
Niveltieto 2 / 201640

LU
K

IJ
O

IL
T

A
: E

D
S

Kirjoitimme ”lonkkadysplasiakol-
legani” Pauliina Raution kanssa 
Niveltietoon 4/2014 omista koke-
muksistamme nuorena aikuisena 
(olen syntynyt 1978) todetusta 
lonkkadysplasiasta, sen kanssa 
elämisestä sekä meille molemmille 
tehdyistä yksilöllisistä lonkkaleik-
kauksista. Itselleni tehtiin maa-
liskuussa 2014 oikeaan lonkkaan 
tekonivelleikkaus lonkkadysplasi-
asta johtuvan pitkälle edenneen 
sekundääriartroosin vuoksi. 

Toipumistaipaleeni tekonivel-
leikkauksesta ei ollut helppo. 
Aluksi toipuminen sujui koh-
talaisen tavanomaisesti, mut-
ta lonkkaani jäi kuitenkin vielä 
monta kuukautta leikkauksen 
jälkeenkin voimakkaita kipuja 
sekä selkeää lonkankoukistajan 
sekä lähennys- ja loitonnusvoi-
mien heikkoutta, vaikka kuntou-
tin lonkkaani huolellisesti sekä 
itsenäisesti että OMT-fysiotera-
peutti Jari Rautiaisen asiantun-
tevassa ohjauksessa. En pystynyt 
kävelemään ilman kyynärsauvoja. 
Vielä em. Niveltiedon jutun jul-
kaisun aikaan ei tiedetty syytä 
hitaaseen toipumiseeni.

Toipumiseni vaikeutta ihmette-
limme yhdessä minut Keski-Suo-
men keskussairaalassa leikan-
neen ortopedi Konsta Pamilon 
kanssa syksyn 2014 aikana. Hän 
teki lähetteet kattaviin kuvanta-
misiin ja tutkimuksiin infekti-
on, hermovaurion ym. ongelmien 
poissulkemiseksi. Tekonivelsai-
raala Coxaakin konsultoitiin, 
mutta mitään selkeää selittävää 
tekijää ei ongelmiin löytynyt.

Huomiota yliliikkuvuuteen 
ja lähisuvun oireisiin

Koska tilanteeni oli hankala, sain 
sairaanhoitopiiriltä maksusitou-
muksen Peurunkaan kuntoutus-
jaksoon, mistä olin todella kii-
tollinen. Kuntoutusjakson jaoin 
kahteen osaan, joista ensim-

Lonkkadysplasia oli 

EDS-diagnoosin EDS-diagnoosin 
alkusoittoa

mäinen oli tammikuussa 2015. 
Kuntoutusjaksolla kiinnitettiin 
lonkkaongelman ohella huomi-
ota myös siihen, että sekä isot 
niveleni että koko tukirankani 
ovat todella yliliikkuvat. Polveni 
loksuivat, muljahtelivat, paukah-
telivat, rutisivat ja kipuilivat ja 
tuntuivat olevan välillä pois pai-
koiltaan, vasen polvi erityisesti. 

Aloin mielenkiinnostani lääke-
tieteeseen ja omaan tilanteeseeni 
selvittää ja kirjata ylös, millaisia 
nivelongelmia ja sairauksia lähi-
suvustani löytyy. Pian edessäni 
oli paperi, josta näki heti, että 
lähisuvusta löytyy paljon erikoi-
siakin ongelmia niin luustosta, ni-
velistä, aivoista, sydämestä kuin 
verisuonistakin.

Olimme sopineet ortopedin 
kanssa, että helmikuussa 2015 
sekä lonkat että polvet kuvat-
taisiin ja menisin tämän jälkeen 
vastaanotolle, joka samalla oli-
si tekonivellonkkani 1-vuotis-
kontrolli. Tuolloin todettiin, että 
tekonivellonkan tilanne ei ollut 
muuttunut paremmaksi. Itse te-
konivel oli hienosti paikallaan 
eikä irtoamisen merkkejä ollut, 
mutta ympäröivät kudokset ja 
lihakset toimivat jostakin syystä 
hyvin heikosti. Todettiin myös, 
että vasenkin lonkka on dysplas-
tinen, mutta sille ei toistaiseksi 
tehdä mitään. Polvissa todettiin 
rakenteellista poikkeavuutta se-
kä yliliikkuvuuden aiheuttamaa 
virheasentoa ja nivelrikkoa. 

Ortopedi tutki vielä muiden-
kin nivelteni liikelaajuutta to-
deten niissä yliliikkuvuutta ja 
oli pahoillaan, ettei voinut nyt 
tässä vaiheessa auttaa minua 
enempää. Fysiatrian poliklini-
kalle tehtiin konsultaatiopyyntö 
yliliikkuvuusongelmien tutkimi-
seksi ja selvittämiseksi. 

