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Abstract

The aim of this study was to identify and analyze a CRPS patient’s experiences about the
treatment in a care relationship. Through this, the aim was collate information that could
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1 JOHDANTO

Keittidssa touhutessasi huolimattomasti hipaiset kuumaa kattilaa. Tunnet polttavan tunte-
muksen kammenessasi, hetkellisesti kipu valtaa koko vartalon ja tajunnan. Kovin kipu
kestaa vain hetken mutta helpottaa pian. Pieni jomotus saattaa jaada vield muutamaksi
paivaksi. Kipua ajatellaan usein negatiivisesti, mutta kivulla on myds toinen puoli: se suo-
jelee ja ohjaa ihmista toimimaan niin, ettei elimistd vaurioidu. Silla on tarked merkitys sel-

viytymiselle. Mutta millaista olisi, jos tuntisit polttavaa kipua koko ajan?

Voi olla vaikeaa ndhda, miten CRPS vaikuttaa sairastuneeseen ja kuinka paljon ongelmia
ja haasteita hoidossa voi esiintya. Naihin kokemuksiin ei osaa vastata kukaan muu kuin
sairastunut itse. Edes 1aakari tai hoitajat eivat valttamatta tajua vahattelya, jota harjoitta-

vat:
"Al& vélité kivusta”, “Johtuu varmasti psyykkisistd ongelmista”

Moni sairastuneen laheinen voisi varmasti antaa nakemyksiaan, mutta on ensisijaista
kuulla potilasta itseaan siita, missa ollaan hoidossa toimittu hyvin, missa kohtalaisesti ja

missa olisi parannettavaa.

Hoitosuhde on aiheena tarkea, etenkin pitkaaikaista sairautta sairastavalle. Hoitosuhde
alkaa potilaan tai hanen hoitoaan koskevan lahetteen saapuessa terveydenhuollon yksik-
koon ja se kestaa yhta pitkdan kuin potilaan hoito. (Minilex 2019.) CRPS-potilaan hoito-
suhde on pitka, silla tahan ei ole keksitty toistaiseksi mitdan parantavaa hoitoa tai laaki-

tysta.

Complex Regional Pain Syndrome -oireyhtyma on monille sosiaali- ja terveysalan tyénte-
kijoille taysin tuntematon. Opinnaytetydlla pyritdan lisata tietoisuutta Complex Regional
Pain Syndrome -oireyhtymaa sairastavien kokemuksista ja auttaa Sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisia kohtaamaan oireyhtymaa sairastavia. Henkiloston ymmartava suhtautumi-
nen parantaa naiden potilaiden hoidon laatua ja vaikuttavuutta. Jatkossa kaytan oireyhty-

masta lyhennettd CRPS.

Tutkimuksen tarkoituksena on luoda ymmarrysta CRPS-oireyhtymaa sairastavan potilaan
sairauden ja hoidon kokemuksista. Taman myoéta voidaan parantaa CRPS-potilaan hoitoa
kiinnittamalla syvempaa huomioita niihin tekijoihin, jotka ovat potilaalle merkityksellisia
hoitosuhteessa. Oma kiinnostukseni aiheeseen on lahtdékohdiltaan seka kaytanndllinen
etta teoreettinen. Lahipiirissani on muutamia kyseista oireyhtymaa sairastuneita, joiden
elamaa seuranneena minulle on syntynyt halu tehda sairautta tunnetummaksi seka paran-

taa CRPS-potilaiden hoitoprosessin sujumista jatkossa.



2 TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetydn tarkoituksena oli selvittdd CRPS—potilaan kokemuksia hoitosuhteista ja
kuulla hanen mielipiteitddn saamastaan hoidosta. Tutkimuskysymyksien avulla selvite-
taan, mitka tekijat ovat auttaneet selviytymaan ja mitka tekijat taas mahdollisesti heikenta-
neet selviytymista kipuoireyhtyman kanssa. Tavoitteena oli tuottaa potilaan nakdkulmasta

tietoa, jonka pohjalta pystytaan parantamaan CRPS-potilaiden hoitoa.



3 COMPLEX REGIONAL PAIN SYNDROME ELI CRPS-OIREYHTYMA
3.1 Monimuotoinen paikallinen kipuoireyhtyma CRPS

CRPS on raajan pitkaaikainen paikallinen kipuoireisto. Talle ominaista on motoriikan muu-
tokset seka autonomisen hermoston toiminnan poikkeavuus. Vaikeaan CRPS:aan liittyy
lisdksi troofisia muutoksia, kuten osteoporoosia, ihon, kynsien ja karvoituksen muutoksia

seka nivelkapselien jaykistymista. (Kipu: Kaypa hoito —suositus 2017.)

CRPS jaetaan kahteen alatyyppiin 1 ja 2. Tyypissa 1 ei ole todennettavissa merkittavaa
hermovauriota, kun tyyppi 2 sisaltaa todennettavissa olevan merkittavan hermovaurion.
Tyypin 1 CRPS:44 on aiemmin kutsuttu nimillda RSD, Reflektorinen sympaattinen dystrofia
seka "Sudekin atrofia”. Post-traumaattisesta kipuoireyhtymasta, tyypin 2 CRPS, johon on
liittynyt hermovaurio, on kutsuttu kausalgiaksi. (Aho 2015.) Kausalgia on kaannetty lati-
nankielesta ja tarkoittaa "Polttavaa kipua”. Kausalgiassa pienikin kosketus voi aiheuttaa
voimakasta polttavaa kipua esim. raajan ihossa. Se on ollut ensimmainen nimitys, joka on
litetty CRPS:4an. Tama on kaikista kivuliain muoto, mita kroonisesta kivusta on. (Ameri-
can RSDHope 2017.) Nykyaan kuitenkin kipuoireyhtymasta kaytetaan nimitystd Complex
Regional Pain Syndrome. Suomessa puhutaan CRPS-kipuoireyhtymasta. (Vainio 2009,
65-66.)

CRPS on kipuoireyhtyma, joka kuvaa paikallista raajan kiputilaa, joka syntyy kivuliaan ta-
paturman tai rasituksen jalkeen. Se voi kuitenkin kehittya myds kirurgisen operaation seu-
rauksena tai jonkin sairauden, kuten aivoverenkiertohairion tai infektion, myéta. Perim-
maista syyta oireyhtyman puhkeamiseen ei vield tunneta tarkasti. CRPS:ssa kivut ovat ko-
vat ja kestavat pidempaan seka aiheuttavat monenlaista haittaa. (Suomen CRPS yhdistys
—opas 2014.) Yleensa kipu on luonteeltaan jatkuvaa ja polttavaa. Kipua lisda raajan liikut-
telu, ihon kevyt koskettelu ja stressi. (Vainio 2009, 65.) Alueellinen kipuoireyhtyma on
krooninen ja invalidisoiva sairaus. Se alkaa vahaisestd vammasta ja laajenee muille alu-

eilla, jopa toiselle puolelle kehoa. (Suomen Akatemia 2015.)
3.2 Oireet ja diagnosointi

Tyypissa 2 oireet ovat voimakkaimmat vaurioituneen hermon hermotusalueella, mutta oi-
reet esiintyvat myos laajemmalla alueella. Tyypillista on, etta kipedan raajaan tulee auto-
nomisen hermoston toiminnallisia muutoksia. Naitd ovat esimerkiksi ihonmuutokset eli
ihon vari ja verenkierto, lampétila ja hikoilu. Tyypin 1 CRPS ilmenee ensiksi raajan turvo-
tuksena, hikoiluna ja lammodn tunteena, mutta vahitellen iho muuttuu viileaksi, sinerta-

vaksi, hikiseksi ja ohueksi. Hoitamattomana kiputila muuttuu pysyvaksi ja voi levita myos



toiselle vastapuolen raajaan. CRPS 2:ssa kipu on polttavaa ja siihen liittyy vaikeaa koske-
tus- ja liikearkuutta. Sitd pahentavat kosketus, stressi, [Ampdtilan muutokset, liikuttelu ja
nako- ja kuuloarsykkeet. Kivuliaan raajan iho on ohentunut, viilea, punertava ja hikinen.
CRPS:aan yhdistetdan usein luukatoa, joka puolestaan nakyy rontgenkuvissa. Lihakset

surkastuvat heikon kayttamisen mydéta. (Vainio 2009.)

Kipuoireyhtyman ominaisia piirteitéd ovat raajojen kdmpelyys, motorisen saatelyn hairiot
mm. lihasheikkous, vapina, dystoninen virheasento ja aistien herkistyminen. Kipukohtauk-

set ovat rajuja ja usein vaativat hoitoa sairaalassa. (Suomen CRPS ry 2019.)

Oireyhtyman diagnosointi on haasteellista sen tuntemattomuuden takia mutta myds siksi,
ettei ole valmiina olemassa mitaan tiettya tutkimusta, laboratoriotestia tai kuvantamisme-
netelmaa, jolla CRPS voitaisiin todeta. CRPS:n diagnosoinnissa laakarit voivat kayttaa kri-
teeristdd, jossa potilaalla pitaa olla tietty maara CRPS:lle tyypillisia oireita ja 16ydoksia.
Laakarit voivat kayttaa eri kriteeristdja, joiden perusteella voidaan paatya diagnostisesti
hieman eri lopputulemaan. Budapestin kriteeriston oire- ja 16ydoslistan kriteeristoa kaytta-
malla pystytdan melko hyvin erottelemaan ei-CRPS potilas CRPS-potilaasta. (Aho 2015.)

Kriteerit on esitetty kuviossa 1.

IASP, eli Kansainvalinen Kivuntutkimusjarjestd, loi vuonna 1994 Budapestin kriteeriston
rinnalle sairauden tunnistamista helpottavat diagnostiset kriteerit. Naita tdsmennettiin vuo-
sina 2007 ja 2010. (Joutjarvi 2014.) Budapestin ja IASP kriteereiden avulla pystytaan
maarittdmaan CRPS. (Harden ym. 2010).

1. Jatkuva kipu, joka on suhteessa liian suurta kyseisen tapahtuman tai trauman aiheuttamaksi

2. Potilaan on raportoitava vahintdan yksi (1) oire kolmesta (3) eri kategoriasta

Sensorinen Potilas raportoi hyperestesia ja/tai allodynia

Vasomotorinen Potilas kertoo huomanneensa lampétilaerot ja/tai ihon varimuutokset ja/tai ihon vérierot

Sudomotorinen/turvotus|Potilas raportoi turvotusta ja/tai muutoksia hikoilun maarassa ja/tai hikoilun asymmetriaa

Motorinen/troofiset jaltai troofisia muutoksista (karvoituksen, kynsien tai ihon muutoksia)

Potilas raportoi alentuneesta nivelten liikelaajuudesta ja /tai motorisista hairidista (kuten heikkoutta, vapinaa, dystoniaa)

3. Vahintaan yksi (1) 16ydos tutkimushetkelld kahdesta (2) tai useammasta eri kategoriasta

Sensorinen ja/tai syvaa painekipua ja/tai herkistyminen kivulle nivelen likkeiden aikana)

Tutkimushetkelld havaitaan hyperalgesiaa ns. pinprick-testissa ja/tai allodyniaa (kevyen kosketuksen aiheuttamaa kipua

Vasomotorinen Ihon lampatilaerot tutkimushetkelld (esim. puolierot laser-mittarilla) ja/tai ihon varin muutokset ja/tai puolierot

Sudomotorinen/turvotus| Turvotusta tutkimushetkella ja/tai muutoksia ihon hikoilun maéarassa ja/tai puolieroja ihon hikoilussa

Motorinen/troofiset

dystoniaa) ja/tai troofisia muutoksia (karvoitus, kynnet, iho)

Tutkimushetkelld havaitaan nivelten alentunut liikelaajuus ja/tai motorisia dysfunktioita (kuten heikkoutta, vapinaa,

4. Mikdaan muu diagnoosi ei selitad potilaan oireita ja 16yddksida paremmin

KUVIO 1. CRPS Budapestin kriteeristdn oire- ja I0ydoslista (Aho 2015).



3.3 Hoito ja kuntoutus

CRPS:n tarkein hoitomuoto on riittdva kivunlievitys (Haanpaa ym. 2018). Kivunlievitys on
kroonisella kipu potilaalla laakkeellinen. Tavoitteena on kivunlievityksen lisaksi aktivointi,
autonomia, toimintakyvyn kohentuminen ja hyva elaméanlaatu. Toimintakykya onkin tarkea

arvioida koko hoitoprosessin ajan. (Pakkala 2008.)

Laakehoito kipupotilaalla on moninainen. Neuropaattisessa kivussa kaytetdan masennus-
kipuldakkeitd, SNRI-ryhman masennuslaakkeita, epilepsialaakkeita (etenkin gabapenti-
noidut), tramadoleja seka perifeerisessa neuropaattisessa kivussa lidokaiinivoidetta iholle.
Nama ovat ensilinjan vaihtoehtoja. Kolmoishermosaryn keskeisisia laakkeita ovat karba-
matsepiini ja okskarbatsepiini. Myds vahvojen opioidipohjaisten ladkkeiden kayttd on

yleista. (Haanpaa 2009.)

Hoitokokonaisuutta taydentavat 1aakehoidon lisaksi myos toiset hoitomuodot, kuten oheis-
sairauksien hoitaminen (esimerkiksi masennus), fysioterapeuttiset ja psykologiset mene-
telmat. Moniammatillisuus on niin potilaan arvioinneissa, hoidossa kuin kuntouksessa
oleellisessa osassa. Hoito onnistuu parhaiten, kun hoitoon osallistuvat tyontekijat (kipulaa-
kari, fysioterapeutti ja psykologi) tuntevat hoitosuunnitelman kokonaisuudessaan, ja kaikki
noudattavat tehtya hoitolinjaa. (Haanpaa 2009.) Hoito voi koostua yhdesta tai useam-
masta erillisestd hoitomuodosta (Aho 2017). Moniammatillisella ympéristolla saavutetaan
CRPS —potilaan kokonaisvaltainen hoito seka nain ollen parhaimmat mahdollisuudet saa-
vuttaa toimintakyky sellaiselle tasolle, etta potilas parjaa elaméassa. Moniammatillinen
hoito pitaa sisallaan psyykkisen ja henkisen, fyysisen seka sosiaalisen hoidon. Mik&aan
hoito ei saa lisata kipua, vaan hoidon ja harjoitusmaarien on edettava niin, ettei kipu pro-

vosoidu eika hoitotulos heikenny. (Vainio 2009.)

Hoitokokonaisuutta tdydentavat fysioterapia- ja psykologiset menetelmat. Fysioterapiame-
netelmat ovat suuressa osassa CRPS-potilaan hoidossa. Fysioterapian tavoitteena kivun
lievityksen ohella ovat mm. kivuliaan raajan toiminnan palauttaminen, turvotuksen hallinta
ja tuntoherkkyyden lievittdminen. Potilaan kannustaminen ja rohkaiseminen ovat myos tar-
kedna osana tassa. (Hagelberg 2015.) Fysioterapiassa on useita hoitomuotoja, kuten al-
lasterapia, lymfaterapia, termiset hoidot, TNS (Transcutanic Electricial Nerve Stimulation),
akupunktio, GMI (Graded Motor Imagery) ja peiliterapia seka PEPT (Pain Exposure Physi-
cal Therapy). Kaikki terapiamuodot suunnitellaan aina yksiléllisesti ja potilaan omien tar-
peiden mukaan. Allasterapia on hyva harjoittelumuoto, silla vesi elementtina voi lieventaa
kipua, ja liikeradat on helpompi tehda hyodyntden veden keventavaa ominaisuutta. Veden

ldampdtilaa pystytaan vaihdella, ja nain ollen tamakin on hyvaa siedatyshoitoa lampdtilojen



vaihteluihin. Lymfaterapian tavoitteena on vahentaa turvotusta ja seka rentouttaa ja edis-
taa palautumista urheilusuorituksista. Oireileva raaja kasitellaan potilaan kipujen rajoissa.
Tama on samalla siedatyshoitoa kosketuksen kautta. Termiset hoidot, eli niin kutsutut
kylma- ja lampdhoidot, lieventavat kipua. Kummallekin hoidolle on aikarajat, jottei naista
seuraa esimerkiksi hermovaurioita tai verenkierron heikentymistd. TNS on sahkéinen ki-
vunhoitomenetelma, jota annetaan elektrodeilla paikallista kipua karsivalle kiputilaa raja-
ten ja kipualuetta kiertden. Ne asetellaan hermon kulkusuunnan mukaisesti. GMI, eli as-
teittain eteneva motorinen mielikuvaharjoitteluohjelma, on kolmen portaan (1. oikean ja
vasemman erottaminen toisistaan. 2. tarkka motorinen kuvitelma. 3. peiliterapia.) kautta
eteneva kuntoutusohjelma. Tassa nama vaiheet aktivoivat aivoissa motorisia verkostoja.
Nain pyritdan yllapitamaan huomio kipeassa raajassa vaiheiden ajan. Akupunktion tarkoi-
tuksena on lieventaa kipua seka normalisoida ihon lampdtilaa ja turvotusta. Akupunktiota
voidaan antaa normaalisti akupunktioneuloilla, mutta niihin voidaan kytked myo6s sahkovir-
taa. PEPT on kipu-altistusmenetelma, jonka paatavoitteena on toiminnan lisdantyminen.

Kuormitusta lisataan oireilevalle raajalle asteittain. (Hokkanen & Niskala 2016.)

Psykologisiin oireisiin on yhta tarked puuttua kuin fyysisiin. Usein psykologisilla menetel-
milla tdhdataan kivunhallinnan vahvistamiseen. Kipuun liittyy menetyksen tunne. Sairastu-
nut kokee menettaneensa terveytensa, likkumismahdollisuudet, perheessa osallistumisen
ja tyokyvyn. Hoitoa suunnitellessa onkin tarkea huomioida potilaan ohjauksen tarvittaessa
psykiatriseen hoitoon. Monesti kivun kroonistuessa kipupotilaille alkaa ilmentya mielenter-
veyden hairidn oireita, kuten masennusta. Masennuksen lisaksi usein ilmenee toivotto-
muutta. Psykiatrisessa hoidossa kipupotilailla on erityispiirteitd ainakin ladkehoidossa ja

psykoterapiassa. (Granstrém 2004.)

Toimintaterapia pitaa sisallaan arpihoidon, lepo- ja venytyslastojen valmistusta, apuvali-
neiden arvioinnin ja toiminnallisten harjoitteiden tekemista. Toimintaterapian tarkoituksena
on fysioterapian tavoin estaa ja hoitaa turvotusta seka uudelleen kouluttaa ihontuntoa
(mm. sensorinen siedatys ja karaisuhoito). (Hagelberg 2015.) Toiminnalliset harjoitteet
ovat kivuliaan raajan kayton harjoitteet, kuten muun muassa paivittaiset toiminnat ja as-
kartelu (Jokela 2011). Asentohoitolastoja kaytetdan ensisijaisesti tulehduksen aikana, jol-
loin tdma suojaa kattd mahdollisilta tomahdyksiltd. CRPS:n kivuista riippuen ja sietokyvyn
rajoissa lepolastoja kaytetaan kivunlievitykseen ja kaden rentouttamiseen. Lastahoitoa
kaytetddn myos unenlaadun parantamiseen. Tarkea on saada kasi hyvaan ja mukavaan
asentoon niin, ettd asento on anatomisesti oikeassa asennossa. Materiaali lastoissa on
pehmea ja leved. Ne eivat saa aiheuttaa painaumia. (Jokela 2011.) Pahimmillaan CRPS
—potilaalle voidaan pistaa puudutuksia. Puudutukset annetaan sarjoittain, ja vaikutusaika

nailla vaihtelee. Jos ladkehoidolla ja puudutushoidoilla ei saada riittavaa kivunlievitysta,



voidaan kayttaa epiduraalista stimulaatiohoitoa. Tata kaytetaan selan- ja jalan hermovau-
riokiputiloissa seka ylaraajan CRPS-kiputiloissa. Naita stimulaattori toimenpiteita tehdaan
maksusitoumuksella, ja hoitoon kuuluu sdannéllinen stimulaattorihoidon seuranta. Stimu-
laattori sdadetaan kipupoliklinikalla. (Orton.) Kipupoliklinikalla CRPS —potilaan hoitoon

kuuluvat sopivan kivunlievityksen I6ytaminen ja puudutukset. Taalla saadaan myos tietoa

ladkehoidosta, vertaistoiminnasta seka vastauksia CRPS:n hoidosta.



4 KROONINEN KIPU

Psykologi C. Richard Chapmanin on maaritellyt kivun: *Vaikka kipua voidaan kuvata aisti-
havaintona, se on ennen kaikkea voimakas negatiivinen tunnetila, joka hallitsee tietoi-
suutta.” (Vainio 2009.)

