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1 Johdanto 

Tässä opinnäytetyössä tutkitaan Ehlers-Danlosin oireyhtymään (EDS) liittyviä toimintakykyhaittoja 

sekä mahdollisuuksia vaikuttaa niihin toimintaterapian keinoin. Koska EDS on harvinainen sairaus, 

terveydenhuollon ammattilaisten tieto siitä on rajallista (Leganger, Søborg, Farholt, Lund, Rosen-

berg & Burcharth, 2016). Oireyhtymän vaikutukset toimintakykyyn ovat moninaisia, minkä vuoksi 

aihetta on tärkeää tutkia. Opinnäytetyössä käydään läpi EDS:n erilaiset luokittelutyypit, alalajit, 

sekä näihin liittyviä yleisimpiä oireita.  

Oireiden moninaisuuden, sairauden harvinaisuuden sekä sen laaja-alaisten vaikutusten vuoksi yksi-

lön toimintakykyyn on tärkeää koota tietoa niin toimintaterapeuteille kuin muillekin terveysalan 

ammattilaisille EDS:stä sekä keinoista, joilla yksilön toimintakykyyn ja elämänlaatuun voidaan vai-

kuttaa positiivisesti. Opinnäytetyön tavoitteena on koota tietoa EDS:n oireista ja niihin sopivista 

hoitomenetelmistä kirjallisuuskatsauksen avulla terveysalan ammattilaisille.  

EDS voidaan luokitella useaan eri alamuotoon, joista tunnetuimmat ovat klassinen muoto sekä hy-

permobiili muoto. Hypermobiilissa muodossa yleisimpiä oireita ovat nivelten yliliikkuvuus sekä nii-

den luksoituminen eli sijoiltaan meno, laaja-alainen kipu sekä väsymys. Klassisessa muodossa taas 

korostuu ihon elastisuus ja kudosten hauraus. Tämä näyttäytyy mustelmien syntymisenä tavallista 

helpommin, erilaisina kudosten repeäminä sekä tyrinä. Kliinisessä työssä EDS hypermobiilin ja klas-

sisen muodon erottaminen toisistaan ei ole välttämätöntä hoitolinjausten kannalta (Hämäläinen & 

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

Vaikka useimmat oireet kohdistuvatkin yksilön fyysisiin ominaisuuksiin, on EDS:llä kokonaisvaltai-

nen vaikutus hyvinvointiin. Aikaisempien tutkimusten perusteella voidaan todeta, että yhteys 

EDS:n ja psyykkisten haasteiden, kuten masennuksen, ahdistuksen, emotionaalisten vaikutusten 

sekä psykososiaalisten vaikutusten välillä on olemassa (Bulbena-Cabré, Baeza-Velasco, Rosado-Fi-

guerola, Bulbena, 2017; Geenen & Lumley, 2018, 286; Palomo-Toucedo, Leon-Larios, Reina-Bueno, 

Vázquez-Bautista, Munuera-Martínez & Domínguez-Maldonado, 2020).   

Teoreettisena viitekehyksenä tutkimuksessa toimii toimintaterapian prosessimalli OTIPM (Fisher & 

Marterella 2019), jota on avattu laajemmin kappaleessa 5.  
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Tutkimusmenetelmänä toimii kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa 

jäsennellään, kootaan ja kuvaillaan aikaisempaa tutkimustietoa (Kangasniemi ym. 2013). Koska 

opinnäytetyön tavoitteena on koota aiempaa tietoa käsiteltävästä aiheesta, on kirjallisuuskatsaus 

tähän tutkimustehtävään sopivin menetelmä. 

2 Tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet  

Opinnäytetyön ensisijainen tarkoitus on koota tietoa EDS:stä lähinnä englanninkielisistä lääketie-

teellisistä julkaisuista, selvittää millaisia oireita ja niiden yhteisvaikutuksia Ehlers–Danlosin oireyh-

tymän eri alamuotoja sairastavilla yksilöillä on, sekä tutkia miten selviytymiseen arjessa voidaan 

niiden osalta toimintaterapiassa vaikuttaa. Toisena tavoitteena on tuottaa suomenkielistä tietoa 

sekä edistää sairauden ja siinä esiintyvien alamuotojen tunnettavuutta.  

Opinnäytetyön tavoitteena on selvittää keinoja, joilla voidaan vaikuttaa edistävästi yksilön toimin-

takykyyn yleisimpien EDS:ään liittyvien oireiden osalta toimintaterapiassa. Tutkimus on rajattu 

EDS:n neljään yleisimpään oireeseen; nivelten yliliikkuvuuteen, krooniseen kipuun, väsymykseen ja 

sairauden psyykkisiin vaikutuksiin. Aikaisemman kirjallisuuden mukaan (mm. Bulbena ym. 2015, 

2017; Geenen & Lumley, 2018, 286; Palomo-Toucedo, Leon-Larios, Reina-Bueno, Vázquez-Bau-

tista, Munuera-Martínez & Domínguez-Maldonado, 2020) näillä neljällä tekijällä on todettu olevan 

runsaasti päällekkäistä esiintyvyyttä ja siksi ne sopivat hyvin tutkimusteemaan. 

Tutkimuskysymyksiksi täsmentyi kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla: 

- Millaisia oireita on eri EDS-tyyppejä sairastavilla? 

- Miten oireet tulisi ottaa huomioon kuntoutusta suunnitellessa? 

-Millaisia interventiokeinoja toimintaterapiassa on käytetty näiden oireiden osalta aiemman tutki-

muksen perusteella?  
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3 Ehlers-Danlosin oireyhtymä 

Ehlers-Danlosin oireyhtymä ryhmä perinnöllisiä sidekudoshäiriöitä. Häiriöiden alkuperä on geenien 

mutaatioissa. Nämä tuottavat erityyppisiä kollageeneja ja/tai niitä muokkaavia entsyymejä. Kolla-

geeni lisää sidekudoksen luontaista elastisuutta ehkäisten epämuodostumia. Kollageenia löytyy 

esimerkiksi nivelsiteistä, verisuonista, ihosta, lihaksista ja sisäelimistä. Virheellisestä kollageenista 

johtuva sidekudosten hauraus voi aiheuttaa nivelten yliliikkuvuutta, ihon ylivenyvyyttä, kudosvau-

rioita sekä mahdollisia sisäelinten ja verisuonten repeytymiä (Voermans, Knoop, Bleijenberg & van 

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

Oireyhtymä on raportoitu ensimmäisen kerran jo vuonna 1657, jolloin hollantilainen lääkäri Job 

Janszoon Van Meek´ren kuvasi ensimmäisen kerran taudin oireita. Venäläinen dermatologi A.N. 

Tschernukubow julkaisi ensimmäisenä klassisen oireyhtymän kokonaisvaltaisen kuvauksen lääke-

tieteellisessä julkaisussa vuonna 1891. Tällöin venäläinen tiedeyhteisö nimesi taudin Tschernubo-

win syndroomaksi. Ehlers-Danlosin syndroomaksi oireyhtymä on nimetty vuonna 1936 tanskalai-

sen Dermatologian lääkärin Edvard Ehlersin ja ranskalaisen ihotautilääkärin Henri-Alexandre 

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

Ehlers–Danlosin oireyhtymän (EDS) tyypillisimmät piirteet ovat nivelten yliliikkuvuus, ihon yliveny-

vyys ja kudosvauriot. Niiden geneettiset syyt sekä ilmenemismuodot ovat yksilöllisiä, mutta perin-

nöllisyys on havaittu olevan oireyhtymän taustalla. Ehlers–Danlosin oireyhtymälle on tyypillistä hi-

das palautuminen rasituksesta sekä toimintakyvyn päivittäinen vaihtelu. Ehlers–Danlosin 

oireyhtymään ei ole tällä hetkellä 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, minkä vuoksi diagnosointiprosessi voi 

usein pitkittyä ja tuottaa hämmennystä. Tämän vuoksi aina myöskään terveysalan ammattilaisilla 

ei ole riittävää tietoa EDS:ään liittyvistä haasteista eikä hoitomahdollisuuksista. EDS:llä on koko-

naisvaltaiset vaikutukset ihmisen toiminnallisuuteen ja hyvinvointiin. Esimerkiksi kipu, väsymys ja 

muut oireet haittaavat yksilön toimintaa. Myös pelko nivelten sijoiltaanmenosta voi rajoittaa ar-

kea.  
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Toimintakykyä haittaavia oireita voi esiintyä somaattisella, psyykkisellä sekä sosiaalisella tasolla. 

Somaattisia oireita ovat kipu, väsymys, hauras iho, nivelten luksaatiot (sijoiltaanmenot) ja union-

gelmat. Psyykkisen tason tekijöitä voivat olla emotionaaliset vaikutukset hyvinvointiin, masennus, 

ahdistus sekä selviytymiskeinojen puute. Sosiaalisen toiminnallisuuden haasteisiin voi sisältyä mm. 

sosiaalisten aktiviteettien, perhe-elämän, seksuaalisuuden, terveydenhuoltoon liittyvät sekä ym-

märretyksi tulemisen haasteet. EDS ja siihen liittyvät oireet ovat kuitenkin aina yksilöllisiä, mikä 

tulee ottaa huomioon yksilön kuntoutusta suunnitellessa. Toimintaterapian avulla tuetut selviyty-

miskeinot ja sosiaalinen tuki voivat lieventää kroonisen sairauden aiheuttamia haitallisia vaikutuk-

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

3.2 Luokittelu  

Ehlers–Danlosin oireyhtymän geneettinen heterogeenisyys on ollut tutkijoiden kohteena jo pit-

kään. Vuonna 1988 julkaistiin Berlin Nosology – luokittelu. Siinä määriteltiin 11 alamuotoa, jotka 

yksilöitiin roomalaisin numeroin. (Beightonin ym. 1998). Ehlers–Danlosin oireyhtymien alamuoto-

jen tutkimuksen yhteydessä uusi luokittelu ’’Villefranche Nosology’’ julkaistiin vuonna 1998. Luo-

kittelu sisältää nyt kuusi alamuotoa, joille määriteltiin oireiston mukaiset pääkriteerit sekä sekun-

dääriset kriteerit. Alamuotojen numerot korvattiinkin nimillä, jotka kuvaavat alamuodoille 

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

Alla koonti Berlin Nosology-luokittelusta ja sen kehittymisestä Villafrance Nosology-luokitteluksi. 

Lopuksi esitellään taulukkomuodossa uudelleen arvioitu kansainvälisesti tunnustettu luokittelu 

vuodelta 2017. 

3.2.1 Klassinen tyyppi 

EDS-tyyppi I ja tyyppi II kuuluvat tähän luokkaan. Se periytyy autosomaalisena sairautena. Klassi-

selle EDS:lle on tunnusomaista ihon liiallinen venyvyys, huono haavan paraneminen ja nivelten yli-

liikkuvuus. Klassisen EDS:n havaittiin ensimmäisen kerran olevan erillinen EDS-tyyppi 1960-luvulla, 

kun Beighton arvioi 100 potilasta ja kuvasi potilaan, jolla oli erillisiä piirteitä ja jota hän kutsui EDS 

gravikseksi (Beighton, 1968). Potilailla havaittiin tyypillisiä löydöksiä elektronimikroskopiassa, mikä 

auttoi erottamaan EDS-diagnoosit (Vogel ym. 1979). Vuonna 1988 gravistyyppiä alettiin kutsua 

EDS-tyypiksi I ja lievempää mitis-tyyppiä EDS-tyyppi II: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 syitä tutkitaan. 

