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Elamaa Ehlers-Danlosin syndrooman kanssa

EDS, Ehler-Danlosin syndrooma Nivelet

Gunilla Lindqvist , 40, sairastaa harvinaista sidekudossairautt@r&Blanlosin syndroomaa
(EDS). Siina kollageenin muodostuminen on hairimytykromosomivaurioiden takia. Kyseessa on
perinndllinen sairaus.

Kollageeni kuuluu kehon perusrakennusaineisiin.gsdolmasosa kaikista kehon proteiineista on
kollageenia. Sita esiintyy runsaasti ihossa, jg@steiluissa ja rustossa. EDS:n aiheuttama hairio
kollageenin muodostumisessa voi aiheuttaa ylililk&ya luksoituvia nivelid, 16ysaa ihoa,
nivelrikkoja ja kroonista kipua.

LL, fysiatrian erikoisla&kamarri Haméalaisen mukaan EDS kuuluu tautiperheeseen, jossa yhtené
kriteerina on sidekudoksen poikkeava elastisuus. iémauttaa, ettd EDS on kuitenkin ajateltava
todellisuudessa multisystem tautina, jossa on makamonomisen hermoston, suoliston,
virtsarakon, puolustusmekanismin ja neuromotorjagastelman toimintahairioita.

— Oireita ovat muun muassa kehon asentotunnon édékinen, lihaksiston poikkeava vasyminen,
huono palautuminen rasituksesta, verenpaineereleisuoliston ja virtsarakon toimintahairiot,
unenlaadun heikkous, ahdistuneisuuden lisaantymagtkuva tulehdustautien kierre, h&n sanoo.

Notkea tyttod

Lindgvist kertoo olleensa aina notkea nivelistddotkeutta pidettiin kuitenkin vain perinnéllisend
piirteend. Hanen aitinsa ja isoditinsa olivat sdaiaia.

— Olin hyvin likkunnallinen lapsuudessani ja nuadeasani. Harrastin muun muassa taitoluistelua,
balettia, yleisurheilua ja koripalloa. Kaikissagigsa tarvittiin rajahtavaa voimaa. Pitk&aikaisiin
suorituksiin en kyennyt. Sain paljon urheiluvammajatta luulin sen kuuluvan liikkunnalliseen
elamaan, han muistelee.

Lindgvist on ollut pienesta pitaen herkka vedoflel4-vuotiaana han karsi disin kovista kivuista.

— Aitini uskoi, ettd minulla oli kasvukipuja. Hari &arsinyt aikoinaan samanlaisista kivuista.
Samoin mummoni. Niita pidettiin perheesséni osasvamista.



Bursiitti, ylilikkuvat nivelet vai EDS?

EDS:ssa kaikki kehon sidekudokset voivat olla &vpin vaurioituneita. Siksi ne eivat myoskaan
kesta rasitusta samalla tavoin kuin normaali sidekuLuultavasti tAméan takia Lindgvist sai
nuorena useita urheiluvammoja.

Lindgvist eli pitkaan sovussa venyvien niveltenaédsa. Vuonna 2008 tila kuitenkin paheni.
Nainen oli tdissa ja huomasi yhtakkia, ettei pygtymitamaan kynaa kadessaan.

Aluksi hanen epailtiin sairastuneen bursiittiimm#pussin tulehdukseen). Tilan etenemista
tarkasteltiin puoli vuotta, jonka jalkeen Lindqwishoitaneista ortopedeista kolmas totesi
ylilikkuvat nivelet ja suositteli oikean olkapa#eikkausta.

Lindgvistin oikean olkap&aéansa nivelet kiristettiasi oli kuusi viikkoa paketissa. Sina aikana
oireet siirtyivat vasempaan kateen ja myohemminemgiin jalkoihin.

Vuonna 2011 Lindgvist paasi hoitoon fysiatrillekgototesi naisen sairastavan Ehlers-Danlosin
syndroomaa. Talldin Lindgvist oli jo pyoratuolinykéija.

— Diagnoosin kannalta leikkaukset olivat turhiaska nivelet |0ystyivat uudestaan, Lindgvist
toteaa.

lImailualalta hallitukseen

Miksi Lindgvist alkoi oireilla vasta aikuisialla?&maéalaisen mukaan tdma johtuu siita, etta lapsena
ja nuorena potilaat ovat oppineet kuuntelemaan &amoosaavat levata ja sdadella rasituksen
maaraa oikein.