CRPS on kipuoireyhtyma, jonka takia on tarkea kasitelld kroonista kipua. Kipu on sairau-
den perusta ja syy, miksi potilasta hoidetaan. Kipu on epamiellyttava kokemus, joka liittyy
kudosvaurioon tai sen uhkaan. Sité voidaan kuvata kudosvaurion kasittein. (Mikkonen &
Sohlman 2014.) Krooninen kipu jaetaan laaketieteessa kivun mekanismin mukaan: kudos-
vauriokipuun, hermovauriokipuun ja tuntemattomasta syysta johtuvaan kipuun. CRPS:ssa
on kyse lahinna vain hermovauriokivusta, eli neuropaattisesta kivusta, joka johtuu kipua
valittdvan hermojarjestelman vauriosta tai sairaudesta. (Auts — Nyt sattuu: Kaypa hoito —
suosituksen Kipu potilasversio, 2016.) Neuropaattinen kipu syntyy kipuhermon, kipuradan
tai sentraalisen kivunsaatelyjarjestelman vaurioituessa ja alkaessa toimia poikkeavasti.
(Soinila & Haanpaa 2014). Jatkuva neuropaattinen kipu on raskasta potilaalle niin henki-
sesti kuin fyysisesti. Anatomisesti hermovauriokipu jaetaan sentraaliseen, eli keskusher-
mostoperaiseen, ja perifeeriseen, eli dareishermostoperaiseen neuropaattiseen, kipuun.
Patofysiologisesti jako on keinotekoinen, silla vaurio perifeerisessa hermostossa aiheuttaa

muutoksia kivunaistintajarjestelmaan myds keskushermostossa. (Haanpaa 2009.)

Kroonisella kivulla tarkoitetaan pitkaaikaista kipua. Kipu on kroonista, kun se jatkuu ku-
dosten tavallisen paranemisajan jalkeen. Kroonisen kivun mekanismin ja syntytavan on
tutkittu olevan erilainen kuin akuutissa kivussa. Jatkuva kipuarsytys aiheuttaa hermojar-
jestelmassa muutoksia, jotka saattavat voimistaa ja jatkaa kipua viela silloinkin, kun alku-
peradinen, kudosvauriota aiheuttava arsytys on jo lakannut eika jatkuvaa fyysista vahingoit-
tumista enda tapahdu. (Vainio 2009.) Kroonistuminen tapahtuu monella eri tasolla: fyysi-
sesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti. Fyysisia tekijoita ovat kudosvaurion laatu, laajuus ja si-
jainti. Psykologiset tekijat liittyvat kipuun ja sita kautta tunteisiin. Sosiaaliset tekijat liittyvat
aluksi laheisiin, mutta pidemmalla ajalla my6s muihin ihmissuhteisiin ja niiden yllapitami-
seen. (Mikkonen & Sohiman 2014.) Kroonista kipua voidaan mitata McGillin kipumittarilla.

(kuvio 2). Mita korkeampi numero kivulle annetaan, sitd pahempana kipu tunnetaan.



This is a Mc Gill Pain Index Chart, it is what doctors use to
measure and compaire pain. The higer the number
the greater the pain

RSD/CRPS
40 Amputation of digit
unprepaired childbirth Tl
prepaired childbirth
—— 30 Chronic back pain

phantom limb pain Cancer - non terminal

20
fracture
10
0

KUVIO 2. McGillin kipu mittari (American RSDHope 2017).

Suomalaiset Aalto-yliopiston neurotutkijat ovat yhdessa Helsingin yliopistollisen keskus-
sairaalan ja Harvard-yliopiston kollegoiden kanssa ensimmaisind havainneet yhteyden
krooniselle kivulle ja aivojen suonipunokselle. Tutkimuksen mukaan CRPS -kipuoireyhty-
masta karsivilla potilailla aivokammioiden suonipunos oli ollut Idhes viidenneksen suu-
rempi kuin terveilld koehenkililla. Tutkimuksessa tutkittavina oli 32 henkilda, ja siina kay-
tettiin rakenteellista magneettikuvausta ja kuvista mitattiin aivokammiossa sijaitsevan suo-
nipunoksen tilavuutta. TAma suonipunos tunnetaan parhaiten sen kyvysta tuottaa aivo-
selkaydinnestetta, joka taas muodostaa seka mekaanisen ettd immunologisen suojan ai-
vojen ymparille. Suonipunos myds kontrolloi monien aineiden lapaisya veresta aivo-sel-
kaydinnesteeseen, aivoihin ja selkdytimeen. Tutkimuksen my6ta suonipunos on jatkossa
tarkea ja kiinnostava tutkimuskohde kroonisen kivun ja alueellisen kipuoireyhtyman synty-
mekanismien tutkimuksessa. (Zhou ym. 2015.)

“Kirjan ytimené& on kokemus ja hyvdksyminen. Kipu ei ole vain epé&miellyttdvé tuntemus,
Jjonka syyn& on vamma tai jokin kehon toimintahéiri6. Kokemus on isompi kokonaisuus,
Johon kuuluu epdmiellyttdvén tuntemuksen ohella kaikki tunteet, kipuun liittyvat uskomuk-
set ja késitykset seké eldméntilanne. Kokemuksesta sinun tulee 16ytd4 merkitys — mité
ajattelet kivusta —, joka médrittdd, miten tulet toimeen kroonisen kipusi kanssa.” -Ojala
(Ojala 2018.)
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Krooninen kipu on monimutkainen kokemus. Tahan kokemukseen liittyy aina merkitys, eli
mitd ihminen ajattelee kokemuksestaan. On olemassa kielteinen ja positiivinen merkitys.
Mydnteinen merkitys on kivun mieltamistad samanlaiseksi sairaudeksi kuin muutkin krooni-
set sairaudet. Kroonista kipua sairastaessa on tarkea hyvaksya kipu. Kipua ei yriteta
muuttaa, vaan sen kanssa koitetaan elaa. Ajatukset kivusta koitetaan kiinnittda muualle,
annetaan sen vain olla. (Palkas 2012.) Sairastuessa krooniseen kipuun eldma muuttuu,
mutta on tarkeaa, etta elamassa on edelleen tavoitteita ja haaveita, jotka antavat voima-

varoja seka eldmalle suunnan. (Ojala 2015.)

Krooninen kipu vaikuttaa koko ihmiseen. Se on nakymaténta, magneettikuvauskaan ei
nayta sita. Talle ei ole diagnoosia vaan tarkein lahde on kokijan oma kertomus. Krooninen
kipu hallitsee ja se on kielteista. Kielteisyydella tarkoitetaan negatiivisia tuntemuksia ja ra-
joituksia liikunta- ja toimintakyvyssa. Kipuun liittyy myds kielteisia tunteita, kuten alakuloi-
suutta, ahdistusta seka epatoivoa. Tama kaikki iimenee yksilon heikentyneena elamanlaa-
tuna. (Ojala 2015.)

Kipu vaikuttaa kayttaytymiseen ja toimintaan. Se vaikuttaa ihmisen itsetuntoon, omaan mi-
nakuvaan, ihmissuhteisiin seka tulevaisuuden suunnitelmiin. Poissaolot ty6elamasta vai-
keuttavat tydhon palaamista. Tyéelama muuttuu nopeasti ja vieraantuminen tyosta ja sosi-
aalisesta ymparistdsta on nopeaa. (Kipu: Kaypa hoito —suositus, 2017.) Kysyttdessa
muutoksista sairastuessa kipuoireyhtymaan, moni kertoo mm. harrastuksien, etenkin lii-
kunnalliset sellaiset, ovat jadneet saryn ja kivun elamaa rajoittavien vaikutusten takia. Jo
kavely saattaa tarinan takia lisata kipua. (Eloranta 2002.) Moni keskittyy selviytymaan ar-
jessa ilman mitaan ylimaaraisia tekijoita, joilla on suurempi riski laukaista kipukohtauksia.
Muutokset nakyvatkin selkeasti arjessa; ruoan laittaminen ei enaa onnistu, silld kuuman
hellan tai uunin Iahella ei voi olla, eika painavaa paistinpannua kasitella. Aistien herkisty-
essa kuuma ja kylma ymparisto voi laukaista kivut. Kesalla on liilan kuuma olla ulkona ja
talvella taas liilan kylma. lhon ohentuessa sairauden myo6ta, vaatetusta taytyy miettia tark-
kaan. Sukat painavat ihoa, joten niista on luovuttava. Talléin muu vaatetus ja kengat tay-
tyy harkita, ettei kylmyys pureudu jalkoihin. Linja-autossa matkustaminen on mahdotonta,
silla tarina laukaisee kivut. ltsesta huolehtiminen, kuten pukeutuminen ja peseytyminen

itsessaan voivat olla hankalia. (Jurkko 2015.)

Nukkumaan mennessa kipupotilaan sanky pitaa olla oikeanlainen tyynyja ja peittoja myo-
ten. Lakanat pehmeita, jotta minimoidaan kipukohtauksille altistuminen. Kipupotilaille
esiintyy usein univaikeuksia. Nukahtaminen on vaikeaa, vaikka vasymys olisikin suurta.
Uni on katkonaista, silla asentoa vaihtaessa he heraavat kipuun. Ahdistus ja masennus

huonontavat unta, mika laskee mielialaa ja lisda kivun voimakkuutta. (Kalso 2018.)
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Sairastumisen myd6ta on riski kasvaa paino-ongelmille, silla likkuminen on vahentynyt
huomattavasti. Lihakset surkastuvat ja suorituskyky heikkenee. Painonnousu saattaa ai-
heutua ladkkeiden kaytdsta. Osalla sairastuneista ilmenee haittaa ladkkeista ja niiden si-
vuvaikutuksista. Kipulaakkeiden sivuvaikutuksista yleisimpia oireita ovat ruuansulatuska-
navan hairiot. Naita ovat esimerkiksi ummetus, ripuli, ruokahaluttomuus seka pahoinvointi
ja oksentaminen. Ummetusta lukuun ottamatta haittavaikutuksille kehittyy toleranssi. (Ha-
munen 2018.) Osa laakkeista aiheuttivat vasymysta, huimausta, tarinda ja suunkuivu-
mista. Kipuoireyhtyman kipuladkkeet ovat vahvempia ja néin ollen ne voivat aiheuttaa
suurta riippuvuutta. Kipupotilas leimataankin helposti ladkeriippuvaiseksi, jos han ei voi lo-
pettaa laakitystdan tai annosta on nostettava. Kuitenkin vuosikymmenia paihde-psykiat-
rian ja kipupotilaiden parissa toiminut erikoislaakari on todennut, ettd harvemmin kroonista
kipua karsivat henkilét jaavat "ladkekoukkuun” silla kayttd heilld ei ole viihdekayttoa eika
potilaat koe euforisia tuntemuksia tai psyykkista mielihyvaa ladkkeista. Kipuun saadaan
helpotusta, mutta kipu ei poistu kokonaan. Lisaksi kipulaakkeet tuottavat sivuvaikutuksia,

jotka koetaan epamiellyttavina. (Tahko 2017.)

Sosiaaliset tekijat ja sairastumisen my6ta muutokset naissa ovat suuret. Kivut voivat vai-
kuttaa ihmissuhteiden muodostumiseen. Kipua sairastaneelle yksildlle saattaa muodostua
pelko tutustua uusiin ihmisiin tai haasteellisuus paasta ymparistdoon, jossa tapaisi uusia
ihmisia tai ystaviaan. Kivut kasvavat ymparistossa, joissa arsykkeet syntyvat. Kipupoti-
laalle, etenkin CRPS —potilaalle meteli saattaa laukaista kivut. Nain ollen ihmissuhteiden
yllapitaminen on haasteellista, silla julkisilla paikoilla meteli on kovaa. Ihmisten puhe taus-
talla, musiikki kahvilassa ja astioiden kolina ja kilina laukaisevat kivut. Sosiaalisena hait-
tana on koettu myos vasymys. (Mikkonen 2014.) Potilaan sairastuessa CRPS:4an, perhe-
dynamiikka kokee muutoksia. Sairastuminen koettelee potilasta ja hanen perhettaan. Per-
heenjasenet haluavat huolehtia ja kohdistaa myo6tatuntoa potilasta kohtaan ja tehda ha-
nen puolestaan kaikki. Perhe kehottaa potilasta lepdamaan, jolloin potilas paasee vetayty-
maan vastuusta ja arkipaivan rutiineista. Nain perhe edesauttaa avuttomuuden syntya ja
kipupotilaan "sairaan roolin” vahvistumista. Ylihuolehtivaisuus saattaa estaa potilaan oma-
toimisuuden ja toipumisen, vaikka tarkoituksena olisi hyvan tuottaminen. Tama voi johtaa
perheen vasymiseen ja epatoivon seka katkeruuden tunteeseen. Muiden perheenjasenten
ottaessa kipupotilaan velvollisuudet huolehdittavakseen, muovaa se perheen sisaisia suh-

teita ja roolirakennetta uudestaan. (Eloranta 2002.)

Kipukohtaukset ovat pahoja ja voivat tehda CRPS —potilaan taysin toimintakyvyttdmaksi
(Suomen CRPS ry 2019). Kipukohtaukset ovat sietdmattémia ja voivat aiheuttaa fyysisia
oireita kuten nostattaa kuumetta ja pulssia. Loviisan sanomissa, Auli Henrikksonin artikke-

lissa "Kivutonta hetkea ei ole”, puhutaan miten kipukohtaukset rasittavat sydanta ja sen
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mya4ta riski ennenaikaiseen kuolemaan kasvaa. Elaminen jatkuvan kivun ja kipukohtauk-
sien kanssa uuvuttaa, jopa niin paljon ettei jaksa elda. Artikkelissa kuvataankin CRPS:aa

kansanomaisella nimelld, itsemurhasairaus, tasta syysta. (Ks. Henrikkson 2018.)

Psyykkiset tekijat kuten mielialamuutokset: masennus, hermostuneisuus, aloitekyvytto-
myys ja muistamattomuus vaikeuttavat selviytymisen tunnetta. Kipu aiheuttaa artymysta,
lyhytpinnaisuutta, unettomuutta ja vasymysta (Palkas 2012.) Masennus ja ahdistuneisuus
lisdavat riskia eristyneisyyteen. Masennus voi liittya tunteeseen, etta sairastunut kokee
menettaneensa terveytensa seka on elamanmuutoksista johtuvassa kriisiprosessissa. Pu-
huttaessa kroonisen kivun vasymyksesta, puhutaan kokonaisvaltaisesta vasymyksest3,
joka vaikeuttaa paivittaista elamista ja nain ollen heikentaa elamanlaatua. (Vainio 2009.)
Paremmat paivat vahemman hairitsevissa kiputiloissa nakyivat mielenvireytena ja aktiivi-
sena toimintana. Kivun voimakkuuden ja laadun perusteella mielialat saattavat paivittain
muuttua radikaalisti. Yleensa kivut ja mieliala ovat olleet aamulla pahimmillaan, mutta pai-

van mittaan helpottaneet. (Eloranta 2002.)

Kroonisen kivun kanssa elamiseen on jokaisella sairastavalla yksilolla omat selviytymis-
keinonsa. Jokaisen potilaan on tarked |6ytdd oma keinonsa selviytyd kivun kanssa. Selviy-
tymiskeinot voisi jakaa aktiivisiin- ja passiivisiin selviytymiskeinoihin. Aktiivisia selviytymis-
keinoja ovat esimerkiksi huomion suuntaaminen kivusta muualle seka asioiden tekemi-
nen, jotka tuottavat mielihyvaa. Nama ovat tilanteita, joissa sairastunut yrittaa hallita kipua
tai toimii kivustaan huolimatta. Passiivisissa selviytymiskeinoissa yksilo luovuttaa kivun-
hallinnan toisilla. Naitd ovat esimerkiksi rukoileminen ja uskoon turvaaminen tai uskomi-

nen siihen, ettd 1aakarit parantavat hanet. (Eloranta 2002.)
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5 CRPS-POTILAAN HYVA HOITOSUHDE
5.1 Kipupotilaan tulo terveydenhuollon asiakkaaksi

Helena Leino-Kilpea lainaten: "Eettinen turvallisuus on nostettava yhté térkeéksi kuin
muukin potilasturvallisuus. On péyristyttavaa, ettd meillé voi olla hoitotydssé potilaiden
huonoa kohtelua, eika siita sitten oikein seuraa mitdén — kenellekdan." (Hamalainen
2016.)

Potilaan hakeutuessa kivun takia hoitoon, on potilaalle tehtava perusteellinen kliininen tut-
kimus ennen hoidon aloittamista tai jatkamista. LoydOkset seka taudinmaaritys selitetdan
ymmarrettavasti. Tarvittaessa huolehditaan lisatutkimuksista. Laakarin on tehtava laaja
esiselvitys, joka pitda sisallaan potilaan esitiedot, kivun alku, kehitysvaiheet ja voimakkuu-
den. Mahdollisilla lisatutkimuksilla pyritaan: maarittamaan syy kipuun, mahdollisesti diag-
nosoida sairaus, selvittda kivun syntymekanismia, tunnistamaan kiputyyppi seka selvittaa
kivun kroonistumiseen vaikuttavia taustatekijoita. Potilasta kohdatessa terveydenhuol-
lossa onkin tarkea selvittda potilaan kivun syntymekanismi, alue ja luonne, seka potilaan
omat ajatukset kivuistaan. Tahan voi kayttaa esimerkiksi VAS-asteikkoa ja kipupiirrosta,
mutta yhta yksiselitteista kipumittaria ei ole. Aikaisemmat tai parhaillaan olevat hoidot tay-
tyy pystya varmistamaan asiakirjoista tai muulla luotettavalla tavalla. Nain ollen tiedot ei-

vat perustu vain potilaan kertomaan. (Valvira 2017.)

Vastaanotolla potilaan haastatteluun varataan tarpeeksi aikaa seka yksilolliseen ohjauk-
seen panostetaan jokaisella vastaanottokaynnilla. Potilaan hoito ei ole pelkastaan kivun
hoitoa, vaan kokonaisvaltaista hoitoa, jossa potilas kohdataan yksilona, jonka kipu on mo-
nimuotoinen. Onkin tarkea kysya potilaalta kivun vaikutukset taman elamaan seka selviy-
tymisstrategiat, niin psyykkiset kuin fyysiset. (Honkainen & Kivinen 2013.) Tarkeinta koh-
taamisessa on kuunnella potilasta, eika vahatella taman kipua ja tukea potilaan aktiivi-
suutta, pystyvyytta, vastuuta ja rauhallista suhtautumista kipuun (Mantyselka 2019). Mur-
rayn ja McCronen 2014 julkaisussa ” An integrative review of promoting trust in the pa-
tient—primary care provider relationship” ilmeni luottamuksen valttamattémyys potilaan ja
hoidon vélisessa suhteessa. Tassa havaittiin parempia tuloksia silloin, jos potilas luottaa
terveydenhuoltopalveluiden tarjoajiin. Onkin tarkea, etta tutkitaan tekijoita, jotka edistavat

luottamusta. (Murray & McCrone 2014.)

Kivunhoidon oikea osaaminen ei ole pelkastaan tavoitteena hoitohenkildkunnalla, vaan
sitd saatelee monet lait, asetukset ja ohjeistukset. Naiden tarkoituksena on tukea myos

hoitohenkilékunnan eettistéd paatdoksentekoa. (Alamursula 2013.) Laki potilaan asemasta
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ja oikeuksista (785/1992) sisaltéda potilaan hoitoon ja kohteluun liittyvat tarkeimmat oikeu-
delliset periaatteet. Sairaanhoitajan tydssa tama tarkoittaa kykya tunnistaa kipua, hallita
erilaisia kivun hoitomenetelmia seka arvioida hoidon vaikuttavuutta. Laki terveydenhuollon
ammattihenkildista (559/1994) takaa sen, ettd hoitohenkildkunnan taytyy lievittaa potilaan
karsimysta, mutta myods yllapitaa ja kehittdd ammattitaitoa. (Salanterd, Hagelberg, Kaup-
pila & Narhi 2006.) Jotta hoito voisi toteutua asianmukaisesti, myés kivun hoitoon erikois-

tuneissa yksikoissa tulisi olla riittavasti resursseja (Haanpaa 2009).

Useissa sairaanhoitopiireisséa on kuvattu CRPS-hoitoketju. Ndissa on sovittu alueellisesti
tehtavien jaosta ja kiireettoman hoidon perusteiden soveltamisesta. Naitd noudattamalla
pystytaan tehostaa kivunhoitoprosessia, karsia paallekkaisyyksia ja lyhentaa diagnostii-
kan, hoidon ja kuntoutuksen valeja. (Suomen kivuntutkimus yhdistys ry.) Koulutukset ovat
hyvia keinoja antaa ja paivittaa tietoja, mutta ndma antavat myds mahdollisuuden koke-
musten, ideoiden, ja ajatusten vaihtoon kollegoiden kanssa. Mita raskaampi potilasaines
on, sita tarkedmpaa on tukea myos tyontekijoiden jaksamista. Tahan tarvitaan mahdolli-
suutta jakaa raskaita asioita tydyhteisdssa kiputydssa jaksamisen tukemiseksi, vaikka pai-

vittdisissa keskustelutuokioissa ja kokouksissa. (Haanpaa & Pohjolainen 2004.)

