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sidekudossairaus, jonka aiheuttajana on poikkeavuudet kollageenirakenteissa. Kun kolla-
geeni on epadnormaalia, sidekudos heikkenee ja aiheuttaa epavakautta nivelissa, ihossa ja
kudoksissa. HEDS:aa sairastavien hoito on yksilollisten oireiden mukaista. Hoitona kayte-
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kvalitatiivinen tutkimus. Aineisto kerattiin teemahaastattelumenetelmalld puhelimitse ja nau-
hoitettiin call-recorder sovellusta kayttaen. Haastatteluun osallistui kuusi perhetta. Kerétty
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Abstract

The purpose of this research was to determine what methods parents use to motivate their
hEDS-children and adolescents in rehabilitation and what challenges the families face. The
research target group was families with children or adolescents diagnosed with hEDS.

There are no previous studies of motivating hEDS-children and adolescents. HEDS is a
connective tissue disorder and it is caused by abnormalities in the collagen structure. When
collagen is abnormal, the connective tissue is weakened, and this causes instability of
joints, skin and tissues. The treatment of hEDS is based on individual symptoms and the
main treatment is rehabilitation which includes physiotherapy, mobility aids, pain medica-
tion and treatment of connective tissue symptoms. Previous studies show that families ex-
perience challenges in adhering hEDS-children to rehabilitation. The study aimed to find
methods of motivating hEDS-children and adolescents and understand what the challenges
are when it comes to motivating. Qualitative research method was used in this study. The
research material was collected through the phone by using theme interview method. The
phone calls were recorded with Call-recorder application. Altogether six families participa-
ted in the study. The collected material was analyzed by using material based content ana-
lysis.

Based on our research hEDS-children and adolescents can have physical, psychological
and social challenges. These challenges affect their ability to function and through that to
their rehabilitation motivation. Parents can affect their children’s motivation with their own
actions and example.

HEDS-children and adolescents have individual resources, but based on our research they
have one common factor, pain. That makes motivating a challenge for parents and requires
strong commitment. Health care professionals should pay attention to the parents' resour-
ces and offer them support and guidance. It seems like it would be important and useful to
spread the awareness of Ehlers-Danlos syndrome. Acknowledgment of EDS varies among
health care professionals. The question remains, is it possible to offer equal treatment for
all the hEDS-patients with the knowledge and skills available at this moment. In the future,
a research about the EDS-awareness among healthcare professionals could be necessary.
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1 JOHDANTO

Tama opinnaytetyd on tehty Hypermobiilia Ehlers-Danlos syndroomaa sairas-
tavien lasten ja nuorten kuntoutukseen motivoinnin keinoista ja haasteista,
joita perheet kohtaavat arjessaan. Tyo0 tehtiin yhteistydssa Suomen Ehlers-
Danlos-yhdistyksen kanssa. Yhteyshenkilona toimi yhdistyksen puheenjoh-
taja. Tassa tytssa kohderyhmané on perheet, joissa on hEDS-diagnoosin
saaneita lapsia tai nuoria. Aihe koettiin tarkeaksi, silla kohderyhma on verrat-
taen pieni ja tietoutta lasten ja nuorten kuntoutukseen motivoinnista on niu-
kalti.

HEDS on sidekudossairaus, jonka taustalla on kollageenien geeneisséa esiin-
tyva mutaatio, jonka seurauksena kollageenirakenteissa on poikkeavuuksia.
Kun kollageeni on epanormaalia, sidekudos heikkenee ja aiheuttaa epava-
kautta nivelissa, ihossa ja kudoksissa. (Whitelaw 2004.) HEDS:aan ei ole pa-
rantavaa hoitokeinoa, silla sidekudosten synnynnainen ja todennakdoisesti pe-
ritty rakenne ei ole muutettavissa (Reumaliitto s.a). Tama voi ilmeta esim. ni-
velten yliliikkuvuutena, sijoiltaan menoina, ihon haurautena, huonona palautu-
misena ja vaihtelevina kipuina (Hamaélainen & Hirvonen 2015). HEDS:n hoito
on yksil6llisten oireiden mukaista ja hoitona kaytetddnkin paasaantoisesti kun-
toutusta, fysioterapiaa, apuvalineitd, kipulaakitysta seka sidekudosoireiden
hoitoa (Terveyskirjasto 2014). Kuntoutusmuodoista fysioterapiaa pidetaan te-
hokkaimpana ja silla pyritaan sailyttamaan lapsen tai nuoren toimintakyky

mahdollisimman hyvana (Castori ym.2012).

2 EHLERS-DANLOS- OIREYHTYMA

Ehlers-Danlos oireyhtyma on ryhma geneettisia sidekudossairauksia (Malfait
ym. 2017). Oireyhtyman taustalla on kollageenien geeneissa esiintyvd mutaa-
tio, joka aiheuttaa poikkeavuuksia kollageenirakenteisiin. Kollageeni on prote-
iini, joka vahvistaa sidekudosta. Kun kollageeni on epanormaalia tai vaurioitu-
nutta, sidekudos heikkenee ja aiheuttaa epavakautta mm. nivelissa, ihossa ja
kudoksissa. (Whitelaw 2004.) Tama voi ilmeta esim. nivelten ylilikkuvuutena,
sijoiltaan menoina, ihon haurautena ja elastisuutena, kudosheikkoutena, lihak-
siston vasymisend, huonona palautumisena ja vaihtelevana kipuna (Hamalai-
nen & Hirvonen 2015).
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Ehlers-Danlos- oireyhtyma on luokiteltu 2017 vuodesta lahtien kolmeentoista
alatyyppiin. Jokaisella alatyypilla on omat kliiniset kriteerinsa, jotka auttavat
diagnoosin tekemisessa. (Malfait ym. 2017.) Yleisimpia Ehlers-Danlosin muo-
toja ovat hypermobiili, klassinen, vaskulaarinen muoto, joita seuraa kypfossko-
lioottinen, artrokalaktinen ja dermatosparaksinen muoto. Hypermohbiili eli yliliik-
kuva muoto on muodoista yleisin ja sen yksil6llinen vaikeusaste vaihtelee pal-

jon. (Hamalainen & Hirvonen 2015.)

Hypermobiilin EDS:n geneettinen perusta on tuntematon, joten sen toteami-
nen geenitestilla ei ole mahdollista (Hirvonen 2017). Noin viidella prosentilla
sairastuneista on kuitenkin havaittu mutaatio tenaskiini (TNXB) -perintoteki-
jassa (Hamalainen & Hirvonen 2015). Hypermobiili Ehlers-Danlos-oireyhtymé
on autosomaalinen, vallitsevasti periytyva sairaus. Tama tarkoittaa, etta sai-
raus periytyy sukupuolesta riippumattomasti ja lapsella on 50 prosentin toden-
nakoisyys peria EDS:aa sairastavalta vanhemmaltaan poikkeava geeni. (Kai-
tila 2014.)

Hypermobiliili Ehlers—Danlos -syndrooma tunnettiin aiemmin "Berlin nosology”
nimisessa luokittelussa nimella EDS tyyppi Il ja "Villefranche nosology” nimi-
sessa luokittelussa nimella EDS hypermobility type. Nykyaan Ehlers-Danlosin
oireyhtyman hypermobiilialamuoto tunnetaan lyhenteella hEDS. (Tinkle ym.
2017.) Tassa tydssa tullaan kayttamaan hEDS-lyhennettd hypermobiilista Eh-

lers-Danlos -oireyhtymasta.

HEDS muodon esiintyvyydesta ei ole tarkkaa tietoa, mutta arviot vaihtelevat 1.:
10000 ja 1:20 000 valilla. Esiintyvyyden arviointi on hankalaa, koska tutkimuk-
sissa on ennen kaytetty eri luokittelukriteereja ja termeja. (Hamalainen & Hir-
vonen 2015.)

2.1 Oireet

HEDS muodon oireiden maaré ja aste on yksildllista. HEDS lapsilla ja nuorilla
ilmenee moninaisia haittoja sidekudosten |0ysyydestéa johtuen (Engelbert ym.
2017). HEDS muodolle tyypillisinta on nivelten yliliikkuvuus. Ylilikkuvuudella
tarkoitetaan sita, ettéa nivelten liikkuvuus on poikkeuksellisen laajaa ja yli nor-
maalien rajojen. Ylilikkuvuus voi aiheuttaa toistuvaa nivel-ja lihassarkya ja li-

hasten epatasapainoa. (Pihlajaniemi s.a.) Jos yliliikkuvuuteen liittyy muitakin
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oireita, se maaritellaan terveyteen liittyvaksi hairioksi, kuten Ehlers-Danlos- oi-

reyhtyman hypermobiili muoto (Juul-Kristensen ym. 2017).

Kipu on yksi hEDS:n yleisimmisté ja vakavimmista oireista. Kipu voi olla laaja-
alaista tai paikallisesta yhdella alueella. (Zhou ym. 2018.) Kipu kohdistuu
aluksi useimmiten niveliin tai raajoihin (Tinkle ym. 2017). Lapsilla on todettu
eniten kipua polvissa, alaraajan painoa kannattavissa nivelissa ja olkapaissa.
Aktiviteettien aikainen ylikuormitus voi johtaa jatkuviin loukkaantumisiin ja ki-
vun pahenemiseen. HEDS:aa sairastavien liikunnansietokyky on yleensa
alentunut. Liikunta saattaa aiheuttaa kipua, joka johtaa aktiivisuuden vahene-
miseen. Tuloksena heikentyneet lihasvoimat ja huono kunto. (Engelbert Ym.
2017.)

HEDS:aa sairastavan nivelet saattavat olla epavakaita. Nivelet voivat menna
toistuvasti sijoiltaan ja niitd voi esiintyd spontaanisti tai pienien traumojen yh-
teydessa. (Levy, 2004.) Polvi, nilkka ja olkapdd menevat lapsilla useimmiten
sijoiltaan (Engelbert ym. 2017). HEDS:aan liittyy usein ihon erityispiirteita sekéa
ruhje- ja mustelmataipumusta (Hamalainen & Hirvonen 2015). 1ho on usein

pehmed, samettimainen ja venyva (Kaitila 2014).

Krooninen vasymys on yleinen oire hEDS:aa sairastavien keskuudessa. Se
voi olla ruumiillista ja henkista vasymystd, johon levolla on vain vahan positiivi-
sia vaikutuksia. Vasymykseen voi vaikuttaa monta tekijaa, kuten kipu, unihdi-
riot, tahdosta riippumattoman hermoston hairiét, ladkkeet ja allergiat. Vasymys
voi johtaa lisdantyneeseen kipuun, toimintahairioihin, psykologiseen ahdistuk-
seen ja yleisesti huonontuneeseen elaménlaatuun. (Tinkle 2017.) HEDS:aan
saattaa liittyd myos psykologisia ongelmia ja sen mydoté toimintakyvyn heikke-
nemista. HEDS-lasten itsetunto, kayttaytyminen ja psykososiaalisen toiminnan

taso on todettu keskivertoa huonommaksi. (Engelbert ym. 2017.)

HEDS-potilaiden askellukseen ja koordinaatioon liittyvia motorisen kehityksen
ongelmia esiintyy yleisesti. Kehityksen hidastumista voi ilmeta viivastyneena

kavelyna ja kdmpeltna liikkumisena. Aerobinen kunto ja fyysinen suorituskyky
on yleensa hEDS-lapsilla keskivertoa heikompi. Tama johtuu yleensa fyysisen
aktiivisuuden aiheuttamasta kivusta tai kivun pelosta, joka voi johtaa passivoi-

tumiseen. Lapsilla saattaa esiintya ongelmia koulussa, kotona ja sosiaalisessa
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elamassa. On todettu, etté lapset, jotka sairastavat hEDS:aa kokevat elaman-
laatunsa huonommaksi kuin heidan terveet ikatoverinsa. Merkittavimpia teki-
joita on kipu, toimintakyvyn vieva vasymys ja stressiin liittyva virtsan karkailu.
(Engelbert ym. 2017.) Sairauteen liittyy lisdksi l&ahes poikkeuksetta verenkier-
ron, suoliston, virtsateiden, lihaksiston seka autonomisen hermoston toimin-
nan ja rasituksesta palautumisen poikkeavuutta. (Hamalainen & Hirvonen
2015))

Voerman ym. (2009) tekemassa tutkimuksessa 273:sta Ehlers-Danlos- syn-
droomaa sairastavasta potilaasta 90 % karsi kivusta. 90 % kivusta ilmoitta-
neesta potilaasta raportoivat nivelten ylilikkuvuudesta, 78 %:lla oli ollut nivel-
ten sijoiltaanmenoja, 96 % raportoi ihon erityispiirteista, 92 % oli saanut leik-
kaushoitoa ja 92 % koki lihasheikkoutta. HEDS oli diagnosoitu 59 %:lla, joista

95 % oli naisia.