— Tybelamén ja perheen vaatimukset murtavat tangdynkja potilaat ajautuvat ylikuormittumisen
ja huonon palautumisen kierteeseen. Toimintakykyuli nopeasti pyoréatuolitasoon ja kipukierre
vauhdittuu, han sanoo.

Lindgvist kuvailee itseaan rationaaliseksi ihmisekigin oli helpottunut saadessaan sairaudelleen
nimen ja alkoi heti kerata tietoa sairaudesta.

— Halusin tietdd, miten muut parjaavat sairaudersga ja hoitavat itsedan. Tajusin pian, etta
minulla oli ollut hyva tuuri, kun olin paassyt EDSuntevan fysiatrian vastaanotolle. Sairaus oli
harvinainen ja vaikeasti todettava, han sanoo.

lImailualalla tydskennellyt Lindgvist jai tyokyvyimyyselakkeelle. Nykydan han pitaa itsedén
aktiivisena toimimalla EDS-liiton hallituksessa.

— Tapasin toisen EDS:44 sairastavan henkilon j&&éoni minulle litosta. Paatin menna liiton
tilaisuuteen ja nykyaan olen hallituksessa vastaam®ohjoismaisista yhteistyokuvioista. Homma
pitad minut mukavan kiireisena, han sanoo.

Ensimmainen oirekuva jo 1892

EDS:ssa tavallisimpia vaurioita ovat sidekudoksauaraus ja normaalia suurempi venyvyys.
Sidekudosta on muun muassa ihossa nivelissa, §aatg@ silmissa.



Vaikka kyseessa on harvinainen ja monille tuntemagoraus, on se ldydetty jo yli sata vuotta
sitten. Ehlers-Danlos-oireyhtyman kaltaisen hypdaifiteettioireyhtyméan kuvasi ensimmaisena
venalainerTschernogonowvuonna 1892.

Lannessa oireyhtyman loysivat 1900-luvun alussski@ainen ihotautilaakaBdward Ehlers
(1863-1937) ja ranskalainen ihotautilaakéenri-Alexander Danlos (1844—-1912). Tauti on
nimetty heidan mukaansa.

Ehlers—Danlosin syndrooman oirekuva vaihtelee gksksti. Oireisiin vaikuttaa sairauden
alatyyppi ja kollageenin vaurioitumisen laajuustéRuvan voimakkuudessa on myds eroja.

Kipu on suhteellista

EDS on vallitsevasti periytyva tauti, jolloin virgeenit vain toiselta vanhemmalta riittavat taudin
iimenemiseen. Tauti periytyy puolelle jalkelaisista

— Genetiikan poliklinikan laakari arvelee, ettd EBxperiytynyt aitini suvun puolelta, Lindqvist
kertoo.

Ehlers—Danlosin syndrooma voidaan luokitella eatylppeihin sen mukaan, millainen
kromosomivaurio on kyseessé. Tavallisimmat alatygpat klassinen ja hypermobiili.

Klassisessa tyypissé iho on pehmedaa ja venyva&ldtiovat instabiileja. Hypermobiilissa nivelten
ylilikkuvuus korostuu eniten.

Lindgvistin tila on hypermobiili. Hanella kdy kotarhenkilokohtainen avustaja ja sen lisaksi
hanella on omaishoitaja.

Lindgvist kertoo kéavelevansa kotona niin paljonrkpystyy. Kotona han kayttaa manuaalista
pyoratuolia ja ulkona yleensa sahkoista. Olkapéaldksaatioiden takia kelaaminen tuottaa
hankaluuksia ja lihasvoima ehtyy nopeasti.

Lindgvistilla on paljon kipuja ja kivun maara riipp paivasta. Han saa erittain kovia kipuja
suunnilleen kerran kuussa. Etenkin liian kiireish@ikiné ja huonosti nukuttujen 6iden jalkeen
kivut ovat kovat.

— Kipu on niin suhteellista. Nakisin, etta kivurisieykyni on melko hyva. Talla hetkella
kipuasteeni on 8/10 ja pystyn silti juttelemaam Banoo puhelimeen.