Sall-Hansson tutkimuksessa haastateltiin kahdeksaa potilasta. Tarkoituksena oli selvittaa
kroonisten kipupotilaiden kokemuksia kohtaamisista terveyspalveluiden henkildkunnan
kanssa. Tutkimuksessa osoitettiin, etta potilaan positiivinen lahestymistapa, se etta poti-
lasta kuunnellaan ja hdnen vakava tilanne otettiin ymmartavaisesti vastaan, viestii toivosta
ja avusta vahvistaa potilasta. On tarkea kysy potilaalta, miten han kokee tilanteensa ja ta-
man myo6ta voidaan muodostaa kasitys potilaan elamanlaadusta. Tutkimuksessa kavi
myds ilmi, miten henkildkunnan negatiivinen lahestymistapa oli "kaiverrettu” potilaan muis-
tiin. Negatiivinen l1ahestymistapa koettiin loukkaavana ja hairitsevana. Heidat kyseenalais-
tettiin ja potilaiden taytyi taistella saadakseen hoitoa. Potilaat joutuivat itse ehdottaa hoi-
toja ja tutkimuksia. Tutkimuksessa tuli vastaan potilaita, joilta ei oltu kysytty kipukokemuk-
sista eika heilla ollut edes mahdollisuutta arvioida kipua arviointimittarilla. Potilaat eivat
aina kokeneet, ettd hoitohenkilokunta olisi ollut empaattinen tai sympaattinen, mika johti

suurempiin karsimyksiin. (Sall-Hansson ym. 2010.)

Neuropaattinen kipu on tana paivana melko yleinen oire. Jokaisen potilasty6ta tekevan
I&dakarin tulisi tunnistaa oireet. Heilla pitaisi olla riittavasti tietotaitoa ainakin epailla neuro-
paattista kiputilaa, silla viivastyminen altistaa potilaan turhille ja pitkaaikaiskaytossa ris-
kialttiille 1adkehoidoille. Diagnoosin ollessa varma, avoterveydenhuollon puolella ty6sken-
televa ladkari voi hoitaa potilastaan niin pitkalle kuin tdman tieto ja taidot sallivat. Jos neu-

ropaattista oireilua I0ytyy, mutta tarvitaan diagnostisia selvityksia, potilaalle voidaan antaa
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I&hete neurologian klinikalle tai kipupoliklinikalle. Sama péatee, jos hoitovaste on kiputi-
lassa riittdmaton. Konsultaatio ongelmatilanteissa erikoisalojen valilla tulisi jarjestya suju-
vasti. Tarkeintad on saada potilaalle oireenmukaista hoitoa. (Haanpaa 2009.) Suomen ki-
vunyhdistyksen jasenlehdessa Salo korostaa artikkelissaan varhaista tunnistamista
CRPS:ta seka sita, miten oireyhtyman kehittymisen riskin havaittuaan, tulisi hoitohenkil6-
kunnan nopeasti jarjestaa seuranta, adekvaatti ladkitys seka aktiivinen kuntoutus, muis-

taen myods psykologiset interventiot. (Suomen kivuntutkimusyhdistyksen jasenlehti 2015.)

Hoidosta tekee haastavaa kivun kokemisen yksil6llisyys. Kipukokemusta kartoitetaan ky-
selemalla yksilon omia kokemuksia ja nakemyksia kivusta. Kivun tuntemukseen vaikutta-
vat monet tekijat jotka tulee ottaa huomioon. Naita on ainakin aikaisemmat sairaudet ja

kokemukset kivusta, perima, sukupuoli, ikd, kehitysvaihe, tunteet, ymmarrys, tyytyvaisyy-

den aste, motivaatio seka toiveet. (Salanterd ym. 2006.)
5.2 Kipupotilaan yksilollinen hyva hoito ja hoitosuhde

Potilaan hyva hoito perustuu hyvaan ja toimivaan hoitosuhteeseen. Hoitosuhde ei ole kuin
mika tahansa suhde. Karhen vaitdskirjassa 2017 "Potilaan hoitoyksinaisyys” Karhe kuvaa
hoitosuhdetta muun muassa auttamissuhteeksi, huolenpitosuhteeksi, luottamussuhteeksi
seka inhimilliseksi ja ammatilliseksi ihmissuhteeksi. Hoitosuhteelle on tehty eettiset ohjeet
seka sita ohjaa potilaslaki. (Sairaanhoitajat 2014; Karhe 2017; Minilex 2019.) Hoidossa
syntyvan vuorovaikutussuhteen on todettu olevan merkittavin muutosta edistava tekija.
Potilaan ja hoitohenkilokunnan yksildlliset ominaisuudet vaikuttavat hoidon onnistumiseen.
(Mantysaari-Hetekorpi ym. 2019.) Vuonna 2016 TNS Gallup toteutti kyselyn hoitokoke-
muksista yhdeksalle potilasjarjestolle, joilla on pitkaaikaissairaita potilaita. Selvitys julkais-
tiin 11.2.2016 ja luovutettiin kansanedustajalle. Selvityksesta sai kattavan kuvan siita, mita
sairastuneet toivovat terveydenhuollolta ja sen tulevaisuudelta. Eniten tyytymattomyytta

aiheutti pysyvan hoitosuhteen puute. (Tehy 2016.)

Potilaan ja 1a&karin valinen hoitosuhde voi vaikuttaa lopulliseen tulokseen vahvistamalla ja
parantumista edistavalla tai heikentavalla tavalla. Nama positiiviset ja negatiiviset odotuk-
set tekijat muokkaavat voimakkaasti hoitovastetta. (Suomen kivuntutkimusyhdistyksen ja-
senlehti 2015.)

Vaikka CRPS —potilas on hoidollisesti niin sanotusti vaativampi tapaus, on han oikeutettu
saamaan yksildllista, laadultaan hyvaa hoitoa siind missa kuka tahansa muukin potilas,
ilman ettd hanen ihmisarvoaan loukataan. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
1992/785). Kivun ilmaiseminen ja siitd kertomisen pitéisi herattéa hoitohenkildkunnan huo-

mion. Potilaalla on oikeus saada hoitoa ja apua, kun han ei itse kykene tai osaa toimia.
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Hyva hoito on monialaista pitden sisallaan psyykkisesta, fyysisesta ja sosiaalisesta puo-
lesta huolehtimisen. Hoitotydn kuuluisi vahvistaa potilaan ja perheen omia voimavaroja.
Kuitenkin potilaan itsemaaraamisoikeutta on kunnioitettava. Kivuliaan potilaan kyky vas-
taanottaa tietoa on rajallinen, jolloin hoitajan taytyy olla valmis toistamaan ohjausta riitta-
van usein, mutta hanen taytyy myos varmistaa, etta potilas on saanut tarpeeksi tietoa ja

sisaistanyt ne. (Salantera 2006, 16)

Etenkin avoterveydenhuollossa potilaan kliinista tilaa ja oireilua taytyy seurata toipumisen
aikana tiiviisti. Erikoissairaanhoitoa konsultoidaan, jos toimintakyky heikkenee ja oireilu ei
fysioterapiasta ja lddkehoidosta huolimatta lievene parin viikon aikana. (Jokelainen & Rin-
tala 2016.) Ongelmatapauksissa myos erikoisalojen keskeinen konsultaatio tulee sujua
mutkattomasti. Tarpeen tullen pitdisi olla mahdollisuus jarjestaa potilaat osastohoitojaksoi-
hin. Erikoispoliklinikoissa ei ole mahdollisuutta pitaa potilaita pitkdaikaisessa seurannassa,
hoitojakson jalkeen jatkohoidon pitaisi onnistua perusterveydenhuollossa. Tama tarkoittaa
yhteisesti sovittuja kaytantoja potilaiden ohjaamisesta hoitoketjussa kumpaakin suuntaan.
(Haanpaa 2009.) Koska kivunlievitys on avainasemassa hoidossa, on kroonista kipua sai-
rastavan yksilon saatava kipuaan vastaava kipulaakitys. Tassa on huomioitava myos
mahdollinen ladketoleranssi. On tarkeaa 16ytaa niin hanelle toimiva ladke seka oikea 1aa-

keannos. Nama harvoin ovat yleisimmin meilld Suomessa kaytetyt tulehduskipulaakkeet.

Kroonisissa sairauksissa ja sairauksissa, joissa on suuri uusiutumisen riski, tavoitteena on
toimintakyvyn parantaminen seka taman yllapito. Toimintakyvyn arviointi onkin osa nor-
maalia potilasvastaanottoa ja tdman perusteella arvioidaan kuntoutustarve. (Pakkala
2008.)

Tutkimukset osoittavat, ettd krooniset kipupotilaat hyotyvat moniammatillisesta arviosta,
hoidosta ja kuntoutuksesta. Moniammatillinen kivunhoito, eli eri ammattiryhmien jarjestay-
tynyt yhteistyo, pitaa sisallaan sdanndllisen yhteistyon tai sovitut toimintamallit eri ammat-
tiryhmien kesken. Kipupoliklinikoilla ja kipupotilaita kuntouttavissa yksikoissa yhteistyd on
jo vakiintunutta, eri erikoisalojen I&8karit, psykologit, sosiaalitydntekijat, fysioterapeutit,
sairaalapastorit sekad sairaanhoitajat osallistuvat yhdessa kipupotilaan arviointiin seka hoi-
don etta kuntoutuksen suunnitteluun ja toteutukseen. Tama tehdaan yhdessa potilaan
kanssa, silla aktiivinen potilaan osallistuminen hanta koskevaan paatdoksentekoon lisaa
hoidon tuloksellisuutta. (Salantera ym. 2006, 66-68) Osana hoidossa voi olla mukana so-
siaalityOntekija, joka auttaa toimeentulon- ja kuntoutuskysymysten kanssa (Haanpaa
2009).

Kipupotilaan hoidon perustana toimiva hoitosuhde. Suhtautuminen potilaaseen taytyy olla

empaattista ja kuuntelevaa. Potilas pidetaan ajan tasalla kertomalla tutkimusten tuloksista
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ja sairaudesta, joka aiheuttaa kipuja. Potilaalle pitda olla rehellinen hanen sairauden eri
hoitovaihtoehdoista seka naiden hyodyista ja haitoista. Kivun hoito varten tehdaan hoito-
ja kuntoutussuunnitelma. Suunnitelmien taytyy olla realistisia ja ndma laaditaan yhdessa
potilaan kanssa niin, ettd molemmat tahot sitoutuvat siihen. (Tarnanen, Mantyselka & Ko-

mulainen 2016.)

Moniammatillisessa kipukuntoutuksessa sairaanhoitajan tehtavat voivat vaihdella paljon.
Keskeinen tehtava on kuunnella potilasta, toimia ryhman yhteisten tavoitteiden mukaisesti
seka pyrkia vahvistamaan potilaan omaa kuntoutumismotivaatiota. Polikliinisessa kipu-
kuntoutuksessa hoitaja huolehtii potilaan ohjauksesta ja ajanvarauksista, toimii yhdyshen-
kilona eri hoitotahojen valilla seka o puhelimitse potilaan tavoitettavissa. Laitosmuotoi-
sessa kuntoutuksessa hoitaja huolehtii potilaan perehdyttamisesta, yleisesta hyvinvoin-
nista seka paivittaisen palautteen toteutumisesta. (Salantera ym. 2006.) Moniammatillinen
kuntoutuksen tulisi kattaa koko hoitoprosessin potilaan tilanteen hyvasta tuntemisesta ki-
vun ja elamantilanteen arviointiin, hoitovaihtoehtojen valintaan, potilasohjaukseen ja ta-

voitteiden arviointiin. (Kipu: Kaypa hoito —suositus, 2017).

Gohin, Chidambaramin sekad Ma:n vuoden 2017 CRPS:n artikkelissa ” Complex regional
pain syndrome: a recent update”, kerrottiin oireyhtyman uusimmat tiedot ja kuulumiset tut-
kimuksista. Tassa kerrottiin, ettd vaikka viela ei ole toimivaa hoitomuotoa CRPS:aan, vuo-
sien tutkimustyod on tarjonnut useita arvokkaita oppitunteja ja taman oireyhtyman ymmar-
rys jatkaa kasvua. On selvaa, ettd CRPS-potilaiden joukko on heterogeeninen: on toisis-
taan erottuvia alaryhmia, joissa esiintyy erilaisia kliinisia ja biokemiallisia ominaisuuksia,
jotka siten vaikuttavat hoidon vaihtelevaan vaikutukseen. Tulevaisuuden ty6ta ja tutkimuk-
sia tarvitaan selventamaan ne potilaiden alaryhmat, jotka hyotyisivat parhaiten nykyaan
kaytdssa olevista hoidoista. Kun otetaan huomioon CRPS:n kompleksinen luonne, on
epatodennakoista, ettd kohdentaminen spesifiseen mekanismiin olisi toimiva. Kuten muis-
sakin kroonisissa sairauksissa, CRPS:n hoidon tulevaisuus saattaa piilla hoitojen yhdistel-
missa ja tahan perehtyneet tutkimukset ovat tarpeen. CRPS:n kompleksi patofysiologia
pysyy haasteena kliinikoille ja tutkijoille kehittda toimivia hoitoja. Koska oireyhtyman
luonne on monitekijainen, puuttuvat sairauden prosessia simuloivat elainmallit, mika taa-
sen on johtanut rajalliseen ymmarrykseen siihen liittyvistd mekanismeista. Tama on esta-
nyt uusien hoitomuotojen kehitysta, minka seurauksena kliinikot ovat omaksuneet oireyh-
tyman hoidossa yrityksen ja erehdyksen lahestymistavan. Tasta johtuen suurin osa tutki-
muksista ovat rajautuneet tapaussarjoihin tai pieniin pilottitutkimuksiin. Nailla tutkimuksilla

saataisiin hoidosta toimivampi. (Goh ym,. 2017).
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5.3 Kokonaisvaltainen hyvinvoinnin tukeminen

Potilaiden voimavarat ovat yksildllisia ja toimivat eri tavalla. Hoidosta saadaan tehokkaam-
paa, kun selvitetdan potilaan kyvyt ja resurssit toimia. Potilas taytyy tuntea, jotta osataan
ohjata hanta hyddyntamaan omia voimavaroja. Voimavarat ovat keino ymmartaa potilaan
uskoa itseensa, kykyyn tehda itseaan liittyvia paatoksia seka riittavaa tietamysta ja kykya
toimia itsensa hyvaksi. Jotta potilas voi hoitaa itsedan, han tarvitsee tietoa sairaudestaan
ja sen vaikutuksista elimistdnsa toimintaan, sairauden vaikutuksesta mielialaan, sosiaali-
seen toimintakykyyn ja talouteensa. Sairaanhoitajalla on tarkea tehtava taman tiedon valit-
tajana. (Salanterda ym. 2006, 16.) Omiin selviytymiskeinoihin kuuluvia sisaltdalueita ovat
tieto kivusta ja siihen liittyvista tekijoista, rentoutumisen harjoittelu, kognitiiviset selviyty-
miskeinot, ongelmanratkaisutaidot, kommunikaatiotaidot, tavoitteiden asettaminen seka
kannustaminen liikunnan jatkamiseen. (Kipu: Kaypa hoito —suositus, 2017). Usein potilas
itse 10ytda oman selviytymiskeinonsa, mika tukee taman hyvinvointia ja jaksamista. Jollain
tama keino on jotain konkreettisempaa kuten omasta tilasta puhuminen toisille tai ulkoile-
minen omien kipujen puitteissa, kun taas toisella voimia antaa usko johonkin suurempaan
kuten Jumalaan. Hoitohenkilokunnan tulee kunnioittaa naita ja mahdollisuuksien mukaan
tukea potilasta tassa. Kuitenkin niin, etta edustaa myos |aaketieteellista nakdkulmaa poti-

laalle.

Psyykkinen hyvinvointi horjuu helposti kipu kroonikolla, siksi tdhan onkin tarkea puuttua
ajoissa ehkaisemalla mahdolliset mielenterveyshairiot kuten masennukset. Psykologisilla
hoitomenetelmilla pyritdan vaikuttamaan kipuongelman kannalta merkityksellisiin psykolo-
gisiin tekijoihin. Perustuu vuorovaikutukseen. Potilaan motivoinnissa tyovalineena voi

kayttdad motivoivaa haastattelua. (Salanterd ym. 2006, 155-157.)

Wilsonin, Chalonerin, Osbornin ja Gauntlett-Gillbertin 2015 laadullisessa tutkimuksessa
"Psychologically informed physiotherapy for chronic pain: patient experiences of treatment
and therapeutic process” tutkittiin psykologisen hoidon liittdmista fysioterapiaan ja naiden
toimivuutta yhdessa. Johtopaatoksessa todettiin hoidon olevan tehokasta osalle kroonista
kipua sairastaville potilaille. Tama hoito koettiin erilaiseksi kuin pelkan fysioterapian lahes-
tymistavat potilasta kohtaan, silla tallaisessa hoitomuodossa otettiin huomioon potilas ko-

konaisuutena. (Wilson ym. 2015.)

Fyysinen hyvinvointi ja sen tukeminen ovat potilaan huolellista tutkimista ja hoitamista

koko sairauden olemassa olon ajan. Kivunlievitys on tdssa avainasemassa.

Sosiaalista hyvinvoinnin tukemista tapahtuu esimerkiksi ohjaamalla potilas johonkin ver-

taistukiryhmaan. Vertaistukiryhmid on monia erilaisia, valtakunnallisia, kuten Suomen Kipu
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ry, mutta myds oireyhtymakohtaisia, kuten Suomen CRPS ry. Tana paivana sosiaalinen
media on myoés hyva valine verkostoitua ja hakea tukea elamantilanteeseen. Gavinin,
Rodhamin ja Coulsonin 2014 laadullisessa tutkimuksessa "Meeting the support needs of
patients with complex regional pain syndrome through innovative use of wiki technology: a
mixed-methods study.” tutkittiin verkossa tapahtuvaa vertaistukea ja sen toimivuutta
CRPS -potilailla. Tutkimukseen osallistui 26 jasenta, 7 miesta ja 19 naista. Tutkimuksessa
tuli ilmi, ettd harvat jasenista pyysivat sosiaalista tukea, mutta monet tarjosivat sita. Eten-
kin tarjottiin emotionaalista tukea. Foorumia tutkittiin 12 kuukauden ajan. Foorumi sai ai-
kaan positiivisen ja tukevan ilmapiirin, sekd mahdollisti jasenille tuen saamisen ja antami-

sen muille. (Gavin, Rodham & Coulson 2014.)

Potilas, mutta myds hanen perheensa tarvitsevat monialaista hoitoa, neuvontaa ja tukea.
Potilas ja tarpeen tullen hanen Iaheisensa otetaan mukaan kuntoutukseen, jonka tavoit-
teena on potilaan elamanlaadun yllapitdminen tai koheneminen, kivun hallinta ja potilaan

mahdollisuus eldd normaalia elamaa. (Kipu: Kaypa hoito —suositus, 2017.)

Taloudellinen hyvinvointi ja siind tukeminen edistaa kokonaisvaltaista hyvinvoinnin tuke-
mista. CRPS potilaalle saattaa tulla vastaan tyokyvyttdmyyden uhka. Tammédinen tilanne
tarkoittaa, etta vakuutetulle on todennakoista tulla ilman ammatillista kuntoutusta myon-
nettavaksi tyokyvyttdomyyselake, vaikka otettaisiin huomioon hoidon ja ladkinnallisen kun-
toutuksen mahdollisuudet. Tallin arvioidaan potilaan kyky saada itselleen ansiotuloja sel-
laisella tyolla, jota haneltad voidaan kohtuullisesti edellyttaa, ottaen huomioon hanen
ikansa, koulutuksensa, aikaisempi toiminta, asumisolonsa ja muut seikat jotka vaikuttavat
naihin. Tyokyvyn katsotaan heikentyneen olennaisesti, jos tyontekijalla on huomattavia
vaikeuksia suoriutua ammatissa ja tyossa. Etuuksien saaminen ei kuitenkaan edellyta,
ettd henkilon taytyy olla poissa tyoelamasta, tyokyvyttomyyden uhka voi riittaa. Pitkaai-
kaissairas voi saada kuntoutusta ja taloudellista tukea, hanella ollessa sairaus, joka lahi-
vuosina johtaisi ilman toimenpiteita tyokyvyttomyyselakkeelle. Kuntoutuksen tarkoituksena
on siirtda tai mahdollisesti estaa tyokyvyttdomyyden syntyminen. Kela jarjestaa nuorten ja
pitkaaikaisty6ttéomien kuntoutusta. (Kipu: Kaypa hoito —suositus, 2017.) Potilaan olisikin
hyva tietaa taloudellisista asioista, silla pidentynyt sairasloma laskee huomattavasti tuloja
seka sairastaminen on pitkaaikaissairaalla kallista. Kelan korvattuihin I1aakkeisiin potilaalla
tulee olla ladkarinlausunto sairaudesta ja ladkehoidon tarpeesta. Korvaamisen edellytyk-
sena on, etta ladkkeiden hintalautakunta on vahvistanut Iaakkeelle korvattavuuden ja koh-
tuullisen tukkuhinnan. Laakekorvauksia on kolmea erilaista; peruskorvaus, erityiskorvaus
ja lisédkorvaus suurista ladkekustannuksista. Sairasvakuutuslain mukaan sairauden tulee
olla vaikea ja pitkaaikainen, jotta se kuuluu korvattavien laakkeiden piiriin. Sairasvakuu-

tuslaki turvaa lisaksi tietyt matkakorvaukset. (Suomen Kivuntutkimusyhdistys ry.)