Ensimmäistä kertaa olin eri-
koistuvan fysiatrin vastaanotolla 
maaliskuussa 2015. Hänkin tote-
si laajat yliliikkuvuudet nivelissä-

ni ja kiinnitti huomiota suvussa 
ilmenneisiin harvinaisiin terve-
ysongelmiin. Tilannettani jää-
tiin kuitenkin vielä seuraamaan 
ja samalla jatkoin omaehtoista 
kuntoutumista ja allasharjoitte-
lua sekä fysioterapiaa.

Kunto huononi treenistä 
huolimatta 

Toinen kuntoutusjakso Peu-
rungassa oli huhtikuussa 2015. 
Tuolloin kävelyni oli entisestään 
vaikeutunut ja olin itsekin huo-
mannut, että lisää niveloireita ja 
kipuja oli tullut muihinkin isoi-
hin niveliin, mm. olkapäihin. Li-
hasvoima- ja kävelytestien tu-
lokset olivat huonommat kuin 
tammikuussa, vaikka olin koko 
kevään harjoitellut mahdollisuuk-
sien mukaan. Otin myös puheek-
si ensimmäistä kertaa koskaan 
muitakin oireita, mm. sydämen 
nopealyöntisyyskohtaukset, joita 
minulla on ollut vuosien mittaan, 
mutta joista en ollut lääkärille 
maininnut... Todettiin, ettei täl-
lainen oireilu sukulaisten oirei-
den ohella ole normaalia.

Ylipaino ei selitä kaikkea
Kevään, kesän ja syksyn 2015 
aikana minulle tehtiin keskus-
sairaassa laajoja tutkimuksia niin 
fysiatrian, neurologian ja kliini-
sen neurofysiologian poliklini-
kalla kuin kuntoutustutkimus-
poliklinikallakin. Tutkimusten 
alkuvaiheessa eräs tapaamistani 
monista erikoislääkäreistä ehti 
myös ajatella melko stereotyyp-
pisesti, että ylipainoni aiheuttaisi 
suurimmat oireeni. Itse kuiten-
kin aavistin alusta saakka, että 
kyse on jostakin muusta sairau-
desta tai isommasta ongelmasta, 
sillä olen ollut perusterve ja vielä 
muutama vuosi sitten kuntoni ja 
lihakseni olivat hyvät ylipainos-
ta huolimatta. Treenasin tuolloin 
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ahkerasti ryhmäliikuntatunneilla 
ja kävin uimassa. Ei ole muuten-
kaan normaalia, että lihasvoimat 
häviävät sekä alaraajoista että 
myös olkavarsista melko nopeaan 
tahtiin, muutamassa kuukau-
dessa, harjoittelusta huolimatta.

Verenpaineeni ja veriarvoni 
ovat myös normaalit enkä ole to-
dellakaan muutenkaan mikään 
luontaisesti laiska tai masentu-
nut persoona, vaan luonteeltani 
hyvin aktiivinen ja positiivinen 
ihminen, joten koin, että voin-
tiani vähäteltiin. Se tuntui louk-
kaavalta ja käsittämättömältä. 
Alitajuntani kertoi, että kaikki 
ei ole kunnossa.

Perinnöllisen sairauden mah-
dollisuutta alettiin tarkemmin 
miettiä ja selvittää kuntoutus-
poliklinikalla ilman, että itse otin 
asiaa edes puheeksi. Minulle sa-
nottiin, että tässä on takana jo-
ku muukin isompi ongelma kuin 
vain pelkkä ylipaino, se on selvää. 
Mutta mikä? 

Ehlers-Danlosin oireyhtymä
Useampi henkilö hoitajasta pariin 
erikoislääkäriin sekä kuntoutusy-
lilääkäriin oli erittäin huolellisesti 
perehtynyt papereihini ja tietoihi-
ni. He ottivat kokonaisvaltaisen 
lähestymistavan vointiini, mikä 
oli hienoa huomata. Olin jossa-
kin vaiheessa myös sähköpos-
titse ottanut itse yhteyttä HUS:n 
perinnöllisyyspoliklinikalle, josta 
vastattiin oirekuvani mahdolli-
sesti sopivan hypermobiliteetti-
oireyhtymään eli Ehlers-Danlosin 
oireyhtymään, mutta samalla to-
dettiin, että fysiatri voisi tämän 
parhaiten diagnosoida.

Lopulta monien käänteiden 
ja tutkimusten jälkeen päädyin 
takaisin fysiatrian poliklinikal-
le lonkkaongelmani alun perin 
muutama vuosi sitten todenneen 
fysiatri Jukka Vanhatalon vas-
taanotolle marraskuussa 2015. 
Hän totesi kattavien tutkimusten 
ja muiden sairauksien poissul-
kemisten jälkeen sukutaustan, 
nivelten yliliikkuvuuksien, han-
kalien lihasheikkouksien sekä 
koko monimuotoisen oirekuvani 
todellakin sopivan Ehlers-Dan-

losin oireyhtymään eli EDS:ään 
(tyyppi III). 