2.2 Diagnosointi

Vuonna 2017 julkaistiin Ehlers-Danlos -syndrooman diagnosointiin uusi kan-
sainvalinen kriteeristd, jossa potilaan fyysisia oireita verrataan paa- ja sivukri-
teereihin sopivimman alatyypin selvittdmiseksi (Suomen Ehlers-Danlos-yhdis-
tys s.a). Koska hEDS taustalla olevaa geneettista etiologiaa ei ole viela tunnis-
tettu, diagnoosi perustuu taysin kliiniseen arvioon ja perhehistoriaan (Levy
2004).

HEDS-kriteeristossa on kolme kriteeriryhmaa. Ensimmaisessa kriteeriryh-
massa arvioidaan nivelten yliliikkuvuutta Beightonin kriteereita kayttaen (tau-
lukko 1). Beightonin pisteet muodostuvat viidesta liikkeesta. Jos aikuinen saa
pisteitd viisi tai enemman, ylilikkuvuutta katsotaan olevan. Ylilikkuvuuden to-
teamiseksi lapsilla pisteita tulee olla kuusi tai enemman. (Suomen Ehlers-Dan-
los-yhdistys s.a.) Lapsien ylilikkuvuus on yleisempaa ja tyypillisesti nivelten
likkuvuus huononee ian myota (Levy 2004). Beightonin kriteereita pidetaan
parhaimpana ty6kaluna hypermobiliteetin arvioimisessa (Juul-Kristensen ym.
2017).

Taulukko 1. Beightonin kriteerit (Laitila 2009)

| Ylilikkuvuuden oire | Pisteet |
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Pikkusormen taivutus yli 90 astetta
Peukalon kdantadminen varttindluuhun
Kyynarpaan yliojennus yli 10 astetta
Polvien yliojennus yli 10 astetta
Kammenien taivutus lattiaan

FININININ

Toinen kriteeriryhma sisaltaa A-, B- ja C- piirreryhmat, jotka kertovat sideku-
doksen poikkeavuuden merkeista, sukuhistoriasta ja tuki- ja liikkuntaelinten sai-
rauksista. Kolmas kriteeriryhmé kasittelee ihon haurautta ja auttaa poissulke-
maan muut sidekudos- ja ylilikkuvuussairaudet. Kliinisen diagnoosin saa-
miseksi jokaisesta kriteeriryhmasta tulee 16ytya vastaavuuksia. (Suomen Eh-

lers-Danlos-Yhdistys s.a.)

2.3 Hoito

HEDS:aan ei ole parantavaa hoitoa, silla sidekudoksen synnynndinen ja pe-
ritty rakenne ei ole muutettavissa (Reumaliitto s.a). HEDS:n hoito on yksil6llis-
ten oireiden mukaista. Hoito koostuu akuuttien tilanteiden kuten sijoiltaanme-
nojen hallinnasta, kroonisten oireiden kuten kivun ja vasymyksen vaimentami-
sesta seké akuuttien ja kroonisten komplikaatioiden primaari- ja sekundaa-
ripreventiosta (Tinkle ym. 2017). Hypermobiilin Ehlers-Danlos- syndrooman
hoitona kaytetddn paasaantoisesti kuntoutusta, fysioterapiaa, apuvalineita, ki-
pulaékitysta ja sidekudosoireiden hoitoa (Terveyskirjasto 2014). Hoitotoimen-
piteissa tulee huomioida poikkeavuus sidekudoksessa ja elintoiminnoista, ku-
dosten huono paranemistaipumus, verenvuotoriski ja tulehdusalttius (Hamalai-
nen & Hirvonen 2015).

Fysioterapiaa pidetaan tehokkaimpana hoitokeinona ja silla pyritaan sailytta-
maan toimintakyky niin hyvané kuin mahdollista. Fysioterapia siséltaa lihaksia
vahvistavia ja asentotuntoa parantavia harjoitteita seka kevytta venyttelya.
(Castori ym. 2012.) Lihaksia vahvistavat harjoitteet pienilla vastuksilla voivat
parantaa nivelten vakautta, vahentaa sijoiltaan menoja ja kipua (Levy 2004).
Kemp ym. (2009) tekemdassa tutkimuksessa tutkittiin viikkoja kestavien fysiote-
rapiaharjoitteiden vaikutuksia ylilikkuvuuden kriteerit tayttavien lasten kipuun.
Tutkimukseen osallistui 57 7-16- vuotiasta lasta. Tutkimus osoitti merkittavaa
kivun vahenemista. Yksilollisesti raataloityjen harjoitteiden ja mieleisten har-
rastusten loytdminen lapselle auttaa kuntoutuksen toteutumisessa. Nivelille

sopivan ja kivuttoman liikuntaharrastuksen I6ytdminen voi olla haastavaa, silla
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urheilulajeihin liittyy usein korkea epavakaisiin niveliin kohdistuva tapaturma-
riski. (Engelbert ym. 2017.)

Ehlers-Danlosin kivun hoito on haastavaa, silla nayttdon perustuvista tutki-
muksista hoitojen tehokkuudesta on puutetta (Castori ym. 2012). Krooninen
kipu saattaa olla merkki ylilikkuvuudesta aiheutuneista vammoista, jotka ovat
aiheutuneet ylilikkuvuudesta, epanormaalista kipuherkkyydesta tai heikenty-
neesta sidekudoksen toiminnasta (Suomen Ehlers-Danlos-yhdistys 2019). Ki-
puja voidaan lievittéda kipulddkkeilla. Kipulaakitys tulisi mukauttaa yksildlle so-
pivaksi tAman oireiden ja kiputason perusteella. Yksilot, joilla kipu on lievaa tai
kohtalaista saattavat hyotya tarvittaessa kaytettavista laakkeista, mutta korke-
asta kivusta karsivat vaativat yleensa suurempia annoksia ja monen laakkeen
yhdistelmia. (Levy 2004.) EDS:aa sairastavat saattavat olla erittin herkkia
ladkeaineiden sivuvaikutuksille (Hamalainen & Hirvonen 2015). Yleisimmin
kaytettyja laakkeita ovat tulehduskipuldékkeet, Parasetamoli ja opiaatit. Kipu-
laékkeet ovat kuitenkin usein tehottomia. Kroonisen kivun hallintaan, fysiotera-
pian tueksi saatetaan lisaksi kayttaa mielialalaékkeita. (Castori ym. 2012.) Va-
symys ja kipu ovat yhteydessa toisiinsa toimintakyvyn suhteen. Vasymyksen
hallinta voi helpottaa kipua ja kivun hallinta voi helpottaa vasymysta (Chopra
ym. 2017).

Vaihtoehtoisia mahdollisesti tehokkaita kivunhoitomenetelmia ovat erilaiset
psykologiset terapiat kuten kognitiivinen kayttaytymisterapia, joka voi auttaa
potilasta elamaéan parantumattoman sairautensa kanssa (Castori ym.

2012). Kognitiivinen kayttaytymisterapia saattaa etenkin auttaa potilaita, joiden
on vaikea hallita kipujaan (Chopra ym. 2017). Leikkaustoimenpiteiden hy6tya
ja mahdollisia haittoja on harkittava tarkoin (Kaitila 2014). Leikkaushoito ei
valttamatta toimi kivun lievittdjana ja se saattaa johtaa odottamattomiin komp-
likaatioihin (Castori ym. 2012).

Apuvalineisté voi olla apua hEDS:n hoidossa. Lastoja kaytetaan tukemaan
epastabiileja nivelia. (Kaitila 2014.) Tukia suositellaan erityisesti, jos nivelet
ovat erittain heikot. On kuitenkin huolehdittava, ettd ne eivat aiheuta mustel-
mia tai vaurioita ihoa (Burrows & Emeritus s.a). PyoOratuoleja ja sdhkopyora-

tuoleja kaytetaan vahentamaan alaraajojen painorasitusta seka erikoispatjoja
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parantamaan unen laatua (Kaitila 2014). Painevaatteita kaytetaan pitkakestoi-
sen ja mm. vaikean kivun hallinnassa niin sanottuna stimulaatiohoitona. Pai-
nevaatteen kaytolla on havaittu olevan positiivisia vaikutuksia my6s unihairiéi-
hin, vasymykseen, mielialanlaskuihin, ahdistuneisuuteen ja lihasperaisiin oirei-
siin. Ehlers-Danlos syndroomaa sairastavat saattavat kayttaa painevaatteita
myos lihasten suojajannityksen purkamiseksi ja tata kautta kipualueen kaytto
helpottuu. (Lymed s.a.) Apuvalineita, kuten kavelykeppeja, kainalosauvoja tai
pyoratuoleja tulee maarata harkiten. HEDS:aa sairastavien tulisi valttaa liikku-
vuuden apuvdlineiden liiallista kayttoa, silla kuntoutuksen tavoitteena on tulla
mahdollisimman itsenaiseksi harjoittelun ja elamantapavalintojen avulla. (Rus-
sek & Simmonds 2017.)

Ehlers-Danlosia sairastavan tulisi kayttaa nivelia saastavia toimintatapoja,
opetella tunnistamaan itseaan kuormittavat toiminnot ja suunnitella toimin-
taansa voimavarojensa mukaan. Riittava fyysinen ettd henkinen palautuminen

rasituksen jalkeen on tarkeaa. (Hirvonen 2017.)

3 MOTIVAATIO

Motivaatio sanana merkitsee alun perin liikkumista. Nykyaan motiiveista kes-
kusteltaessa viitataan haluihin, vietteihin, tarpeisiin, rangaistuksiin seka palk-
koihin. Motiivit voivat olla tiedostamattomia tai tiedostettuja. "Motiivit antavat
energiaa, aktivoivat ja liikuttavat seka ohjaavat ja kanavoivat kayttaytymista

kohti paamaaraa”. (Ruohotie 1998, 36.)

Motiivit saavat aikaan motivaation. Motivaatio-ilmidta on luonnehdittu kolmella

ominaisuudella:

1. Vireystila, joka ohjaa yksilon kayttaytymaan tietylla tavalla.
2. Suunta, jossa yksilon tekeminen on suunnattu jotakin tekemista kohden.
3. Systeemiorientoituminen, joka saa yksilon joko tekemé&an tiettyja asioita tai

sitten luopumaan niista. (Ruohotie 1998, 37.)

Motivaatio usein maarittdd mihin ihminen mielenkiintonsa kohdistaa ja kuinka
vireasti han asioita suorittaa. Jos ihminen toimii omasta tahdostaan ja kokee

tekemisestaan iloa seka saa siita tyydytysta, on se silloin sisdaisen motivaation
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aikaan saamaa. Ulkoisessa motivaatiossa toiminta taas ohjautuu pitkalti palk-
kioiden ja ulkoisten kannusteiden kautta. Tekemista motivoi tuolloin palkkio ja

kiitos. (Terveysverkko s.a.)