Villefranchen kriteerit luettelevat kolme pääkriteeriä klassiselle EDS:lle (Beighton ym. 1998): Ihon 

liiallinen venyvyys, laajentuneet atrofiset arvet (ilmenee kudosten haurautena), sekä nivelten yli-

liikkuvuus. Lisäksi on useita muita kriteerejä, jotka osoittavat vähemmän diagnostista spesifisyyttä, 

mm: 

Sileä samettinen iho, pseudokasvaimet, ihonalaiset sferoidit/pallot, nivelten liikaliikkuvuuden 

komplikaatiot kuten nyrjähdykset, sijoiltaanmenot ja osittaiset sijoiltaanmenot, alentunut lihasjän-

tevyys, hidastunut motoriikka/motorinen kehitys, mustelmaherkkyys, erilaiset kudosten venymi-

sen ja haurauden ilmenemismuodot, kuten hiatustyrä, peräaukon pullistuma lapsuusiässä ja koh-

dunkaulan vajaatoiminta. Havaittuja yhdistäviä tekijöitä ovat myös kirurgiset komplikaatiot, kuten 

leikkauksen jälkeinen tyrä. 

3.2.2 Hybermobiilityypin EDS (hEDS) 

Hypermobiilityypin EDS (hEDS) periytyy autosomaalisena hallitsevana sairautena, kuten klassinen 

tyyppi. Tärkeimmät diagnostiset kriteerit ovat liikavenyvyys ja/tai sileä, samettinen iho ja yleinen 

nivelten liikaliikkuvuus. Potilailla on toistuvia nivelhäiriöitä, joihin liittyy krooninen nivel- ja raaja-

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

Ehlers-Danlosin oireyhtymän (hEDS) hypermobiili tyyppi on todennäköisesti yleisin perinnöllinen 

sidekudossairaus. Se tunnettiin aikaisemmin EDS III tyyppinä.  Arviot sen esiintyvyydestä vaihtele-

vat, mutta Suomessa sitä esiintyy joitakin satoja, maksimissaan noin tuhat (Hirvonen, 2017, 8) Sitä 

on kuvattu suurelta osin niillä, joilla on tuki- ja liikuntaelimistön vaivoja, mukaan lukien nivelten 

liikaliikkuvuus, nivelten luksaatiot sekä iho- ja pehmytkudosoireet. Monet potilaat raportoivat toi-

mintaan liittyvästä kivusta, ja jotkut kokevat jatkuvaa kipua. Näiden ilmenemismuotojen kuvaami-

seen on käytetty kahta erilaista oireyhtymää - nivelten yliliikkuvuusoireyhtymää ja hEDS:ää. Nykyi-

nen EDS-tutkimus yhdistää nämä kaksi kokonaisuutta EDS:n hypermobiilityypiksi. Tinkle ym. (2017) 

julkaisivat yhteenvedon kirjallisuudesta kliinisenä kuvauksena tämäntyyppisestä 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 III prokollageenin geenissä. Tämä johtaa epä-

normaaliin kollageeni III-tilaan. Perinnöllisyys on autosomaalisseti hallitseva ja merkittävä osa ta-

pauksista on uusia mutaatioita. Kliiniset diagnostiset kriteerit sisältävät ohuen ihon, johon liittyy 

suonten, valtimon, suoliston tai kohdun hauraus tai repeämä ja mustelmaherkkyys. EDS-tyyppi IV 

on ainoa alatyyppi, jossa potilaalla on lisääntynyt riski kuolla. Useimmat sairaat potilaat selviävät 

ensimmäisestä ja toisesta suuresta komplikaatiosta, mutta Ehlers-Danlosin oireyhtymä tyyppi IV 

johtaa usein ennenaikaiseen kuolemaan. 

Kyfoskolioosi-tyyppi 

EDS VI:n aiheuttaa lysyylihydroksylaasin (kollageenia muuntava entsyymi) puute. Perinnöllisyys on 

autosomaalisesti peittyvä, eli resessiivinen. Tärkeimmät diagnostiset kriteerit ovat yleistynyt nivel-

ten löysyys, vakava lihasten hypotonia eli alijäntevyys syntymähetkellä, etenevä skolioosi syntymä-

hetkellä, mahdollinen hauraan kovakalvon ja silmämunan repeämä. Diagnoosi tehdään syntymä-

hetkellä kolmen tärkeimmän kriteerin ja laboratoriotestien perusteella. 

Artrokalasia-tyyppi 

Tämä luokka sisältää EDS-tyypin VIIA ja tyypin VIIB. 6 Periytys on autosomaalisesti hallitsevaa mo-

lemmissa näissä häiriöissä. Tärkeimpiä tähän oireyhtymään liittyviä kliinisiä diagnostisia kriteerejä 

ovat lonkan molemminpuolinen synnynnäinen sijoiltaanmenoalttius ja nivelten vakava yleistynyt 

liikaliikkuvuus, johon liittyy toistuvia luksaatioita. Perusvirhe johtuu mutaatioista, jotka johtavat 

kollageenin tyypin I aminoterminaalisen pään puutteelliseen prosessointiin. Dianosoitavat geenit 

ovat COL 1A1 ja COL 1A2. 

Dermatosparaxis-tyyppi 
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EDS-tyyppi VIIC seuraa autosomaalista peittyvää (resessiivistä) periytymistä. Se on seurausta mu-

tanttialleelien aiheuttamasta prokollageeni I N-terminaalisten peptidaasien puutteesta. Tärkeim-

mät diagnostiset kriteerit ovat ihon vakava hauraus sekä liiaallinen iho ja ihon roikkuminen. 

Muita tyyppejä 

EDS-tyyppi V:llä on tutkimuksissa todettu X-sidottu perintötekijä. EDS-tyypin VIII potilaalla on to-

dettu periodonttista haurautta. EDS-tyyppi IX luokiteltiin uudelleen "niskakyhmysarven oireyhty-

mäksi". EDS-tyyppi X on tällä hetkellä esitetty yhdessä perheessä. EDS-tyyppiä XI kutsutaan nyky-

ään "yleiseksi nivelten liikaliikkuvuuden oireyhtymäksi". 

3.2.4 Uudelleen arvioitu kansainvälinen luokittelu 

Vuonna 2017 julkaistiin jälleen uusi kansainvälinen luokittelu korvaamaan Villafranche Nosology -

luokittelua. Tämä luokittelu tunnistaa jopa 13 alamuotoa. Nämä ovat esiteltynä taulukossa 1. Luo-

kituksen laatijat määrittelevät jokaiselle alamuodolle pääkriteeristön ja sekundäärisiä kriteerejä. 

Kriteeristön luokittelun avulla on mahdollista erottaa tauti muista oireyhtymän alamuodoista tai 

toisista periytyvistä sairauksista. Sekundäärikriteeristön tarkoitus on tukea diagnosointia. Ehlers–

Danlosin oireyhtymän diagnoosi varmennetaan molekyylivahvistuksella ja kausaalisen varian-

tin/varianttien tunnistuksella. Hypermobiili alamuoto on siitä poikkeuksellinen, että sitä ei kyetä 

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

4 Tutkimuksen rajaus oireiden osalta 

Tutkimus on rajattu EDS:n yleisimpiin oireisiin, jotka myös nivoutuvat yhteen johtuen niiden koko-

naisvaltaisesta ja yhteisestä vaikutuksesta yksilön toimintakykyyn. Kuten teoriaosuudessa kuvat-

tiin, näitä oireita ovat mm. nivelten yliliikkuvuus, krooninen kipu, väsymys ja psyykkiset vaikutuk-

set. Nämä oireet ja niihin yleisimmin käytetyt hoitokeinot kuntoutuksessa on avattu alla.  

4.1 Nivelten yliliikkuvuus 

Nivelten yliliikkuvuus, niiden luksaatiot ja subluksaatiot sekä yksilöllinen oirekuva tulee aina muis-

taa kuntoutusta suunniteltaessa. Vuonna 2017 julkaistu termi "hypermobiliteettispektrihäiriö(t)" 
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(HSDs) luokittelee yliherkkyyttä ihmisillä, joilla on oireinen nivelliikkuvuus, mutta häiriölle ei aina 

kuitenkaan löydy tyydyttäviä kriteerejä/diagnoosia. Hypermobiliteettihäiriöt ovat ryhmä kliinisesti 

diagnosoituja liikkuvuushäiriöitä. Ne eroavat yliliikkuvasta EDS:n alamuodosta ja muista yliliikku-

vuuden oireyhtymistä siinä, että hypermobiliteettihäiriön oireet painottuvat usein tuki- ja liikunta-

elimistöön. Termi on tarkoitettu vaihtoehtoiseksi termiksi niille henkilöille, joilla ei ole Ehlers-Dan-

losin oireyhtymän alatyyppiä ja jotka eivät täytä hEDS-kriteerejä ja/tai tuki- ja liikuntaelimistön 

oireiden vakavuuteen liittyvät tarpeelliset kriteerit puuttuvat, mutta jotka omaavat yliliikkuvuu-

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

Yliliikkuvuus voi olla myös oireeton. On kuitenkin olemassa tutkimustietoa, jonka mukaan nivelten 

yliliikkuvuuden sekundäärisiksi oireiksi voidaan käsittää tietyt tuki- ja liikuntaelinten komplikaatiot. 

hESD:n täydellinen diagnoosi edellyttää vähintään yhden seuraavista nivelten yliliikkuvuuden to-

teamista:   

Trauma, jossa altistuminen makro- tai mikrotraumalle. Makrotrauman todennäköinen syy on nive-

len liiallisessa, huonolaatuisessa liikkeessä, ja se voi tulla esiin mm. nivelten dislokaatioina, 

subluksaatioina eli osittaisina sijoiltaanmenoina ja muina pehmytkudosvaurioina. Makrovaurio ai-

heuttaa äkillistä kipua sekä toimintahäiriön, ja usein sellaisen sattuessa akuuttia hoitoa vaaditaan. 

Mikrotrauma puolestaan on vähäisempi vaurio, joka voi jäädä myös 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 liittyvä 

oire. Toistuva kipu saattaa johtaa kivun kroonistumiseen. Aikaisemmat tutkimukset osoittavat, 

että kipuherkkyyttä voi esiintyä potilailla, joilla on EDS (Rombaut ym. 2015; Di Stefano ym. 2016; 

Castori ym. 2017, 151–154.)   

Heikentynyt proprioseptiikka eli liikeaisti. Tiettyjen nivelten lihasheikkous liittyy usein oireileviin 

henkilöihin, joilla esiintyy nivelten yliliikkuvuutta (Rombaut ym. 2012; Scheper ym. 2016; Smith 

ym. 2013), Heikentynyt proprioseptio ja lihasvoima ovat vuorovaikutuksessa ja voivat rajoittaa 

suoriutumista päivittäisistä toiminnoista (Castori ym. 2017, 151–154). 
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Muut tuki- ja liikuntaelimistön oireet. Liialliseen nivelliikkuvuuteen voi liittyä myös muita tuki- ja 

liikuntaelimistön kevyempiä oireita, johtuen esimerkiksi tuki- ja liikuntaelinten pehmeiden kudos-

ten ja mekaanisten asentojen yhteisvaikutuksista kasvun ja kehityksen aikana. Joitakin geneettisiä 

oireyhtymiä koskeva liiallinen liikkuvuus on linkitetty huomattavaan luumassan menetykseen. 

Muita oireita voivat olla myös pitkien luiden epämuodostumat, murtumisalttius ja luumassan vä-

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

Yliliikkuvuus on erityisesti EDS:n hypermobiiliin alamuotoon liittyvä haaste. Yliliikkuvuuden aste voi 

vaihdella yksilöllisesti kevyestä nivelten ylitaipuisuudesta toistuviin nivelten luksaatioihin eli sijoil-

taan menoihin. Yliliikkuvuutta hoidetaan useimmiten fysioterapialla, erilaisilla lastoilla ja tuilla sekä 

liikkumisen apuvälineillä (Kaitila, 2014).  

