, ryhmamuotoiset
koulutukselliset ohjelmat

Hankintaan pyrkivat toimin-
nat

Mielekkaiden ja merkityksel-
listen toimintojen loytami-
nen, rutiinien luominen, uu-
sien tai olemassa olevien
taitojen vahvistaminen, co-
ping taidot, luovat toimin-
nat, kadentaidot, paivittais-
ten toimintojen suunnittelu
ja jarjestaminen, talouden
hallintataidot

Ennalleen palauttavat toi-
minnat

Osallistuminen paivittaisiin
toimiin, sosiaalisten taitojen
vahvistaminen, liikkumisen
edistaminen

Simuloitu toiminta

Ei interventioita

Kiertoharjoittelu

Ei interventioita

Valmistelevat tehtavat

Ei interventioita




48

9 Pohdinta

9.1 Tulosten pohdinta

Tutkimustulokset vahvistivat toimintaterapian merkityksen EDS:34 sairastavien kuntoutuksessa.
Tutkimuksissa esiin noussut toimintaterapiasta saatu hyoty herattda luottamusta toimintaterapian

erityisesta roolista EDS:n kuntoutuksessa entista laajemmin.

Tutkimuksen oirelahtoisyyttd voidaan perustella harvinaissairaiden haasteista saada oikeanlaista
hoitoa ja kuntoutusta (Laitinen ym. 2013). Siind, missa asiakkaalle on hyvin tarkeda saada tietoa
omasta sairaudestaan, jotta sairauden hallintakeinot mahdollistuvat, on myds ammattilaisilla ol-
tava kattavasti tietoa saatavilla harvinaisista sairauksista, jotta oikeanlainen hoito ja kuntoutus voi-
daan taata. Top-Down ldhestymistavan ollessa merkittdava toimintaterapiaprosessia ohjaava lahto-
kohta, on myos tietdmys asiakkaan tilasta valttdmatonta. Onhan sairaus itsessaan myods TMO
mallin mukaan tilannesidonnainen elementti, joka vaikuttaa ihmisen toimintaan jatkuvasti. EDS:n
tapauksessa on ammattilaisilla oltava tieto oirekuvasta ja riskeista, jotta turvallinen ja toimiva kun-
toutus on mahdollista. Asiakaskeskeisen tyoskentelyn ja tarpeeksi kattavan tietdmyksen turvin on
hyva ldhted rakentamaan yksilollista ja toimivaa arkea. Markkulan (2021) kuntoutusartikkelissa
esittelemat avainasiat EDS:n hoidosta antavat loistavan pohjan ammattilaisille tydskentelyyn.
Tassa opinndytetydssa tietoa EDS:sta syvennettiin ja kuntoutusta tutkittiin etenkin toimintatera-

pian nakokulmasta.

Krooniseen kipuun interventioita |6ytyi kaikkien 7 toimintamallin alle. Psyykkisen hyvinvoinnin
osalta interventioita ei [6ytynyt simuloituun toimintaan, kiertoharjoitteluun eika valmisteleviin
tehtaviin. Nama ovat toimintamuotoja, joita ei Fisherin ja Marterellan (2019) toimintaterapiamal-
lissa nahda mydskaan perusteltuina. Valmistelevat tehtdvat kroonisen kivun toimintaterapiassa
ovat kuitenkin perusteltuja sopivien kivunhallintakeinojen l6ytamisessa ja sita kautta myos kivun-

hallintataitojen vahvistamisessa.

Yliliikkuvuuden interventioissa ainoaksi kiertoharjoitteluun liittyvaksi interventioksi [6ytyi nivelten

stabiliteetin vahvistaminen. Tama voidaankin nahda valmiustason harjoitteluna, mika pitkalla aika-
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valilla toteutettuna kuitenkin voi edistaa toiminnallisuutta. Voisikin pohtia, voiko nivelten stabili-
teettia kehittda toimintaperusteisella tavalla, kuten aiemmin mainitulla joogalla tai jonkin muun

asiakkaalle tarkean liikuntamuodon tai harrastuksen parissa.

Vasymykseen liittyvassa tutkimuksessa ei tullut esiin ryhmamuotoisten koulutuksellisten ohjel-
mien interventioita lainkaan, vaikka se on todettu toimivaksi kuntoutusmuodoksi mm. vertaistuen
ja tiedonsaannin vuoksi (Lund ym. 2020, Nielsen ym. 2021). Vasymykseen liittyva tutkimus toimin-

taterapian osalta oli merkittavan vahaista.