Motivaatio on sekoitus myonteisia tunteita, sisaista motivaatiota seka ulkoista
motivaatiota. Myonteisista tunteista herad onnistumisen iloa, toivoa ja ylpeytta
saavutuksista ja silloin jaksaa paremmin motivoitua niin sisaisesti kuin ulkoi-
sestikin. Motivaatio voi myds vaihdella paivasta toiseen. Joskus asiat tuntuvat
niin vaikeilta, ettd ei edes muista miksi haluaisi jatkaa, kun taas toisinaan si-
sainen tsemppi voi olla niin voimakas, etta kaikki sujuu kuin itsestaan. (Ter-

veyskyla s.a.)

Luontainen ymparistd voi joko tukea tai ehkaista motivaation syntymista. Ilhmi-
sid ajaa eteenpain eri asiat ja he motivoituvat eri asioiden kautta. Toista voi
motivoida ainoastaan ilo tehda jotakin, kun taas toinen motivoituu hyvasta lop-
putuloksesta. Decin ja Ryanin (1985) mukaan on tadrkeampaa Ioytaa motivaa-
tion lahde ja motiivin laatu, kuin keskittyd motivaation maéaraan sinallaan. (Sal-
mela-Aro & Nurmi 2017, 54.)

3.1 Sisdinen ja ulkoinen motivaatio

Sisainen ja ulkoinen motivaatio taydentavat toisiaan, joskin toiset saattavat
olla hallitsevampia kuin toiset. Sisdisen motivaation motiivit ovat siséisia ja ne
ovat yhteydessa tarpeiden tyydyttamiseen. Tahdotaan toteuttaa itseaan seka
myos kehittad. Sisdiset palkkiot voivat saada aikaan pysyvan motivaation, silla
ne ovat yleensa pitkdkestoisia. (Ruohotie 1998, 37.) Tilannemotivaatiota ohjai-
lee sisaiset ja ulkoiset arsykkeet, jotka tuottavat motiiveja, kun taas vireys,
suunta ja kayttaytymisen pysyvyys liittyvat yleismotivaatioon (Terveysverkko

s.a.).

Jos tekeminen tuottaa mielihyvaa ja ihminen pitaa sita itselleen tarkeana pu-
hutaan sisaisesta motivaatiosta. Lapsi tutkii ymparistodan, koska pitaa sita it-
selleen mielenkiintoisena. Sisainen motivaatio on edistaa ja tuloksiin yritetdédn
paasta sinnikkaasti, silla tekeminen lahtee omista haluista. Itsemaaraamisteo-

rian mukaan se johtuu siita, etté toimintaa ei ohjaa mik&an ulkoisen palkkion
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odotus. Dec ja Ryan (1985) havaitsivat, ettéd ulkoisen palkkion odotus tai suur-
ten paineiden asettaminen heikensivat sisaistd motivaatiota. (Salmela-Aro &
Nurmi 2017, 54.) Ulkoinen motivaatio on taas peraisin jostakin ympariston vai-
kutuksesta. Ne voivat olla palkkioita ja tyydyttavat sellaisia tarpeita kuten yh-
teenkuuluvuus ja turvallisuus. Ne ovat lyhyt kestoisia ja tarve voi esiintya
usein. (Ruohotie 1998, 41.) Jos tavoitteisiin pyritdan ulkoisten paineiden aset-
tamana, voi omat sisaiset arvot seka kiinnostuksen kohteet unohtua. Pelkkien
ulkoisten motivaatioiden pohjalta tehty suorite voi helposti jadda heikoksi heti

kun vastoinkaymisia kohdataan. (Salmela-Aro & Nurmi 2017, 57.)

Ulkoa tullevat haasteet saa kd&nnettya sisaistetyiksi monin eri tavoin. Lapsi
saattaa tehda suoritteita vanhemman toiveesta ja pyynnosta tai sitten siksi,
etta pitada itse asiaa tarkeana. Molemmissa tilanteissa on kyse kuitenkin ulkoi-
sesta motivaatiosta, koska suoritetta ei tehda siksi, etté oltaisiin itse siita kiin-
nostuneita. Asian tarkeana pitaminen on jo jokseenkin sisaistetty ulkoinen mo-
tiivi. (Salmela-Aro & Nurmi 2017, 56.)

Taysin ulkoisesti saadellyt motiivit saattavat ohjata tekijadnsa niin, etté he koit-
tavat valttaad heille maaratyn rangaistuksen. Jos toimitaan ainoastaan valttaak-
seen kielteiset tunteet, heikentaa se usein yksilon hyvinvointia. Parasta ulkoi-
sen motivaation sulautumista siséiseksi olisi, etté ulkoiset arvot ja tavoitteet
muotoutuisivat samankaltaisiksi kuin omat arvot ja tavoitteet. Voitaisiin olettaa
sen johtavan vahvaan sitoutumiseen. Dec ja Ryan (1985) kayttavat tasta ter-
mi& autonominen motivaatio. Yhdessa autonominen motivaatio seka yksilon
hyvinvointi saattavat edistdd suuresti motivaatiota tulevissa haasteissa. (Sal-
mela-Aro & Nurmi 2017, 55-57.)

3.2 Lasten ja nuorten motivointi

Decin ja Ryanin (1985) itsemaaraamisteoria on yksi tutkituimmista motivaa-
tiota selittavista teorioista. Sen mukaan ihminen on itsessaan motivoituva, ak-
tiivinen seka itsedan ohjaava. Dec ja Ryan (1985) ajattelivat, etta ihminen
asettaa itselleen automaattisesti tavoitteita ja yrittd& suoriutua eteen tulevista

haasteista luonnostaan seka liittda kaiken uuden kokemansa minakuvaansa.
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Pieni lapsi on tasta hyva esimerkki. Lapsi haistaa, maistaa ja tutkii luonnos-
taan ymparistddan, on utelias ja haluaa oppia uutta. Lapsi siis oppii luontaisen
motivaationsa kautta. (Salmela-Aro & Nurmi 2017, 55.) Sellaisilla lapsilla, jotka
epéailevat jo alkujaan kykyjaan ja kokevat tehtavan vaikeaksi, on erilaiset tun-
teet ja ajatukset kuin lapsilla, jotka uskovat itseensa ja menestykseensa. Kar-
sivallinen, kannustava ja tukeva ilmapiiri ovat edellytyksia pitkakestoiselle mo-
tivaatiolle. (Ruohotie 1998, 44.)

Yksilén suorituksessa, motivaatiossa ja koko hyvinvoinnissa néakyvat perheen
mielipiteet seké tavoitteet. Perhe muovaa kuntoutujan kaytostaan, hanen tun-
teita seké ajattelua. ltsemaardéamisteorian mukaan on tarkeaa, etta yksilo ko-
kee psykologisten tarpeidensa tyydyttyvan. Taméa voi johtaa aktiiviseen itseoh-
jautuvuuteen, energisyyteen seké hyvaan motivaatioon. Naméa puolestaan sin-
nikkyyteen, luovuuteen ja onnistuneeseen suoritukseen. Talldin yksild kokee,
ettd han voi itse olla osana paatoksissa ja omassa tekemisessaan. (Salmela-
Aro & Nurmi 2017, 59-60.) Alaikainen lapsi on kuitenkin joissakin tilanteissa
ainoastaan objekti, eikd hanta kuunnella. Naita tilanteita tulisi pyrkia valtta-
maan. Perhe on asiantuntija oman lapsensa kohdalla ja heidan nakemyk-
sensé perustuu subjektiiviseen kokemukseen ja kasitykseen. He toivovat sel-
laisia toimenpiteitd, jotka antavat parhaan avun. (Koivikko & Sipari 2006, 34-
35.)

Pystyvyyden tunteella on suuri merkitys motivaation kannalta. Se kuvaa uskoa
omiin kykyihin suorittaa tehtavia, jotka tuottavat tavoitellun tuloksen (Argent
ym. 2018). Mita korkeampi pystyvyyden tunne on, sitd enemman ihminen us-
koo selvidvansa tavoitteista ja on motivoitunut ponnistelemaan niiden saavut-
tamiseksi. Mita matalampi pystyvyys on, sitd vahemman ihminen uskoo kyke-
nevansa suorittamaan tehtavia ja padsemaa tavoitteisiin. (Expert program ma-

nagement s.a.)

Mahdollisuus onnistua tuo mahdollisuuksia motivoitua. Ulkoisesti on palkitse-
vaa nayttaa seka osoittaa harjoitteen tarkeys tulevaisuudelle seka tehda siita
mielekasta ja tarkeaa. (Ruohotie 1998,38.) Ne lapset, jotka luottavat ky-
kyihins&, pyrkivat epdonnistuessaan yrittdmaan viela kovemmin onnistuak-

seen, kun taas sellaiset lapset, jotka eivat luota itseensa, luovuttavat myos
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herkemmin kohdatessaan epaonnistumisen. He saattavat kokea itsensé arvi-

oinnin kohteeksi ja kokevat olevansa arvottomia, jos heita arvostellaan tai kriti-

soidaan. Tallaiset lapset valitsevat helpoimman tien, silla he kokevat epaon-

nistumisen merkkind omasta kyvyttomyydestaan. Suuri osa lasten uskomuk-

sista itseaan kohtaan tulee sosiaalisesta ymparistosta. Aikuisten viestittamat

asenteet ja arvot ovat siis tarkeita lapsen motivaatiolle. (Terveyskyléa s.a.)

Lapsi ja nuori ovat kaiken keskiossa heidan kuntoutuksessaan, mutta myos

muu perhe ovat tarkeita. Jokainen lapsi ja nuori ovat yksiloita, heilla omat tar-

peensa ja he tarvitsevat tukea ja turvaa, kuten myds muu perhe. Lapsi tarvit-

see kuntoutuksessaan apua ja ohjausta, mutta silti hanen on saatava elaa

omaa elamaansa. (Koivikko & Sipari 2006, 33.)

Tehokasta palkitseminen lapselle on silloin, kun se perustuu suoritukseen eika

palkitse pelkasta osallistumisesta seka kohdistuu yksityiskohtiin eika vain laa-

joihin suorituskokonaisuuksiin. Palkkiot ja kannusteet antavat merkityksen

sille, kuinka vahvasti asioita tehdaan ja tavoitteisiin pyritdan. Ruohotie (1998)

mukaan on olemassa erilaisia kasityksia sisaisista ja ulkoisista palkkioista.

Taulukko 1. Erilaisia kéasityksia sisaisista ja ulkoisista palkkioista (Ruohotie

1998, 38.)
TUTKIJA SISAISET PALKKIOT ULKOISET PALKKIOT
Saleh ja Grygier Liittyvat tyon sisaltoén | Ovat johdettavissa tyo-
(monipuolisuus, vaihte- | ymparistosta (palkka,
levuus, haasteellisuus, | ulkopuolinen tuki ja
mielekkyys, itsenaisyys, | kannustus, kiitos/tun-
onnistumisen kokemuk- | nustus, osallistumis-
set jne.) mahdollisuudet jne.)
Deci Ovat yksilon itsensa va- | Ovat organisaation tai
littamia sen edustajan valitta-
mid.
Slocum Tyydyttavat ylimman Tyydyttavat alemman
asteen tarpeita (esim. asteen tarpeita (esim.
yhteenkuuluvuuden
tarve, ravinnon tarve)
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patemisen tarve, it-
sensa toteuttamisen ja

kehittdmisen tarve)

Wernimomt Ovat subjektiivisia; Ovat objektiivisia; esiin-
esiintyvat tunteiden tyvat esineiden tai ta-
muodossa (esim. Tyyty- | pahtumien muodossa
vaisyys, tyon ilo). (esim. Raha, kannus-

tava tilanne

Lapsen sisainen mind seka ulkoinen min& on otettava huomioon. Sisainen mi-
nuus tahtoo ja ulkoinen toteuttaa. Ruumiillinen minuus pitaa sisallaan sisaisen
minuuden tunnistamisen " tiedan, etta olen vammainen” seka ulkoisen minuu-
den, joka kasittaa ulkoisesti tulevan vammaisuuden kasitteen ja kuinka pitaisi

sen kanssa toimia. Naiden lapsen ja nuoren minuuden vuorovaikutuksissa tu-
lisi sdilya tasapaino. Ei ole sama asia tai yhdentekevaa mita lapsi tahtoo, tie-

taa tai voi tehda. Aina on siis kysyttava lapselta mita han itse toivoo ja haluaa.