Kipukeha (Kuvio 3) havainnollistaa kivun vaikutukset elamaan. Punaisella on erilaisia

haasteita ja keltaiset ovat seikkoja, joilla voi vahvistaa toimintakykya ja arjen hallintaa.
(KYS 2016).
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Kuvio 3. Kipu keha (KYS 2016)

Laakkeettomillda menetelmilld voidaan tukea kipupotilaan elaménlaadun parantamista.
Hoitohenkildkunnan tuleekin ohjata potilasta my6s naihin. Omahoitokeinoja voidaan kayt-
taa potilaan hoitosuunnitelman osana tai tukena. Liikunta yllapitda toimintakykya, kasvat-
taa lihasvoimaa ja parantaa kivunsietokykya. Silla on positiivinen vaikutus henkiseen ja
fyysiseen hyvinvointiin, eikd krooninen kipu ole esta liikunnalla. Liikunta ei saa olla liian
kuormittavaa, ettei se lisaa kipuja. CRPS —potilaalle tulee valita likuntamuoto yksildllisesti
tarpeiden ja rajoitteiden mukaisesti. Siind missa liilkunta voi helpottaa kipua, pitdd muistaa
myds levon, unen ja rentoutumisen tarkeys. Unettomuus lisda kipua ja vaikuttaa keskitty-

miskykyyn ja muistiin. Jos kipupotilaalla esiintyy unettomuutta, on siihen tarkea puuttua,
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silld unettomuuden hoito tehostaa kivun hoitoa, parantaa mielialaa seka lievittaa kipuoi-
reita. Sosiaalinen tuki on tarkeaa, silla syrjdytyminen ja eristdytyminen ovat suurena ris-
kina. Yksinaisyys voi yllapitaa tai pahentaa elimiston tulehduksellisia reaktioita. Yhteisolli-
syyden tunne lisda mielihyvaa ja toivoa tulevaisuuteen. Vertaistuki on yksi keino yllapitaa
yhteisdllisyyden tunnetta. Aktiivinen osallistuminen vertaistukitoimintaan tai johonkin muu-
hun potilasta kiinnostavaan ryhmaan tai toimintaan lisda nautintoa elamaan. Lemmik-
kieldimet ja harrastaminen naiden parissa on esimerkiksi hyva keino yllapitda hyvinvointia.
Laheisyys ja kosketus, joka voi olla ihmisen tai lemmikin, virkistavat kehoa ja mielta, va-
hentaa stressihormoni kortisolin eritysta, rauhoittaa kehoa seka laskee verenpainetta. Ki-
pupotilaalle kosketus, vaikka lemmikin silittaminen vahentad myds pelkoa, ahdistusta ja
masennusta. Lisaksi kosketus lisda mielihyvdhormoni oksitosiinin tuotantoa, joka tarkoit-
taa sita, etta kipukynnys nousee valiaikaisesti. Muita omahoitokeinoja ovat erilaiset tera-
piat, kuten esimerkiksi kulttuuri- ja taideterapia tai erilaiset eldinavusteiset terapiat. (Halo-

nen.)
5.4 Ongelmakohdat kipupotilaan hoidossa ja kuntoutumisessa

On tarkeaa, etta potilas saa kunnollista hoitoa. Olisikin tarked panostaa siihen, etta hoito-
henkildkunta tunnistaisi CRPS:n ajoissa, muuten potilas jaa kauheiden kipujen kanssa yk-
sin. Kuitenkin CRPS:n diagnosointi on vaikeaa, sillda CRPS on edelleen tana paivana 1aa-

ketieteellinen haaste, silla sairautta ja kriteeristdja tunnistamiselle ei tiedeta.

Koska sairauden tunnistaminen ja CRPS |6yddsten Idytaminen on vaikeaa, on potilaalla
usein luulosairauden pelkoa. Kipupotilaat uskoivat valilla itsekin, ettd "vika on korvien va-
liss@”. Asiantuntija-auktoriteetin epaillessa kivun olemassa oloa, potilaat taipuvat tdhan
myos, mikd murentaa heidan itsetuntoa ja kokemusta siita, etta sairaus on todellinen.
Diagnoosin varmistumiseen asti kipupotilaat kdyvat sisaista taistelua henkisesti. Kivun se-
littdvan diagnoosin 16ytyessa tapahtuu kdannekohta potilaan eldmassa. (Eloranta 2002.)
He kokevat helpotuksen tunteen, silla enda ei tarvinnut todistella kipujen todellisuutta.
Kipu otetaan vakavasti ja sille mahdollisesti |0ytyy jokin toimiva hoito. Diagnoosi vapauttaa
potilaan syyllisyydesta, silla kipusairaus on saanut nimen. (Vainio 2009.) Kroonista kipua
sairastavat inmiset ovatkin kertoneet, etta heita ei kuunnella. Perheet ovat kokeneet, etta
terveyden-huoltoalan ammattilaiset arvostelevat, eivatka ole uskoneet heita ja perheet
ovat leimattu jopa vaikeiksi. (Wittink & Carr 2008.) Hautalan artikkelissa "CRPS-potilaat
peraan kuuluttavat hyvaa hoitoa” ihmetellaan, miten tanakin paivana CRPS aiheuttaa hoi-
tohenkilokunnassa epailya sairauden olemassa olosta; "Potilaita kohdellaan huonosti; sai-

rautta epédilladén, vahételldén ja hoidossa tapahtuu merkittévié laiminlyénteja.”



22

Niille, joille CRPS on taysin tuntematon, saattaa olla tyypillista vaheksya kipua. Kipukoke-
mus on yksildllista. Kivun voi nahda henkilon kasvon ilmeista, kivun teeskenteleminen ja
salaaminen ovat vaikeaa, jopa mahdotonta. Ihmisella, joka on sairastanut kroonista kipua
jo pidemman aikaa, on muodostunut oma kipukayttaytyminen. Ihmiselle voi olla muodos-
tunut epavarmuus ja monia kysymyksia kipuun liittyen. Keskittyessa kipuun, ihminen kes-
kittyy enemman itseensa ja talldin kipukayttaytyminen lisdantyy. (Mikkonen & Sohiman
2014.)

CRPS —potilaiden kipukohtausten hoito on heikkoa, etenkin kun potilas ei ole viela diag-
noosia sairaudesta saanut, mutta karsii kovista kipukohtauksista. Lainaten Eila Hautalan
artikkelia "CRPS-potilaat perdankuuluttavat hyvaa hoitoa”, jossa potilas menee kohtauk-
sen takia ensiapuun joutuen odottamaan tuntikausia saamatta minkaanlaista apua ja vih-
doin sitd saadessaan hoitona voi olla kipupistos ja kotiutus, mutta pahimmassa tapauk-
sessa annetaan vain tulehduskipulaakettd matkaan ja lahetetdan kotiin. Usein myos luul-
laan, etta potilas on huumeriippuvainen ja hakee tahan helpotusta vahvoilla 1aakkeilla. Pa-
himmassa tapauksessa potilas ohjataan paihdeklinikalle tai psykiatriseen hoitoon. (Hau-
tala 2016.)

Ongelmat eivat ole aina vain hoitohenkilékuntaan liittyen. Potilaan oma turhautuneisuus
on vaikuttava tekija siihen, miten han sitoutuu hoitoonsa ja osallistuu oman terapiaproses-
sinsa suunnitteluun ja toteutukseen. Tahan tarvitaan omaa motivaatiota ja sitoutumista.
(Ojala 2015.) Kroonikoilla voi olla my6s kynnys hakea psykologilta apua, silld on haasteel-
lista myontaa itselleen avun tarpeen ja sen, ettei itsenaisesti pysty ratkaisemaan omiin ki-

puihin liittyvia asioita. Henkisen avun hakeminen koetaan hapeallisena. (Ojala 2018, 42.)

On tutkittu, ettd kroonisessa kivussa ladkkeista saatu hyoty voi olla jopa pienempi kuin nii-
den aiheuttamat haittavaikutukset. Tama on syy miksi monet ovat luopuneet laakkeista.
He kokevat elaman olevan helpompaa paa selvana kohtalaisessa kivussa kuin paa sekai-
sin, tokkuraisena oleminen, muistin patkiminen ja sekava olo ja vasymys. Laakkeiden lo-
pettamista ei kuitenkaan saa tehda ilman neuvottelua ladkarin kanssa, silla monien 1aak-

keiden lopettaminen tapahtuu asteittain. (Ojala 2018, 45.)

Krooninen ja huonosti hoidettu kipu merkitsee kustannuksia yhteiskunnalle ja elamanlaa-
dun kehnoutta potilaalle (Soinila & Haanpaa 2014). Tahan ei jaa pelkastaan taloudelliset
kustannukset, vaan henkiset niin potilaalle kuin hanen Iaheisilleen. Nama jaavat usein
huomiotta (Suomen kipu RY 2014.) Pitkdaikainen kipu lisaa pitkia sairaslomia seka en-
nen-aikaista elakoitymista. Kelalle ei kuitenkaan valttdmatta riita CRPS-diagnoosi sairas-
loman perusteeksi. Eika ole ihme, ettd jos potilaalla ei ole maksajaa (kuten vakuutusyh-

tiéta), on hanen lahes mahdoton paasta hoitoon. (Hautala 2016.)
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Moniammatillista kuntoutusta tulisi harkita varhaisessa vaiheessa, kun potilaan toiminta-
ja tyOkyky ovat vaarassa heikentya pitkittyvan tai toistuvan kipuongelman takia. Kuitenkin
valitettavan usein kuntouttavat toimet ja hoidot aloitetaan vasta potilaan hoitoketjun loppu-
paassa, jolloin otollisin aika toiminta- ja tyokyvyn yllapitamiseksi ja parantamiseksi voi olla
ohi. (Salantera ym. 2006.) Vaikka moniammatillista kuntoutusta on suositeltu yli 60 vuotta,
kaytannossa sen toteutus horjuu. Eurooppalaisessa tutkimuksessa johon Suomikin osal-
listui, selvisi, ettd kolmasosa kroonikoista ei saanut minkaanlaista hoitoa ja 40%:lla hoito
oli rittamatonta. Kipuspesialistin hoidossa oli vain 2%. Suomalaisen tutkimuksen mukaan
moniammatillinen kuntoutus helpottaa joka toista kroonikkoa, mutta joka kolmannen koh-
dalla kay taas painvastoin. Joka neljannella tilanne pysyi samanlaisena. Normihoidon tu-
lokset olivat viela kehnompia. Ladkkeet ovat yha ensisijainen hoitomuoto, vaikka niiden

teho on osoitettu riittdmattdmaksi. (Ojala 2015.)
“sairas, mutta yhteiskunnan silmissé tyénhakija” — Niinisté6 2017

Monikaan kroonikko ei tieda kaikista etuuksista, joihin hanella olisi oikeus, ilman ammatti-
laisen tukea. Sosiaalityontekija on tédssa tarkedssa asemassa. Potilaan olisi hyva tietda
kelan ja vakuutusyhtién korvauksista. CRPS-diagnoosien saaneet joutuvat usein kdymaan
taistelua oikeuksistaan taloudellisiin asioihin liittyen. Jatkuva tappelu vakuutusyhtiéiden

kanssa on raskasta ja vasyttaa niin potilasta kuin hanen laheisidan. (Saroniemi 2018.)
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6 TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimustehtdvana on selvittda, miten CRPS- potilas kokee hoidon ja hoitosuhteensa
seka miten nama ovat tukeneet potilaan selviytymista oireyhtyman kanssa. Tutkimuksen

paakysymys on:

1. Miten CRPS —potilas kokee hoitosuhteen ja miten se on tukenut potilaan selviyty-

mista oireyhtyman kanssa?

Tutkimuksen paakysymykseen etsitdan vastausta kahden seuraavan alakysymyksen

avulla:

a) Mitka hoitosuhteessa ilmenneet asiat tai tekijat ovat auttaneet sinua selviyty-

maan oireyhtymasi kanssa?

b) Mitkd hoitosuhteessa iimenneet asiat tai tekijat ovat heikentaneet selviytymista

oireyhtymasi kanssa?

Tutkimuskysymykset operationaalistettiin teemahaastattelukysymyksiksi, joiden avulla py-
rittiin saamaan vastaukset tutkimustehtaviin (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006).
Teemat mietittiin niin, ettd saatiin kattavasti tietoa koko sairauden ajalta. Teemat |16ytyvat

liitteesta 1.
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7  TUTKIMUKSEN TEKEMINEN

7.1 Laadullinen tutkimus

Tutkimusmenetelma opinnaytetydssa on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, silla tutkit-
tavana oli ihmisen kokemus sairaudestaan ja kokemuksia hoidostansa, jota verrataan teo-

riaan. Tarkoituksena on ymmartaa tata ilmiota. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Syy, miksi haastatellaan vain yhtad kokemusasiantuntijaa on se, etta sairauden takia on
hankala sopia tapaamisia. Tahan liittyy aikataulujen puute yhdistettyna siihen, etta sairas-
tuneella voi olla milloin vain lilan heikko vointi tapaamiseen. Nain siis ehkaisen peruuntu-
miset. Lisdksi luotettavuutta lisda kasvotusten haastateltu tilanne (vrt. internet), jossa kuka
tahansa voisi olla mitd tahansa. Koen hyvana ja luotettavana sen, etta tiedan henkilon to-
della sairastavan CRPS:44. Vaikka haastattelen vain yhta sairastunutta, on han sairasta-
nut CRPS:44 kuitenkin jo 1ahes 10 vuotta, joten omia kokemuksia on kertynyt, kuin myés
faktatietoa. Lisdksi han on kuullut paljon muiden kokemuksia ja ndkemyksia kaikilta sai-
rauden ja sairastamisen osa-alueilta. Han siis osaa antaa laajemman nakyman muiden-

kin sairastuneiden puolesta.

Olen lukenut muiden laadullisia tutkimuksia yliopistotasolla, joissa haastatellaan yhta ko-
kemusasiantuntijaa. Muun muassa Jukka Virran vuoden 2004 tekem&ssa pro gradussa
"Ihminen taitojen takana — kokemuksiani tunne- ja vuorovaikutustaitojen harjoittelusta lii-
kuntapedagogiikan opintoihin kuuluvalla kurssilla” han teki laadullisen tapaustutkimuksen,
jossa aineistona oli hdnen oma paivakirjansa. Jokainen laadullisen tutkimuksen tutkituista
henkildista tai ilmidistd ovat ainutlaatuisia. Lisaksi Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka

(2006) esittavat, ettd laadullisessa tutkimuksessa yksikin haastateltava riittaa.

Haastateltava henkild on valittu tarkkaan. Tutkimus on case —tyyppinen. Laadullisessa tut-
kimuksessa ei ole tarkoituksena pyrkia tilastollisiin yleistyksiin, vaan kuvata ilmiota ja ta-
pahtumia, ymmartaa tiettya toimintaa ja/tai antaa teoreettisesti mielekas tulkinta jollekin
iimiolle. Nain tutkimukseen soveltuu henkilo, joka tietaa tutkittavasta asiasta ja hanella on
kokemusta sairaudesta mahdollisimman paljon ja omaa hyvan kokemuksen asiasta. (ks.
Tuomi & Sarajarvi 2018.) Nain ollen tutkittavana oleva kokemusasiantuntija oli soveltuva
tutkimukseen. Haastateltava henkil6 oli 28-vuotias nainen, jolla on kokemusta tyypin 2
CRPS:n sairastamisesta 8 vuoden verran. Han asuu vield vanhemmillaan, silla ei parjaa

viela omillaan.
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7.2 Aineisto ja sen keraaminen

Haastattelun koin parhaimmaksi tiedonkeruumenetelmaksi muun muassa sen takia, etta
se on joustavampaa kuin kysely. Haastateltava pystyy vapaammin kertoa kokemuksistaan
ja tuntemuksistaan. Kysymyksia oli mahdollista tarkentaa, esittaa lisdkysymyksia, jotta
saadaan vield kattavampaa tietoa. (ks. Tuomi & Sarajarvi 2018.) Omien kokemusten kir-
joittaminen saattaa supistaa sita, mita todellisuudessa toinen haluaa tuoda ilmi. Haastat-
telu toteutettiin haastateltavan ihmisen kotona. Lisdksi CRPS potilaalle kirjoittaminen tuot-
taa kipuja, joten tamankin myota haastattelu kasvotusten oli oikeastaan ainoa tapa toteut-

taa tutkimus.

Haastattelu taytti teemahaastattelun piirteet, eli haastattelu ei edennyt tarkkojen, yksityis-
kohtaisten tai valmiiksi muotoiltujen kysymysten kautta, vaan se eteni vapaasti ennalta
suunniteltuihin teemoihin. Teemoihin pystyi palaamaan, eika puhumisjarjestysta ollut maa-
ritelty sen kummemmin. (ks. Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.) Teemahaastatte-
lussa ei kysella ihan mita tahansa, vaan siina oleellisesti pyritdan I6ytamaan tutkimuksen
kannalta tarkeisiin tutkimustehtaviin vastauksia. Teemat perustuvat tutkittavasta ilmiosta

jo tiedettyyn. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Haastattelun teemat, joihin halusin keratad omia kokemuksia lahetin haastateltavalle etuka-
teen, noin kuukautta aikaisemmin ennen varsinaista haastattelua. Nain han sai perehtya
aiheisiin kaikessa rauhassa ja tehda omia muistiinpanoja. Tama liittyy myos eettisyyteen,

josta my6hemmin lisda. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Haastattelu toteutettiin 3.1.2019 kokemusasiantuntijan kotona. Haastattelun ilmapiiri oli
rento ja avoin. Haastattelu tallennettiin puhelimen sanelimen avulla. Vaikka haastattelu oli
vapaamuotoinen, jouduin valilla hieman haastattelijana rajaamaan keskustelua, jolla pys-
tyin ohjaamaan keskustelua niin, ettei se karkaa liian laajalle tai epaoleellisiin asioihin,

jotka eivat olleet tutkimuksen suhteen keskeisia. Haastattelun kesto oli 1Th 45min.

Litterointi vaiheessa huomattiin, ettad aineisto kaipaa viela hieman taydennysta, joten koke-
musasiantuntijalle 1ahetettiin pari taydentavaa kysymysta, jotka kaytiin myohemmin haas-

tattelemassa. Nama lisattiin litteroinnin jatkeeksi.
7.3 Aineistonanalyysi

Aineiston analysointi aloitettiin litteroinnilla, eli haastattelun aukikirjoituksella sana sanalta
sekd aineiston huolellisella lukemisella (Tuomi & Sarajarvi 2018). Teksti kirjoitettiin tayte-

sanoineen kaikkineen, mutta aannahdykset jatettiin pois, silld ne eivat muuttaneet tekstin
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merkitysta. Haastattelu kuunneltiin litteroinnin jalkeen viela useita kertoja, jotta varmistut-
tiin siita, etta teksti on kirjoitettu oikein. Tekstia litteroinnissa oli Word A4 20 sivua fontilla

12. Ennen jatkamista analyysiin, tutustuttiin huolella aineistoon.

Opinnaytetydn aineisto analysoitiin kayttamalla teoriaohjaavaa sisallénanalyysia Tuomen
ja Sarajarven ohjeiden (2012, 108-109) mukaisesti. Talla tavoin saatiin aineisto selkedan
muotoon ja oleellinen tieto sailyi. Aineiston analyysi ei perustu pelkastaan teoriaan, vaan
se on teorian- ja aineistolahtdisen tutkimuksen valimaastossa. (ks. Saaranen-Kauppinen
& Puusniekka 2006.)

Taulukko 1. Esimerkki alaluokkien muodostamisesta ennen varikoodausta

Pelkistetty ilmaus Alaluokka
Fyysinen hyvinvointi
Jos oireilut ja kipu olisi otettu alusta |dhtien
tosissaan, ennuste olisi ollut teoriassa
parempi eikd CRPS olisi todennakdisesti
levinnyt muualle.
Kun kipua ei otettu tosissaan, ei annettu
mahdollisuutta kokeilla kipuldakkeita
hermosarkyyn kun muut ladkkeet eivat
toimineet.
Vaikka hermosarkya epailtiin jo, ei vield
lahdetty kokeilemaan siihen ladketta.
CRPS:3dn annettiin vaaria
kuntoutumisohjeita jotka lisdsivat kipuja
pysyvasti sekd edesauttoivat oireyhtyman
levidmista
Osa tutkimuksista ja tuloksista jaivat
roikkumaan silld hoitohenkilkunta ei
kommunikoinut keskendan
Yksityisen ja julkisen sektorin hoidot
pidettiin erilldan, eika toisen sektorin
lahetteitd esimerkiksi huomioitu toisella
sektorilla ollenkaan.
Hoitovirheiden my&ta murtuma paheni ja
kivut lisaantyivat.