Kaiken kaikkiaan tama opinnadytetyd kokosi onnistuneesti tietoa Ehlers-Danlosin oireyhtymasta ja
sen vaikutuksista yksiloon, kartoitti toimintaterapian keinoja EDS:n kuntoutuksessa, toi esiin toi-
mintaterapeutin roolia moninaisten oireiden hallinnassa sekd antoi myos suuntausta siihen, mihin
kiinnittdaa huomiota asiakkaan kuntoutuksessa. Ammatillista harkintaa kayttaen tuloksia voi hyo-
dyntaa tarkoituksenmukaisten interventioiden ideoinnissa. EDS diagnoosin yksil6llisyyden, erityi-
syyden ja oireiden vaihtelevuuden vuoksi on aina harkittava tarkasti ja tapauskohtaisesti, mitka
interventiot ovat sopivia, eivatka aiheuta asiakkaalle lisahaittaa. Nivelten herkka sijoiltaanmeno ja
sidekudosten hauraus tulee aina ottaa huomioon. Tutkimuksissa toistui myds toiminnan porrasta-

minen ja tahdittaminen, mika tulisi muistaa kuntoutusta toteutettaessa.

9.2 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Ehlers-Danlosin syndrooma on harvinainen, kokonaisvaltaisesti ihmisen eldmanlaatuun ja toimin-
takykyyn vaikuttava sairaus. Toimintaterapia on avainroolissa EDS:n kuntoutuksessa mukautta-
massa arjen toimintoja toiminnalliseen suoriutumiseen sopivaksi seka luomassa vaihtoehtoisia toi-
mintatapoja tehtavista selviamiseksi. Asiakaskeskeisyys ja merkitykselliset toiminnat ovat aina
toimintaterapian keskiossa. Toimintaterapian keinot EDS:3a sairastavien kuntoutuksessa ovat tut-
kimustulosten perusteella hyvinkin moninaiset, eivatka apuvalineet ja ortoosit ole ainoa mahdolli-
nen tapa vaikuttaa toiminnallisuuteen. Asiakaskeskeisen tydskentelyn ja tarpeeksi kattavan tieta-

myksen turvin on hyva lahtea rakentamaan yksil6llista ja toimivaa kuntoutusta ja arkea.

Tuloksissa usein toistuneet elementit olivat toiminnan porrastaminen ja tahdittaminen, seka vaih-
toehtoiset toimintamallit ja strategiat. Itsehallinnalliset keinot todettiin myds toimiviksi ja toimin-

takykya edistaviksi. Toiminnan porrastaminen takaa sopivan kuorman asiakkaalle ja ndin vahentaa
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harjoittelusta koituvaa vasymysta. Vaihtoehtoiset toimintamallit voivat tarkoittaa esimerkiksi nive-
lia sdastavia tyotapoja, jotka taas ehkaisevat kipua ja sijoiltaanmenoja. Itsehallinnalliset keinot aut-

tavat asiakasta selvidamaan arjessa haastavista tilanteista ja tunteista.

Vaikka tdma opinndytetyo keskittyikin EDS-diagnoosiin, voi taman tutkimuksen tuloksia kdyttaa
muidenkin asiakkaiden kohdalla, joilla esiintyy nivelten yliliikkuvuutta, kroonista kipua, vasymysta

tai psyykkistd kuormaa.

Tietoa toimintaterapian keinoista EDS:n kuntoutuksessa on niukasti, minka vuoksi lisaa tieteellista
tutkimusta aiheesta kokonaisuudessaan tarvitaan. Myoskaan EDS:d3 sairastavien oma aani ei

paassyt tassa tutkimuksessa kokonaisvaltaisesti kuuluviin, vaikka osassa katsaukseen valituista ai-
neistoista tutkittiinkin nimenomaan kuntoutujien kokemuksia. Tarkeaa olisi siis tutkia, mita asioita

asiakkaat, joilla on harvinainen sairaus, toivovat kuntoutukseltaan.

Aineistonkeruusta kavi ilmi, ettd toimintaterapian keinoja varsinkin vasymyksen hallinnassa on tut-
kittu erityisen vdhan. Myos psyykkinen hyvinvointi ja toimintaterapia tuotti yllattavan vahan tutki-

mustuloksia.