— Olen jo hyvaksynyt kivut osana elamaani ja ossaristaa, mihin suuntaan tilanne on menossa.
Valilla maksan aktiivisuudestani, mutta se on i@ valinta ja suunnittelen aikatauluni sitené ett
lepoon ja kivun helpottamiseen |16ytyy aikaa. Koetté jotkut aktiviteetit ovat kovemman kivun
arvoisia ja karsin seuraukset sitten jalkeenpaiskuds kivut vaativat kotona oloa, mutta ei pida
luovuttaa ja jdada sisatiloihin jumiin. Se ei aeveellista henkisesti tai fyysisesti, han sanoo.

EDS potilaan oikeudet
EDS:44a ei voi parantaa, koska kyseessa on kromesbmi Sairauden aiheuttamia ongelmia sen

sijaan voidaan hoitaa sopivilla apuvalineilla jalaakkeilla. Myds akupunktio, toiminta-, allas-,
lymfa- ja fysioterapia auttavat arkielamassa séjwiysessa.



— Olen kokeillut kaikenlaisia kipulddkkeita. Nypkiihini kokeillaan LDN (Low Dose Naltrexon)
laéketta, joka vaikuttaa aivojeni reseptoreihirerObllut tuloksiin hyvin tyytyvainen, han sanoo.

Hamalaisen mukaan hyvien ladkkeiden l6ytaminenaastavaa, silla useat EDS-potilaat ovat
hyvin herkkia ladkeaineiden sivuvaikutuksille jepillakin hoitoannoksilla, mik& vaikeuttaa
kokonaishoitoa.

— Hoidossa ja kuntoutuksessa on hyvin tarkeéapetikas, hoito- ja kuntoutushenkil6sto
ymmartavat, mista pohjimmiltaan on kysymys, harosan

Lindgvist kuvailee kipukynnyksen olevan LDN:IlI& safkuin epilepsialdékkeita ja opiaatteja
kayttdessaan. Erona on kuitenkin se, ettd hdmpeetoloaan enaa sekavaksi.

Kala-oliividljytuotteet ovat myos tarkeassa roahss

— Niiden aloittamisen jalkeen olen saanut nukuktuia terve inminen. Se on valtavan tarke&a, silla
silloin koen oikeasti saavani pienen tauon kivugitamiinit ovat muutenkin tarkeéssa roolissa,
silla monet tarvitsevat enemmaén D-vitamiinia ja megjumia pitadkseen kehonsa mahdollisimman
hyvassa kunnossa.

Nyt Lindqvistilla pitaa kiiretta, silla h&dn on mesga vilkonloppuna Pohjoismaiden
yhteistytkokoukseen, jossa pyritdan yhdenmukaistankdD S-potilaiden kohtelua.

Lindgvistilla on kokemusta siitd, miten vaikeaa\haaista EDS:&é sairastavan on saada palveluita
ja apuvélineita. Siksi han haluaa olla mukana dikeuedistavassa toiminnassa.

— Pelkastaan pyoratuolin saaminen oli minulle hiagka henkisestikin. Oikean pyoratuolin
valitseminen voi olla vaikeaa ensikertalaiselleskahén ei valttamatta osaa esittaa oikeita
kysymyksiéa. Valinta pitaisi tehda osaavan terapekginssa, joka tuntee potilaan. Kuntien vélinen
ero rahoituksessa on myos ikava este oikean pydndtalinnassa. Kavelevalle inmiselle
operaation voisi rinnastaa sopivien kenkien ostéako ja leveys pitaa olla kohdillaan. My6s
kayttotarkoitus, huolto ja sailytys ovat tarkeigaealueita. Olisin kovasti kaivannut diagnoosin
saamisen aikoihin yhteyshenkil6a, jonka kanssanoliginut keskustella mahdollisuuksistani ja
oikeuksistani, han sanoo.

EDS:4an kuuluvia oireita:

> yliliikkuvat nivelet

> nivelten sijoiltaan menot ja nyrjahdykset

> nivel-, lihas- ja luukivut

> ihon venyvyys ja pehmeys

> tavallista leveammat arvet

> arpien hidas paraneminen, verenvuoto haavoista

> jentulehdukset



> |eukojen ongelmat, esim luksaatio ja suun avaamine
> |ihasten vasyvyysherkkyys rasituksessa
> mustelmataipumus

> nivelrikko

> verenvuototaipumus

> sydanoireet

> Kkrooninen kipu

> vasymys
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