Tekstin luokittelu toteutettiin Excelissa. Ensin etsittiin ja alleviivattiin tutkimuksen kannalta
tarkeat ilmaisut, jotka vastasivat kysymyksiin: "Mitka tekijat heikentavat hoitosuhdetta?”
seka "Mitka tekijat vahvistavat hoitosuhdetta?”. Nama siirrettiin Exceliin luokkaan "alkupe-
raset ilmaisut”. Kun tekstista oli kayty Iapi naihin kysymyksiin vastaavat ilmaukset ja ndma
oli taulukoitu Exceliin, alkoi pelkistettyjen ilmausten listaaminen. Taman jalkeen etsittiin
samankaltaisuuksia. Pelkistetyt iimaukset yhdistettiin ja alaluokat muodostettiin. Alaluok-
kien muodostamiseen kaytettin WHO:n maaritelmaa terveydesta, jonka mukaan terveys
jaetaan fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen terveyteen. Taulukossa 1 esimerkki tasta
luokittelusta. Alaluokat yhdistettiin ja ndistd muodostui ylaluokat. Ylaluokat yhdistettiin ja
alkoi kokoavan kasitteen muodostaminen. (World Health Organization 2019; Tuomi & Sa-
rajarvi 2012, 108-109.) Taman myota tekstista saatiin nousemaan kohdat, jotka vastasivat

opinnaytetyon tutkimuskysymyksiin. Aineistoa vertailtiin teoriaan tutkimalla ja lahdettiin
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selvittdmaan, mika tuki aikaisempaa teoriaa ja mita uutta haastattelu toi jo tutkittuun teori-

aan. Esimerkki taulukosta (taulukko 2) jossa on koko luokitteluketju mukana.

ALKUPERKINEN ILMAISU PELKISTETTY ILMAUS

He elvat ole yhtildin tienneet mistd pubun ku mainitsen CRPS henkilok ol tieda yhty CRPS

Esimarkiks kerran yks holtaja yritti ottaa verikoetta CRPS-kidesta Holtaja yritti ottaa verikoetta kipedsth CRPS “kidesta

Kohta h kitvell |aakarl lleen intoa puhk Ja Ladkiel ol k silid el ollut t: CRPS potilasta
kertoen et CRPS:aan tormild yleensa vaa oppliirjojen sivullla muualla kuln kirjallisuudessa

Olin p yllattyny kuinka kikaast! kysell seka halus kuulla ja

oppla sairaudesta elka suhtautunut asiaan tyylilld "mind olen se

ammattilainen tissd, et sind", johon tormas enemman Ladkirl kysell ja oll aidostl kilnnostunut olreyhtymistd

Taulukko 2. Esimerkki luokittelusta (ks. Liite 3)

ALALUOKAT YUALUOKAT
Fyysinen

Auttaa selviytymisessa
Psyykkinen hyvinvoint|

Auttaa selviytymisessd
Psyykkinen hyvinvoint|
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8 TULOKSET
8.1 Selviytymista tukevat tekijat hoitosuhteessa
8.1.1 Fyysiset tekijat

Monia vuosia CRPS:aa sairastaneen potilaan hoitopolkuun mahtuu henkilékuntaa laidasta
laitaan. Naita on ollut eri alojen erikoistuneita 1aakareita kuin myds sairaan- ja lahihoitajia
seka monia terapeutteja kuten ravitsemus-, toiminta- ja fysioterapeutteja. Suurimmassa
osuudessa ovat olleet esimerkiksi anestesialaakarit, neurologit, traumatologit, psykiatrit,
fysiatrit seka ortopedit. Kaikilla on oma osaamisalueensa, vaikka he eivat olisikaan olleet
toistensa kanssa tekemisissa. Anestesialaakari tietda, mita laakkeitad yleensa kaytetaan,
kun vaikka fysiatri tietda mita lilkkeitd kannattaa tai ei kannata tehda. Sairastuneella itsel-
I&dan on tietotaito karttunut naista kaikista kokemuksista eri alojen ammattilaisten kanssa.
Suuressa roolissa on ollut oman tietotaidon kartoittaminen. Oma hakeutuminen alan asi-
antuntijoiden pariin, joiden ammattitaitoon ja -tietoon pystyy luottamaan lisaa hoidosta
saatavaa hyotya. Kokemusasiantuntijaa onkin pyydetty pitdmaan luentoa sairaalanhenki-
I6kunnalle CRPS:sta.

Hoidon alussa oli alkukankeutta johtuen siita, ettei viela tiedetty hoidoissa mukana olevia
hoitoalan ammattilaisia. Kun hoito saatiin kunnolla pelaamaan, niin siind vaiheessa vaki-
naistui ne, ketka ylipaataan ovat hoidossa mukana. Hoidoissa on mukana edelleen vuo-

sienkin jalkeen yksi fysioterapeutti, joka on ollut mukana alusta asti.

Toimiva hyva hoitosuhde edesauttaa sita, miten yksilollisesti tilanne saadaan parempaan
suuntaa ja mita pitaa ottaa huomioon, etta tilanne olisi parempi. Hyva hoitosuhde on myo6s

sita, etta henkilokemia pelaa.

Tana paivana CRPS otetaan huomioon eri hoidoissa vaihdellen. Talla hetkella esimerkiksi
hammashoito huomioi sairauden hyvin ja operaatiot tehdaan tarvittaessa nukutuksessa.
Kuitenkin tdhan tilanteeseen paasy vaati paljon, useita paivystyskaynteja, yhteydenottoja
ja lahetteitad. Vaatimalla vaatienkin eivat asiat meinanneet toimia halutulla tavalla. Eras
l&aakari suosittelikin virallisen valituksen tekoa prosessista. Aluksi sairastumista ei otettu
huomioon, eikd ymmarretty, miten CRPS liittyy hoitoihin. Sairaanhoitajat ovat jopa yritta-

neet ottaa CRPS kadesta verinaytteita.

Alusta lahtien, kun haastateltava oli kuullut, etta syypaa kipuihin voisi mahdollisesti olla
CRPS, oli han asennoitunut siihen. Vaikka aina haastateltava ei ole innostunut jostain hoi-
tomuodosta, on han koko ajan pyrkinyt tekemaan parhaansa kipujen sallimissa rajoissa.

Hoitavia tahoja kuunnellaan tarkoin, mika on tilanne ja mita pitaisi tehda ja milla tavoin
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edesauttaisi parantumista ja kuntoutumista, mutta my6s milla eri tavoin sita taas voi hai-

tata.

Kokemusasiantuntija kertoi, miten han on ollut mukana erilaisissa kuntoutusjaksoilla ja tut-
kimuksissa. Naita on ollut osasto- ettd avoimet kuntoutukset seka muita erilaisia tutkimuk-
sia, esimerkiksi unitutkimukset, jotka tehtiin sen takia, etta saataisiin selville mista union-
gelmat mahdollisesti johtuvat. Tarkea oli saada selville, oliko mitaan elimellista syyta

naille. Lopputulos oli, ettd CRPS ja sen aiheuttamat kivut, olivat syyna univaikeuksille.

Omaan rooliin liittyy mys kivun tuntemus ja mahdollinen erottaminen siita, millaista kipu
on ja mika siihen auttaa. Nain pystyy jopa ennakoimaan kipua ja estaa sen kehittymista
pahaksi kipukohtaukseksi. lholla tuntuessa kusiaisia tai ampiaisen pistoksia, kivun ollessa

pistelevaa ja polttelevaa, se on selked merkki siita, etta iholle on saatava jotain kylmaa.

Haastateltava kertoi, miten on tarkeaa, etta sairastunut itse ymmartaa kayttaa kivusta
huolimatta kipeita raajoja. Haastattelussa nousi esiin sanonta "use it or lose it”, eli se, mi-
ten menettaa raajojen kayton pahimmillaan pysyvasti, jos niita ei kayta. Monesti hoidossa
sanotaan, etta jalkaa pitaisi kayttaa, mutta ei kerrota selvasti tai riittavan ymmarrettavalla
tavalla, minka takia sen kayttd on tarpeellista. "Use it or lose it” perustuu neuroneihin ja
siihen, miten kayttamattomat neuronit karsiutuvat, kun taas kaytdssa ne vahvistuvat. Ki-
vun pelko on todella yleista, eika talldin uskalleta tehda jotakin, koska ’jos” kivut nousevat.
Haastateltava kertoi myos tapauksista, joissa moni odottaa, ettd kuntouttaminen voi alkaa
sitten, kun 16ytyy sopiva ladke joka vie kaikki kivut pois. Ennen tata ei voi, ei uskalleta, tai

ei vain haluta ja suostuta tekemaan mitaan.

Kokemusasiantuntija korostaa oman ennakoinnin tarkeyden.

“jos vaikka on ystévén synttérit tulossa niin sé tiedét etté sé otat sen viimesen viikon iisisti,
ettd sé pyrit vélttdamaéaéan, et tietenkaén jéata kaikkea tekeméttéd mutta kaiken sellasen..

niinku se on tosi paljon ennakointia. Ennakointi, ennakointi, ennakointi.”

On tarkeaa pyrkiad ennakoimaan kipua, jolloin kipupiikit voidaan mahdollisesti jopa eh-
kaista. Tama lisad myos voimavaroja tulevaa varten, on sitten kyseessa tavallinen arki-
paiva, josta halutaan selviytya mahdollisimman pienilla kivuilla, mutta etenkin jos tarkoi-

tuksena on osallistua esimerkiksi johonkin sosiaaliseen kanssakaymiseen.

Omien voimavarojen I6ytaminen on tarkedd myos siksi, ettei sairaus saa lopullista valtaa

ihmisessa.
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“kun on useemman vuoden sairastanut niin se turhautuminen, etté tilanne kun on edenny
tosi hitaasti, paikoin vaan pahentunut, on tullu sellai et mité vélia milldén on, kun ei mi-

ké&an ei kauheesti vaikuta, mutta ne on ihan hetkia...”

Haastateltava koki, etta hanta on ohjattu ja tuettu hyvin moniammatillisesti [0ytamaan
omia selviytymiskeinoja, jotka ovat auttaneet kuntoutumisessa. Haastateltavan yksi selviy-
tymiskeino on ollut muutama vuosi sitten hankittu koira, jonka toiminta- etta fysioterapeutti
ovat tavanneet ja hekin ovat huomanneet merkittavan muutoksen positiiviseen suuntaan.

Kannustava palaute auttaa itseaan jaksamaan.

Merkitykselliseksi mainitaan myos hoidon toimivuus. Kipupoliklinikalle paastyaan hoitoko-
keilut aloitettiin heti. Jos siella tietotaito loppui kesken, konsultoitiin muita sairaaloita. Eten-
kin yksityisellad puolella oli hyvd CRPS:n tunteva |aakari, joka oli tietotaitonsa puolesta to-
della tarked sairastumisen alkupuolella. Lisaksi haastateltava mainitsi esimerkkina fysiote-
rapeuttinsa, joka osaa kohdata asiakkaita ja ennen kaikkea tietda kivusta ja CRPS:sta.
Fysioterapeutti haluaa myo6s koko ajan oppia lisaa seka kouluttautua, jolloin on ajan ta-

salla tutkimuksista.

Haastattelussa korostui vahan valia fysioterapia ja sen tarkeys. Kokemusasiantuntija itse-

kin totesi seuraavanlaisesti:
“et fysioterapia on ollu se isoin tekijé siihen ettéd on tdssa pisteessd missé nyt on.”

Han jatkoi, ettéd todennakdisesti ilman fysioterapiaa ajan kanssa joka ikinen tulee mene-

maan huonompaan suuntaan.

Fysioterapia on ollut todella monipuolista. Siella kdydaan lapi rentoutumisharjoituksista
lahtien aina tdsmaliikkeiden ja puristusvoiman harjoitteluun seka yleisesti pyrkimykseen

yllapitaa yleiskuntoa ja kehon hahmottamista.

Erikseen haastateltava korosti itselldan parhaiten toimivan rintarangan kasittelyn, erilaiset
likeharjoitukset ja ylipdataan manuaalisen kasittelyn. Alkuun kosketusarkuus vaikutti nai-
hin, mutta nykyaan ne toimivat samalla karaisuna. Manuaalinen kasittely on ollut apuna
herkkyyden vahentamisessa. Pitkien hoitotaukojen myota herkkyys alkaa taas lisaantya,

siksi hoidon jatkuvuus ja saanndllisyys ovat tarkeita.

Kroonista kipua sairastaneelle potilaalle annettavat |adkkeet ovat vahvoja. Sairastuneen

omarooli korostuu l&ddkkeiden yhteydessa. Haastattelussa kokemusasiantuntija kertoi, mi-
ten han pyrkii koko ajan siihen, ettd menee mahdollisimman pienelld annoksella kuitenkin
niin, etta kivut pysyvat kuitenkin aisoissa ja etta tasapaino hyddyn ja haittavaikutusten va-

lilla ovat tasapainossa.
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Laakkeet tukevat fyysistad hyvinvointia. Haastateltavalla on nykyaan kaytossa ladkkeet,
joita kokeiltiin jo ensimmaisen puolen vuoden aikana sairastumisesta. Laakkeita on ko-
keiltu reilusti yli 50 erilaista ja eri muodoissa. Taman hetkiseen kipulaakitykseen kuuluu
Gababentin ja Tramal. Laakitysta on voitu hieman laskea siita, mitd ne ovat olleet pahim-
millaan, mutta annosmaarat ovat edelleen kovia. Ladkkeet eivat vielakdan vie merkitta-

vasti kipua, mutta helpottavat sen verran, etta pystyy ylipdatadan toimimaan jotenkin.

Fyysista hyvinvointia tukee myds henkilokohtainen avustaja, joka on tana paivana korvan-
nut toimintaterapian. Henkilokohtainen avustaja auttaa arjen askareissa, kuten siivoami-
sessa ja ruoan laittamisessa. Ennen henkilokohtaista avustajaa toimintaterapia hoidettiin

kotioloissa. Toimintaterapeutin my6ta on saatu myos apuvalineita kayttoon.

Kipujen ollessa pahimmillaan on turvauduttu sairaalaan, jossa nukutetaan laakkeilla, jotta
keho saisi hetken levata. Tama on ollut adrimmainen ratkaisu silloin, kun muutakaan hoi-
tokeinoa ei ole I0ytynyt. Haastattelussa kysyttiin, onko mitaan mika vie kivut kokonaan, jo-

hon haastateltava vastasi "tajuttomuus” ja naurahti peraan.

Tukea saadaan monipuolisesta myos perheen sisalta. Haastattelussa selvisi, miten perhe
esimerkiksi auttoi pesemaan hiuksia, jotta kasiin ei tule liikaa kuormitusta. Perhe on voi-

mavara niin psyykkiselta, fyysiselta ja sosiaaliselta hyvinvoinnin kannalta.
8.1.2 Psyykkiset tekijat

Todella tarkeaksi osaksi korostettiin kaikkia kohtaamisia, joissa on tavattu ammattilainen,
joka on kuullut CRPS:sta ja sen lisdksi ettd on kuullut, myds tietdd enemman oireyhty-

masta. Tama on edesauttanut sita, etta on syntynyt luottamus siihen, ettd tdma ammatti-
lainen on asiantuntija eika tarvitse itsenaisesti tutkia puhuuko toinen puuta heinda. Naita
tapauksia on tullut vastaan. Ammattitaidon ja kivun tietamyksen lisdksi potilasta on kuun-

neltu ja ymmarretty.

Ensimmaiset psykologin kdynnit alkoivat vasta viiden kuukauden paasta sairastumisesta.
Siella kaytiin lapi tuntemuksia kivun kanssa elamisesta. Haastateltava avasi siella kaytyja

asioita nain:

"Sielld keskusteltiin just tdstd miten kokee tan elaman muutoksen ja mité kipu ylipééatéén
on ja miten suhtautuu kipuun, antaako kivulle tai kivun pelolle valtaa. Kaytiin t4mmosté,

miké oli oikeestaa ihan hyvé purkaa jonkun asiantuntijan kanssa.”

Koko taman hetkisen sairauden, 8 vuoden, aikana psykiatrin kaynteja oli yhteensa n. 5-7
kertaa, psykologin tapaamisia 10-15 kertaa seka psykiatrisen sairaanhoitajan kanssa ta-

paamisia noin 20 kertaa. Kaynnit alkoivat toisena vuonna sairastumisesta. Tapaamiset
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ajoittuvat vuosille 2015-2017 muutamia yksittaisia tapauksia lukuun ottamatta. Nama
kaynnit ovat kuuluneet pakollisena osastokuntoutuksiin. Nykyaan naita kaynteja ei enaa
ole, mutta sellaisia on tarjottu tarpeen tullen. Hoitosuhteen loputtua psykiatrisen sairaan-
hoitajan kanssa, oli tama sanonut, etta jos vield kokee tarvetta tai halua jatkaa kaynteja,
onnistuisi se soittamalla ja pyytamalla jatkoa. Viela haastateltava ei ole kokenut tarvetta,
eli ei ole varmuutta onnistuuko tama kaytanndssa nain helposti. Vaikkei psykiatrista hoito-
suhdetta ole parhaillaan kdynnissa, kdydaan samoja asioita fysioterapian kautta. Jokainen
kaynti fysioterapiassa alkaa silla, ettd kysytaan "mité kuuluu ja miten jaksaa.” Siella kysel-
Idan my0s paljon siita, miten on ystavien kanssa mennyt ja mita on tehty yhdessa heidan
kanssaan. Kokemusasiantuntija kokeekin, etta siella ei huomioida pelkastaan fyysisen hy-
vinvoinnin tukeminen, vaan lisaksi otetaan huomioon psyykkinen hyvinvointi. Vaikka ky-
seessa ei ole psykiatrinen sairaanhoitaja ja niin sanotusti sen puolen ammattilainen, ajaa

tama melkein saman asian.

Oman tietotaidon kerryttdminen ja sairauden ymmartaminen tukee psyykkista hyvinvoin-
tia, vahentaen pelkoa sairaudesta. Myos sairastuneen oma ajattelumalli kuntoutuksesta
voi tukea psyykkista hyvinvointia, silla ymmartaminen, etta pelkastaan mielikuvan luomi-
sella harjoituksista, on tapa lahtea liikkeelle kuntoutusmielessa. Tama tarkoittaa sita, ettei
heti tehda tarvitse konkreettisesti esimerkiksi jumppaliikkeita tai lahtea lisadmaan puristus-
voimaa sukan puristelulla. Se lahtee todella pienesta ja etenee usein hitaasti. Haastatelta-
vallakin se, etta sietda kosketuksen ilman jatkuvaa ajattelua "mé& selviin, mé selviin, méa
selviin” kesti nelja vuotta. Tama hidas eteneminen on tarked ymmartaa terveydenhuollon

ammattilaisten puolelta, mutta myds potilaan on itse sisaistettava se.
8.1.3 Sosiaaliset tekijat

Omien voimavarojensa mukaan on voinut etsia itsenaisesti virallisia ryhmia (niin suomalai-
sia kuin kansainvalisia), mutta tdnd paivana sosiaalisesta mediasta, kuten Facebookista,
on léytynyt ryhmia, joissa jaetaan muiden sairastuneiden kanssa kokemuksia hoidoista ja
mista vaan oireyhtymaan liittyvista asioita, joita mieleen tulee. Sosiaalinen media on myds
hyva tydkalu pitaa ystaviin yhteytta, silla kotoa poistuminen ei aina ole vaihtoehtona kipu-

jen ja oman jaksamisen takia
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8.2 Selviytymista heikentavat tekijat hoitosuhteessa
8.2.1 Fyysiset tekijat

CRPS olisi voitu tunnistaa nopeammin, jos oireet ja kipujen voimakkuus olisi otettu tosis-
saan. Talloin kipujen pahentuminen olisi voitu estaa tai ainakin saada pysymaan lievem-
pina. Hyoty ainakin teoriassa olisi ollut suurempaa, eika ongelmat mahdollisesti olisi kas-
vaneet niin suuriksi. Julkisella sektorilla haastateltava oli jonossa fysioterapiaan seitseman
kuukautta, eli jonottaminen kesti kauan. Yksityisella puolella hdnen onnekseen paastiin

tama aloittamaan vajaa kaksi kuukautta aikaisemmin.

Hoitavan tahon asenne sairastunutta kohtaan on ollut usein huono. On mennyt paivia, etta
kipu on otettu tosissaan. On ollut 1d8kareita, jotka sanovat, etta toinen kuvittelee kivut, se
on korvien valissa psyykkinen asia, tai etta silla ei ole mitdan fyysisia oireita. Kaikki tama
olisi vaan itse kuviteltua ja kipu on subjektiivista. Tallainen asennoituminen johtuu hoito-
henkilokunnan tietamattomyydesta. Vaikka monen mielesta kipu kuulosti mahdolliselta
hermosarylta, ei suostuttu antamaan Iaakitysta hermosarkyyn. Haastateltavalla oli tallin

kaytossa kipupumppu ja syopapotilaan kipulaakitys.