Auttaa taytyy, mutta muuttaa ei saa yrittdad. (Koivikko & Sipari 2006, 34.)

Kolme tarkeaa tekijaa hyvan motivaation kehitykselle ovat:

e Lapsen havainnot vanhempien odotuksista, uskomuksista ja suhtautu-
misesta tehtavaa kohtaan.

e Lapsen tukeminen eri valinnoissa, oma-aloitteellisuudessa seka van-
hempien painostamisen maara.

e Vanhempien kiinnostus tehtavaa kohtaan. (Terveyskyla s.a.)

4 KUNTOUTUKSEEN SITOUTUMINEN

Hoitoon sitoutumisella on suuri vaikutus hoidettavan hyvinvointiin (Pitkala &
Savikko 2007). Kotona tehtaviin harjoituksiin sitoutuminen kuntoutuksessa on
todettu olevan merkittava ongelma. Arvioiden mukaan jopa 50 % potilaista ei
sitoudu heille suunniteltuihin harjoitteisiin. Hoitoon sitoutumattomuudella voi
olla haitallinen vaikutus Kliinisiin tuloksiin. (Argent ym. 2018.) Birt ym. (2013)
mukaan perheet kohtaavat haasteita hEDS-lasten ja nuorten harjoitteisiin si-
toutumisessa. Kyseisen tutkimuksen mukaan kuntoutukseen sitoutumista

edesauttaa vanhempien motivointi.
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Hyva kuntoutuminen vaatii kaikkien kuntoutujan lahimmaisten seka hanen ela-
maansa osallistuvien ihmisten osallistumista kuntoutuksen suunnitteluun seka
tavoitteiden maarittamiseen. Yhdessa tulisi miettid keinoja sovittaa suunni-
telma kuntoutujan elamé&éan. Tama ei toteudu, jos kuntoutuja itse tai hanen la-
hiymparistbénsa ei sitoudu tavoitteisiin eikd mukaudu kuntoutujan muutospro-
sessiin. Esimerkiksi lapsi ei kykene sitoutumaan kuntoutukseensa, jos kuntou-
tus vain ulkoistetaan terapiahetkiin, eika kuntouttava tydote siirry myds hanen
arkiseen elamaansa lahimmaisten kautta. Se, etta kuntoutus on kuntoutujalle
itselleen merkityksellinen, voi parhaillaan siirtdd kuntoutumisen myés héanen

arkeensa. (Kuntotusportti s.a.)

Lapsia kuntouttaessa ei juurikaan puhuta kuntoutujasta vaan erityista tukea
tarvitsevasta lapsesta. Lapsi on aina lapsi, joka tarvitsee tukea, rakkautta ja
leikkia. Kuntoutuksen lahtokohtana tulee olla aikuisen tuki, lasnaolo seka oh-
jaus. Lapsen edun tulee olla yhtenevainen perheen nakemyksen kanssa. Toi-
mintojen toisto tuo lapselle turvallisuuta, mukavuutta ja jatkuvuutta. Kuntoutus
on siis yksilollista tukemista, joka lahtee lapsen omista tarpeista ja lahtokoh-
dista. Perheen ja lahiympéariston omat rytmit tuovat kuntoutukseen ennustetta-
vuutta ja toistoa. Tama auttaa lasta sisaistamaan kuntoutuksen jatkuvuutta.
Lapsi tulee opettaa pikkuhiljaa asettamaan omia tavoitteitaan ja sitoutumaan
niihin. (Koivikko & Sipari 2006, 33-36.)

Vanha kansanviisaus ” leikki on lapsen ty6ta” pitaa kuntoutuksessakin paik-
kansa. Kuntoutuminen ei saa olla perheelle eikéa lapselle tydta. Tuloksellisuu-
den ja jaksamisen kannalta on tarkead, ettd kuunnellaan perhetta ja lasta kun-
toutuksen ajankohtaa miettiessa. Kuntoutus saattaa olla juuri niihin aikoihin,
kun lapsen pitéisi olla kavereiden kanssa leikkimassa tai harrastuksissaan.
Jotta kuntoutus on tuloksellista ja perhe jaksaa sitoutua kuntoutukseen, tulee
se jarjestaa heita kuunnellen. Kuntoutuksen toteutusmuotoja suunniteltaessa
on my6s kuunneltava lapsen toiveita, jotta sitoutuminen yhteisiin tavoitteisiin
olisi mahdollisimman suuri. Monet nuoret eivat esimerkiksi halua omia kuntou-
tusterapiamuotoja mukaan omaan koululiikuntaansa, vaikka se olisi mahdol-
lista. Lapsi ei jaksa sitoutua monen tunnin kuntoutusterapioihin, vaan muuta-
man kerran viikossa tapahtuva tunnin harjoitus auttaa jaksamaan kuntoutu-

mista. Mielekkaana on koettu esimerkiksi ratsastusterapiat, allasterapiat sekéa
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kuvataide- ja musiikki terapiat. Naita lapset jaksavat jatkaa pidempé&éan ja saat-
tavat kertoa terapiamuodostaan kavereilleen ylpeina. (Koivikko & Sipari 2006,
34,114-115))

5 TYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa, ettd mita kuntoutukseen motivoinnin
keinoja hEDS:aa sairastavien lapsien ja nuorten vanhemmilla on ja mita haas-
teita he kohtaavat kuntoutukseen motivoimisessa. Tavoitteenamme on I6ytaa
kuntoutukseen motivoinnin keinoja ja ymmartaa mita haasteita motivoimiseen
liittyy. Kerdadmamme tieto kootaan tdhan opinnaytetydhén hEDS-perheiden tu-

eksi.

Tutkimuskysymykset:

1.Mitd motivoinnin keinoja hEDS-lasten ja nuorten vanhemmilla on kuntoutuk-
seen liittyen?

2.Mita haasteita hEDS-lasten ja nuorten vanhemmat kohtaavat kuntoutukseen

motivoimiseen liittyen?

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS
6.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetyéssamme tutkimme kuntoutumiseen motivoitumisen ilmiéta. Ilmion
kokonaiskuvan hahmottamiseksi tutkimusmenetelmaksi valikoitui laadullinen
eli kvalitatiivinen tutkimus. Kvalitatiiviset tutkimukset tuottavat usein uutta tie-
toa tutkittavasta asiasta. Eli mitda vahemman ilmi6sta tiedetdan, sita suurem-
malla todennékdisyydella tutkimusmenetelmaksi soveltuu laadullinen tutkimus.
(Kananen 2010, 41.) Tutkimuksia kuntoutukseen sitoutumisesta ja motivoimi-
sesta on tehty, mutta hEDS-lasten ja nuorten kuntoutukseen motivoinnin kei-
noista tai siihen liittyvistd haasteista ei ole kuin ohimennen mainittu aiemmin
tehdyissa tutkimuksissa. Halusimme siis tietda ilmiosta huomattavasti lisda
juuri kasittelemaamme sairauteen liittyen. Laadullinen tutkimus auttaa ymmar-
tamaan, ettd mista on kyse. Jotta asiasta saisi jonkinlaisen kuvan, on ilmiéon
perehdyttava ja kysyttava niiltd, jotka ilmion kanssa ovat tekemisissa. (Kana-

nen 2010, 37-38.) Tutkimuksen l&aht6kohtana on ihminen, hanen l&hipiirinsa ja
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merkitykset, jotka niihin liittyvat (Kylma & Juvakka 2007, 16). Tutkimuskoh-
teeksi valittiin siis ne, joita asia koskettaa eli perheet, joissa on Ehlers-Danlos

hypermobiilia muotoa sairastavia lapsia ja nuoria (Kananen 2010, 37).

Laadullisessa tutkimuksessa on yleensa vahan osallistujia. Pyrkimyksena oli
kerata mahdollisimman monipuolinen aineisto ilmiosta. Tutkimukseen osallis-
tuvien tarkkaa maaraa ei aina pystyta maarittelemaan etukateen. Lisaksi ai-
neiston analyysi ohjailee osallistuvien maaraéa. Termi kyllaantyminen tarkoittaa
tilannetta, jossa osallistujat eivat tuo enaa uusia elementteja tai nakékulmia
tutkittavaan ilmioon. (Kylméa & Juvakka 2007, 27.) Talloin aineisto alkaa toista-
maan itsedan, jolloin voidaan ajatella, etté aineistoa on tarpeeksi (Kananen
2010, 54).

6.2 Aineistonkeruumenetelma

Sopivaa aineistonkeruumenetelmaa valittaessa tulee miettia, ettd mita tietoa
haetaan ja miten sitd voidaan parhaiten kerata. Laadullisen tutkimuksen ai-
neistonkeruussa ilmiota lahestytdan mahdollisimman avoimin menetelmin,
joko yksittain tai menetelmia yhdistellen. (Kylma & Juvakka 2007, 64.) Kun va-
litaan sopivaa aineistonkeruumenetelmaa on mietittava, millainen aineisto tar-
joaa nakokulmia ja ratkaisuehdotuksia tutkimustehtavaan ja -ongelmiin (Saa-

ranen-Kauppinen & Puusniekka 2006).

Tutkimuksessamme kaytimme haastattelumenetelmad, joka on yksi kayte-
tyimpid menetelmid. Haastattelemalla kuullaan ihmisten mielipiteitd, kerataan
tietoa, kasityksia ja uskomuksia. Keskustelun kautta avautuu mahdollisuus
ymmartaa, miksi inmiset toimivat tietylla tavalla tai miten he arvottavat tapah-
tumia. Tutkimushaastattelut eroavat toisistaan mm. strukturointiasteen perus-
teella eli miten kiinteasti kysymykset on muotoiltu ja kuinka paljon haastattelija
tilannetta jAsentaa. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 11, 43-48.) Tassa tutkimuksessa
kaytimme puolistrukturoitua haastattelumenetelmaé, jota kutsutaan teema-
haastatteluksi (Liite 3).

Teemahaastattelun avulla voidaan hankkia ymmarrys ilmiésta (Kananen 2010,

52). Haastattelu etenee keskustelunomaisesti ennalta asetettujen teemojen
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mukaan (Hirsjarvi & Hurme 2010, 48). Teemat valitaan aiheeseen perehtymi-
sen pohjalta (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006). Teemoja ja niihin liit-
tyvia kysymyksia ei voida lukita etukéteen, vaan haastateltavan vastaukset
synnyttavat ja ruokkivat jatkokysymyksia. Teemahaastattelussa kaytetaan
suppilotekniikkaa, jossa yksittéaisen teeman puitteissa edetédéan yleisesta yksi-
tyiseen ja tastéd seuraavaan teemaan. (Kananen 2010 55-56.) Kaikkia ihmisen
kokemuksia, ajatuksia, uskomuksia ja tunteita voidaan tutkia teemahaastat-
telu-menetelmaa kayttaen. lhmisten tulkinnat asioista ja heidan antamat mer-
kitykset ovat keskeisia. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 48).

Hyvin tavallinen haastattelutapa on yksildhaastattelut kasvotusten. HEDS:aa
sairastavat saattavat asua pitkien valimatkojen paasséa sairauden harvinaisuu-
desta johtuen, joten ainoastaan kasvotusten tehtava haastattelu olisi voinut
vaikuttaa liian paljon tutkimukseen osallistuvien maaréaan. Tasta syysta kay-
timme tutkimuksessa puhelinhaastattelumenetelm&&. Puhelinhaastattelun
avulla voidaan tavoittaa kiireisia tai kaukana asuviakin henkil6ita (Hirsjarvi &
Hurme 2010, 65). Puhelimen valityksella tapahtuvan tutkimuksen tekijan ei
tarvitse matkustaa kerddmaan aineistoa, siité ei aiheudu matkakuluja ja se
mahdollistaa esimerkiksi useamman haastattelun tekemisen péaivassa (Kylma
& Juvakka 2007, 88-89 ).