4.2 Krooninen kipu  

Kivun spesifisiä taustalla olevia syitä ja mekanismia EDS:ssä ja erityisesti hEDS:ssä ei vielä ymmär-

retä tarkasti, mutta sekä akuutti että krooninen kipu ovat yleisiä 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 yleistä. Neuropaattinen kipu, jolle on ominaista sähköinen, polttava puutumi-

nen ja kihelmöinti, on myös yleistä. Ihosta otettu näyte voi paljastaa ihonsisäisen hermosäikeiden 

tiheyden vähenemisen, mikä voi aiheuttaa nämä oireet (Cazzato ym. 2016). Joitakin mahdollisia 

kivun syitä ovat lihasten, jänteiden ja muun sidekudoksen kouristukset, nivelten epävakaus ja her-

moloukku (Granata ym., 2013). Nivelrikko, joka johtuu nivelten epävakaudesta, voi myös olla to-

dennäköinen aiheuttava tekijä. Sekä paikalliselle että laajalle levinneelle nivel- tai tuki- ja liikunta-

elinkivulle voi olla monia eri syitä. Pelkkä kivun esiintyminen ei kuitenkaan riitä EDS-diagnoosin 

vahvistamiseen (Castori, 2012).  

Kipu vaikuttaa sekä hyvinvointiin että toimintakykyyn. Alentunut hyvinvointi ja toimintakyky taas 

voivat lisätä kivun itsensä sitkeyttä sekä vaikeutta (Geenen ym. 2018). Kipu on EDS:n keskeisin 

oire. Kivut ovat tyypillisesti laaja-alaisia, vaikeahoitoisia ja pitkittyneitä. Kipu voi olla lähes jatku-

vasti läsnä ja kivun voimakkuus vaihtelee keskinkertaisesta vaikeaan. Kipu ja autonomisen hermos-

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

kuntoutusta (Markkula 2021).  

Psykososiaaliset tekijät voivat vaikuttaa kroonisen kivun kehittymiseen ja jatkumiseen. Kipukäyt-

täytyminen ja aiemmista elämänkokemuksista opitut havainnot kipu ja omatehokkuus voivat myö-

tävaikuttaa kivun tunteen kehittymiseen. Aiemmin elämässä tapahtuneet traumat voivat johtaa 

fysiologisiin muutoksiin, jotka voivat aiheuttaa herkistymistä kivun tuntemuksille. Myös mielialaan 

liittyvät muutokset sekä stressi voivat voimistaa kivun kokemista (Arokoski, Alaranta, Pohjolainen, 

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

4.3 Väsymys 

Väsymys on yksi yleisimmistä oireista EDS-potilailla (Gazit ym. 2003; Maelandet ym. 2011; De 

Wandele ym. 2013; Murray ym. 2013). Krooninen väsymys hEDS:ssä sisältää kehon ja henkisen vä-

symyksen, joka paranee vain minimaalisesti levossa ja sopii usein hyvin EDS:n diagnostisiin kritee-

reihin (Castori ym., 2011b). Väsymys EDS:ssä, kuten koko väestössä, on alitunnustettu oire (Rom-

baut ym. 2015) ja saattaa lisääntyä iän myötä (Castori ym. 2011a). Kuten koko väestössä, EDS:ssä 

väsymys on monitekijäinen ja siihen vaikuttavat monet tekijät, kuten kipu, unihäiriöt, dysautono-

mia, lääkkeet ja/tai allergiat. Se on yhdistetty lisääntyneeseen kipuun, toimintahäiriöihin ja psyyk-

kisiin ahdistuksiin sekä heikentyneeseen elämänlaatuun (Voermans ym., 2010b; Ali Zekry ym. 

2013; Scheper ym., 2013; Pacey ym., 2015 a, b; Hershenfeld ym. 2016). Väsymys voi myös olla 

tuki- ja liikuntaelinten kivun ja vamman syy. Fyysiseen väsymykseen asti harjoittelun on osoitettu 

muuttavan kinematiikkaa, asennon vakautta ja koordinaatiota, mikä voi lisätä suoran vamman ris-

kiä ja myös kaatumisriskiä, joka voi aiheuttaa sekundaarivamman (Sparto ym. 1997; Dickin ja 

Doan, 2008).  

Tutkimus 30 EDS-potilaalla, joista viidellä oli hEDS, osoitti korrelaation väsymyksen ja objektiivi-

sesti mitatun lihasheikkouden välillä (Voermans ym. 2011). Harjoituksen aiheuttaman väsymyksen 

on myös havaittu lisäävän polven löysyyttä (Skinner ym. 1986), mikä voi myös lisätä polvivamman 

riskiä. Väsymys liittyy myös alentuneeseen reaktiiviseen voimaan kävelyn aikana, mikä viittaa hei-

kentyneeseen asentoaistiin (Celletti ym. 2012), mikä voi puolestaan lisätä putoamis- ja loukkaantu-

misriskiä. Väsymyksen vakavuus korreloi myös kinesiofobian kanssa ja siksi siitä voi muodostua ak-

tiivisuutta rajoittava tekijä (Celletti ym. 2013).  
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Oletuksena on, että väsymys on oire autonomisen hermoston toimintahäiriöstä. Toinen selitys on, 

että nivelten löysyys vaatii erityistä varuillaanoloa, ylimääräistä lihastyötä ja koordinaatiota hyvän 

asennon ja kehon tasapainon ylläpitämiseksi, mikä voi johtaa voimakkaaseen väsymykseen. Lisäksi 

EDS:ään liittyy usein myös lihasheikkoutta ja heikentynyttä fyysisen harjoituksen sietokykyä, jotka 

yleensä johtuvat kroonisesta kivusta.  

Yhteenvetona voidaan todeta, että väsymys ja erityisesti krooninen, heikentävä väsymys ovat ylei-

siä EDS:ssä. Väsymys heikentää lihasten hallintaa ja koordinaatiota, estää fyysistä aktiivisuutta ja 

voi lisätä loukkaantumisriskiä. Väsymys voi olla sekä mentaalista että fyysistä, mikä johtaa kogni-

tion ja muistin heikkenemiseen. Se liittyy myös useisiin kipuun, unihäiriöihin, ahdistuneisuuteen ja 

masennukseen liittyviin sairauksiin sekä toiminnan ja elämänlaadun heikkenemiseen (AlanHakim 

ym. 2017). Väsymys voi liittyä myös masennukseen ja muihin psyykkisiin haasteisiin, jotka liittyvät 

yliliikkuvuuden aiheuttamiin haittoihin. Todennäköisesti väsymys johtuu näiden tekijöiden koko-

naisuudesta, jonka yksilölliset piirteet vaihtelevat potilaiden välillä (Jacob, Castori & Da Silva, 2018, 

64). 

4.4 Psyykkiset vaikutukset 

EDS:n ja ahdistuneisuushäiriöiden välistä suhdetta on tutkittu laajasti viimeisten 30 vuoden aikana, 

ja nykyinen kirjallisuus tukee näiden kahden muuttujan välistä kiinteää yhteyttä (Bulbena ym. 

2015). Erityisesti hypermobiilin EDS:n yhteydessä voi esiintyä vakavia nivel- ja raajakipuja, jotka 

voivat johtaa merkittävästi elämänlaadun heikkenemiseen sekä sosiaaliseen eristäytymiseen ja 

masennukseen (Leganger ym. 2016; Bulbena ym. 2015)). Erilaiset psykologiset toimintahäiriöt ja 

emotionaaliset ongelmat, mukaan lukien masennus, ahdistuneisuus, mielialahäiriö, heikko itse-

luottamus, negatiivinen ajattelu, syömishäiriöt, toivottomuus ja epätoivo, ovat yleisiä 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 sekä muita elinjärjestelmän ilmenemismuo-

toja, erityisesti maha-suolikanavan ja autonomisten elimien (ruuansulatus-, eritys-, hengitys-, ve-

renkierto- ja sukupuolielimet) ilmenemismuotoja. Tämä voi johtaa välttämiskäyttäytymiseen, toi-

mintahäiriön ja vamman pahenemiseen ja myös syrjäytymiseen. Psyykkisten ongelmien esiin 

nostaminen on monitahoinen asia. Potilaan, perheen ja terveydenhuoltohenkilökunnan välille voi 
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kehittyä katkeruutta, epäluottamusta ja vihamielisyyttä, jos yhteinen näkemys potilaan psyykki-

sistä ongelmista ei kohtaa. Jos nämä tekijät jätetään huomiotta, voi aiheutua seurauksia, kuten 

epäluottamusta terveydenhuoltoon ja tämä puolestaan voi aiheuttaa vaikeuksia potilaan kohtaa-

misessa (Berglund et al., 2010). Vastaavasti myös havaittujen psykologisten ongelmien huomioi-

matta jättäminen tai niiden kohtaamisen välttäminen voi johtaa epäoptimaaliseen hoitoon (Bul-

bena ym. 2017). 

 

5 Toimintaterapian rooli EDS:n kuntoutuksessa 

Maailman terveysjärjestön (WHO) kansainvälisessä ICF-luokituksessa hyvinvointi määritellään laa-

jana, ihmiselämän kaikki aihealueet huomioivana käsitteenä (Stakes 2004). Terveys ja hyvinvointi 

koetaan yksilöllisesti, mutta niihin liittyy myös yhteiskunnallinen ja kulttuurinen taso (Hautala ym. 

2011, 73). Toimintaterapia perustuu tieteellisesti tutkittuun tietoon, ja toiminnantieteeseen. Toi-

minnantieteessä tutkitaan ihmisen toimintaa arjessa, keskiössä on on toimintoihin liittyvät yksilöl-

liset valinnat sekä toiminnan merkitys terveydelle ja hyvinvoinnille. Toimintaterapiaa pyritään to-

teuttamaan ihmisen arkiympäristössä; ympäristön suhdetta toimintaan tarkastellaan sosiaalisella, 

kulttuurisella ja fyysisellä tasolla. Tavoitteena on mahdollistaa yksilön osallisuus yhteiskunnassa 

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

Toimintaterapian rooli kuntoutuksessa on mahdollistaa yksilön toimintaa ja jokapäiväiseen elä-

mään osallistumista toimintakyvyn arvioinnin ja toiminnan kautta. Toimintaterapeuttien tehtävänä 

voidaan nähdä terveyttä ja hyvinvointia edistävän toiminnan mahdollistaminen.  Yhteiskunnalli-

sesta näkökulmasta toimintaterapeuttien tavoitteena on mahdollistaa myös oikeudenmukainen ja 

osallistava yhteiskunta. (Harra, Arola, Hautala, Haldin, Lautamo & Nevalainen 2016). Toimintatera-

peuteilla voi olla keskeinen rooli esimerkiksi asiakkaiden työelämän mukauttamisessa, jotta he voi-

vat vastata ammatillisiin tarpeisiinsa. Tämä voidaan toteuttaa vaikuttamalla asiakkaaseen yksilöta-

solla, tai vaikuttamalla asiakkaiden työelämään tai yhteiskuntaan saamalla aikaan muutoksia 

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

Ehlers-Danlosin oireyhtymän moninaisuuden vuoksi ei ole olemassa yhtä hoitokeinoa, joka auttaisi 

kaikkia EDS:ää sairastavia (Song, Yeh, Nguyen, Ikpeama, Epstein & Harrell, 2020). Toimintaterapian 
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rooli EDS:n hallinnassa ei ole ainoastaan apuvälineiden ja ortoosien hankinnassa, vaan myös uu-

denlaisten työ- ja toimintatapojen löytämisessä. Vasta kun asiakas on hyväksynyt 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 hyödyllistä EDS-potilaille 

kivunhallinnan taitojen harjoittamisessa, negatiivisten tunteiden käsittelyssä sekä coping-keinojen 

löytämisessä kroonisen sairauden kanssa elämiseen. Tämän lisäksi tutkijat näkivät, että EDS:ää sai-

rastaville voi olla hyötyä erilaisten psykososiaalisten haasteiden osalta myös monialaisesta tervey-

denhuollon palvelukirjosta, esimerkiksi psykoterapian, neuropsykologisen kuntoutuksen että psy-

kologian alan ammattilaisten tarjoamasta avusta. Song ym. (2020) kartoittivat laajemmin eri 

menetelmiä EDS:n hoidossa. Tulosten mukaan suosituimpia olivat vaihtoehtoiset hoitomuodot, 

kuten esimerkiksi hieronta, jooga sekä kylmä- ja lämpöhoidot. Tehokkaimmiksi hoitomuodoiksi 

osoittautuivat toimintaterapia sekä erilaiset tuet, lastat ja ortoosit. Nämä tulokset rohkaisevat tut-

kimaan laajemminkin toimintaterapian keinoja EDS:ää sairastavien kuntoutuksessa. Tämän vuoksi 

opinnäytetyössä pyritään tuomaan esiin yhä useampia erilaisia keinoja toiminnallisuuden edistä-

miseksi. Opinnäytetyön tuloksia voi käyttää muutkin terveysalan ammattilaiset kullekin yksilöllis-

ten ja toimivien ratkaisujen löytämiseksi.  