Jatkotutkimusaiheita voisi olla esimerkiksi:

-Toimintaterapian rooli viisymyksen hallinnassa

-Ryhmdmuotoiset koulutukselliset ohjelmat ja vésymyksen hallinta

-EDS:n tai muun harvinaisen sairauden kanssa elédvien kokemuksia toimintaterapiasta

9.3 Opinndytetyon eettisyys ja luotettavuus

Kirjallisuuskatsaus toteutettiin vaiheittain, aloittaen tutkimuskysymyksen muodostamisesta. Ta-
man jalkeen muodostettiin tutkimuksen tausta aiempaan tutkimukseen pohjaten. Toteutusvai-
heessa valittiin hakulausekkeet ja tietokannat, joiden perusteella suoritettiin systemaattinen haku.

Tulokset seulottiin otsikoiden, abstraktien ja tutkimustulosten perusteella, jotta ne tuottaisivat
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mahdollisimman luotettavan tiedon katsaukseen. Tutkimustulokset kaytiin lapi ja ryhmiteltiin seka

oireiden etta toimintamallien perusteella taulukoihin.

Aineisto koostui kokonaisuudessaan tieteellisista tutkimuksista, jotka sijoittuivat aikavalille 2014—
2022. Tutkimusaineisto on siis kansainvalista, ndyttoon perustuvaa ja suhteellisen tuoretta, mika
lisaa merkittavasti tulosten luotettavuutta. Tutkimustuloksissa I6ydetyt interventiokeinot olivat
osin my0s toistuvia, mika kertoo naiden interventioiden vaikuttavuudesta. Tarkoin raportoidut ha-
kulausekkeet lisadvat katsauksen toistettavuutta. Kirjallisuushaun puuttuminen saattaa vaikuttaa
tulosten laajuuteen ja nadin ollen jattaa tutkimuksen ulkopuolelle tarkeitd elementteja. Myos joi-
denkin termien suomenkielisen kddnnoksen puuttuessa on mahdollisuus kasvanut kddanndsvirhei-

siin. Tama on kuitenkin pyritty minimoimaan perehtymallad aineistoon perusteellisesti.

Tutkimuksessa keskityttiin ainoastaan neljdan yleisimpaan EDS-oireeseen, mika jattda useita sai-
rauden alamuotoja ja keskeisia oireita tutkimuksen ulkopuolelle. Taima heikentaa tulosten kaytet-
tavyyttd. Tutkimustulokset vastasivat kuitenkin tutkimuskysymyksiin ja olivat opinnaytetyon laa-

juuteen nahden riittavia.

Koska kyseessa on teoreettinen tutkielma, ei se sisilla erikseen aineistonhallintasuunnitelmaa.
Teoriapohjana toiminut kirjallisuus 16ytyy lahdeluettelosta. Opinndytetyon ollessa teoreettinen
tutkimus, ei myoskaan tutkimuslupaa tarvita. Vaikka tutkimus ei kohdistu suoraan ihmisiin, tulee
aina noudattaa hyvaa tieteellista kdytantoa, eli ns. HTK-ohjetta (Tutkimuseettinen neuvottelu-

kunta Tenk 2012), joka antaa pohjan tutkimuksen eettiselle tekemiselle.

Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta on kritisoitu tutkimusmenetelmana sen subjektiivisuuden ja sattu-
manvaraisuuden vuoksi. Sen vahvuutena on kuitenkin pidetty argumentoivuutta ja mahdollisuutta
perustellusti ohjata tarkastelu tiettyihin erityiskysymyksiin (Kangasniemi ym. 2013), kuten tdssakin

opinnadytetydssa meneteltiin.

Kirjallisuuskatsauksen tarkka vaiheistaminen ja prosessin raportointi siis vahvistavat seka luotetta-
vuutta ettd eettisyytta. Vaikka kirjallisuuskatsaus onkin subjektiivinen, on esimerkiksi sepittdminen

hyvan tieteellisen kdytannon vastaista. Tama voisi nakya esimerkiksi keksittyjen havaintojen tai tu-
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losten esittamisena (Tenk 2012). Tdman opinndytetydn tulokset on kuvattu avoimesti ja saadut tu-
lokset taulukoitu tarkasti, eika tuloksiin ole lisatty havaintoja muualta kuin itse tutkimusaineis-

tosta.

Hyvan tieteellisen kdytannon (Tenk 2012) keskeisten lahtokohtien mukaan muiden tutkijoiden te-
kemaa tyota tulee kunnioittaa, viitata heidan julkaisuihinsa asianmukaisella tavalla ja antaa heidan
saavutuksilleen asianmukainen arvo ja merkitys omassa tutkimuksessa ja sen tuloksia julkaistessa,

kuten tamankin opinnaytetydn kohdalla on toimittu.
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