Ehlers-Danlos-yhdistyksen puheenjohtaja valitti kutsumme haastatteluun

EDS-ryhman Facebook-sivuille seka yhdistyksen omien kotisivujen etusivulle
syys-lokakuun vaihteessa. IImoitimme kutsussa tekevamme haastattelut loka-
kuun loppuun mennessa. Lokakuun lopussa yhdistyksen puheenjohtaja laittoi
viela kertaalleen muistutuksen tutkimukseen osallistumisesta yhdistyksen Fa-

cebook-sivulle.

Kuusi haastateltavaa otti meihin yhteyttd sdhkopostitse ja kertoivat halukkuu-
destaan osallistua tutkimukseen. Sovimme sahkopostitse sopivan paivamaa-
ran seké kellonajan haastattelulle. Kerroimme myg@s, etta haastattelu on va-

paaehtoinen, se tullaan nauhoittamaan ja saatua materiaalia kasitellaan ano-
nyymisti. Sovimme my6s haastateltavien kanssa, etté kirjalliset suostumukset
haastatteluun postitetaan heille palautuskuoren kera. Ennen haastatteluja tu-

tustuimme Call-recorder-sovelluksen kayttoon. Sovelluksen avulla puhelut
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pystyttiin nahoittamaan. Sen jalkeen suoritimme koehaastattelun ja testa-

simme sovelluksen seka teemahaastattelurungon toimivuutta.

Kaikki kuusi haastatteluun ilmoittautunutta osallistuivat haastatteluun. Ensim-
maiset kolme haastattelua tehtiin lokakuun 23. paiva ja seuraavat kolme loka-
kuun viimeinen paiva. Haastatteluun osallistuneet vanhemmat kertoivat hEDS-
diagnoosin saaneiden lastensa iéksi 9-21 vuotta. Kaikissa perheissé toinen
vanhemmista oli saanut EDS-diagnoosin tai ainakin epéili oireidensa perus-
teella sairastavansa sita seka perheen yksi lapsista. Otimme yhteytta haasta-
teltaviin sovittuna ajankohtana puhelimitse. Vield puhelun alussa kdvimme lapi
tutkimuksemme tavoitteet ja tarkoituksen. Vaikka olimme tehneet teemahaas-
tattelun teemat ennalta, etenimme sanamuotoja seka kysymyksien jarjestysta

vaihdellen tilanteen mukaan.

6.3 Aineiston analyysimenetelma

Kaytimme aineiston analyysimenetelmana sisallonanalyysia. Sen tavoitteena
on esittaa ilmi6 laajasti, mutta tiiviisti (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2018, 166). Sisallébnanalyysi voi olla aineisto- tai teorialahtoista. Tassa opin-
naytetydssa kaytimme aineistolahtoista analyysia. Jos ilmidsta ei tiedeta juuri
mitaén tai aikaisempi tieto on hajanaista, valitaan aineistolahtéinen lahtékohta.
Valitsimme aineistolahtdisen analyysin menetelmaékirjallisuuteen perehtymisen
perusteella ja arvioimme sen tahan tutkimukseen parhaiten sopivaksi. Aineis-
tolahtoisessa analyysissa pyrkimyksena on luoda tutkimusaineistosta teoreet-
tinen kokonaisuus siten, ettei aikaisemmat havainnot, tiedot tai teoriat ohjaa
analyysia (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2018, 167). Keskeista on, etta
aineiston annetaan kertoa omaa tarinaansa tutkittavasta ilmiésta. (Kylma &
Juvakka 2007, 113).

Aineiston analyysi koostuu kolmesta eri vaiheesta: pelkistaminen, ryhmittely ja
abstrahointi, jonka mukaan etenimme (Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen
2018, 167). Litteroimme nauhoittamamme haastattelut sanatarkasti. Litteroin-
nin aikana kirjasimme paperille mieleen heraavia ajatuksia. Litteroinnin jalkeen
poimimme kirjoitetusta aineistosta tutkimusongelmien- ja kysymysten kannalta

oleelliset kohdat lihavoimalla ne. Lihavoidut kohdat siirsimme taulukkoon (liite
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5) omaan sarakkeeseen, jonka jalkeen pelkistimme lihavoidut kohdat eli kirjoi-

timme ne uudelleen tiivistettyyn muotoon.

Ryhmittelyvaiheessa vertailimme pelkistettyja ilmauksia ja etsimme samankal-
taisuuksia. Sisalloltaan samankaltaiset ilmaisut yhdistimme samaan alaluok-
kaan. Ryhmittelyssa on tarkoitus etsid pelkistettyjen ilmaisujen erilaisuuksia ja
yhtalaisyyksia. Ryhmittely eteni niin, ettd muodostuneista alaluokista muodos-
tui yhteensé kaksi ylaluokkaa: motivointiin vaikuttavat haasteet ja motivoinnin
keinot. Ryhmittelyn aikana arvioimme kuinka pitkalle aineistoa kannattaa ryh-
mitella, ettd informaatioarvo ei vahene. Sisadllonanalyysin kolmas vaihe abstra-
hointi kulkee rinnakkain kahden muun vaiheen kanssa, silla abstrahointia on jo
mukana aineiston pelkistamis- ja ryhmittelyvaiheessa. (Kylma & Juvakka
2017, 118-119.) Abstrahoinnilla tarkoitetaan tutkimuksen kannalta oleellisen
tiedon erottamista. Abstrahointia jatkettiin yhdistelemalla luokituksia niin kauan

kuin arvioimme sen aineiston nakokulmasta olevan mahdollista. (Hiltunen s.a.)

7 TUTKIMUSTULOKSET
7.1 Motivoinnin keinot

Haastatteluista kavi ilmi, ettd ammattitaitoiset ja syndroomaan perehtyneet
la&karit voivat vaikuttaa koko perheen motivaatioon ja asennoitumiseen. Li-
saksi osaavan fysioterapeutin antamat harjoitteet ja neuvot koettiin mielek-
kaiksi ja motivaatiota lisaaviksi. Henkilékohtainen suunnitelma ja fysiotera-
peutin kanssa tehdyt harjoitteet ennakkoon sovittuna ajankohtana olivat mie-
lekkaita silloin, kun ne oli tehty lapsen voimavaroja kuunnellen. Myds fysiote-
rapeutin yleinen lasnaolo ja yhdessa tekeminen koettiin mielekkaaksi ja moti-
voiviksi asioiksi. Yksi haastateltavista kertoi, etta silloin kun viela lapselle oli

fysioterapiaa saatavilla, lapsi oli erittdin motivoitunut kuntoutukseen.

“ Henkilékohtainen opetussuunnitelma, niinku ohjattu liikunta siella fysioterapi-

assa sit korvasi liikuntatunteja. Se oli parhaimmillaan ihan mahtavaa.”

“Kay fyssarilla mielellééan ja haluaa tehdé hyvin ja ndyttaa, etta osaa, mut sit

kotiharjoitteiden tekeminen tosi hankalaa.”
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Haastateltavista suurimman osan mielesta vanhemmilla on suuri rooli lasten ja
nuorten kuntoutuksen toteutumisessa. Eraan haastateltavan mukaan nuo-
rempi lapsi tarvitsee kaiken tuen ja ohjauksen. Han kertoi, etta lapsi ei tekisi
kotiharjoitteita omatoimisesti ollenkaan. Osa haastateltavista taas sanoi, etta
vanhempia lapsia taytyy jatkuvasti muistuttaa harjoitteiden tekemisesta. Kai-
ken kaikkiaan haastateltavat kokivat yhdessa tekemisen olevan suuri motivaa-
tion l&hde lapsille ja nuorille. Osa haastateltavista teki harjoitteita yhdessa las-
ten ja nuorten kanssa, osa osallistui olemalla l&sna ja esim. laskemalla tois-
toja. Haastateltavien mukaan lapset tekevéat harjoitteita aktiivisemmin yhdessa
tehden.

“Yhdessa kun tehdaan, niin tekee paremmin harjoitteita. Sillee et oon esimer-

kiksi laskenu toistot.”

“Se on tehny kyykkyjé, kun olemme tehneet niitéd yhdessa.”

Vanhemman kannustus ja tuki harjoitteiden aikana koettiin tarkeéksi ja palkit-
sevaksi, eika juuri muita palkitsemisen keinoja kaytetty. Yhden haastateltavan
nuoremmalle lapselle oli tarke&& positiivisen huomion saaminen, vanhempien
kehut ja ylpeyden tunne onnistumisestaan. Toisaalta vanhemman kannustus
ei auttanut tilanteissa, joissa kivut ja vasymys olivat suuria. Jaksamiseen ja
motivaatioon vaikutti myés vanhemman kyky kuunnella lasta ja voimavaroja.
Kaikki vastanneista kokivat, etta harjoitteiden tekemiseen ei saa pakottaa.
Haastateltavien mukaan harjoitteet tulee tehda lapsen pystymisen mukaan ja
niitd on kevennettava vasymyksen ja kipujen niin vaatiessa. Yksi vastanneista
kertoi lapsensa arvostavan sitd, ettd vanhemmat ymmartavat lasta, eika ta-
man tarvitse osallistua fysioterapiaan, jos kivut ja vasymys ovat silla hetkella

ylitsepadsemattomia.

”Vanhemmil on suuri rooli, et mitd nuorempi on, ni sitd enemman tarvii oh-
jausta. Kotiharjoitteita ei tekisi ollenkaan jos ei patistaisi, mutta kun sanoo et

nyt tehdé&én niin tekee.”

“Ei pakoteta tekemé&én harjoitteita jos sattuu. Saatan sanoo et kaks vield, mut

ei oikeestaan ikind saada tehtyy loppuun asti.”
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Tekemisen mielekkyys koettiin tarkeana. Osa terapiamuodoista koettiin mie-
lekkaammiksi kuin toiset. Kotiharjoitteiden ja fysioterapian rinnalla tehtiin mo-
nia liikunnallisia asioita, jotka motivoivat mielekkyydelldan lasta tai nuorta. Pi-
haty6t, lenkkeily, pyoraily, lemmikkieldinten kanssa liikkuminen ja muut mie-
lekkaat liikunnalliset harrastukset koettiin tarkedksi osaksi kuntoutusta. Liséksi
haastateltavien mukaan lapset tekivat itselleen mielekkaita aktiviteetteja oma-
ehtoisemmin ja jopa kivuista huolimatta. Lisaksi vanhempien mielesta oli tar-

keaa, etté lapsilla oli hyva motivaatio yleisesti likuntaa kohtaan.

“Joskus tulee ihan itku hevosen selassa, mut silti jatkaa vaan, kun tykkaa siitéa

niin paljon.”

“Ei oo mitédén sellasta erityistéd urheiluharrastusta siihen liséksi, mut ulkoilee ja

tekee pihahommia.”

Suurin osa haastateltavista vanhemmista sairasti itsekin hEDS:aa. Vanhem-
pien omat kokemukset motivoivat heitd kannustamaan lapsiaan kuntoutuk-
seen, silla eivat halunneet samaa “kohtaloa”, kuin itsellaan. Osa haastatelta-
vista piti tarkedné ja motivoinnin keinona kertoa totuudenmukaisesti syndroo-
masta ja sen tuomista haasteista lapselleen. Yhden haastateltavan vanhem-
man mielesta, oli tarkeda kertoa lapselle “miten ei kannata elaa EDS:n
kanssa”. Osaan haastateltavien lapsista tiedon anto sairaudesta tehosi ja se
motivoi heitd pitamaan huolta itsestdan. Yksi haastateltavista sanoi, etta jos-
kus sairaudesta keskustelun jalkeen lapsi lahtee esimerkiksi kavelylle kaverin
kanssa. Erdan haastateltavan nuoremmalle lapselle taas kerrottiin tukivalinei-
den ja kuntoutuksen tarkeydesta niin, etta se auttaa vaivoihin. Hanelle ei ker-
rottu viela tulevaisuuden uhista, eikd mahdollisista pysyvista vaivoista. Yksi
haastatelluista aideista sanoi kertoneensa lapselleen, “ ei se parane, mutta

auttaa.”