5.1 Toimintaterapiaprosessi 

Top-Down lähestymistavan mukaisesti toimintaterapiaprosessia ohjaa ensikädessä tieto asiakkaan 

toiminnallisista vahvuuksista ja haasteista, ei diagnoosista tai valmiuksista. Toimintaterapiaproses-

sia suunnitellaan asiakkaille tärkeiden ja merkityksellisten toimintojen pohjalta: onko jotain sel-

laista, mitä asiakas haluaa tehdä, mitä asiakkaan tarvitsee tehdä tai mitä tehtäviä häneltä odote-

taan, mutta hän ei tällä hetkellä suoriudu näistä toiminnoista? Toimintaterapiaprosessissa mukana 

kulkee aina asiakaskeskeisyys, asiakkaan suoriutumisen ja osallisuuden edistäminen sekä asiak-

kaalle merkitykselliset toiminnat. Asiakaskeskeisyydellä tarkoitetaan tasa-arvoista suhtautumista 

asiakkaaseen: kunnioitetaan asiakkaan asiantuntijuutta omassa arjessaan. Asiakaslähtöisessä työs-

kentelyssä otetaan huomioon asiakkaan arvot, mieltymykset, valinnat ja näkökulmat, sekä työs-

kennellään yhdessä asiakkaan kanssa. Toiminta pyritään toteuttamaan asiakkaan ympäristöön 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 käsitykseen sisältyy toiminnallinen suoriutuminen, toiminnallinen kokemus sekä osallistumi-

nen. Mallissa korostetaan tilannesidonnaisten elementtien vaikutusta toimintaan, sekä näiden 

vuorovaikutusta keskenään. Toiminta koostuu mallia mukaillen seitsemästä erilaisesta tilan-

nesidonnaisesta elementistä (Kuvio 1), jotka eivät koskaan ole erillään ihmisestä, kuten ei myös-

kään toiminta.  

 

 

 

Kuvio 1. TMO suomenkielinen käännös (Hyvät arviointikäytännöt 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, sekä uu-

delleenarvioinnin vaiheesta. Toimintaterapiaprosessimallissa eli OTIPM mallissa (Kuvio 2) toiminta-

terapiaintervention tarkoitus nähdään kolmessa tasossa: toimintataitoihin kohdentuva, 

restoratiivinen sekä kompensatorinen interventio. Toimintataitojen tasolla halutaan uudelleen 

hankkia, kehittää tai ylläpitää toimintataitoja. Restoratiivisella tasolla interventio kohdistuu yksilö-

tekijöihin ja kehontoimintoihin, joita pyritään uudelleen palauttamaan tai kehittämään. Kompen-

satorinen interventio vaikuttaa yksilöön kompensoimalla, eli löytämällä vaihtoehtoisia toimintata-

poja, ympäristöjä tai välineitä toiminnan suorittamiseen (Fisher & Marterella, 2019).  

 

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

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

Arjessa selviytymistä tukevaa kuntoutusta järjestettäessä on oikea tieto sairaudesta hyvin tärke-

ässä asemassa. Harvinaisista sairauksista tietoa on niukasti. Erityisesti suomen kielellä julkaistua 

tieteellistä tutkimusta tarvitaan lisää. Harvinaiset-verkoston kyselyssä 2012 vain alle puolet vastaa-

jista (n=655) kokivat saaneensa kohtalaisesti tietoa sairaudestaan, ja 41 % arvioi saamansa tiedon 

määrän vähäiseksi. (Laitinen, Malkamäki, Saari, Vataja 2013). Vaikka diagnoosi ei kuntoutuksessa 

olekaan pääroolissa, on välttämätöntä, että myös ammattilaisilla on tarpeeksi tietoa asiakkaidensa 

terveydestä ja kuntoutuksessa huomioitavista seikoista.  

Tässä opinnäytetyössä tutkitaan yleisimpiä Ehlers-Danlosin oireyhtymään liittyviä toimintakykyyn 

vaikuttavia haasteita, jotka ovat lueteltuna luvussa 4. Ehlers-Danlosin oireyhtymästä ja erityisesti 

sen hoitomahdollisuuksista näyttää olevan tarjolla niukasti tietoa. Kyseessä on sairaus, joka vaikut-

taa elämänlaatuun jopa erittäin heikentävästi. Opinnäytetöiden muodossa aiemmin aihetta on tar-

kasteltu esimerkiksi painevaatteiden merkityksen näkökulmasta (Laukkanen, 2016), hypermobiilia 

alamuotoa sairastavien työkyvystä (Räsänen, 2017), hypermobiilissa muodossa aikuisilla esiinty-

västä kivusta (Juhonen & Lilleberg, 2018), hEDS lasten ja nuorten kuntoutukseen motivoinnista 

(Sawchak & Hytti 2019), sekä EDS potilaiden kokemuksista fysioterapiamenetelmistä (Mehtonen 

2014 ja Koivuniemi 2021).  

Laajempaa koontia toimintaterapeuttisista menetelmistä EDS:n kuntoutuksessa ei ole kuitenkaan 

opinnäytetyön muodossa tehty. Laukkanen (2016) tutki opinnäytetyössään painevaatteiden tuo-

mia muutoksia yliliikkuvuuden aiheuttamiin haasteisiin arjessa, ja totesikin että painevaatteilla on 

positiivinen vaikutus potilaiden arkeen. Leganger ym. (2016) toteavat tyhjentävästi tutkimukses-

saan, että jäsennellympää tietoa lievää tai kohtalaista EDS:ää tai hEDS:ää sairastaville, joiden pää-

asiallisina ongelmina nähdään yliliikkuvuuteen liittyvät komplikaatiot ja krooninen kipu, tarvitaan 

lisää.  

Tutkimusosuudessa selvitetään kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla keinoja, joilla heikentynee-

seen toimintakykyyn voidaan vaikuttaa tutkimukseen sisällytettyjen oireiden osalta. Lopputulok-

sena on kirjallisuuskatsaus, joka jäsentää tietoa Ehlers-Danlosin oireyhtymästä, sen yleisimmistä 

oireista sekä mahdollisuuksista EDS:n kuntoutuksessa. 
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Tutkimuskohteena ovat sellaiset toimintakyvyn haasteet, joihin voidaan vaikuttaa toimintatera-

peuttisin keinoin. Koska EDS:ää sairastavilla on hyvin laaja oireiden kirjo, rajataan tämän tutkimuk-

sen kohteiksi sairauden aiheuttama krooninen kipu, väsymys sekä psyykkiset vaikutukset. Rajalli-

sesti kirjallisuutta toimintaterapian osalta löytyi mm. nivelten sijoiltaanmenosta, ihon hauraudesta 

ja useista muistakin EDS:ään liittyvistä oireista, minkä vuoksi monia oireita rajautui tämän tutki-

muksen ulkopuolelle. Perusteltua on kuitenkin tutkia toimintaterapian keinoja juuri kivun, väsy-

myksen ja psyykkisten vaikutusten hoidossa, sillä nämä ovat sekä kokonaisvaltaisesti toimintaky-

kyyn vaikuttavia tekijöitä, että suoraan toisiinsa vaikuttavia terveyden ulottuvuuksia.  

Olisi kehitettävä yhdistettyjä hoitoja, joissa puututaan sekä somaattisiin että psyykkisiin piirteisiin, 

ja testattava parempia näyttöön perustuvia hoitoja varten. Kun tarkastellaan psykologisia ongel-

mia, keskitytään usein vain yksilön käyttäytymiseen ja psykopatologisiin piirteisiin. Tällainen rajoit-

tava näkemys voi estää kokonaisvaltaisempien hoitojen kehittämisen. Kuitenkin ahdistuneisuusta-

pauksissa EDS:llä on yleensä enemmän somaattisia piirteitä, ja siksi niihin olisi syytä tutkia ja 

kehittää tarkempia hoitoja (Bulbena ym. 2015). 

 

6 Kirjallisuuskatsaus 

Kirjallisuuskatsaus on tutkimustekniikka, jonka avulla tutkitaan valittua aihetta sekä kootaan järjes-

telmällisesti yhteen aiempaa tutkimusta ja tutkimusten tuloksia. Pyrkimyksenä on luoda perustaa 

uusille tutkimustuloksille (Salminen 2011, 1), tai antaa tieteenalan ammattilaisille tietoa tutkitta-

vasta aihepiiristä yleisenä koontina aikaisemmasta tutkimuksesta. kirjallisuuskatsaus luo katsauk-

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

Kirjallisuuskatsauksen tulee täyttää 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 myös nimellä traditionaalinen eli perinteinen kirjallisuus-

katsaus. Siinä ei ole tiukkoja yhdenmukaisia sääntöjä, kuten systemaattisessa kirjallisuuskatsauk-

sessa. Metodiset säännöt eivät 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, pyrkimyksenä 

tuottaa laaja kokonaiskäsitys aiemmasta tutkimuksesta. Integroivalla katsauksella on tarkoituk-

sena esittää tutkittava ilmiö mahdollisimman monesta eri näkökulmasta. Kriittinen tarkastelu kuu-

luu kiinteästi integroivan kirjallisuuskatsauksen vaatimuksiin (Salminen 2011), joskin systemaatti-

sella ja integroivalla kirjallisuuskatsauksella on paljon yhteisiä piirteitä, eikä 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 määritellään tutkimuksen tarve ja tehdään tutkimussuunnitelma. Meaden & 

Richardssonin (1997) mukaan tutkimussuunnitelmasta tulee käydä ilmi tutkimuskysymykset, joita 

voi olla 1–3. Kysymysten tulee olla selkeästi muotoiltuja (Johansson ym. 2007). 

6.2 Systemaattinen kirjallisuuskatsaus  

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus on tutkimus, jossa aineistolle määritellään aikaisempien tutki-

musten perusteella tarkka rajaus. Sen vaiheet ovat tarkkaan määritelty ja raportoitu virheiden mi-

nimoinnin ja tulosten yleistettävyyden vuoksi (Shojania ym. 2007). Systemaattinen kirjallisuuskat-

saus kohdistuu tiettynä ajanjaksona tuotettuun tutkimukseen ja sitä on päivitettävä säännöllisesti, 

sitä mukaa kun uutta tietoa aihepiiristä tuotetaan (Shojania ym. 2007).  