“on ite ollu sairaalassa ja sanonut sitd hoitajille kun on késkenyt jotain tekemé&én niin on
sanonut ettd multa ei taa tosiaankaan onnistu et se ei oo fyysisesti mahdollista. Sitte ei
olla ymmérretty ja jossain vaiheessa mé oon ite tajunnut et hetkonen, hén ei néisté tieda
mik& CRPS on ja sit on kysynyt tdysin asiallisesti ettd anteeks etta tiiGtké mikd CRPS
niinku on? Niin ne on ollu vaan etté ei en tiid. Sitte on yrittdnyt avata mahdollisimman tii-
viisti sen et miké sairaus on minké& takia ei pysty jotain tekemé&éan ja on saattanut tulla ihan
suoraan, ettd kumpi meistd on se ammattilainen. Siinéd vaiheessa on vdhén tragikoomista,
etta titteli periaatteessa ammattilainen kuuluu télle hoitajalle mutta mité tulee taas tietotai-

toon sairaudesta niin ite on periaatteessa ammattilainen.”

Asiantuntijoiden konsultoiminen on heikkoa, aina tata ei tapahdu ollenkaan, ei edes oman
sairaalan sisalla, saati konsultoida muualta. Haastateltavallakin oli tilanne, jossa hanelle
kohoteltiin olkapaita ja todettiin: "No voivoi, tdé oli tdssé, ei voida tehdé enempéaé”. Myos
erialojen ammattilaisten (esimerkiksi fysioterapeutti, toimintaterapeutti, psykologi seka |1aa-
kari) kommunikointi keskendan on harvinaista. Sairaalle on haastavaa olla ainoa viestin-
vieja, silla voi olla hankalaa muistaa kaikkea mita pitaa kertoa tai kysya, silloin todennakai-
sesti jotain jaa myos kertomatta. Kokemusasiantuntija oli viestinvalittajana ensimmaiset

viisi vuotta ja tietdd taman todella hyvin. Yhteispalavereiden tarpeellisuus on aiheellista,
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jotta kaikki nakisivat tilanteen laajemmasta nakokulmasta. Fysioterapeutti ja toimintatera-
peutti kommunikoivat keskendan, mutta kipupoli ei esimerkiksi ottanut yhteytta kehenkaan

muuhun.

Tasta samasta syysta my0Os osa tutkimuksista on jaényt roikkumaan ja nain ollen niiden
toteuttaminen seka tulosten saaminen kestivat pidempaan. Lisaksi yksityisen sektorin
puolella, jossa suurin osa haastateltavan hoitosuhteet olivat kipupolia lukuun ottamatta,
l&hetteitad ei huomioitu julkisella sektorilla mitenkaan. Julkisella puolella ajateltiin, ettei
siella nahda tarvetta toimia niin. Talléin hoidon saanti venyi jopa kuukaudella, jonka seu-
rauksena CRPS levisi ja kivut pahenivat pysyvasti. Hoitohenkilokunnan vaihtuvuus on
myos tehnyt tietokatkoksia. Yksityisen puolen pitkaan hoidoista vastuussa olleen ladkarin
vaihdos julkiselle puolelle vaikutti niin, ettei kaikki tieto kulkenutkaan mukana, edistysta ei
nain ollen tiedetty mitd siihen mennessa oli tullut ja taméan seuraamuksena viime vuosina

hoito on haastateltavan mukaan ’jynnénnyt” paikoillaan.

Kaden kuntouttamiseen annettiin haastateltavalle aluksi myés CRPS:n kannalta ihan vaa-
ranlaisia ohjeita, jotka ainoastaan pahensivat kipua pysyvasti ja edesauttoivat sairauden

etenemista.

Tahan olisikin tarkeaa se, etta hoitavat tahot hankkivat lisaa tietdmysta ja ymmarrysta sai-
raudesta, etenkin julkisella puolella. Haastateltava koki, ettd muuten tilanne on talla het-
kellda aiempaa nahden parempi, mutta toivoo ja odottaa sita, etta tilanne jatkuisikin vahin-

tdankin nain hyvana.

Kaikki kuormittavat tekijat eivat liity vain hoitohenkilokuntaan, vaan myos esimerkiksi
omaan asenteeseen ja jopa itsesta riippumattomiin tekijoihin. Vaikka perhe yleensa koe-
taankin voimavarana, ovat laheiset myos haaste tilanteissa, jolloin syntyy arsyyntymista ja
suuttumista. Tall6in "kiehahtamiset” provosoivat kipuja. Sitten jos on yliherkkyyksia, kuten
kokemusasiantuntijalla, on vaikea tietaa kipujen taustasta. Yliherkkyys valoille ja aanille
lisdavat Kipuja, se sotkee aistimusta eika aina voi tietaa, mista kivut milloinkin johtuvat,
mika taas haittaa ennakointia kivun lieventamiseksi. Talla tarkoitetaan sita, tarvitseeko ot-
taa esimerkiksi laakkeita vai riittaako pelkka kylma. Toimivien 1dakkeiden |0ytaminen on
myds vaikeaa, haastatellulla on taustalla yli 50 erilaisen Iadkkeen kokeilua. Osa laékkeista
nosti pahoinvointia pysyvasti niin paljon, ettei mikaan pysynyt enaa sisalla, mika lisasi it-
sessaan Kipuja. Liséksi yleista olivat tasapainovaikeudet ja merisairas olo. Laastareita ko-

keillessa iho herkistyi niin, etta iho alkoi reagoida.

Suuri kuormittava tekija on univaikeus. Kuten aikaisemminkin mainittu, haastateltava on

kaynyt pitkittyneiden univaikeuksien takia unitutkimuksissa.
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"Mullahan voi olla tai et néki voi olla vaikee nukahtaa, tai voi olla vaikee pysyéa unessa ja
jJos tai kun joka yo tulee heréilyé niin voi olla ettd mé herdén mutta mé en enéé pystykéén
nukahtamaan uudestaan. Mulla tulee ihan sééannéllisesti 24 tunnin helposti 30 tunnin 34
tunnin pétkia ku on putkeen hereilléd. Helposti sen parista tunnista kuuteen tuntiin viettdé

séngyssé. Aiemmin meni silleen ettd menit 10 tuntia per viikko unilla.”

Unettomuus taas lisdsi karsimattomyytta, hermostuneisuutta ja suoraan myads kipuja.
Haastateltu on kokeillut uneen 5-10 |adketta. Parhaillaan hanelld on kaytdssa Opamox ja
Atarax, jalkimmainen allergiaan, mutta lisdksi uneen vasyttavan vaikutuksen myo6ta. Muu-
ten allergiaan olisi joku ei niin vasyttava laake. Kuitenkin laakitys ei toimi joko ollenkaan tai
sitten toleranssi on jo paivassa tai vikossa semmoinen, etta vasyttava vaikutus lakkaa.
Unettomuuteen on kokeiltu neuvoa sita, etta yrittaa pitda vuorokausirytmin samana. On-

gelma piileekin siing, etta kivut sotkevat tata saanndllisesti.
Omien voimavarojen kaytdn suunnittelu on raskasta. Kuten haastateltava esitti asian:

*Jos ajatellaan vaikka sen sijaan ettd avustaja imuroi ndé huoneet niin ite kun imurois se
tarkofttais just kddntbpuolena sité ettd mé en ite pystyis tekeméén oikeestaan mitdén muu-
ta. Voimavarat menee sit siihen. Se on vdhén niinku suomeks oisko lusikkateoria. Etta
sulla on kymmenen lusikkaa ja aamulla séngysté kun nousee se vie yhden lusikan, suih-
kussa kdyminen vie vaikka viis lusikkaa, ruuan valmistus vie vaikka kolme ja sit s& vaan

katot ettd mihin sulla on jéljella viel&a.”

Haastateltava mainitsi tapauksesta, jossa CRPS-potilaalle toivottiin kipupolilta 1ddkkeiden
nostoa omassa terveyskeskuksessa vahaisten resurssien takia. Talla potilaalla oli tie-
doissa erillinen maininta, etta jos kipujen takia laakitysta on nostettava, niin sitten [aaki-
tysta nostetaan. Potilaalle tuli tilanne, etta Iaakitysta olisi nostettava ja han sai ajan ladka-
rille. L&&kari ei kuitenkaan suostunut nostamaan, kun ei ole potilaan omalaakari ja talla oli
entuudestaan vahva laakitys entuudestaan. Potilaan oli pakko ottaa yhteytta kipupoliin ja
taalta 1ahti palautetta eteenpain siita, ettei oltu noudatettu annettuja ohjeita. Vastaavia ta-
pauksia on jonkun verran, mita tulee ladkkeisiin ja niihin liittyviin ohjeisiin mita ei ole suos-
tuttu noudattamaan ja pyydetdan olemaan yhteydessa siihen ladkariin, joka ndma on

maarannyt.

Potilaat ovat myds haastateltavan mukaan epatasa-arvoisessa asemassa hoitoon paasyn
suhteen. Hoitojonojen ollessa pitkia, on hidasta saada moniammatillinen hoito ja kuntou-
tus pydrimaan. Voi kestaa kuukausia, jopa lahemmas puoli vuotta, ennen kuin paastaan
edes kipupolille. Resurssit saada CRPS —potilas hoitoon ja hoitaa kipupotilasta ovat hei-
kot.
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8.2.2 Psyykkiset tekijat

Henkisesti raskaimmaksi nousi epatietoisuus ja turhautuminen siita, ettei voida sanoa mi-
hin suuntaan kuntoutuminen menee, silla talla hetkella CRPS:aan ei ole mitdan parannus-

keinoa Suomessa.

“Osa oli sitten ldékaéreitéa tai hoitajia kuka tahansa eri alalta niin niiltd voi puuttua kokonaan
edes tietdmys, ettd sellanen sairaus kun CRPS on olemassa. Niin se totta kai tuo aikamoi-
sia haasteita siiné, kun ei edes tiedeta, ettd on joku sairaus ettd mité potilas voi tehda,

mité ei.”

Kun haastateltavalla on ollut kovia kipuja ja han on kertonut hoitajille, etteivat jalat kesta
silla hetkella kayttoa tai etta jotain asiaa ei voi tehda, vaikka kavella, niin hanelle ollaan
sanottu, etta ala valita kivusta. Nain ohitetaan se, minka takia toinen ei kykene tekemaan
jotain. Ulkopuoliselle on hankalaa maaritella kipua, silla se usein nakyy ulospain vasta
siina vaiheessa, kun on vuodepotilaana. Osa ei usko, etta niin suuria kipuja, mita
CRPS:&an liittyy, on edes olemassa tai kuinka laajasti ne voivat oireilla. Jatkuva kyseen-
alaistaminen siita, etta potilas liioittelee, nayttelee, teeskentelee jopa huijaa ja valehtelee
vie voimavaroja ja motivaatiota kuntoutumiseen. Haastateltavakin pahkaili sita, kun pitaisi
saada silta ihmiseltd apua omaan tilanteeseen, mutta ammattilaiset eivat uskokaan tata,

millainen tilanne se oikein on. Tama liittyy suoraan henkiseen hyvinvointiin.

Yleisesti haastateltava on kokenut, etta psyykkista puolta on hoidettu hyvin kyseiselta ta-
holta. Hanella oli kuitenkin pienia vastoinkdymisia taman suhteen. Jalkikateen selvisi, etta
psykiatriset sairaanhoitokaynnit jatkuisivat, silla hoitava taho epaili, ettd haastateltu kieltaa
koko sairauden. Taman epailyksen takia han koki paljon kyseenalaistamista, mika toi sa-

roa kemiaan hoitavan henkilokunnan kanssa.

”..tuntuu etté sua kokoajan niinku et "no ootko ihan varma, enté jos se on télleen” ja sit
Joutuu kokoajan.. Toisaalta se on hyvé kun joutuu haastaa itteensé niinkun ajattelemaan

Ja perustelemaan ja kertomaan..”

Tarkeana han koki, etta oltaisiin rehellisia myos potilasta kohtaan alusta alkaen ja kerro-
taan missd mennaan ja miksi nain tehdaan. Vaikka psykiatri koettiin hyvana, tuo haasteel-
lisuutta kuntoutukseen se, ettéd helpommin passitetaan psykiatrille ja psykologille, kun fy-
sioterapeutille. Haastateltava kertoi myos, miten paikoin moni on hakenut, pyytanyt ja jopa
vaatinut sita, ettd paasee jonkun ammattilaisen kanssa keskustelemaan tunteistaan ja ko-
kemuksistaan sairauden kanssa elamisesta, mutta he eivat ole siitd huolimatta saaneet

mitaan lahetetta eteenpain.
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8.2.3 Sosiaaliset tekijat

Sosiaalinen hyvinvoinnin tukeminen on pienta ja harvoin tapahtuvaa hoitavan tahon puo-
lelta. Kadytdnnossa ollaan kysytty vain, onko sairastunut mukana jossakin vertaistukiryh-
massa. Mitaan vertaistukiryhmaa ei ole osoitettu, tai kerrottu minka nimisia ryhmia on ole-

massa.

Laakari on kysellyt vuoden lopussa sairaslomaa maaratessaan, miten haastateltava on
tavannut ystavia tai kavereita. Nama ovat vain kysymyksia, mita esitetddn muiden jou-

kossa, ei mitaan ratkaisuja tai suositteluja siita, miten asiaa voisi parantaa.

Perhetta ei haastateltavan mukaan varsinaisesti huomioitu missaan hoidon eri vaiheissa.
Kotona perhe on lasna ja puskevat eteenpain. Han kokee, etta olisi varmasti ollut hyva,
jos perheella olisi ollut mahdollisuus olla enemman mukana hoidoissa, jolloin heilla olisi
myos ollut ymmarrysta ja tietdmysta sairaudesta jo alkuvaiheessa paremmin. Vanhemmat
myos kokevat, etta olisivat halunneet olla enemman mukana. Tahan vaikuttavat lisdksi
vanhempien tydajat, joista eivat saaneet joustoa. Tapaamisia olisi voitu pitdad myohemmin
paivalla. Hoitavilta tahoiltakaan ei kuitenkaan esitetty, haluaisivatko omaiset olla enem-
man tai ylipaataan hoidoissa ja tapaamisissa mukana. Omaisen ollessa mukana koke-
musasiantuntija kokee, etta saataisiin taydennysta asioihin, joita ei itse aina valttdmatta

muista tai tajuaisi kertoa.
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9 YHTEENVETO
9.1 Pohdinta

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd CRPS —potilaan kokemuksia hoitosuhteista ja
kuulla hanen mielipiteitd hoidostaan. Tutkimuskysymyksien avulla selvitetdan mitka tekijat
ovat auttaneet selviytymaan ja mitka tekijat taas mahdollisesti heikentaneet selviytymista
kipuoireyhtyman kanssa. Tavoitteena oli tuottaa potilaan nakdkulmasta tietoa, jonka poh-

jalta pystytdan parantamaan CRPS-potilaiden hoitoa.

Tutkimuksen kohteena oli vuosia CRPS:4a sairastanut nainen. Teorian pohjalta oli help-
poa lahtea etsimaan yhtalaisyyksia omaan tuotettuun aineistoon. Tutkimuksen avulla pys-
tyi havaita, miten tarkeaa hoitohenkilokunnalta on tietaa kipupotilaista ja niin vakavasta oi-
reyhtymasta kuin CRPS. Teoria meni hyvin yhteen tutkitun aineiston kanssa. Tavoitteena
oli saada vastauksia tutkimustehtavaan ja —kysymyksiin. Hoitotyon nakodkulmasta tutki-
mustuloksien avulla voidaan kehittaa kipupotilaiden hoitoa ja puuttua epakohtiin. Nostin

tahan muutaman keskeisimman osa-alueen tuloksista.
9.1.1 Asiantuntijoiden tietotaito ja osaaminen

Kokemusasiantuntija mainitsi merkitykselliseksi tekijaksi hoidon toimivuuden silloin, silloin
kun se oikeasti toimii. Esimerkiksi jos kipupoliklinikalla loppui tietotaito, konsultoitiin heti
muita sairaaloita. Kun potilas tietda olevansa asiantuntevassa hoidossa, on hanella turval-

linen olo, mika tukee psyykkista hyvinvointia.

On huolestuttavaa, ettd CRPS:n diagnosoinnissa kestaa selkeasti liilan kauan. Lisaksi
haastattelussa ilmeni, etta hanella oli tullut vastaan ladkareita, jotka oireyhtymasta tieta-
mattomina puhui haastateltavan omien sanojen mukaan “puuta hein&&”. Nama tilanteet
vaarantavat pahasti mahdollisen hoidon ja kuntoutuksen, riskind CRPS:n kroonistuminen,
levidminen ja kipujen paheneminen. Eivathan ladkarit maaraa laakkeita tietamatta potilaan
taustoja kuten allergioita, sairauksia tai tuntematta maaraamaansa laaketta, niin miksi sit-
ten esitetdan asiantuntijaa perehtymatta sairauteen sen kummemmin? Vaikka tama olisi-

kin vain yksittaistapaus, on se todella huolestuttavaa.

Vainion (2009) mukaan hoito ei saa lisata potilaan kipuja. Hoitavan tahon tietamattémyy-
den takia nain on kuitenkin paassyt tapahtumaan seka lahelta piti —tilanteita on tullut vas-
taan, kuten tuloksissa ilmeni, miten sairaanhoitaja oli yrittdnyt ottaa verinaytetta kipuka-

desta. Nama ovat tilanteita, joita pystytdan ehkaistd saamalla CRPS tai yleensa neuro-



40

paattinen kipu hoitavalla taholle tunnetuksi. Kivunhoitoa méarittelevat monet lait ja asetuk-
set, jotka terveydenhuollon ammattilaisten tulisi tietad. Nailla turvataan potilaan hoitoa.

Riittdvatké ammattilaisten tietotaito ja resurssit siihen?
9.1.2 Kivun huomioiminen

Haasteltava sanoi kommentin, ettei hanen kipua valttamatta osata huomioida kuin siina
vaiheessa, kun han on kipujen mydéta vuodepotilaana. CRPS olisi voitu tunnistaa aikai-
semmin, jos oireet ja kipu oltaisiin otettu tosissaan. Tama heratti ajatuksia siita, miten ki-
pua huomioidaan. Siita, miten heitd kohdataan laakarin vastaanotolla. Ulospain nama po-
tilaat saattavat nayttda "hyvinvoivilta”, jolloin hoitoon paaseminen voi venya, vaikka esi-
merkiksi akuutin vastaanotolla. Tiedan itsekin tapauksen, jossa laakari oli sanonut suo-
raan nahdessaan paivystyksessa hienosti pukeutuneen nuoren naisen meikattuna, ettei
hanen kanssaan kiirehdita. Tassa en tieda naisen taustoja, mutta itselle herasi ajatus siita,
miten jos han olisi yksi kipupotilaista? Pitdako potilaan tosissaan aina tarista kivusta sikio-
asennossa, jotta hanet otettaisiin tosissaan? Krooninen kipupotilas saattaa kuvata omaa
kipuaan NRS-mittarilla 8-9, nayttaden meille tdysin normaalilta terveelta ihmiseltd. He ovat

mahdollisesti oppineet kantamaan kipua taka-alalla, vaikka se on oikeasti koko ajan lasna.

Valviran (2017) julkaisussa kerrotaan potilaan oikeudesta hyvaan kivunlievitykseen osana
hyvaa terveyden- ja sairaanhoitoa. Kipupotilaille taytyy tehda kliinisia tutkimuksia, mutta
tutkimusten ohella heitd haastatellaan myds, jotta kivusta saadaan tarpeellista lisatietoa.
Laakari tekee myos kattavan esiselvityksen potilaasta. Potilaita pyydetaan kuvailemaan
kipua tarkkaan, talla pyritdan tunnistamaan kiputyyppi. Samaan aikaan tutkimuksessa sel-
visi, etta tapahtuu hoitohenkilokunnalta kyseenalaistamista ja potilaan kipujen vahattelya.

Tassa on selva ristiriita.

Halonen kuvaa hyvin erilaisia menetelmia laakkeettdomaan kivunhoitoon. Tutkimuksessa
korostui potilaan omat voimavarat ja tutkimuksessa ilmeni yhden suuren voimavaran ole-
van oma koira. Halonen kuvailikin yhden hoitomuodon olevan "Tassuterapia ja eldinavus-
teinen terapia”. Niin Halosen kuin haastateltavan mukaan lemmikki vahentaa fyysista
stressia, tarjoaa sosiaalista tukea, mutta myds parantaa kuntoa liikunnan avulla. Lemmikin
hoito tuo elamaan iloa ja vastuuta. Haastateltava tosin ei pystyisi pitamaan lemmikkia il-
man muuta tukea, tdssa tapauksessa henkildkohtaista avustajaa ja perhettd. On tarkeas,
ettd potilaat saisivat ohjausta I6ytamaan laakehoidon lisaksi muitakin keinoja, jotka kaan-

tavat ajatukset pois jatkuvasta kivusta.
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Kipua ja sen vaikutuksia elamaan on tutkittu erilaisissa kuntoutus- ja tutkimusjaksoilla.
Jaksoilla potilasta hoidetaan moniammatillisesti ja huomioidaan kokonaisuutena. Kuiten-
kin itse hoitoon, esimerkiksi fysioterapiaan, jonot kestivat kuukausia, puhutaan jo puolesta
vuodesta. Tama on todella pitkd aika odottaa kuntoutumiseen paasemista, jolloin sairaus

voi kereta etenemaan ja kroonistua.
9.1.3 Moniammatillinen yhteistyo

Haanpaan (2009) mukaan yhteinen moniammatillinen hoitolinja ja —suhde ovat tarkeita
hyvassa hoitosuhteessa, mutta tutkimuksessa ilmeni, etteivat nama aina kaytannossa
toimi kuten pitaisi. Hoidossa oli selkeasti moniammatillisen yhteistydon puute. Hoitavat ta-
hot eivat keskenaan pida hoitokokouksia tai keskusteluita. Lahetteet eivat kulkeneet
myoskaan aina ongelmitta taholta toiselle. Kuitenkin hoitoon mahtuu hoitohenkildkuntaa
eri erikoisaloilta laidasta laitaan ja he tuovat oman osaamisalueensa hoidon tueksi. Mo-
niammatillisuuden hyotyihin lukeutui myds ohjaus ja tuki I6ytamaan selviytymiskeinoja,

jotka taas ovat auttaneet kuntoutumisessa.