“Lapsi sanoo, ettd kun tekee ndita tai kayttada apuvalineita niin paranee. Jou-
tuu sit kertoa, etta ei se parane, mutta se auttaa. Sanoo sit, etta no sit teen

niin kauan, etta auttaa.”
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“On keskusteltu sairaudesta ja mité se aiheuttaa ja liikkumisen téarkeydesta.
Et kyl se auttaa. Motivoivan keskustelun jalkeen lahtee usein kavereiden

kanssa lenkille.”

7.2 Motivointiin vaikuttavat haasteet

Kaikki kuusi perhetta toivat esiin, etta kivut ovat suuri haaste. Kivut ja vasymys
rajoittivat kuntoutusharjoitteiden sekéa fysioterapeutin ohjauksessa tehtavien
harjoitteiden tekemista. Yhden haastateltavan mukaan joskus kevyetkin har-
joitteet rasittivat kroppaa. Useimmat haastateltavien lapsista olivatkin kipeita ja
vasyneita vield seuraavanakin paivana ja olivat vuodelevossa. Fysioterapeutin
hEDS-kokemuksella katsottiin olevan suuri merkitys kivun kannalta. Kuntou-
tusohjelmat koettiin joidenkin lasten kohdalla liian haasteellisiksi, jolloin kivut
estivéat harjoitteiden tekemisen terapeutin suosittelemalla tavalla. Perheet
saattoivat keventaa kotiharjoitteita niin, etté lapsi kykeni suorittamaan ainakin
osan niistd kevennetysti viikoittain. Haastateltavien mukaan kotiharjoitteiden
tekeminen jouduttiin usein myo6s keskeyttamaan kivun takia. Kivut saattoivat
johtaa jopa nuoren masentumiseen. Liséksi yksi haastateltavista kertoi, etta
pienikin rasitus aiheuttaa kuumeen nousua ja ndin on suuri haaste motivoitu-
misen kannalta. Kaksi haastateltavista kertoi, etta nivelten sijoiltaanmenot vai-
keuttivat joskus liikkumisaktiivisuutta. Kipujen katsottiin olevan osana lapsen
elamaa ja vaikuttavan myds koululiikuntaan ja muihin harrastuksiin osallistu-
miseen. Levon seka kipulaékkeiden koettiin auttavan harjoitteiden tuomaan
vasymykseen seka kipuihin. Vanhemmat kokivat kivun merkittavana haas-

teena lasten ja nuorten motivoinnin kannalta.

“Kaikki ylimaéaréinen rasitus nékyy sit semmosena et hdnel nousee kuume, et
sit sellanen pakkolepo et kaikki voimat loppu. Sit makaat kuumeessa san-

gyssé”

“Et tosi paljo joutuu keventéé kotiharjoitteita, ku tulee niin kipeeks ja voimatto-

maks harjoitteiden tekemisen aikana ja sen jélkeen.”

Perheet kokivat myos fysioterapeutin seka laakarin kokemuksella ja tietamyk-

sella olevan suuri vaikutus lapsen seké& koko perheen motivaatioon. Yksi
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haastateltavista kertoi lapsen motivaation laskeneen fysioterapeutin vaihtu-
essa valiaikaisestikin. Yksi vanhemmista kertoi, ettd han oli epailevainen fy-
sioterapeuttien ja ladkareiden tieto-taitojen suhteen ja tama sai perheen epéi-
lemé&an saamiensa harjoitteiden hyodyllisyyttd. Ammattitaito katsottiin haas-
teeksi liséksi sellaisissa tilanteissa, jolloin ei tdysin uskottu kipujen olemassa
oloon tai niité vahateltiin esimerkiksi nuoren iloisen ja pirtedn ulkoisen olemuk-
sen takia. Tietamyksen katsottiin lisddntyneen vasta viime vuosien aikana la-
hemmas hoitoja vaativalle tasolle. Ladkarin tai fysioterapeutin ammattitaidotto-
muuden ja vahattelyn koettiin latistavan koko perheen motivaatiota. Toisen
vanhemman tai muiden sisarusten diagnosoitu HEDS oli lisédnnyt lapsen diag-

noosin saatavuutta.

“ On tullu tosi paljo kuraa ja sité ettei uskota ja et s& oot noin nuori ja pirtee”

“Ku se sai silloin lahetteen sinne ja mun mielesté vield& muutamia kertoja jal-
jella. Ni ei oo ollu ihan hirveen kannustava se fysioterapeutti itsessaan. Se on

vaan sen asennoituminen vaha sillee et miks te ootte taalla.”

Perheet kokivat Kelan kanssa kamppailemisen voimavaroja kuluttavasi. Yksi
haastateltavista kertoi, etté lapsi oli ollut erittdin motivoitunut kuntoutukseen,
mutta kun apua Kelalta ei enda saanut, lapsen ja vanhempien motivaatio kun-
toutuksen suhteen laski. Yksi haastateltavista kysyi, ettad kuinka huonossa
kunnossa pitda oikein olla, etta Kela ottaa perheen asian tosissaan. Lahes
kaikilla haastateltavista oli kokemuksia siitd, ettd myoskaan Kansanelakelaitos
ei ole ollut kovin valveutunut hEDS diagnoosin suhteen. Perheet olivat koke-
neet hakemusten tukien evaamisen lannistavana ja hakemusten tekemisen
haastavana prosessina. Liséksi tukien evadminen vaikeutti harjoitteiden teke-

mista esimerkiksi kuntosalilla, silla maksut jaivat silloin omille harteille.

“ Tuntuu et Kelalla ei oo tietoo siit, et mika ta& juttu oikeen on, etta et oo tar-

peeks huonossa kunnossa, et miten huonossa kunnossa pitéé olla.”

“Varmaan voimia vie paljon myds se Kelan kanssa tappelu, tuli niin turhautu-

minen siihen, ettei mistéén saa apua.”
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Jotkut haastateltavista kokivat motivoinnin haastavaksi lastensa ollessa nuo-
ruuden kynnykselld. Heidan mukaansa nuoret haluavat olla paljon omissa
oloissaan, jolloin kuntoutukseen motivointikin on hankalampaa. Yksi haastatel-
tavista kertoi kokevansa, ettd h&dnen nuoruusiassa oleva lapsensa on elaméan-
vaiheessa, jolloin omasta terveydesta huolehtiminen ei ole keskitssa. Lisaksi
yksi haastateltavista kertoi, ettd nuoruusiassa oleva lapsi oli hakenut sairau-
desta omatoimisesti niin paljon tietoa internetista, etta tiedolla oli lannistava

vaikutus.

Haasteena kaikilla nuorilla oli ollut nuoruuteen liittyvat tunteet. Apuvélineiden
kayttod hapean takia arasteltiin kodin ulkopuolella ja osa koki itsensa oudoksi
kaydessaan fysioterapiassa. Fysioterapia koettiin enemmankin akuutin vam-
man kuntoutusmuodoksi. Liséksi nuoren oli vaikea sitoutua kuntoutusmuo-
toon, joka ei ollut suunnattu oman-ikaisille vaan esim. vanhuksille. Ladkarin
antamaa todistusta koululiikuntaa varten ei haluttu mielellaan vieda opetta-
jalle, jotta syndrooma ei olisi leimannut nuorta. Nuorin hEDS-diagnoosin saa-
nut ei viela vanhempien mukaan kokenut néitd samanlaisia nuoruuden tuomia
paineita, eikd han viela kokenut hapeaa tukivalineiden kaytosta esimerkiksi

koulussa tai ystavien lasna ollessa.

“Ylaasteella ajattelin vdhé silleen et oon erilainen ja outo.”

“Kouluun ei halua viedé sita koululiikunta lappua, ettei muut saa tietéda.”

Puolet vanhemmista piti motivoimisen haasteena omaa ajankayttddan ja Kii-
rettd. Heiddn mukaansa lapset ja nuoret tuntuivat kaipaavan kannustusta seka
ohjausta kotiharjoitteiden tekemiseen ja nain vanhempien arjen kiireet heijas-
tuivat harjoitteiden tekemisen aktiivisuuteen. Osalla haastateltavien lapsista ol
suositeltu harjoitteiden tekemista joka paiva. Yksi haastateltavista vanhem-
mista sanoi myos, ettd joskus harjoitteet saattavat unohtuakin ja toinen taas
piti omaa huonoa esimerkkid&n haasteena lapsen motivaatioon, kun ei itse-

kaan aina jaksanut tehda omia kotiharjoitteitaan.

“Mun oma esimerkki on kans tosi huono. Et oon ite tosi huono tekeméaéan har-

Joitteita.”



29

“Kyl aika ja kKiire rajottaa niiden harjotusten tekemista. Ku hirvees tarvii sita oh-

Jausta.”

Lapsen ja nuoren tulevaisuudesta ja heidan terveydestaéan oltiin huolissaan.
Esimerkiksi ammatinvalintaan liittyvat haasteet koettiin lannistavina. Eras
haastateltava mietti 4aneen, ettd mitd lapsi tai nuori kykenee aikuisena ty6k-
seen tekemaan? Toisaalta ndméa huolet toimivat osalla myds voimavarana ja
motivoivat kuntoutusta ajatellen. Yksi haastateltava toi ilmi, ettd muiden
hEDS:aa sairastavien huono kunto kuntoutuksesta huolimatta lannisti lasta.
Tama osaltaan heikensi lapsen motivaatiota, koska lapsi kyseenalaisti, etta
onko kuntoutuksesta sitten loppupeleissa mitdan hyotya. Yksi nuorista myos
koki kuntoutuksen turhaksi, silla olisi omasta mielestdan kuitenkin pyoratuo-

lissa tyoik&an ehtiessaan.

“Pelottaa ihan hirveest sen tulevaisuus. Et se tulee olee ihan tosi huonos kun-

nossa, et mité pystyy tekee ja mité toita.”

“Et tota ammatin valintaa taytyy kyl miettii.”

8 POHDINTA
8.1 Tulosten tarkastelu

Tutkimuksen tuloksista nousi esille 1&hes yhta paljon kuntoutukseen motivoin-
nin keinoja kuin haasteitakin. Esiin nousi myo6s paljon yhtalaisyyksia ottaen

huomioon, kuinka yksilodllisia oirekuvia potilailla tavataan. Haastateltujen per-
heiden lasten ja nuorten ikdjakauma taas toi eroja motivoinnin keinoihin seka

haasteisiin.

Aineistoista nousi esiin konkreettisia keinoja ja haasteita hEDS-lasten ja nuor-
ten kuntoutukseen motivointiin liittyen. Taman liséksi esiin nousi paljon lapsen
ja nuoren motivoitumiseen vaikuttavia tekijoita. Nama tekijat heijastuvat moti-
voinnin haasteisiin ja keinoihin. Esimerkiksi jokaisessa haastattelussa esiin
nousseet kivut vaikeuttivat lasten ja nuorten kuntoutukseen motivoitumista ja

nain tekivat myds motivoinnista haastavampaa. Esimerkiksi silloin kun kivut
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olivat kovia, vanhempien motivointikeino kannustus ei valttAmatta toiminut.

Vanhemmat voivat omalla toiminnallaan vaikuttaa lasten motivoitumiseen.

Tutkimuksemme osoittaa, ettda hEDS-lapset ja nuoret ovat motivoituneempia
tekemaan harjoitteita yhdessa kuin yksin. Yhdessa tehden yleinen liikunnalli-
nen aktiivisuus vaikuttaa lisdantyvan. Sen liséksi saannollisesti ja sovittuina
ajankohtina tehtavilla tuokioilla nayttaisi olevan positiivinen vaikutus lapsiin ja
nuoriin kuntoutukseen sitoutumisen kannalta. Tutkimuksen mukaan terapia-
muotojen ja kuntoutusta tukevien harrastusten mielekkyydella on suuri vaiku-
tus lapsen ja nuoren motivaatioon tehden vanhempien antamasta motivaatio-
stakin helpompaa. Lapsen emotionaalisen hyvinvoinnin kannalta on tarke&a,
ettd EDS:aa sairastava lapsi elaa mahdollisimman normaalia elamé&é&, johon
kuuluu muiden lasten kanssa leikkiminen ja tiettyjen urheilulajien harrastami-
nen (Burrows & Emeritus s.a). Inminen haluaa tehda sisaisesti motivoituneita
aktiviteetteja, joihin h&n ei joudu pakottamaan itseaan, vaan energiaa on teke-
miseen luontaisesti. Tallainen tekeminen ei kuormita yksiloa samalla tavalla

kuin ulkoisen motivaation synnyttaméa tekeminen. (Martela & Jarenko 2014.)