6.3 Meta-analyysi  

Meta-analyysi on pohjimmiltaan systemaattinen kirjallisuuskatsaus, sillä eroavaisuudella, että siinä 

tuloksia tarkastellaan tilastollisilla menetelmillä, kun taas systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa 

tuloksia käsitelllään, vertaillaan ja kuvaillaan laadullisia menetelmiä hyödyntäen. (Johansson ym. 

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

Opinnäytetyö toteutettiin teoreettisena tutkimuksena. Menetelmänä on kuvaileva kirjallisuuskat-

saus, jonka tehtävänä on koota ja jäsentää tutkittua tietoa. Kokonaisvaltainen tutkimustulosten 

tarkastelu ja julkaisu aiheeseen liittyen ovat tärkeitä, sillä löydökset voivat mm. ohjata ammatti-

laisten päätöksentekoprosessia sekä ohjata ammatinharjoittajia uusille tutkimuslinjoille, edistäen 

metodologisia oivalluksia (Rhoades 2011). 

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen keinoilla on mahdollista vastata opinnäytetyön tavoitteeseen, ja 

samalla syventää ymmärrystä EDS:n luonteesta ja keskeisimmistä toimintakykyyn vaikuttavista te-

kijöistä. Katsauksessa kuvaillaan keinoja, joita EDS:sää sairastavan kuntoutukseen oireista riippuen 

voidaan sisällyttää. Laadullisen tutkimuksesta tekee sisällöllinen perehtyminen kirjallisuuskatsauk-

seen valikoituviin tutkimusartikkeleihin, sekä interventioiden sisällön kuvailu.  

7.1 Aineistonkeruu ja -analyysi 

Tämä kirjallisuuskatsaus kohdistuu tutkimuksiin, joissa käsitellään EDS:n oireisiin sopivia terapeut-

tisia menetelmiä. Katsaukseen sisältyvien tutkimusten avulla pyritään tuomaan esiin ja kuvaamaan 

konkreettisia keinoja, joilla toimintakyvyn alenemaan voidaan vaikuttaa kuntoutuksessa. Kuvaileva 

kirjallisuuskatsaus tähtää mahdollisimman relevantin aineiston löytämiseen tutkimustavoitteeseen 

nähden (Rhoades 2011).  

Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa aineisto voidaan valita joko implisiittisesti tai eksplisiittisesti. 

Molemmissa tavoissa aineisto pyritään hakemaan luotettavista tietokannoista, mutta implisiitti-

sessä aineiston valinnassa aineistonhaku voi olla hieman vapaampaa, kun taas eksplisiittisessä ai-

neiston valintaprosessissa hakuprosessi kuvataan verrattain hieman tarkemmin ja haussa käyte-

tään systemaattisen katsauksen tavoin myös aika- ja kielirajauksia. Kuvailevassa 

kirjallisuuskatsauksessa painoarvo kuitenkin säilyy aikaisemman tutkimuksen sisällöllisellä valin-

nalla. Aineiston valintaa voidaan siis jatkuvasti peilata tutkimuksen tavoitteeseen, jolloin tavoite ja 

aineisto tarkentuvat prosessin edetessä. Aineiston valinta ja analyysi kulkevat käsikädessä. (Kan-
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gasniemi ym. 2013.) Tässä tutkimuksessa aineisto valitaan implisiittisesti, sillä tutkimukseen sisäl-

tyvän aineiston teemat vaihtelevat. Tämä johtuu Ehlers-Danlosin oireyhtymän moninaisista vaiku-

tuksista yksilöön.  

Kirjallisuuskatsauksen tavoitteina voidaan nähdä aineiston sisäinen vertailu, tutkitun tiedon puut-

teiden ja vahvuuksien analysointi sekä kattavampien johtopäätösten tekeminen aineistosta (Kan-

gasniemi ym. 2013).  

Tutkimuskysymykset ohjaavat siis aineiston analyysiä, tulkintoja ja johtopäätöksiä. Tutkimuksen 

tavoitteena on selvittää aiemman tutkitun tiedon perusteella, millaisilla keinoilla EDS:ään liittyviin 

oireisiin voidaan vaikuttaa toimintakykyä edistävästi. Aineiston analyysissä pyrin vastaamaan tutki-

muskysymyksiin hakemalla aineistosta niiden kannalta relevantteja seikkoja, ja ryhmittelemällä 

niitä kokonaisuuksiksi. Tutkimuksen edetessä valitsen, tarkastelenko sisältöä teemoittain, katego-

rioittain, suhteessa käsitteisiin vai teoreettiseen lähtökohtaan. 

Katsaukseen valittava aineisto haettiin elektronisista, sosiaali- ja terveysalan tieteellisistä tietokan-

noista. Tietokannat, joita tässä kirjallisuuskatsauksessa käytettiin ovat CINAHL, Medline, ja Pub-

Med. Alnervik ja Linddahl (2011) listasivat nämä tietokannat toimintaterapeuteille luotettaviksi 

näyttöön perustuvan tiedon hakuun. Lisäksi tiedonhaussa käytettiin Sage Journals -tietokantaa. 

Tietokannat valikoituivat sekä niiden relevanttiuden että Jyväskylän ammattikorkeakoulun kirjas-

tosta saatavien käyttöliittymien perusteella.  

Sisäänotto- ja poissulkukriteerit ovat esiteltynä taulukossa 2. Kriteerit muodostuivat teoriapohjan, 

tutkimustavoitteen sekä EDS:n oirekuvan perusteella. Aikarajausta aineistonvalinnassa ei käytetty, 

sillä se olisi voinut jättää tutkimuksen ulkopuolelle relevanttia tietoa tutkimuksen tavoitteeseen 

nähden.  

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

sekkeet, joita oli kokonaisuudessaan 10, löytyvät kokonaisuudessaan taulukosta 3.  

Taulukoissa 4, 5, 6, & 7 on esiteltynä opinnäytetyöhön valikoitunut aineisto.  
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Taulukko 1. Aineiston sisäänotto- ja poissulkukriteerit 

Sisäänottokriteerit Poissulkukriteerit 

Koko teksti saatavilla Lukuoikeus on rajoitettu 

Kielet: englanti tai suomi tai ruotsi Muut kielet 

Aineistossa käsitellään toimintatera-

piaa tai se on kirjoitettu toimintatera-

pian näkökulmasta 

Aineistossa ei käsitellä toimintaterapiaa eikä sitä ole 

kirjoitettu toimintaterapian näkökulmasta 

Aineisto käsittelee EDS:ää, hEDS:ää 

tai tutkimukseen sisällytettyjä oireita 

tai molempia 

Aineisto käsittelee jotakin muuta diagnoosia kuin 

EDS tai hEDS, eikä se käsittele tutkimukseen sisäl-

lytettyjä oireita 

Aineisto käsittelee aikuisia Aineisto käsittelee lapsia tai ikääntyneitä 

Aineisto on relevantti tutkimuksen 

tavoitteeseen nähden 

Aineisto ei ole relevantti tutkimuksen tavoitteeseen 

nähden 

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

merkittynä eri värein.  

Tietokanta Löytyneet tutkimusar-

tikkelit 

Hyväksytyt tutki-

musartikkelit 

Opinnäytetyöhön vali-

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 "hypermo-

bility" = 0 

"occupational ther-

apy" AND "fatigue" 

AND "intervention" = 

13 

"occupational ther-

apy" AND "mental 

health" AND "inter-

vention" 

28 

 

46 

 

0 

 

0 

 

 

48 

2 

 

 

 

0 

 

0 

 

 

1 

PubMed ”occupational therapy 

and pain manage-

ment” = 139 

”occupational ther-

apy” AND ”Chronic 

pain” AND ”interven-

tion”  

139 

 

52 

 

5 
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"occupational ther-

apy" AND "hypermo-

bility" =  

"occupational ther-

apy" and "fatigue” 

AND “intervention” 

 

"occupational ther-

apy" AND "mental 

health" AND "inter-

vention" 

 

17 

 

74 

 

 

200 

 

1 

 

1 

 

 

3 

Sage Journals occupational therapy 

and "chronic pain"  

"occupational ther-

apy" AND "hypermo-

bility" 

“occupational ther-

apy” AND “fatigue” 

AND “intervention” 

“occupational ther-

apy” AND “mental 

health” AND “inter-

vention” 

176 

 

13 

 

170 

 

217 

2 

 

1 

 

0 

 

2 
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Medline "occupational ther-

apy" and "pain man-

agement" =  

"occupational ther-

apy" AND "hypermo-

bility" 

"occupational ther-

apy" AND "fatigue" 

AND “intervention” 

“occupational ther-

apy” AND “mental 

health” AND “inter-

vention” 

21 

 

0 

 

15 

 

54 

2 

 

0 

 

0 

 

1 

Yhteensä  1299 22 

 

 

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

Tutkimuksen tiedot Tutkimuksen tarkoitus Tutkimusmene-

telmä 

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, yhtenäi-

sessä kivunhallintaoh-

jelmassa 

Keinot keskittyvät toi-

minnallisuuteen.  

Devan, D. A. Review of Cur-

rent Therapeutic Practice for 

the Management of Chronic 

Pain. South African Journal of 

Occupational Therapy, [s. l.], 

v. 44, n. 1, p. 48–51, 2014. 

CINAHL 

Koota ajankohtaisia, 

näyttöön perustuvia 

käytäntöjä kroonisen ki-

vun hallinnassa, tuoda 

esiin interventioita ja 

tutkia tulevaisuuden 

suuntauksia kliinisessä 

työssä.  

Kirjallisuuskat-

saus 

Toimintaterapiassa 

kroonista kipua kun-

toutetaan porrasta-

malla motorista suo-

rittamista, 

kipukoulutuksella, joo-

galla sekä moniamma-

tillisella yhteistyöllä. 

Lisää 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. l.], v. 26, n. 

2, p. 103–120, 2019. CINAHL 

Kehittää kattava käsitys 

siitä, mitä tehdään 

ja/tai minkä ajatellaan 

auttavan avoimen kom-

munikoinnin helpotta-

miseksi perheissä, jotka 

ovat kroonisen kivun 

vaikutusten alla, jotta 

voidaan tuoda esiin toi-

mintaterapian rooli 

tällä hoidon alueella. 

Kartoittava kat-

saus 

Toimintaterapeutilla 

on mahdollisuus laa-

jentaa rooliaan va-

kuuttavan viestinnän 

harjoittamisen lisäksi 

ja käyttää ammattikes-

keisiä interventioita 

helpottaakseen kom-

munikaatiota per-

heissä, joissa vanhem-

mat kärsivät 

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 

qualitative study. British Jour-

nal of Pain. December 2021. 

Sage Journals 

Tutkia ohjelmaan osal-

listujien kokemuksia, 

jotka saivat strukturoi-

tua toimintaterapi-

ainterventiota osana 

monitieteistä kivunhal-

lintaohjelmaa, sekä 

saada käsitys siitä, 

kuinka he kokivat sen 

vaikuttaneen toiminnal-

lisen osallistumisen 

muutoksiin.  

Kvalitatiivinen 

haastattelututki-

mus 

Kolme keskeistä tee-

maa tunnistettiin: 1) 

toiminnan tahdistus-

tekniikoiden hyödylli-

syys 2) terapeuttiseen 

toimintaan perustu-

vaan istuntoon osallis-

tumisen arvo ja 3) li-

sääntynyt ymmärrys 

vapaa-ajan ja luovan 

toiminnan merkityk-

sestä elämässä.  

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 hyötyjä krooni-

sesta kivusta kärsivillä. 