EDS on harvinainen, perin-
nöllinen side- ja tukikudoksien 
haurautta aiheuttava oireyhty-
mä, johon kuuluu useita eri ala-
muotoja. Se oireilee mm. nivelten 
löysyytenä eli yliliikkuvuutena, 
luksaatioina tai subluksaatioina, 
voimakkainakin nivel- ja lihaski-
puina sekä jo nuorena ilmenevi-
nä nivelrikkoina. Iho saattaa olla 
poikkeavan löysää, venyvää ja 
pehmeää, tosin aina iho ei EDS-
potilaalla veny.

EDS:n laajat vaikutukset
Hyvänlaatuinen, väestössä 

yleisenä ominaisuutena esiinty-
vä yliliikkuvuus, jota vaikkapa 
voimistelijat ja sirkustaiteilijat 
hyödyntävät suorituksissaan, on 
eri asia kuin EDS. EDS on koko 
kehoon vaikuttava oireyhtymä, jo-
hon liittyy lähes aina myös sydä-
men ja keuhkojen verenkierron, 
suoliston, virtsateiden, lihaksis-
ton sekä autonomisen hermoston 
toiminnan ja rasituksesta palau-
tumisen poikkeavuutta. Nämä 
kaikki yhdessä nivelongelmien 
kanssa aiheuttavat toimintakyvyn 
päivittäistä vaihtelua: tekemiset 
täytyy miettiä tarkkaan ja suun-
nitella, mitä milloinkin jaksaa ja 
pystyy tekemään. Riittävästä le-
vosta ja palautumisesta fyysisen 
ja henkisen rasituksen jälkeen 
on myös huolehdittava.

Diagnoosin saaminen oli sekä 
helpotus että myös mietityttä-
vä asia itselleni. Löytyi ymmär-
rys ja syy omille oireilleni, joista 
monet ovat jo lapsesta saakka 
olleet enemmän tai vähemmän 
osa minua.

Myös suvussa ilmenneet eri-
koiset sidekudosten vammat ja 
oireet saivat selityksen diagnoosin 
kautta. Samalla mietin, ovatko 
omat lapseni perineet oireyhty-
män, mutta toisaalta jokaisen 
sairastuneen kohdalla oireiden 
vaikeusaste ja ilmenemismuodot 
ovat joka tapauksessa yksilölli-
set – kuten geenitkin ovat – eikä 
kaikilla toimintakyky huonone. 
Oireyhtymän olemassaolo on kui-
tenkin perheessämme ja suvus-

samme hyvä tiedostaa. Usein EDS 
saattaa alkaa kunnolla oireilla ja 
haitata toimintakykyä enemmän 
vasta aikuisiällä, jopa parhaas-
sa työiässä, kuten minulle kävi. 

Lonkkadysplasiadiagnoosi oli 
tietyllä tavalla vain alkua tälle 
koko vyyhdille, vaikka se saat-
taa EDS:ään liittyäkin – löytyypä 
EDS:stä jopa alamuoto, joihin liit-
tyy mm. lonkkien ja tukirangan 
synnynnäisiä vikoja. 

Vertaistukea ja kokemus-
asiantuntijuutta tarjolla

Tällä hetkellä en itse ole työelä-
mässä terveystilanteeni vuok-
si, mutta tulevaisuudesta ei ku-
kaan tiedä. Kaikki on mahdollista. 
Olen miettinyt, että jos Keski-
Suomen sairaanhoitopiiri tai jokin 
muu taho kaipaa minuntyyppi-
siin potilastapauksiin ja edus-
tamiini sairausryhmiin liittyviä 
kokemusasiantuntijoita tai ver-
taistukihenkilöitä erilaisiin teh-
täviin tai vapaaehtoistyöhön, läh-
den ilman muuta toimintaan ja 
koulutuksiin mukaan. Haluan 
kertoa kokemuksistani niin toi-
sille potilaille, terveydenhoidon 
ammattilaisille ja opiskelijoille 
kuin muillekin asioista kiinnos-
tuneille. On hieno juttu, jos esi-
merkkini ja kokemusteni kautta 
pystyn lisäämään ymmärrystä 
erikoisemmista sairauksista tai 
auttamaan, opastamaan ja in-
spiroimaan ihmisiä ja antamaan 
heille voimaa vaikeisiin hetkiin.

Hannastiina 
Hammaren-Lankila

Hannastiinan blogi: 
kiinteyttavavaikutus.blogspot.fi 

Facebook: lonkaltasivut