Koivikko ym. (2006) mukaan aikuisen tuki, lasndolo ja ohjaus ovat lapsen kun-
toutuksessa tarkeita l&ahtokohtia. Tutkimuksemme mukaan vanhemmat kan-
nustavat ja tukevat lapsiaan ja kuuntelevat heidan tarpeitaan. Lisaksi vanhem-
mat antavat lapsilleen positiivista palautetta ja kokevat, etté ylpeyden tunteet
ovat lapsille tarkeita. Terveyskylan (s.a.) tutkimuksessa kerrottaankin lapsen
jaksavan paremmin, jos han saa kokea iloa, toivoa ja ylpeyden tunteita. Ruo-
hotie (1998) sanoo, etta pitkékestoisen motivaation lahteend on vanhempien

antama kannustus ja karsivallisyys.

Tutkimuksemme perusteella vanhempien lapsilleen antama tieto sairaudesta
motivoi lasta. Ruohotien (1998) mukaan on lapsille palkitsevaa, jos pystytadn
osoittamaan harjoitteen tarkeys tulevaisuudelle. Tutkimuksemme perusteella

tieto voi kuitenkin my@s aiheuttaa toivottomuuden tunteita, etenkin nuorille.

Tutkimuksen mukaan hEDS-lapsilla ja nuorilla voi olla motivoitumiseen liittyvia
fyysisid, psyykkisia ja sosiaalisia haasteita. Tutkimuksemme perusteella kivut

ja vasymys ovat suurimmat hEDS-lasten ja nuorten fyysiset haasteet. Aivan



31

kuten Hamaldinen & Hirvonen (2015) toteavat, EDS aiheuttaa vaihtelevaa ki-
pua, vasymysta lihaksistossa ja huonontaa palautumista. Tutkimuksemme
mukaan kipu vaikeuttaa harjoitteiden aloittamista ja nilden omaehtoista teke-
mista. Engelbert (2017) mukaan lapset sietavat liikuntaa heikommin juuri kipu-
jen takia. Kipu aiheuttaa vasymysta ja vasymyksen hoitaminen voi auttaa saa-
maan kipuja hallintaan toteaa Chapra ym. (2017). Tutkimuksessamme van-
hemmat kuuntelivat lastensa voimavaroja, eivatka vaatineet heitd tekemaan

yli sietokyvyn.

Tutkimuksessamme kay ilmi, ettd hEDS-lapset ja nuoret tarvitsevat paljon
konkreettista ohjausta ja tukea kuntoutuksen toteutumiseksi. Tutkimuksemme
perusteella lapset ja nuoren sitoutuminen kotiharjoitteisiin on heikkoa ja jopa
olematonta, jos vastuu jaa yksin heille. Tutkimuksen perusteella nuoremmat
lapset tarvitsevat vielda enemman konkreettista tukea ja ohjausta kuin vanhem-
mat lapset. Vanhempien sitoutuminen lapsen kuntoutukseen ja vanhempien
antama esimerkki vaikuttavat lapsen kuntoutuksen toteutumiseen. Ohjauksen
antaminen kiireiden keskella vaatii tulosten perusteella aikaa, varsinkin jos

harjoitteita olisi tarkoitus tehda paivittain.

Lasten ja nuorten ian tuomat psyykkiset ja sosiaaliset haasteet vaikuttavat
motivaatioon ja nain ollen motivointiin. Tutkimuksemme perusteella kuntoutuk-
seen motivointia vaikeuttavat nuoren elamanvaihe ja oman tilan tarve. Nuo-
ruusian yksi kehityshaasteista on irtautuminen vanhemmista ja oman identi-
teetin muotoutuminen (Kantola 2009). Tama saattaa tehda nuoren motivoimi-
sesta entistd haastavampaa. Lisaksi teini-iassa olevilla nuorilla esiintyi hapean
tunteita sairauteen ja kuntoutukseen liittyen, kun taas nuoremmat lapset eivét
kokeneet hdpean tunteita. Koivikko ym. (2006) toteaakin, ettd monet nuoret ei-
vat halua omia kuntoutus muotojaan yhdistettavan koululiikuntaan. Engelbert
(2017) mukaan hEDS lasten itsetunto seka psykososiaalisen toiminnan taso
on keskitasoa huonompi. Tutkimuksemme perusteella HEDS:aa sairastavat
saattavat karsia masennuksesta. Tama tuo motivointiin omat lisdhaasteensa.
Burrows & Emeritus (s.a) mukaan suurin osa fyysisista tapaturmista voidaan
hoitaa, mutta psykologisten vaurioiden hoito ja parantuminen kestda kauem-

min.
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Tutkimuksessamme kay ilmi, ettéd koko perheen motivaatioon vaikuttaa yhteis-
kunnan eri tahot. Kansanelékelaitoksen kanssa asioiminen on raskasta. Eten-
kin hylatyt paatokset koetaan voimavaroja kuluttaviksi ja kuntoutusta vaikeut-
taviksi tekijoiksi. Kelan, etta terveydenhuollon ammattilaisten HEDS-tietamys
koetaan vaihtelevaksi. Ladkarien ja fysioterapeuttien hyva tietdamys, yksilolliset
harjoitteet ja hyva asennoituminen lisdéa lapsen motivaatiota ja lisaksi motivoi
aikuista motivoimaan lastaan. Vastaavasti vahattelevilla laakareilla ja fysiote-
rapeuteilla, joilla ei ole paljon tietamystéa sairaudesta, on lannistava vaikutus.
Liséaksi ammattitaidottomuus vahentaa perheen luottamusta koko kuntoutus-

prosessia kohtaan.

8.2 Luotettavuus ja eettisyys

Luotettavuutta voidaan arvioida neljalla kriteerilla: uskottavuus, vahvistetta-
vuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys. Uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen

ja sen tulosten uskottavuuden osoittamista.

Tutkimuksemme uskottavuutta liséa se, etta tutkimuksessamme tekijéita on
kaksi ja nain pystyimme keskustelemaan mieleen herdavista ajatuksista koko
tutkimuksen ajan. Liséksi uskottavuutta lisda tutkimuksen parissa vietetty la-
hes vuoden mittainen aika. (Kylma & Juvakka 2007, 128-129.) Uskottavuus
edellyttaa, etta tutkimuksen analyysiprosessi ja tulokset on kuvattu selkeasti ja

ymmarrettavasti (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2018, 198).

Vahvistettavuus edellyttda tutkimusprosessin kirjaamista niin, etta toinen tut-
kija voi seurata sen tutkimuksen kulun (Kylma & Juvakka 2007, 129). Tutki-
muksemme vahvistettavuutta lisda muistiinpanojen pitaminen ja hyva kommu-
nikointi [&pi tutkimusprosessin. Vaihdoimme ajatuksia eri tutkimusosioiden va-
lissa ja varmistimme, ettd olimme samaa mieltd ennen siirtymista eteenpain.
Lis&ksi tydnjako toteutettiin niin, ettd molemmat tutkijat olivat kosketuksissa jo-
kaiseen haastatteluun. Toinen tutkijoista haastatteli kaikki tutkimukseen osal-
listuvat ja toinen kuunteli nauhoitukset useaan otteeseen ja litteroi koko aineis-
ton. Liséksi paadyimme aineiston analysoinnin perusteella samoihin tulkintoi-
hin. Tutkijoiden paatyminen samaan lopputulokseen lis&é tutkimuksen luotet-
tavuutta (Kananen 2010, 70).
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Refleksiivisyys edellyttad, etta tutkijat ovat tietoisia omista lahtokohdistaan ja
arvioivat omaa vaikutustaan aineistoon ja tutkimusprosessiin (Kylma & Ju-
vakka 2007, 129). Teimme tutkimuksen ilman aikaisempaa tutkimuskoke-
musta. Emme kuitenkaan kokeneet, etta luotettavuus olisi huomattavasti kar-
sinyt, silla perehdyimme eri tutkimusmenetelmiin huolellisesti ja arvioimme nii-
den soveltuvuuden tutkimukseemme. Liséksi perustelimme menetelmien va-
linnat ja muut tekema&mme ratkaisut. Luotettavuus lisdantyy, kun valittua tie-
donkeruu-, analysointi- ja tulkintamenetelmé&a kaytetdaan oikein ja valintoja pe-

rustellaan (Kananen 2010, 69).

Siirrettdvyydella tarkoitetaan tulosten siirrettavyytta toiseen tutkimusymparis-
toon. Siirrettdvyyden varmistaminen edellyttda esim. osallistujien valinnan ja
heidan taustojensa selvittdmista seka aineiston keruun ja analyysin tarkkaa
kuvausta. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2018, 198.) Yksityiskohtaisen
kutsukirjeen avulla varmistimme, etta tutkimukseemme osallistui tavoit-

teidemme kannalta sopivat osallistujat.

Tiedon anto on osa hyvaa tutkimuskaytantoa. Eettisyytta lisaa, etta tutkittaville
annetaan tietoa tutkimuksesta. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)
Tutkittaville tulee kertoa, kuinka heita koskevia henkilGtietoja kerataan, kayte-
taan, luovutetaan, sailytetddn ja kasitellaén (Aineistohallinnan kasikirja s.a).
Kutsukirje antoi tietoa tutkimukseen osallistuville ja taman liséksi jokainen
haastateltava allekirjoitti kirjallisen suostumuksen. Kun tietoja julkaistaan, tu-
lee pitda huolta luottamuksellisuuden sailymisesta ja anonymiteettisuojasta.
On siis huolehdittava siita, etta tutkittavien henkiléllisyys ei paljastu. (Saara-
nen-Kauppinen & Puusniekka 2006.) Haastattelun nauhoittamisesti tiedotettiin
suostumuksessa etukateen ja tuotiin ilmi, etta tietoja kasitellaén luottamuksel-
lisesti ja niin, ettd anonymiteetti sailyy. Lisdksi puhelinhaastattelujen lopuksi
haastateltaville kerrottiin, ettd heidan henkilétietonsa tullaan havittamaan ja
nauhoitettu aineisto tullaan tuhoamaan litteroinnin jalkeen. Saaranen-Kauppi-
nen & Puusniekka (2006) mukaan tutkimukseen osallistuminen tulee olla va-
paaehtoista. Tiedotimme tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja
haastattelun perustelemattomasta keskeyttamismahdollisuudesta suostumuk-

sSessa.
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Ennen haastatteluja perehdyimme perusteellisesti aiheesta I0ytyvaan tieteelli-
seen teoriatietoon, jotta pystyimme laatimaan sellaiset haastatteluteemat,
jotka auttaisivat meita vastaamaan asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Haastat-
teluvaiheessa toimimme eettisesti emmeka esittdneet johdattelevia kysymyk-
sid. Johdattelevien kysymysten esittaminen on epaeettista ja se saattaa aset-

taa tyon luotettavuuden kyseenalaiseksi (Kananen 2010, 57).

Varmistaaksemme aineiston riittdvyyden, tarkoituksemme oli suunnitelman
mukaisesti kerata aineistoa niin kauan kunnes kylladntymispiste saavutettai-
siin eli vastaukset alkaisivat toistamaan itsedan (Kananen 2010, 70). Nain ei
kuitenkaan tapahtunut, silla tutkimukseemme osallistui suhteellisen pieni
maara vapaaehtoisia. Vaikka onnistuimmekin kdymaan kaikkien haastatelta-
vien kanssa syvaéllisia ja laajoja keskusteluja, vaikuttaa haastateltavien pieni
otanta tutkimuksemme luotettavuuteen. Vaikka laadullinen tutkimus kohden-
tuukin ensisijaisesti ilmion laatuun ei sen maaraan (Kylma & Juvakka 2007,
27).