Pilottitutkimus Jooga oli kannattavaa 

ja vaikutti positiivisesti 

useisiin tulosmittauk-

siin kroonisesta ki-

vusta kärsiville 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 

Tehtävänä oli tutkia it-

sehallintastrategioiden 

käyttöä ja tehokkuutta 

kivun ehkäisyssä tai hal-

linnassa. 

Kaksivaiheinen 

laaja kirjallisuus-

katsaus 

Itsehallintastrategiat 

johtivat kivun merkit-

tävään vähenemiseen 

ajan myötä, mikä viit-

taa siihen, että itse-

hoito voi olla lupaava 

lähestymistapa liikku-
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and Outcome. January 2016. 

Sage Journals 

misrajoitteisten ihmis-

ten kokeman kivun 

hoitoon. 

Kallhed, C.; Mårtensson, L. 

Strategies to manage activi-

ties in everyday life after a 

pain rehabilitation program. 

Scandinavian journal of occu-

pational therapy, [s. l.], v. 25, 

n. 2, p. 145–152, 2018. 

MEDLINE 

Tutkia, miten krooni-

sesta kivusta kärsivät 

ihmiset ajattelevat stra-

tegioiden valinnasta 

sekä niiden käytöstä jo-

kapäiväisistä toimin-

noista suoriutumiseksi.  

Kvalitatiivinen 

haastattelututki-

mus 

Kroonisesta kivusta 

kärsivät henkilöt käyt-

tävät useita erilaisia 

strategioita jokapäiväi-

sessä elämässä suoriu-

tumiseen, mikä tukee 

käsitystä, että toimin-

taterapeutin tulisi ki-

vun kuntoutuksen ai-

kana keskittyä 

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 kär-

sivät osallistujat satun-

naistettiin joogainter-

ventioon ja 

tavanomaiseen hoito-

ryhmään. Ryhmien väli-

siä ja sisäisiä eroja en-

nen tulosta ja sen 

jälkeen suoritetuissa 

mittauspisteissä arvioi-

tiin toiminnallisen suo-

rituskyvyn, suoritusten 

ja masennuksen osalta.  

Satunnaistettu 

kontrolloitu tut-

kimus 

Joogaryhmään satun-

naistettujen henkilöi-

den COPM-

suorituskyky ja COPM-

tyytyväisyyspisteet pa-

ranivat merkittävästi. 

COPM-suorituskyky 

parani 27 %, ja COPM-

tyytyväisyys parani 

merkittävästi 78 %. 

FAI-pisteet paranivat, 

mikä osoitti lisäänty-

nyttä aktiivisuutta tai 
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sitoutumista päivittäi-

siin toimintoihin 8 vii-

kon intervention ai-

kana. Masennus 

väheni merkittävästi. 

Tämän tutkimuksen 

tulokset osoittavat, 

että jooga voi olla te-

hokas terapeuttinen 

interventio krooni-

sesta kivusta kärsiville 

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 

näkökulmasta 

 

Systemaattinen 

katsaus 

Toimintaterapiatoi-

menpiteiden tulisi al-

kaa kroonista kipua 

kärsivän henkilön yksi-

löllisistä tarpeista. Ke-

hon fysiikan ja teknii-

kan ohjeistus oli 

merkittävää työhön-

kuntoutumisohjelman 

aikana. Toimintatera-

peuttien on suoritet-

tava ja esitettävä 

enemmän korkealaa-

tuisia ja korkeatasoisia 

kliinisiä tutkimuksia 

rakentaakseen luotet-

tavan arsenaalin todis-
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teisiin perustuvista in-

terventioista henki-

löille, joilla on kroo-

nista kipua. 

Nielsen, S.S., Christensen, 

J.R., Søndergaard, J., Mo-

gensen, V.O., Enemark 

Larsen, A., Skou, S.T., Simonÿ, 

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 näkökulmia 

toimintaterapiaan liitty-

vään elämäntapapai-

notteiseen REVEAL(OT)-

ohjelmaan (Redesign 

your EVEveryday Acti-

vity and Lifestyle with 

Occupational Therapy), 

joka lisättiin monitietei-

seen kroonisen kivun 

hoitoon. 

Kvalitatiivinen 

haastatteluun 

perustuva tutki-

mus.  

Potilaat ilmoittivat 

olevansa tyytyväisiä 

interventioon ja hy-

väksyvänsä kroonisen 

kivun kanssa elämisen 

paremmin lisäänty-

neen kipumekanis-

mien ymmärtämisen, 

tehokkaamman päivit-

täisen suunnittelun ja 

parantuneen sosiaali-

sen vuorovaikutuksen 

ansiosta. Potilaat koki-

vat voivansa muuttaa 

elämäntapatottumuk-

siaan aloittamalla uu-

delleen mieluiset rutii-

nit, priorisoimalla 

mielekästä toimintaa 

toiminnallisen tasapai-

non parantamiseksi 

sekä elämäntapamuu-

toksilla. Yhteydenpito 

toimintaterapeuttei-

hin ja vertaistuki olivat 

tärkeitä voimaannut-
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tavia tekijöitä elämän-

tapatavoitteiden pa-

rissa työskentelyssä. 

Lagueux, É.; 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 nykyistä tietä-

mystä toimintaterapian 

panoksesta dokumen-

toimalla toimintatera-

peuttien rooleja, mal-

leja, arviointeja ja 

interventiomenetelmiä, 

joita käytetään krooni-

sesta kivusta kärsivien 

aikuisten kanssa 

Kartoittava kat-

saus 

Raportoiduista 30 in-

terventiosta 73,3 % 

liittyi yksilöön, 20 % 

toimintoihin (toiminta 

ja osallistuminen) ja 

6,7 % ympäristöteki-

jöihin. Tulokset tuovat 

esiin toimintaterapian 

pääasiallisen roolin 

toiminnan ja osallistu-

misen parantamisena.  

 

Taulukko 4. Opinnäytetyöhön valikoitunut aineisto: yliliikkuvuus ja toimintaterapia.  

Tutkimuksen tiedot Tutkimuksen tarkoitus Tutkimusmenetelmä 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 

Määrittäminen, joh-

taako mukautettujen 

sormiortoosien käyttö 

parannuksiin standar-

doitujen käden toi-

mintatestien suoritta-

miseen tarvittavassa 

ajassa ja näiden tes-

tien suorittamiseen 

Kokeellinen interven-

tiotutkimus 

Toiminnallinen suori-

tuskyky parani merkit-

tävästi kaikissa paitsi 

yhtä testissä (kolikoi-

den poimiminen ei-

dominoivalla kädellä), 

kun osallistujat käytti-

vät sormiortooseja. 

Tulokset viittasivat sii-
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International. Sep-

tember 2020. Sage 

Journals 

vaadittavaan tarkkaa-

vaisuuteen henkilöillä, 

joilla on nivelten yli-

liikkuvuusoireyhtymä, 

hypermobiili Ehlers-

Danlosin oireyhtymä 

tai klassinen Ehlers-

Danlosin oireyhtymä. 

hen, että sormiortoo-

sit paransivat käden 

toimintaa ja antoivat 

rajoitetusti todisteita 

siitä, että ne voivat 

vaikuttaa myös tark-

kaavaisuuteen. Koska 

rajoitettu otos ei tar-

joa vakuuttavaa näyt-

töä sormen ortoosin 

käytöstä tässä kliini-

sessä populaatiossa, 

tulokset edellyttävät 

lisätutkimuksia laaja-

mittaisissa pitkittäis-

tutkimuksissa tai RCT 

tutkimuksissa. 

Song, B.; Yeh, P.; Ngu-

yen, D.; Ikpeama, 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 

tällä hetkellä käytettä-

vissä olevia hoitomuo-

toja ja niiden tehoa ki-

vun ja oireiden 

lievittämisessä. 

Retrospektiivinen ko-

horttitutkimus 

Yleisimmät käytetyt 

hoidot olivat täyden-

tävät/vaihtoehtoiset 

hoidot. Toimintatera-

pia ja erilaiset tuet oli-

vat tehokkaimpia 

vaihtoehtoja, sillä 

70% potilaista rapor-

toivat edistymistä. 

Neuropaattiset modu-

laattorit olivat vähiten 

siedettyjä, sillä 47% 
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potilaista ilmoitti hait-

tavaikutuksista. 

 

Taulukko 5. Opinnäytetyöhön valikoitunut aineisto: väsymys ja toimintaterapia.  

Tutkimuksen tiedot Tutkimuksen tarkoitus Tutkimusmenetelmä Keskeiset tulokset 

Kim, S.; Xu, Y.; Dore, 

K.; Gewurtz, R.; Lari-

vière, 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 Ill-

ness. September 

2021. Sage Journals 

Tutkia toimintatera-

peutin/fysiotera-

peutin ohjaamaa vä-

symyksen 

itsehallinnan tehok-

kuutta henkilöille, 

joilla on kroonisia sai-

rauksia. 

Systemaattinen kat-

saus 

Mukana oli 38 tutki-

musta, ja toimintate-

rapeuttien/fysiotera-

peuttien johtamat 

väsymyksen itsehallin-

taan liittyvät lähesty-

mistavat jaettiin kuu-

teen luokkaan 

interventiopainopis-

teen perusteella: lii-

kunta, energiansääs-

tötekniikat, 

multimodaaliset oh-

jelmat, toiminnan tah-

distus, kognitiiviskäyt-

täytymisterapia ja 

kattava väsymyksen 

hallinta. Vaikka kaikki 

liikuntaohjelmat il-

moittivat väsymyksen 

merkittävästä parane-

misesta, muut luokat 
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osoittivat sekä merkit-

tävää parannusta että 

ei ollenkaan paran-

nusta väsymyksessä.  

 

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

Tutkimuksen tiedot Tutkimuksen tarkoi-

tus 

Tutkimusmenetelmä 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 tekijöitä, 

jotka vaikuttavat 

käyttäytymiseen pe-

rustuviin, itsehallin-

nallisiin selviytymis-

keinoihin 

toimintaperusteisen 

ryhmäintervention 

aikana akuutissa 

mielenterveyshoi-

dossa 

Kvantitatiivinen ky-

selytutkimus 

Toteutuksen jälkei-

nen kysely heijasti 

kohtalaisen korkeaa 

luottamusta omiin 

kykyihin ja positii-

vista hyvinvointia 

korkeammilla onnel-

lisuuspisteillä, ja al-

haisemmilla ahdis-

tuspisteillä. 

Käyttäytymiseen pe-

rustuvien selviyty-

misstrategioiden 

harjoittaminen ryh-

missä voi parantaa 

itseluottamusta co-

ping-taidoissa ja 

edistää 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 ihmisiä, joilla 

on vakavia mielen-

terveysongelmia, 

hallitsemaan henki-

lökohtaista itsestä 

huolehtimista.  

Systemaattinen kat-

saus 

Vahvin näyttö oli 

kognitiivisesta so-

peutumiskoulutuk-

sesta. Vakavien mie-

lenterveysongelmie

n omaavien ihmis-

ten itsestä huolehti-

misen tukemiseen 

liittyvien toimenpi-

teiden vähäisyys on 

yllättävää. Alalla tar-

vitaan kipeästi lisää 

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. l.], v. 27, n. 6, p. 462–

473, 2020. MEDLINE 

Selvittää ryhmän oh-

jaajien ja osallistu-

jien näkökulmia BEL-

intervention sisäl-

löstä ja toteutuk-

sesta, mukaan lu-

kien tekijöistä, jotka 

auttoivat, estivät, tai 

joita voitaisiin pa-

rantaa 

Kvalitatiivinen haas-

tattelututkimus 

Ryhmän johtajat ja 

osallistujat kokivat 

BEL: n hyödyllisenä 

työkaluna merkityk-

sellisen muutoksen 

ja yhteyden luo-

miseksi osallistujien 

elämään. Positiivi-

sen henkilökeskei-

sen lähestymistavan 

ja ryhmätuen yhdis-

telmää arvostettiin. 