Ahon (2017) mukaan hoito itsessaan pitaa sisallaan useita hoitomuotoja moniammatilli-
sesti. Tama piti haastattelussakin paikkansa ja haastateltava korostikin esimerkiksi moni-
puoliset toiminta- ja fysioterapiat. Fysioterapia nousi haastattelussa yhdeksi tarkeaksi teki-
jaksi kuntoutuksessa ladkehoidon ohella. Tarnanen ym. (2016) nostivat sen, miten toimiva
moniammatillinen hoitosuhde tukee potilaan kuntoutusta, johon potilas myods sitoutuu.
Tata painotti myos haastateltava lisdten, miten hyva hoitosuhde edesauttaa yksildllisesti
saamaan potilaan tilanne parempaan suuntaan. Tahan edellytyksena on, etta henkildke-

mia pelaa.
9.1.4 Oma rooli ja voimavarat

Oma rooli ja asenne ovat avainasemassa etenkin kuntoutumisessa. Kun fysioterapeutilta
l&htee takaisin kotiin, on pallo heitetty sairastuneelle itselleen siita, miten han lahtee to-

teuttamaan yhdessa laadittua kuntoutumissuunnitelmaa.

Haastateltava mainitsi lusikkateorian verraten tatd omien voimavarojen kayttamiseen ja
ennakointiin. Han koki taman suunnittelun todella raskaaksi. Lusikkateoria liittyy elami-
seen sairauden kanssa, josta ei paase eroon, vaikka haluaisi. Tahan liittyvat vaihtelevat
tunnetilat, Iddkehaitat ja —vaihdot, kivun muutokset ja oireet. Lusikkateoria auttaa Iaheisia
ymmartdmaan eldamaa vaikeiden sairauksien kanssa. Tdma teoria on I&htdisin Christine
Miserandinolta. Lusikat kuvaavat sita, kuten haastateltu kertoikin, etta sairas joutuu jatku-

vasti tekemaan valintoja voimiensa mukaan. Terveilla ei tallaista ole. Lusikoita on tietty
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maara, mika kuvastaa koko voimavaraa. Jokaisella lusikalla on oma voimansa ja ne hupe-
nevat paivan mittaan jokaisen aktiviteetin tai askareen my6ta. On mietittdva tarkkaan, mi-

hin lusikat kayttavat. (Miserandino 2003.)

"Pyysin hénté laskemaan lusikkansa. Han kysyi miksi ja selitin, etté terve olettaa hdnella
olevan loputon varasto “lusikoita”. Mutta nyt kun sinun téytyy suunnitella péaivési, sinun tar-
vitsee tietdé tarkalleen kuinka monen ’lusikan” kanssa sen aloitat. Se ei tarkoita, ettetkd
menettéisi joitakin niistd matkan varrella, mutta ainakin se auttaa sinua ymmértdméaén
misté aloitat. Hén laski 12 lusikkaa. Sitten hdn naurahti ja sanoi tahtovansa lisda. Kieltéy-
dyin ja kun hdn ndytti pettyneeltd, tiesin heti, ettd tdma peli tulisi toimimaan. Olen itse toi-
vonut lisdé ’lusikoita” vuosien ajan enké siltikdén ole I6ytényt tapaa kerété niité, joten
miksi hdnelle pitéisi suoda se etuoikeus? Sanoin hdnelle myés, ettd hdnen tulisi olla jatku-
vasti tietoinen siitd, kuinka monta lusikkaa hénellé oli kddessé&én eiké misséén nimessé

tiputtaa niita, silld hdn ei voi koskaan unohtaa, ettd hénelld on lupus.” (Miserando 2003.)
9.2 Johtopaatokset

Tutkimuksen aihe on mielenkiintoinen, silla oireyhtyma on monille tuntematon seka tutki-
muksia sairastuneiden omista kokemuksista on vahan. Kvalitatiivisella tutkimusmenetel-
malla saatiin kerattya riittava aineisto kuvaamaan tutkittua ilmiota, eli potilaan kokemuksia

hoidoissaan.

Sosiaaliseen hyvinvointiin vaikuttavat tekijat jaivat tutkimuksessa suppeaksi, mutta haas-
tattelussakin kokemusasiantuntija totesi, ettei asiasta ole kerrottavaa hoidon kannalta,
silla tama puoli oli ollut Idhes olematonta. Tassa on siis yksi osa-alue, jolla on parantami-
sen varaa hoitosuhteessa. Kaikilla ei ole perhetta tai laheisia joihin tukeutua. Ohjaus jo-
honkin, josta potilas saa sosiaalista tukea on tarkeaa syrjaytymisen ja eristaytymisen eh-
kaisemiseksi. Nain edesautetaan potilaan hyvinvointia, mutta samalla minimoidaan yhteis-

kunnan taloudelliset kustannukset, joita syrjaytyminen voi aiheuttaa.

Taloudellisen tuen saaminen vaatii usein pitkaa taistelua vakuutusyhtididen kanssa. On

mielenkiintoista miettia, miten vakuutusyhtididen |aakarit voivat antaa kielteisen paatokset
CRPS —potilaille ja heidat katsotaan tyo- tai opiskelukuntoisiksi, vaikka olisivat kipujen ta-
kia vuoteenomana. Tahan paatokseen ei paina edes oman laakarin lausunnot tyokyvytto-

myydesta.

Tyon pohjalta voi tulla johtopaatdoksiin siita, ettd potilaan hoitosuhde olisi parempaa, jos
sairaudesta olisi tietoa seka se, millainen hoitohenkildbkunnan asenne on potilasta koh-

taan, miten potilasta kohdellaan, kuunnellaan ja otetaanko tama tosissaan. Kaikella talla
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on vaikutusta koko sairauden hoitopolkuun, jopa potilaan kuntoutumiseen. Moniammatilli-
suuden merkitys hoidossa korostui, kuitenkaan unohtamatta sita, kuinka tarkeita ovat oma
rooli ja asennoituminen kuntoutumista ajatellen. Fysioterapia koettiin ladkehoidon tukena
tarkeimpana hoitomuotona. Pitkassa hoitosuhteessa potilas toivoo, etta hoitosuhteessa
olisi sama, tuttu Iaakari. Laakari tuntee silloin potilaan sairauden vaiheet, yleisen etenemi-
sen ja kehittymisen. Nain ei mene aikaa ja voimavaroja selittaessa missa kipujen kanssa
mennaan. Lisaksi muistamattomuuden takia voi jattaa tarkeita asioita kertomatta, mitka

olisivat hoidon kannalta oleellisia.
9.3 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen aihe nousi omasta mielenkiinnostani CRPS —potilaita ja heidan hoitokoke-
muksia kohtaan. Tieto oireyhtyman olemassa olosta on saatu tuttavapiirista ja opiskeluni
aikana olen tdrmannyt vain muutamaan sairaanhoitajaan, joka oli kuullut CRPS:sta. Tama
oli syy, mika nosti kiinnostusta perehtya aiheeseen paremmin, tuoda oireyhtymaa julki
muillekin seka lisaksi koen tyon merkitykselliseksi. Aiheen valinta on kuitenkin itsessaan jo

tutkimuseettinen kysymys (Kajaanin ammattikorkeakoulu).

Ennen haastattelun tekemista ja toteuttamista perehdyin tutkimuksiin, CRPS aiheisiin ar-
tikkeleihin ja muihin materiaaleihin, joita olen internetista I6ytanyt seka suomen- etta eng-
lanninkielisiin kirjallisuuksiin etenkin kroonisesta kivusta ja CRPS:sta. Haastattelin lahipii-
rissd CRPS:43 sairastaneita henkil6ita ja heidan perheitaan. Luin paljon artikkeleita ja blo-
geja CRPS:aan sairastuneista ihmisista ja heidan kokemuksiin niin sairaudesta kuin ela-
mastd CRPS:n kanssa. Nain sain mahdollisimman kattavan kuvan eldmasta kipuoireyhty-
man kanssa. Silmailin haastatteluja kokemusasiantuntijoilta seka virallisilta yhdistyksien
sivuilta. Kaytan opinnaytetydssani teoreettista tietoa, joka on lahtdisin luotettavista 1ah-
teista. Pyrin I0ytam&an samaa tietoa useasta lahteesta, mika lisaa samalla tyon luotetta-
vuutta. Kaytin tietokantahaun tietokannoista seuraavia; Medic, ARTO, Melinda ja Cinahl.
Hakusanojen perustana kaytin CRPS:a3, josta lahdin muodostamaan hakulausekkeita ja
etsimaan sopivia julkaisuja. Taman lisdksi olen hyddyntanyt kirjaston palveluita. Lahteeni
ovat englannin ja suomenkielisia. Edelld mainittujen tietokantojen kayttdminen lisaa myds

luotettavuutta.

Tutkimuksen validiteetilla, eli patevyydella tarkoitetaan sita, etta on tutkittu sita, mita on lu-
vattu. (Tuomi & Sarajarvi 2018). Haastattelussa kaytetdan kokemusasiantuntijaa, jolla on
CRPS taustaa ldhes kahdeksan vuoden takaa. Opinnaytetydssa ei kasitelld hanen henki-
IGtietoja sisaltavaa materiaalia ja noudatetaan vaitiolovelvollisuutta. Tall6in taataan haas-

tateltavan anonymiteetti ja luottamuksellisuus. Haastateltavalta on pyydetty kirjallinen
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suostumus seka kerrottu tutkimuksesta oleelliset tiedot seka ilmoitettu haastattelun aanit-
tamisesta. Tutkittava on osallistunut vapaaehtoisesti tutkimukseen ja hanella oli oikeus
keskeyttda osallistuminen, mikali haluaa ilman mitaan erityisia syita tai perusteluita. (Tie-
toarkisto 2019.) Haastateltavalle luvattiin mydskin pitda hanesta kertovat tekstit, kuten lit-
teroinnit, ainoastaan haastattelijalla, ettei hanta tunnistettaisi tekstista. Analyysin luokitte-
lutaulukoista on poistettu kohdat, jotka voitaisiin mahdollisesti yhdistéda haneen. (Kuula-
Luumi 2018.)

Eettisesti kunnon laadullinen tutkimus noudattaa hyvaa tieteellistd kaytantoa. Tutkimuk-
sessa on noudatettu tutkimuseettisen neuvottelukunnan ohjeistusta, niin sanottua HTK-
ohjetta, eli rehellisyytta, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta koko tutkimustydssa. Lahteet ja

viitteet ovat merkitty ohjeistuksen mukaisesti. (Vastuullinen tiede, 2018.)

Ennen varsinaista haastattelua haastattelurunko esitestattiin, nain saatiin toimiva haastat-
telurunko, teemat joilla haastattelua lahestyttiin, toimivat yhteen tutkimuskysymysten
kanssa. Testauksessa opeteltiin myds keskustelun rajaamista ja aiheissa pysymista, mi-
kali haastattelu "hajoaisi” liilan laajalle. Haastattelun esitestaus seka harjoittelu lisda tutki-

muksen luotettavuutta. (ks. Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Aineiston laadullisuutta lisda huolellinen tutustuminen teoriaan ja tutkittuun aineistoon. Ai-
neistoa on tarkea lahestya hieman kriittisesti ja tarkea muistaa, etta raportti joka syntyy,
on henkildn subjektiivinen kokemus. Jotta tutkimus on laadullinen, oli tarkea tyostaa koko
projektia ilman mitdan ennakkoluuloja, eli muistaa hypoteesittomuus. Puolueettomana py-
syminen lisaa luotettavuutta. Puolueettomuus korostuu esimerkiksi siina, miten aineisto
ymmarretaan. Nailla keinoilla aineiston purkaminen ja tyostetyn tekstin luokittelu pysyivat

laadullisena. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Teemat, joilla Iahestyttiin haastateltavaa, liittyivat vahvasti tutkimustehtaviin ja nain ilmiéon
CRPS:n hoidosta. CRPS:aa tutkitaan maailmalla ahkerasti, mutta valmiita tutkimuksia 16y-
tyi vahan. Toistaiseksi aihetta on kasitelty vahan, eikd suomenkielisia tutkimuksia aiheesta
I6ytynyt useita. Opinnaytetydssa on pyritty kayttdmaan tuoretta tietoa, mutta vaikka lah-
teina olisikin kaytetty vanhempaa teoriaa, on naita pidetty luotettavina. Nama vanhemmat
Iahteet ovat yleisesti olleet jonkin henkildon kokemuksia, mitka eivat siis ole muuttuneet

ajan myo6ta, vaan ne ovat oikeasti tapahtuneita.

Haastattelu oli tutkimusmenetelmana parhain muoto, jolla saatiin tavoiteltu tieto. Haastat-
telussa korostui tutkittavan ilmion, tutkimuskysymysten mahdollisimman perusteellinen
avaaminen. Haastattelussa ei talldin ole harvinaista, ettd haastateltavia on vain yksi koke-
musasiantuntija ja haastateltavaa voi haastatella useaan kertaan. (Tuomi & Sarajarvi

2003, 78.) Haastattelulla saatu aineisto oli riittdva ja analyysin kattava (Eskola & Suoranta
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1998). Opinnaytetyon luotettavuutta lisaa se, etta tutkimuksen ja analysoinnin kasittelyi-

den vaiheet ovat pyritty kuvaamaan tarkasti. Sisallénanalyysin luokittelu I6ytyy liitteena.

Luotettavuutta heikentaa tutkijan kokemattomuus laadullisista tutkimuksista, sisaltaen

haastatteluiden tekemisen.
9.4 Tutkimuksen hyodyllisyys

Tutkimuksen myo6ta huomatuista kdytannossa toimivista hoitokeinoista voitaisiin hyotya
potilaiden kuntoutuksessa. Lisaksi hoitohenkildkunnan on tarkeaa ymmartaa se, miten
omalla toiminnallaan ja asenteillaan on heijastus suoraan potilaaseen. Tutkimus on tieto-
paketti hoitohenkilokunnalle, joilla oma tietdamys oireyhtymasta on heikkoa. Téma opinnay-

tetyd antaa ohjeita siihen, kuinka kohdata CRPS —potilas.
9.5 Jatkotutkimusaiheet

Jatkotutkimuksia voisi toteuttaa CRPS —potilaiden kokemuksista laajemmin. Esimerkiksi
voitaisiin tehda tutkimus, jossa keratdan ympari Suomea aineistoa CRPS —potilaiden ko-
kemuksista hoidoistaan. Tutkimuksessa talldin korostuisi reliabiliteetti, eli tutkimuksen tois-
tettavuus. Samaa ilmi6ta voisi mitata monta kertaa samalla mittarilla ja tutkia, kuinka sa-
manlaisia tai painvastoin toisistaan poikkeavia tuloksia saataisiin. (Metsdmuuronen 2006.)
Taman saman tyyppisen tutkimuksen voisi toteuttaa myods méaarallisena tutkimuksena, esi-
merkiksi lomakkeiden avulla. Tutkimuksia voitaisiin tehda hoitoprosessin vaikuttavuu-
desta, jossa tutkitaan potilaiden elamanlaatua ja vaikka sita, milla keinoilla voitaisiin saas-

taa terveydenhuollon resursseja ja kustannuksia, selvittda tuottaako hoitosuhde.

Tutkimusaiheina voisi olla tarkemmin potilaan psyykkinen, fyysinen tai sosiaalinen puoli.
Tutkimuksessa, joka keskittyy esimerkiksi psyykkiseen puoleen, voitaisiin keskittya esi-

merkiksi hoito yksinaisyyteen, eli potilaan yksinaisyyteen hoitosuhteessa.

Palvelumuotoilua kipupotilailla voitaisiin tutkia kokemuskartan avulla. Kokemuskartta aut-
taa asiakasymmarryksen hankkimisessa, eli tarkastellaan potilaan nakemyksia palveluti-
lanteessa. Taman avulla pystyttaisiin tuottamaan ja kehittamaan palveluita asiakaslahtoi-

sesti. Liitteend Korpelan kokemuskartta. (ks. Liite 2.)

CRPS on yleistymaan pain, joten sairastuneita I0ytyy varmasti paljon. Lisaksi tutkimuksia
voisi tehda hoitohenkilékunnan puolelta. Olisi mielenkiintoista tutkia terveydenhuoltoalan
nakemyksia ja kokemuksia kipupotilaistaan. Aiheena CRPS on todella laaja, joten tutki-
muksia voisi toteuttaa kipulddkkeiden toimivuudesta aina potilaskohtaamiseen. Entapa mi-

ten voitaisiin ennaltaehkaista oireyhtyman kroonistuminen?
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Aihetta voitaisiin tutkia siis monella eritapaa, silla tutkittua tietoa CRPS:sta, hoidon ja kun-
toutuksen vaikutuksista on vain vahan, kuten dosentti, osastonyliladkari Hagelberg
TYKS:n kipupoliklinikalta totesi tieteellisessa artikkelissaan Suomen kivuntutkimusyhdis-

tyksen jasenlehdessa (Suomen kivuntutkimusyhdistyksen jasenlehti 2015).



47

LAHTEET

Aho, J. 2015. Tunnistaisitko CRPS:n? [viitattu 3.10.2018] Saatavissa:

http://www.mindthemovement.net/2015/03/tunnistaisitko-crps/

Aho, J. 2017. CRPS:n hoito fysioterapian avulla- onko nimesta apua? [viitattu 10.10.2018]

Saatavilla: http://www.mindthemovement.net/2017/03/crpsn-hoito-fysioterapian-avulla-

onko-nimesta-apua/

Alamursula, S. 2013. Kivunhoito-oppaan laatiminen hoitotyntekijoille. Savonia-
ammattikorkeakoulu. Opinnaytetyd. [viitattu 17.10.2018] Saatavissa:
https://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/70585/Alamursula Sirkka.pdf?sequence=1

American RSDHope. 2017. McGILL PAIN INDEX — Where is CRPS pain ranked? [viitattu

5.10.2015] Saatavissa: http://www.rsdhope.org/mcgill-pain-index---where-is-crps-pain-

ranked.html

Chapman, C. R. 2003. Why does pain hurt? [viitattu 5.10.2018] Saatavissa:

https://www.project-syndicate.org/commentary/why-does-pain-hurt?barrier=accesspaylog

Eloranta, M. 2002. Krooninen kipu osana elamaa. Tampereen yliopisto. Pro gradu. [viitattu
2.10.2018] Saatavissa:
http://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/89983/gradu00136.pdf?sequence=1&isAllowe

d=y

Eskola, J. & Suoranta, J. 1998. Johdatus laadulliseen tutkimukseen. Tampere:

Osuuskunta Vastapaino.