Litterointi tehtiin sanasta sanaan lukuun ottamatta haastatteluissa esiin tulleita
nimia, silla Kauppinen & Puusniekka (2006) mukaan litteroiduissa haastatte-
luissa ei saa olla n&htévissa tutkittavien oikeita nimid. Haastattelunauhat
kuunneltiin useaan otteeseen virheiden minimoimiseksi. Jos haastatteluissa
oli kuultavissa epaselvia osia, ne jatettiin pois aineistosta. Litteroinnin jalkeen
nauhoitukset havitettiin. Sisallonanalyysin pelkistdmisvaiheessa pyrimme sai-
lyttdmaan haastateltavan alkuperdisen sanoman kayttamalla tiivistetyissa lau-
seissa haastateltavan kayttamia sanoja. Analyysivaiheessa emme vaaristel-
leet haastateltavien sanomaa yhdenmukaisempien tutkimustuloksien saa-
miseksi. Analysointi vaiheessa on tuotava esiin, miten analyysiprosessi on
edennyt ja miten esitetyt tulokset on saatu. (Saaranen-Kauppinen & Puus-
niekka 2006.) Analyysiprosessin eteneminen on selostettu tarkasti vaihe vai-
heelta. Tutkimuksen tulokset raportoimme rehellisesti aineiston sanomaa vaa-
ristelematta, silla yksi tutkimustydn perusperiaate on oikeudenmukaisuus.
Tama toteutuu, kun raportoidaan tarkeét tutkimustulokset. (Kylmé ja Juvakka
2007, 154.)
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8.3 Johtopéaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksemme teoriaosuudessa esiin tulevat yleiset motivaatiokeinot ovat
kayttokelpoisia keinoja hEDS-lasten ja nuorten motivoinnissa. Aineistoista
nousi kuitenkin esille hEDS:aan liittyvia erityispiirteita, jotka tulisi ottaa huomi-
oon heita motivoidessa. HEDS-lasten ja nuorten voimavarat ovat yksildlliset,
mutta kipu on tutkimuksessamme heita yhdistava tekija. Kivut rajoittavat pal-
jon lapsen jokapaivaista tekemista, eiké sairauteen ole parannuskeinoa. Tama
asettaa motivoinnin haasteita vanhemmille ja vaatii heilta yllattdvan vankkaa

sitoutumista mahdollisesti vuosien ajan.

Mielestamme terveydenhuollon ammattihenkildiden tulisin huomioida hEDS-
lasten ja nuorten vanhempien voimavarat ja heille tulisi tarjota tukea ja oh-
jausta. Lisdksi vanhempien kannattaisi hyodyntaa Ehlers-Danlos-yhdistyksen
tarjoamia vaylia, joiden kautta on voi saada vertaistukea mahdollisen oman ja

lapsen sairauden kanssa elamiseen.

Opinnaytetyota tehdessamme huomasimme, kuinka vahan Ehlers-Danlos
syndroomasta on suomenkielista tietoa. Sairauden tietoisuuden lisdéaminen
vaikuttaisi olevan tarkeaa ja tarpeellista. HEDS-tietamys on vaihtelevaa myds
terveydenhuollon ammattilaisten keskuudessa. Pystytddnko taman hetkisilla
tiedoilla ja taidoilla tarjpamaan kaikille hEDS-potilaille samantasoista hoitoa?
Jatkossa voisikin tutkia esim. terveydenhuollon ammattilaisten tietotasoa. Li-
saksi yleinen tutkimus ja esimerkiksi kirjallisuuskatsaukset Ehlers-Danlos syn-

droomasta olisivat mielestamme hyodyllisia tietoisuuden lisdamiseksi.
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LITEET
Liite 1.
Saatekirje

Hyva hEDS lapsen tai nuoren vanhempi!

Olemme viimeisen vuoden sairaanhoitajaopiskelijoita Xamk-ammattikorkea-
koulusta. Teemme opinnaytety6ta Hypermobiilista Ehlers-Danos syndroo-
masta, eritoten lasten ja nuorten kuntoutukseen motivoinnista. Teemme yh-
teistyota Suomen Ehlers-Danlos yhdistyksen kanssa. Tutkimusten mukaan
kuntoutus saattaa huomattavasti vahentda hEDS oireita, mutta useat perheet
kohtaavat haasteita lasten ja nuorten kuntoutukseen sitoutumisessa. Motivaa-
tio ja tukeminen on kuntoutusprosessin aikana tarke&a. lhmisen motivoiduttua
kayttaytyminen muuttuu ja han pystyy toimimaan tehokkaasti padméaaransa
saavuttamiseksi. On todettu, ettd mm. vanhempien motivaatio lisaa hEDS las-
ten ja nuorten kuntoutukseen sitoutumista. Tydmme tarkoituksena on kartoit-
taa, etta mita keinoja perheilla on kuntoutukseen motivoinnissa ja mita moti-
voitumisen haasteita perheet kohtaavat. Tavoitteenamme on tutkimuksemme

kautta l0ytaa hEDS-lapsille ja nuorille keinoja kuntoutukseen motivoitumiseen.

Haastattelut tullaan suorittamaan syyskuun loppupuolella tai viimeistaan loka-
kuun aikana. Haastattelun muodosta voidaan sopia haastateltavan kanssa yh-
dessa. Se voidaan kayda esimerkiksi puheluna, videopuheluna Whatsapp-,
Facetimen- tai Skype-sovelluksen valityksella. Haastattelut tullaan nauhoitta-
maan ja havitetaan asianmukaisesti analysoituamme aineiston. Etsimme tutki-
mukseemme mukaan vapaaehtoisia hEDS perheitd. Suoritamme tutkimus-
tamme kaikkien eettisten periaatteiden mukaan ja niitd noudattaen. Pyrimme
my0s arvioimaan tydtamme kaikkia arvoja seké normeja noudattaen, joita ta-
man kaltaiselle tutkimukselle on asetettu. Tarkeimpéana lahtokohtana pidamme
rehellistd ja kunnioittavaa lahestymista haastateltaviin ihmisiin seka varje-
lemme heidan yksityisyyttdan. Tutkimukseen osallistuville vapaaehtoisille an-
namme allekirjoitettavaksi suostumuslomakkeen, joka on taman kirjelman liit-

teena.

Ystavallisin terveisin: Sairaanhoitajaopiskelija, Eeva Hytti & Sairaanhoitaja-

opiskelija, Janita Sawchak



Suostumus haastatteluun Liite 2.

Annan suostumukseni haastatteluun, joka liittyy Xamk:in sairaanhoitajaopiske-
lijoiden Eeva Hytti ja Janita Sawchak opinnaytetydhon: HEDS Lasten ja nuor-

ten kuntoutukseen motivointi.

Haastattelu tullaan nauhoittamaan. Haastattelussa esille tulleita tietoja tullaan
kasittelemaan ehdottoman luottamuksellisesti sekd myds julkaistaan anonyy-
misti. Tama tarkoittaa, etta valmiista opinnaytetyosta ei selvia haastateltavien
henkil6llisyys.

Koska haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista, on haastattelu mahdol-
lista keskeyttd& haastateltavan tahdosta milloin tahansa ilman erillisia peruste-

luja.

Paikka Aika

Allekirjoitus ja nimenselvennyt



Haastattelun teemat

Perheen elaman tilanne

Perheen hEDS lapset

- lka

Diagnoosin ajankohta
Kuntoutuksen aloitus
Oireet

Perheen aikuiset

- Vanhemmat osallisena kuntoutuksessa
- Tukiverkosto

Kuntoutukseen motivoinnin keinoja

- Harrastuksiin liittyvaa kuntoutusta
- Palkitseminen perheessa

- Lasta motivoivat asiat

- Aikuista motivoivat asiat

- Onnistumisen tunteet

Kuntoutukseen motivoinnin haasteet

- Lapsen néakokulma

- Aikuisten nakdkulma

- Aika, jaksaminen

- Kivut

- Apuvélineet

- Ep&onnistumisen tunteet

Lapsen tai nuoren kuntoutus muotoja

Hevos-, allas-, kuvataide-, musiikkiterapiat
Kuntoutuksen kokemukset

Kuntoutuksen maaréat viikottain
Koululiikunta ja hEDS

Liite 3.
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Ehlers Danlos EDS-poti- |naisuudet on osa neljaa
syndrome. lasta. eri EDS tyyppié.
\VVoermans, NC.,

VVan Alfen, N.,

Pillen, S., Lamm-

mens, M.,

Schalkwijk, J.,

Zwarts, MJ., Van

Rooij, IA., Hamel,

BCJ. & Van En-

gelen, BG.

2009.

Ehlers-Danlos  |Kuvailla EDS:n oi-  [Tutki- Tietamysta taytyy olla
Syndrome, Clas- |reita ja geneettistd  |musartik- [EDS:std ja muista geneet-
sical Type: Case |perustaa, tarjota eh- [keli tistista sairauksista, jotta

Management.

\Whitelaw, Sara.
2003.

dotuksia sairauden
hallintaan ja tarkas-
tella saatavilla olevia
resursseja terveyden-

potilas voi tulla ymmarre-
tyksi ja saada tarvitse-
maansa tukea krooniseen
vaivaansa. Sairaanhoita-
jan rooli on arvokas




huollon ammattilai-
sille, perheille ja EDS
potilaille.

Management of
chronic pain in
Ehlers—Danlos
syndrome

Zhou, Z., Rewari,
A. & Shanthanna,
H. 2018.

Kasitella kahta ta-
pausraporttia EDS
potilaista, joilla on
kroonista kipua ja tar-
kastella asiaankuulu-
vaa kirjallisuutta EDS
patologiasta ja kroo-
nisen kivun hoi-
dosta.

41 ja 23-
vuotiaat
naishenki-
[6t.

Kaksi ta-
paustutki-
musta ja
kirjalli-
suuskat-
saus

EDS-potilaiden krooninen
kipu on monimutkaista ja
sen patologinen ymmarrys
heikkoa. Farmakologinen
hoito on rajoittunutta to-
disteiden puutteen takia ja
nykyiset tiedot hoidoista
perustuu muiden kuin
EDS-potilaille tehtyihin tut-
kimuksiin. Molemmat poti-
laat osoittivat huomatta-
vasti parempaa kivunhal-
lintaa ja saavuttivat koko-
naisuudessaan paran-
nusta paivittaisessa ela-
massa.




Esimerkki abstrahoinnista

Liite 5.

Alkuperainen il-
maus

Pelkistetty ilmaus

Alakategoria

Ylakategoria

“On sekin et se
on esimerkiksi
tehny noit vat-
saihasliikkeita
tuolla koulussa ni
valilla on selka
ollu niin kiped”
(H1)

Harjoitteet ai-
heuttavat kipua

Kivut

Motivointiin liitty-
vat haasteet

“Saatan sanoo et
kaks viela esim.
mut ei oikeestaa
ikind saada teh-
tyy loppuu asti”
(H6)

Kivut vaikeutta-
vat harjoitteiden
loppuun teke-
mista

“Harjoitteet on
aina vaan saanu
tytdn tosi ki-
peeksi” (H2)

Harjoitteilla kipua
aiheuttava vaiku-
tus

“Et tosi paljon
joutuu keventaa
kotiharjoitteita, ku
tulee niin kipeeks
ja voimattomaks
harjoitteiden te-
kemisen aikana
ja sen jalkeen”
(H5)

Kipu vaikuttaa
harjoitteiden te-
kemiseen ja seu-
raavan paivan
toimintakykyyn

“Kivut on kyl iso
haaste” (H3)

Kivut koetaan
haasteena

“Tosi paljon ki-
puja jatkuvasti”
(H4)

Kipujen lasnéolo
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