American Journal of Occu-

pational Therapy. 2017. 

Mental Health Promotion, 

Prevention, and Interven-

Kuvata toimintatera-

pian ammattilaisten 

roolia mielentervey-

den edistämisessä 

Lausunto Toimintaterapian 

ammattilaiset mm. 

analysoivat, mu-

kauttavat ja muok-

kaavat tehtäviä ja 
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tion in Occupational Ther-

apy Practice. Nov/Dec;71. 

PubMed 

sekä mielenterveys-

häiriöiden ennalta-

ehkäisyssä ja niihin 

puuttumisessa.  

ympäristöjä tavoit-

teiden saavutta-

miseksi ja optimaali-

sen sitoutumisen 

tukemiseksi, jotta 

asiakkaat voivat ke-

hittää ja ylläpitää 

terveellisiä elämän-

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-être. Can J 

Occup Ther. 2021 

Jun;88(2):142-152. Pub-

Med 

Tutkia, kuinka fasili-

toidut yhteisölliset 

puutarhanhoito-oh-

jelmat muuttivat 

mielenterveysongel-

mista kärsivien ih-

misten subjektiivista 

hyvinvointia ja sosi-

aalista yhteyttä. 

Laadullinen, yhtei-

söllinen osallistava 

tutkimus 

Osallistuminen yh-

teisön puutarhan-

hoito-ohjelmiin lisäsi 

hyvinvointia kutsu-

vien paikkojen ja yh-

teenkuuluvuuden 

tunteen avulla, sekä 

positiivisten tuntei-

den kehittyessä te-

kemällä.  

Gunnarsson, A.; Wagman, 

P.; Hedin, K. & Håkansson, 

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 sekä perinteisen 

toimintaterapiahoi-

don vaikutuksia ma-

sennuksesta ja/tai 

Satunnaistettu kont-

rolloitu tutkimus 

Ryhmien välillä ei 

havaittu merkittäviä 

eroja lyhyen aikavä-

lin tuloksissa. Mo-

lemmilla ryhmillä oli 

merkittäviä positiivi-

sia tuloksia melkein 

kaikilla jokapäiväi-

sen elämän toimin-

nan osa-alueilla, 
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regular occupational ther-

apy. BMC Psychol. 2018 

May 23;6(1):25. PubMed 

ahdistuneisuushäiri-

öistä kärsiville. 

psyykkisissä oireissa, 

sekä terveyteen ja 

interventioon liitty-

vissä näkökulmissa. 
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8 Tulokset 

Katsaukseen sisällytettiin yhteensä 22 artikkelia, jotka vastasivat tutkimuskysymykseen. Aineis-

tossa käsiteltiin toimintaterapiainterventioiden, kroonisen kivun, väsymyksen, yliliikkuvuuden ja 

psyykkisen hyvinvoinnin välisiä vaikutuksia. Tutkimuksista nousi useita erilaisia interventioita, kui-

tenkin usein mainittiin toimintaterapeutin roolin ensikädessä olevan toiminnallisuuden ja osallistu-

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

Kroonisesta kivusta löytynyt tutkimustieto oli laajaa sekä monipuolista. Muiden oireiden osalta 

tieto oli niukempaa. Useimmin esiin nousseet interventiokeinot olivat jooga, fyysinen harjoittelu, 

vaihtoehtoiset toimintamallit/strategiat, itsehallinnalliset keinot, coping, ortoosit, sekä toiminnan 

porrastaminen ja tahdittaminen. Tärkeänä pidettiin toimintoihin ja toimintatstrategioihin keskit-

tymistä kiputilan sijaan. Hyvänä lähtökohtana terapialle koettiin yksilölliset tarpeet.  

Interventioissa oli jonkin verran päällekkäisyyksiä. Eniten tutkittua tietoa löytyi kroonisesta ki-

vusta. Vähiten aineistoa löytyi väsymyksestä. Tulokset ovat ryhmitelty ja taulukoitu OTIPM mallin 

toimintaterapian 7:n toimintamuodon mukaan (Fisher & Marterella 2019). Taulukoissa esiintyvistä 

seitsemästä toimintamuodosta Fisher & Marterella luettelivat perustelluiksi toimintamuodoiksi 

neljä: mukauttava toiminta, toimintaan keskittyvät koulutukselliset ohjelmat, hankintaan pyrkivät 

toiminnat sekä ennalleen palauttavat toiminnat. Nämä neljä toimintamuotoa ovat perustelluim-

pia, sillä ne kaikki tähtäävät aiemmin teoriaosuudessa mainittuihin kolmeen toimintaterapiainter-

ventioiden tarkoitukseen: kompensatorinen, restoratiivinen sekä toimintataitoihin kohdentuva in-

terventio. Tämän vuoksi tulisi aina pohtia, mihin toiminnalla tähdätään, ja onko toiminta 

asiakaslähtöistä tai toimintakeskeistä.  

Nivelten yliliikkuvuus ja toimintaterapia 

Nivelten yliliikkuvuuteen liittyvää tutkimustietoa toimintaterapian näkökulmasta löytyi toiseksi 

vähiten, eli yhteensä kaksi tutkimusartikkelia. Tutkimuksissa korostui ortoosien ja erilaisten tukien 

ja lastojen merkitys nivelten suojaamiseksi sekä toiminnallisen suoriutumisen edistämiseksi. Muita 

esiin nousseita interventiokeinoja oli niveliin ja kipuun liittyvän tiedon antaminen, asentotunnon 

kehittäminen sekä nivelten stabiliteetin vahvistaminen erilaisin harjoittein.  



44 
 

 

Taulukko 7. Yliliikkuvuuden interventiot 

Toimintamuoto Interventio 

Mukauttava toiminta Ortoosit, tuet, lastat 

Toimintaan keskittyvät kou-
lutukselliset ohjelmat 

Ei interventioita 

Hankintaan pyrkivät toimin-
nat 

Tiedon antaminen yleisistä 
kivun aiheuttajista, kuten 
nivelten sijoiltaan menoista, 
subluksaatioista, rasituski-
vusta, hermoyliherkkyy-
destä, 
niveltulehduksellisista muu-
toksista sekä huomatta-
vasta yliherkkyydestä ki-
vulle 

Ennalleen palauttavat toi-
minnat 

Proprioseptiikan parantami-
nen 

Simuloitu toiminta Ei interventioita 

Kiertoharjoittelu Nivelten stabiliteetin vah-
vistaminen 

Valmistelevat tehtävät Ei interventioita 

 

Krooninen kipu ja toimintaterapia 

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

2019) kuten myös toiminnan sopiva porrastaminen ja tasapainottaminen (Devan 2014; Goodall 

ym. 2021; Kallhed ym. 2018). Muita esiin tulleita teemoja olivat vaihtoehtoisten toimintatapojen ja 

strategioiden löytäminen, koulutuksellinen lähestymistapa (esim. kipumekanismit, fyysinen keho, 
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toimintatavat), vertaistuki, tiivis yhteistyö toimintaterapeutin kanssa, moniammatillisuus, coping -

taidot, vapaa-ajan ja luovan toiminnan merkitys, avoimessa kommunikaatiossa auttaminen, sekä 

erilaiset ryhmämuotoiset 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 keskittyvät 
koulutukselliset ohjelmat 

Ryhmämuotoiset ohjelmat 

Hankintaan pyrkivät toi-
minnat 

Rentoutumistekniikoiden 
harjoittelu, Stressinhallin-
tataidot, mindfullness, 
biofeedback, hengityshar-
joitukset, jooga, coping -
taidot, vertaistuki, luovat 
menetelmät, oikeanlaisten 
asentojen ohjaaminen, ni-
veliä suojaavien tekniikoi-
den ohjaaminen, energi-
ansäästö tekniikoiden 
ohjaaminen, kipumekanis-
mien ymmärtäminen 

Ennalleen palauttavat toi-
minnat 

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

Simuloitu toiminta Mielikuvaharjoitukset 

Kiertoharjoittelu Liikunnalliset ohjelmat, 
koordinaatio/näppä-
ryys/voimaharjoitteet, liik-
kuvuusharjoittelu,  
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Valmistelevat tehtävät Kylmä- ja lämpöhoito, säh-
köstimulaatio, hieronta, 
akupunktio 

 

Väsymys ja toimintaterapia 

Toimintaterapian keinoista väsymyksen hallinnassa löytyi tässä katsauksessa vain yksi systemaat-

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

tuvia ohjelmia. Tutkimuksen pohjalta taulukkoon 10 poimittiin näissä ohjelmissa käytettyjä inter-

ventioita. Katsaukseen sisältyi yhteensä 34 kipua ja itsehallintakeinoja tutkivaa artikkelia.  

Taulukko 9. Väsymys interventiot 

Toimintamuoto Interventio 

Mukauttava toiminta Toiminnan porrastaminen, 
tauottaminen 

Toimintaan keskittyvät kou-
lutukselliset ohjelmat 

Ei interventioita 

Hankintaan pyrkivät toimin-
nat 

Ergonomia, toiminnan etu-
käteen suunnittelu/aikatau-
lutus, toimintojen priori-
sointi, 
energiansäästötekniikat, Co-
ping strategiat, tavoitteiden 
asettaminen, itseseuranta, 
stressinhallintakeinot, infor-
maatio väsymyksestä ja le-
von tärkeydestä, 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 tehtävät Liikunta, hieronta, väsymyk-
seen johtavien syiden selvit-
täminen 
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Psyykkinen hyvinvointi ja toimintaterapia 

Psyykkisen hyvinvoinnin edistämisen osalta katsaukseen valikoitui yhteensä 6 artikkelia. Kolmessa 

niistä tutkittiin ryhmämuotoisen intervention roolia mielenterveyden edistämisessä (Ngooi ym. 

2022, Lund ym. 2020, Suto ym. 2021), kahdessa tutkittiin tietyn interventiometodin vaikutuksia 

mielenterveyteen (Gunnarson ym. 2018; Lund ym. 2020) ja yhdessä julkaisussa kuvattiin toimin-

taterapian keinoja mielenterveyden edistämisessä yleisellä tasolla (AOTA, 2020). Taulukkoon 11 on 

koottu tutkimuksissa esiintulleita interventiokeinoja psyykkisen hyvinvoinnin edistämiseen.  

Taulukko 10. Psyykkisen hyvinvoinnin interventiot 

Toimintamuoto Interventio 

Mukauttava toiminta Tehtävien mukauttaminen, 
ympäristön muokkaaminen 

Toimintaan keskittyvät kou-
lutukselliset ohjelmat 

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

Hankintaan pyrkivät toimin-
nat 

Mielekkäiden ja merkityksel-
listen toimintojen löytämi-
nen, rutiinien luominen, uu-
sien tai olemassa olevien 
taitojen vahvistaminen, co-
ping taidot, luovat toimin-
nat, kädentaidot, päivittäis-
ten toimintojen suunnittelu 
ja järjestäminen, talouden 
hallintataidot 

Ennalleen palauttavat toi-
minnat 

Osallistuminen päivittäisiin 
toimiin, sosiaalisten taitojen 
vahvistaminen, liikkumisen 
edistäminen 

Simuloitu toiminta Ei interventioita 

Kiertoharjoittelu Ei interventioita 

Valmistelevat tehtävät Ei interventioita 
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9 Pohdinta 

9.1 Tulosten pohdinta 

Tutkimustulokset vahvistivat toimintaterapian merkityksen EDS:ää sairastavien kuntoutuksessa. 

Tutkimuksissa esiin noussut toimintaterapiasta saatu hyöty herättää luottamusta toimintaterapian 

erityisestä roolista EDS:n kuntoutuksessa entistä laajemmin.  

Tutkimuksen oirelähtöisyyttä voidaan perustella harvinaissairaiden haasteista saada oikeanlaista 

hoitoa ja kuntoutusta (Laitinen ym. 2013). Siinä, missä asiakkaalle on hyvin tärkeää saada tietoa 

omasta sairaudestaan, jotta sairauden hallintakeinot mahdollistuvat, on myös ammattilaisilla ol-

tava kattavasti tietoa saatavilla harvinaisista sairauksista, jotta oikeanlainen hoito ja kuntoutus voi-

daan taata. Top-Down lähestymistavan ollessa merkittävä toimintaterapiaprosessia ohjaava lähtö-

kohta, on myös tietämys asiakkaan tilasta välttämätöntä. Onhan sairaus itsessään myös TMO 

mallin mukaan tilannesidonnainen elementti, joka vaikuttaa ihmisen toimintaan jatkuvasti. EDS:n 

tapauksessa on ammattilaisilla oltava tieto oirekuvasta ja riskeistä, jotta turvallinen ja toimiva kun-

toutus on mahdollista. Asiakaskeskeisen työskentelyn ja tarpeeksi kattavan tietämyksen turvin on 

hyvä lähteä rakentamaan yksilöllistä ja toimivaa arkea. Markkulan (2021) kuntoutusartikkelissa 

esittelemät avainasiat EDS:n hoidosta antavat loistavan pohjan ammattilaisille työskentelyyn. 

Tässä opinnäytetyössä tietoa EDS:stä syvennettiin ja kuntoutusta tutkittiin etenkin toimintatera-

pian näkökulmasta.  

Krooniseen kipuun interventioita löytyi kaikkien 7 toimintamallin alle. Psyykkisen hyvinvoinnin 

osalta interventioita ei löytynyt simuloituun toimintaan, kiertoharjoitteluun eikä valmisteleviin 

tehtäviin. Nämä ovat toimintamuotoja, joita ei Fisherin ja Marterellan (2019) toimintaterapiamal-

lissa nähdä myöskään perusteltuina. Valmistelevat tehtävät kroonisen kivun toimintaterapiassa 

ovat kuitenkin perusteltuja sopivien kivunhallintakeinojen löytämisessä ja sitä kautta myös kivun-

hallintataitojen vahvistamisessa.  

Yliliikkuvuuden interventioissa ainoaksi kiertoharjoitteluun liittyväksi interventioksi löytyi nivelten 

stabiliteetin vahvistaminen. Tämä voidaankin nähdä valmiustason harjoitteluna, mikä pitkällä aika-
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välillä toteutettuna kuitenkin voi edistää toiminnallisuutta. Voisikin pohtia, voiko nivelten stabili-

teettia kehittää toimintaperusteisella tavalla, kuten aiemmin mainitulla joogalla tai jonkin muun 

asiakkaalle tärkeän liikuntamuodon tai harrastuksen parissa.  

Väsymykseen liittyvässä tutkimuksessa ei tullut esiin ryhmämuotoisten koulutuksellisten ohjel-

mien interventioita lainkaan, vaikka se on todettu toimivaksi kuntoutusmuodoksi mm. vertaistuen 

ja tiedonsaannin vuoksi (Lund ym. 2020, Nielsen ym. 2021). Väsymykseen liittyvä tutkimus toimin-

taterapian osalta oli merkittävän vähäistä.  

Kaiken kaikkiaan tämä opinnäytetyö kokosi onnistuneesti tietoa Ehlers-Danlosin oireyhtymästä ja 

sen vaikutuksista yksilöön, kartoitti toimintaterapian keinoja EDS:n kuntoutuksessa, toi esiin toi-

mintaterapeutin roolia moninaisten oireiden hallinnassa sekä antoi myös suuntausta siihen, mihin 

kiinnittää huomiota asiakkaan kuntoutuksessa. Ammatillista harkintaa käyttäen tuloksia voi hyö-

dyntää tarkoituksenmukaisten interventioiden ideoinnissa. EDS diagnoosin yksilöllisyyden, erityi-

syyden ja oireiden vaihtelevuuden vuoksi on aina harkittava tarkasti ja tapauskohtaisesti, mitkä 

interventiot ovat sopivia, eivätkä aiheuta asiakkaalle lisähaittaa. Nivelten herkkä sijoiltaanmeno ja 

sidekudosten hauraus tulee aina ottaa huomioon. Tutkimuksissa toistui myös toiminnan porrasta-

minen ja tahdittaminen, mikä tulisi muistaa kuntoutusta toteutettaessa.  

9.2 Johtopäätökset ja jatkotutkimusehdotukset 

Ehlers-Danlosin syndrooma on harvinainen, kokonaisvaltaisesti ihmisen elämänlaatuun ja toimin-

takykyyn vaikuttava sairaus. Toimintaterapia on avainroolissa EDS:n kuntoutuksessa mukautta-

massa arjen toimintoja toiminnalliseen suoriutumiseen sopivaksi sekä luomassa vaihtoehtoisia toi-

mintatapoja tehtävistä selviämiseksi. Asiakaskeskeisyys ja merkitykselliset toiminnat ovat aina 

toimintaterapian keskiössä. Toimintaterapian keinot EDS:ää sairastavien kuntoutuksessa ovat tut-

kimustulosten perusteella hyvinkin moninaiset, eivätkä apuvälineet ja ortoosit ole ainoa mahdolli-

nen tapa vaikuttaa toiminnallisuuteen. Asiakaskeskeisen työskentelyn ja tarpeeksi kattavan tietä-

myksen turvin on hyvä lähteä rakentamaan yksilöllistä ja toimivaa kuntoutusta ja arkea.  

Tuloksissa usein toistuneet elementit olivat toiminnan porrastaminen ja tahdittaminen, sekä vaih-

toehtoiset toimintamallit ja strategiat. Itsehallinnalliset keinot todettiin myös toimiviksi ja toimin-

takykyä edistäviksi. Toiminnan porrastaminen takaa sopivan kuorman asiakkaalle ja näin vähentää 
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harjoittelusta koituvaa väsymystä. Vaihtoehtoiset toimintamallit voivat tarkoittaa esimerkiksi nive-

liä säästäviä työtapoja, jotka taas ehkäisevät kipua ja sijoiltaanmenoja. Itsehallinnalliset keinot aut-

tavat asiakasta selviämään arjessa haastavista tilanteista ja tunteista.  

Vaikka tämä opinnäytetyö keskittyikin EDS-diagnoosiin, voi tämän tutkimuksen tuloksia käyttää 

muidenkin asiakkaiden kohdalla, joilla esiintyy nivelten yliliikkuvuutta, kroonista kipua, väsymystä 

tai psyykkistä kuormaa.  

Tietoa toimintaterapian keinoista EDS:n kuntoutuksessa on niukasti, minkä vuoksi lisää tieteellistä 

tutkimusta aiheesta kokonaisuudessaan tarvitaan. Myöskään EDS:ää sairastavien oma ääni ei 

päässyt tässä tutkimuksessa kokonaisvaltaisesti kuuluviin, vaikka osassa katsaukseen valituista ai-

neistoista tutkittiinkin nimenomaan kuntoutujien kokemuksia. Tärkeää olisi siis tutkia, mitä asioita 

asiakkaat, joilla on harvinainen sairaus, toivovat kuntoutukseltaan.  

Aineistonkeruusta kävi ilmi, että toimintaterapian keinoja varsinkin väsymyksen hallinnassa on tut-

kittu erityisen vähän. Myös psyykkinen hyvinvointi ja toimintaterapia tuotti yllättävän vähän tutki-

mustuloksia.  

Jatkotutkimusaiheita voisi olla esimerkiksi: 

-Toimintaterapian rooli väsymyksen hallinnassa 

-Ryhmämuotoiset koulutukselliset ohjelmat ja väsymyksen hallinta  

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

9.3 Opinnäytetyön eettisyys ja luotettavuus 

Kirjallisuuskatsaus toteutettiin vaiheittain, aloittaen tutkimuskysymyksen muodostamisesta. Tä-

män jälkeen 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 käytiin läpi ja ryhmiteltiin sekä 

oireiden että toimintamallien perusteella taulukoihin.  

Aineisto koostui kokonaisuudessaan tieteellisistä tutkimuksista, jotka sijoittuivat aikavälille 2014–

2022. Tutkimusaineisto on siis kansainvälistä, näyttöön perustuvaa ja suhteellisen tuoretta, mikä 

lisää merkittävästi tulosten luotettavuutta. Tutkimustuloksissa löydetyt interventiokeinot olivat 

osin myös toistuvia, mikä kertoo näiden interventioiden vaikuttavuudesta. Tarkoin raportoidut ha-

kulausekkeet lisäävät katsauksen toistettavuutta. Kirjallisuushaun puuttuminen saattaa vaikuttaa 

tulosten laajuuteen ja näin ollen jättää tutkimuksen ulkopuolelle tärkeitä elementtejä. Myös joi-

denkin termien suomenkielisen käännöksen puuttuessa on mahdollisuus kasvanut käännösvirhei-

siin. Tämä on kuitenkin pyritty minimoimaan perehtymällä aineistoon perusteellisesti.  

Tutkimuksessa keskityttiin ainoastaan neljään yleisimpään EDS-oireeseen, mikä jättää useita sai-

rauden alamuotoja ja keskeisiä oireita tutkimuksen ulkopuolelle. Tämä heikentää tulosten käytet-

tävyyttä. Tutkimustulokset vastasivat kuitenkin tutkimuskysymyksiin ja olivat opinnäytetyön laa-

juuteen nähden riittäviä.  

Koska kyseessä on teoreettinen tutkielma, ei se sisällä erikseen aineistonhallintasuunnitelmaa. 

Teoriapohjana toiminut kirjallisuus löytyy lähdeluettelosta. Opinnäytetyön ollessa teoreettinen 

tutkimus, ei myöskään tutkimuslupaa tarvita. Vaikka tutkimus ei kohdistu suoraan ihmisiin, tulee 

aina noudattaa hyvää tieteellistä käytäntöä, eli ns. HTK-ohjetta (Tutkimuseettinen neuvottelu-

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

Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta on kritisoitu tutkimusmenetelmänä sen subjektiivisuuden ja sattu-

manvaraisuuden vuoksi. Sen vahvuutena on kuitenkin pidetty argumentoivuutta ja mahdollisuutta 

perustellusti ohjata tarkastelu tiettyihin erityiskysymyksiin (Kangasniemi ym. 2013), kuten tässäkin 

opinnäytetyössä meneteltiin.  

Kirjallisuuskatsauksen tarkka vaiheistaminen ja prosessin raportointi siis vahvistavat sekä luotetta-

vuutta että eettisyyttä. Vaikka kirjallisuuskatsaus onkin subjektiivinen, on esimerkiksi sepittäminen 

hyvän tieteellisen käytännön vastaista. Tämä voisi näkyä esimerkiksi keksittyjen havaintojen tai tu-
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losten esittämisenä (Tenk 2012). Tämän opinnäytetyön tulokset on kuvattu avoimesti ja saadut tu-

lokset taulukoitu tarkasti, eikä tuloksiin ole lisätty havaintoja muualta kuin itse tutkimusaineis-

tosta.  

Hyvän tieteellisen käytännön (Tenk 2012) keskeisten lähtökohtien mukaan muiden tutkijoiden te-

kemää työtä tulee kunnioittaa, viitata heidän julkaisuihinsa asianmukaisella tavalla ja antaa heidän 

saavutuksilleen asianmukainen arvo ja merkitys omassa tutkimuksessa ja sen tuloksia julkaistessa, 

kuten tämänkin opinnäytetyön kohdalla on toimittu.  
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