Gavin, J., Rodham, K. & Coulson, N. 2014. Meeting the support needs of patients with
complex regional pain syndrome through innovative use of wiki technology: a mixed-
methods study. [viitattu 12.3.2019] Saatavissa:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK259914/

Goh, E., Chidambaram, S. & Ma, D. 2017. Complex regional pain syndrome: a recent
update. [viitattu 12.3.2019] Saatavissa:
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC5244710/?fbclid=IwAR3zYmy6g9 UHXvH
64la4s9FhgSIxMxrDOBHJf5ameDx--EGh3DG5ZS010g

Granstrom, V. 2004. Kipu on aina myo6s korvien valissa. Duodecim. [viitattu 11.10.2018]
Saatavissa: https://www.duodecimlehti.fi/lehti/2004/2/duo94054

Haanpaa, M. 2007. Neuropaattisen kivun hoito-opas. [viitattu 3.10.2018] Saatavissa:

http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suositus?id=nix00086




48

Haanpaa, M. 2009. Neuropaattisen kivun maaritelma ja yleisyys. [viitattu 11.10.2018]
Saatavissa: http://www.oppiportti.fi/op/kip02701/do

Haanpaa, M. & Pohjolainen, T. 2004. Mita hoitoa kipupotilas saa Suomessa — onko varaa
parempaan? [viitattu 30.10.2018] Saatavissa:
https://www.duodecimlehti.fi/api/pdf/duo94051

Haanpaa, M., Kauppila T., Eklund, M., Granstrém, V., Hagelberg, N., Hannonen, P.,
Kyllénen, E., Kyrd, M., Loukusa-Nieminen, T., Luutonen, S., Telakivi, T., Ylinen, A. &
Pakkala, I. 2008. Krooninen kipu — Yleista. [viitattu 1.1.2019] Saatavissa: http://www.ebm-

guidelines.com/dtk/tyt/avaa?p artikkeli=fac00018

Hagelberg, N. 2015. CRPS vamman tai leikkauksen jalkeen. [viitattu
16.10.2018] Saatavissa:

http://www.finnanest.fi/files/hagelberg crps vamman tai leikkauksen jalkeen.pdf

Halonen, M. Menetelmia ladkkeettémaan kivunhoitoon. Suomen kipu Ry. [viitattu

26.10.2018] Saatavissa: http://www.suomenkipu.fi/wordpress-3.8/wp-

content/uploads/2017/10/Menetelmia-ladkkeettomaan-kivunhoitoon.pdf

Hamunen, K. Kipulddkkeiden tavallisia haittavaikutuksia saattohoidossa. Kaypa hoito -
suositus. Duodecim 2018. [viitattu 16.10.2018] Saatavissa:
http://www.kaypahoito.fi/web/kh/suositukset/suositus?id=nix01904

Harden, R.N., Bruehl, S., S.G.M. Perez, R., Birklein, F., Marinus, J., Maihofner, C.,
Lubenow, T., Buvanendran, A., Mackey, S., Graciosa, J., Mogilevski, M., Ramsden, C.,
Chont, M. & Vatine, J. 2010. Validation of proposed diagnostic criteria (the "Budapest
Criteria”) for Complex Regional Pain syndrome. [viitattu 3.10.2018] Saatavissa:
https://www.ncbi.nIm.nih.gov/pmc/articles/PMC2914601/

Hautala, E. 2016. CRPS-potilaat peraankuuluttavat hyvaa hoitoa. [viitattu 2.10.2018]

Saatavissa: http://www.potilaanlaakarilehti.fi/lukijan-kynasta/crps-potilaat-

peraankuuluttavat-hyvaa-hoitoa/

Henrikkson, A. 2018. "Kivutonta hetkea ei ole”. [viitattu 10.2.2019] Saatavissa:

http://www.loviisansanomat.net/kivutonta-hetkea-ei-ole/

Hokkanen, J. & Niskala, E. 2016. CRPS-kipuoireyhtyma hallintaan fysioterapian keinoin.
Lapin ammattikorkeakoulu. Opinnaytety®. [viitattu 16.10.2018] Saatavissa:
http://www.theseus.fi/handle/10024/121568




49

Honkanen, T. & Kivinen, H. 2013. Kroonisen kivun hallinta. Metropolia
Ammattikorkeakoulu. Opinnaytetyd. [viitattu 5.10.2018] Saatavissa:
https://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/58546/KIPU ONT140513.pdf

Hamalainen, R. 2016. Periaatteena eettisyys. [viitattu 17.10.2018] Saatavissa:

https://www.tehylehti.fi/fi/blogit/sairaanhyvahoitaja/periaatteena-eettisyys

Jokela, L. 2011. CRPS (Complex Regional Pain Syndrome) —potilaan toimintaterapia.
Jyvaskylan ammattikorkeakoulu. Opinnaytetyd. [viitattu 16.10.2018] Saatavissa:
https://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/34296/Jokela Lotta.pdf?sequence=1

Jokelainen, T. & Rantala, R. 2016. Monimuotoinen paikallinen kipuoireyhtyma CRPS.
Seindjoen ammattikorkeakoulu. Opinnaytetyd. [viitattu 17.10.2018] Saatavissa:

https://docplayer.fi/47213315-Monimuotoinen-paikallinen-kipuoireyhtyma-crps.html

Joutjarvi, M. 2014. CRPS on kohtuuton kiputila. [viitattu 22.19.2918] Saatavissa:
https://www.tehylehti.fi/fi/terveys/crps-kohtuuton-kiputila

Jurkko, K. 2015. "Hermokipu on raastavaa ja polttavaa” — Tarja elda kivun kanssa paivin
oin. [viitattu 3.1.2019] Saatavissa: https://yle.fi/uutiset/3-8379646

Jarvenpaa, E. 2006. Laadullinen tutkimus. SoberIT jatko-opintoseminaari. [viitattu
9.1.2019] Saatavissa: http://www.cs.tut.fi/~ihtesem/k2007/materiaali/luento4.pdf

Jyvaskylan yliopisto. 2003. Koodaus. [viitattu 30.1.2019] Saatavissa:
http://users.jyu.fi/~mmantys/250303.pdf

Kajaanin ammattikorkeakoulu. Laadullisen analyysi ja tulkinta. [viitattu 9.1.2019]

Saatavissa: https://www.kamk.fi/fi/opari/Opinnaytetyopakki/Teoreettinen-

materiaali/Tukimateriaali/Laadullisen-analyysi-ja-tulkinta

Kajaanin ammattikorkeakoulu. Opinnaytetydn eettiset suositukset. [viitattu 17.2.2019]
Saatavissa:

https://www.kamk.fi/fi/opari/Opinnaytetyopakki/Opinnaytetyoprosessi/SoTeLi/Opinnaytetyo

prosessi/Eettiset-suositukset#

Kalso, E. 2018. Miksi kipu pitkittyy ja voiko sitéa ehkaista? Laakarilehti. [viitattu
16.10.2018] Saatavissa: https://www.laakarilehti.fi/tieteessa/katsausartikkeli/miksi-kipu-
pitkittyy-ja-voiko-sita-ehkaista/?public=219108ef10470df8d9b792c240c4f1fb

Karhe, L. 2017. Potilaan hoitoyksinaisyys: Kasitteellinen malli potilaan yksinaisyydesta

hoitosuhteessa ja hoitoyksinaisyyteen yhteydessa olevista tekijoista. Vaitoskirja: Tampere.



50

[viitattu 15.3.2019] Saatavissa: http://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/100487/97 8-
952-03-0329-7.pdf?sequence=1&isAllowed=y

Kipu. Kaypa hoito —suositus. Suomalaisen Laakariseuran Duodecimin, Suomen
Anestesiologiyhdistyksen ja Suomen Yleisladketieteen yhdistyksen asettama tyéryhma.
Helsinki: Suomalainen Laakariseura Duodecim, 2017. [viitattu 22.10.2018] Saatavissa:

http://www.ebm-quidelines.com/xmedia/hoi/hoi50103.pdf

Korpela, T. 2019. Kokemuskartta (The Empathy Map) asiakasymmarryksen

hankkimisessa.

Kuula-Luumi, A. 2018. Turvaa tutkittavan anonymiteetti! [viitattu 30.1.2019] Saatavissa:

https://www.vastuullinentiede.fi/fi/jatkokayttd/turvaa-tutkittavan-anonymiteetti

Kys. 2016. Myétavirtaan. Opas sinulle, jolla on monimuotoinen kipuoireyhtyma. [viitattu
24.10.2018] Saatavissa:

https://www.terveyskyla.fi/lkuntoutumistalo/Documents/opas%20monimuotoista%20kipua

%20sairastavalle.pdf

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992/785. [viitattu 18.10.2018] Saatavissa:
https://www.finlex fi/fi/laki/ajantasa/1992/19920785#L2P3

Laki terveydenhuollon ammattihenkildistd 1994/559. [viitattu 22.10.2018] Saatavissa:
https://www.finlex fi/fi/laki/ajantasa/1994/19940559

Metsdmuuronen, J. 2006. Laadullisen tutkimuksen kasikirja. Jyvaskyla: Gummerus

Kirjapaino Oy.

Mikkonen, E. & Sohlman, P. 2014. Kipu, kivun kokeminen ja ilmaiseminen. Mikkelin
Ammattikorkeakoulu. Opinnaytetyd [viitattu 9.10.2018] Saatavissa:
https://www.theseus.fi/bitstream/handle/10024/79785/mikkonen eveliina.pdf?sequence=1

Minilex. 2019. Hoitosuhteen maaritelma. [viitattu 15.3.2019] Saatavissa:

https://www.minilex.fi/a/hoitosuhteen-maéaritelméa

Miserandino, C. 2003. The spoon theory written by Christine Miserandino. [viitattu

9.1.2019] Saatavissa: https://butyoudontlooksick.com/articles/written-by-christine/the-

spoon-theory/

Murray, B. & McCrone, S. 2014. An integrative review of promoting trust in the patient—

primary care provider relationship.

Mantysaari-Hetekorpi, H., Kalla, O. & Penttinen, H. 2019. Hoitosuhde potilastydssa:

asiakaslahtdinen integratiivinen ldhestymistapa. Suomen asiantuntijapsykologit. [viitattu



51

15.3.2019] Saatavissa: http://www.asiantuntijapsykologit.fi/portfolio/hoitosuhde-

potilastyossa-asiakaslahtoinen-integratiivinen-lahestymistapa/

Mantyselka, P. 2019. Uusi Kaypa hoito —suositus kivusta korostaa laakkeetonta hoitoa.
Kaypa hoito uutinen. [viitattu 17.10.2018] Saatavissa:
http://www.kaypahoito.fi/web/kh/uutinen?p p id=56 INSTANCE L2cAf58mglLzd&p p life
cycle=0&p p state=maximized&p p mode=view& 56 INSTANCE L2cAf58mglzd articl
eld=122101

Navon Brain Training. 2009. Use it or lose it. [viitattu 9.1.2019] Saatavissa:

https://www.slideshare.net/NavonBrainTraining/brain-training-use-it-or-lose-it

Niinistd, M. 2017. Annukka Harjula on sairas, mutta yhteiskunnan silmissa tyonhakija:
"Kavin kaksi paivaa viikosta tdissa ja loppuajan palauduin” Yle uutiset. [viitattu 15.1.2019]
Saatavissa: https://yle.fi/uutiset/3-9790701

Ojala, T. 2015. Krooninen kipu tayttda seka kehon ettd mielen. [viitattu 15.10.2018]

Saatavissa: https://www.suomenkipu.fi/2015/07/krooninen-kipu-tayttaa-seka-kehon-etta-

mielen/
Ojala, T. 2018. Kivun kanssa. Tampere: Vastapaino.

Orton. 2019. Kivun hoito Ortonissa. [viitattu 17.10.2018] Saatavissa:

https://www.orton.fi/fi/palvelumme/kipu/

Pakkala, I. 2008. Krooninen kipu. TELA. [viitattu 9.10.2018] Saatavissa:

https://www.tela.fi/instancedata/prime product julkaisu/tela/embeds/telawwwstructure/14

383 Facultas Krooninen Kkipu.pdf

Palkas, O. 2012. Sattuu joka sopukkaan. [viitattu 5.10.2018] Saatavissa:
http://elektra.helsinki.fi.aineistot.lamk.fi/se/p/0355-1067/47/3/sattuujo.pdf

Saaranen-Kauppinen, A. & Puusniekka, A. 2006. KvaliMOTYV. Aineisto- ja teorialdhtdisyys.
Menetelmaopetuksen tietovaranto. Verkkojulkaisu. Tampere. [viitattu 9.1.2019]

Saatavissa: https://www.fsd.uta.fi/menetelmaopetus/kvali/L2 3 2 3.html

Saaranen-Kauppinen, A. & Puusniekka, A. 2006. KvaliMOTV. 7.3 Analyysi ja tulkinta.
Menetelmaopetuksen tietovaranto. Verkkojulkaisu. Tampere. [viitattu 9.1.2019]

Saatavissa: https://www.fsd.uta.fi/menetelmaopetus/kvali/L7 3.html

Saaranen-Kauppinen, A. & Puusniekka, A. 2006. KvaliMOTYV. 1.2.2 Laadullisen
tutkimuksen elementit. Menetelmaopetuksen tietovaranto. Verkkojulkaisu. Tampere.

[viitattu 30.1.2019] Saatavissa: https://www.fsd.uta.fi/menetelmaopetus/kvali/L1 2 2.html




52

Saaranen-Kauppinen, A. & Puusniekka, A. 2006. KvaliMOTV. Operationalisointi.

Menetelmaopetuksen tietovaranto. Verkkojulkaisu. Tampere.

Saaranen-Kauppinen, A. & Puusniekka, A. 2006. KvaliMOTYV. 3.3.2 Reliabiliteetti.
Menetelmaopetuksen tietovaranto. Verkkojulkaisu. Tampere. [viitattu 30.1.2019]

Saatavissa: https://www.fsd.uta.fi/menetelmaopetus/kvali/L3 3 2.html

Saaranen-Kauppinen, A. & Puusniekka, A. 2006. KvaliMOTYV. 6.3.2 Teemahaastattelu.
Menetelmaopetuksen tietovaranto. Verkkojulkaisu. Tampere. [viitattu 9.1.2019]

Saatavissa: https://www.fsd.uta.fi/menetelmaopetus/kvali/L6 3 2.html

Sairaanhoitajat. 2014. Sairaanhoitajien eettiset ohjeet. Sairaanhoitajaliitto. [viitattu

15.3.2019] Saatavissa: https://sairaanhoitajat.fi/jasenpalvelut/ammatillinen-

kehittyminen/sairaanhoitajan-eettiset-ohjeet/

Salantera, S., Hagelberg, N., Kauppila, M. & Narhi, M. 2006. Kivun hoitoty6. Porvoo;
Helsinki: WSOY.

Saroniemi, S. 2018. Kipuoireyhtymasta karsiva Liisa, 48, taistelee tapaturmaelakkeesta
vakuutusyhtién kanssa — "Kuka naita paatdksia oikein tekee?” [viitattu 1.1.2019]
Saatavissa: https://www.iltalehti.fi/lkotimaa/a/201804172200875689

Soinila, S. & Haanpaa, M. 2014. Kipu laaketieteellisena ongelmana. [viitattu 11.10.2018]
Saatavissa: http://www.oppiportti.fi/op/neu00254/do

Suomen akatemia. 2015. Krooniselle kivulle ja aivojen suonipunokselle 16ytyi odottamaton
yhteys. [viitattu 11.10.2018] Saatavissa:

http://www.aka.fi/fi/akatemia/media/Ajankohtaiset-uutiset/2015/krooniselle-kivulle-ja-

aivojen-suonipunokselle-loytyi-odottamaton-yhteys/

Suomen CRPS ry. 2019. Monimuotoinen paikallinen kipuoireyhtyma- CRPS. [viitattu

12.12.2018] Saatavissa: https://www.suomencrps-yhdistys.fi/monimuotoinen-paikallinen-

Kipuoi/

Suomen CRPS yhdistys ry. 2014. Monimuotoinen paikallinen kipuoireyhtyma - CRPS.

Opas potilaille ja terveydenhuollon ammattilaisille.

Suomen kipu ry. Pain Alliance Europe (PAE), Suomen Kipu ry:n eurooppalainen
kattojarjestd. 2014. [viitattu 2.10.2018] Saatavissa:

http://www.suomenkipu.fi/pae suomenkipury kattojarjesto/

Suomen kivuntutkimusyhdistyksen jasenlehti. 2015. Kipuviesti. [viitattu 8.3.2019]
Saatavissa: https://skty-org-




53

bin.directo.fi/@Bin/24d73dac219c9d34 3cfcdd5025fa849b/1552064126/application/pdf/224
426/Kipuviesti%202-2015.pdf

Suomen kivuntutkimusyhdistys ry. Kroonisen kivun hoito-opas. [viitattu

30.10.2018] Saatavissa: https://skty-org-
bin.directo.fi/@Bin/9e05b7a9a6b1f3369bf9d87791e31d14/1540894148/application/pdf/17
1537/Kroonisen%20kivun%20hoito-opas final.pdf

Séall-Hansson, K., Fridlund, B., Brunt, D., Hansson, B. & Rask, M. 2010. The meaning of

the experiences of persons with chronic pain in their encounters with the health service.

Tahko, S. 2017. Kipukroonikoiden hata. [viitattu 16.10.2018] Saatavissa:

http://www.potilaanlaakarilehti.fi/potilaan-aani/kipukroonikoiden-hata/

Tarnanen, K., Mantyselka, P. & Komulainen, J. Auts — nyt sattuu! Kaypa hoito —
suosituksen Kipu potilasversio. Helsinki: Suomalainen Laakariseura Duodecim 2016.
[viitattu 2.10.2018] Saatavissa:
http://www.kaypahoito.fi/web/kh/potilaalle/suositus?id=khp00119

Tehy. 2016. Pitkdaikaissairaiden toiveet terveydenhuollolle selvitettiin: "Kiitos, ettd edes
jotakuta kiinnostaa” [viitattu 15.3.2019] Saatavissa:

https://www.tehy.fi/fi/ajankohtaista/pitkaaikaissairaiden-toiveet-terveydenhuollolle-

selvitettiinkiitos-etta-edes-jotakuta

Tietoarkisto. 2019. Informointi henkilGtietojen kasittelysta. [viitattu 30.1.2019] Saatavissa:

https://www.fsd.uta.fi/aineistonhallinta/fi/tutkittavien-informointi.html

Tilastokeskus. 2019. Kasitteet: Validiteetti. [viitattu 7.2.2019] Saatavissa:

https://www.stat.fi/meta/kas/validiteetti.html

Toikkonen, U. 2017. Kipu on jokapaivainen seuralainen. [viitattu 16.10.2018] Saatavissa:

http://www.potilaanlaakarilehti.fi/uutiset/kipu-on-jokapaivainen-seuralainen/

Tuomi, J. & Sarajarvi, A. 2003. Laadullinen tutkimus ja sisallénanalyysi. Tammi.

Tuomi, J. & Sarajarvi, A. 2012. Laadullinen tutkimus ja sisallénanalyysi. Vantaa:

Hansaprint Oy.

Tuomi, J. & Sarajarvi, A. 2018. Laadullinen tutkimus ja sisallénanalyysi. Helsinki:
Kustannusosakeyhtié Tammi. E-kirja. [viitattu 17.3.2019] Saatavissa:
https://masto.finna.fi/Record/masto.145850

Valvira. 2017. Kivun hoito. [viitattu 2.12.2018] Saatavissa:

https://www.valvira.fi/terveydenhuolto/hyva-ammatinharjoittaminen/laakehoito/kivun-hoito




54

Vastuullinen tiede —toimitys. 2018. Hyva tieteellinen kaytanto. [viitattu 9.1.2018]

Saatavissa: https://www.vastuullinentiede.fi/fi/tutkimustyd/hyva-tieteellinen-kaytanto

Virta, J. 2004. Ihminen taitojen takana — kokemuksiani tunne- ja vuorovaikutustaitojen
harjoittelusta liikuntapedagogiikan opintoihin kuuluvalla kurssilla. Pro gradu. Jyvaskylan
yliopisto. [viitattu 20.2.2019] Saatavissa:
https://jyx.jyu.fi/bitstream/handle/123456789/9674/1/G0000507.pdf

Wilson, S., Chaloner, N., Osborn, M. & Gauntlett-Gillbert. 2015. Psychologically informed

physiotherapy for chronic pain: patient experiences of treatment and therapeutic process.

Wittink, H. & Carr, D. 2008. Pain management: Evidence, outcomes and quality of life. A

sourcebook. Edinburg: Elsevier Science

World Health Organization. 2019. WHO remains firmly commited to the principles set out
in the preamble to the Constitution. [viitattu 8.3.2019] Saatavissa:

https://www.who.int/about/who-we-are/constitution

Ylinen, A. & Pakkala, I. 2008. Monimuotoinen paikallinen kipuoireyhtyma (Complex

regional pain syndrome, CRPS). [viitattu 2.10.2018] Saatavissa: http://www.ebm-

guidelines.com/dtk/tyt/avaa?p artikkeli=fac00022

Zhou, G., Hotta, J., Lehtinen, M., Forss, N. & Hari, R. 2015. Enlargement of choroid
plexus in complex regional pain syndrome. [viitattu 11.10.2018] Saatavissa:

http://www.nature.com/articles/srep14329




55

LITTEET

Liite 1.

1)

Teemahaastattelurunko

Kerro sairaushistoriastasi yleisesti sekd CRPS:n syntymisesta. Miten olet kokenut

ajan ennen diagnoosia? Kauan diagnoosiin meni suurin piirtein kipujen ilmettya?

Onko sinulle annettu omasta mielestasi riittavasti tietoa sairaudesta diagnoosin

saadessasi vai oletko joutunut selvittdmaan itse tasta kuinka paljon?

Keitd ammattihenkiloita olet tavannut hoitosuhteesi aikana? Miten moniammatilli-
suus on toiminut hoidoissa? Onko sinua ohjattu I6ytdmaan omia selviytymiskeinoja

ja tuettu tata mitenkaan?

Miten olet toiminut hoitosuhteessa? Miten koet oman roolisi? Kerro omista tunte-

muksista ja asenteista hoidossa.

Mitka tilanteet olet kokenut merkityksellisiksi hoitosuhteessa, miksi?

Miten fyysista/psyykkista/sosiaalista hyvinvointiasi on tuettu hoitosuhteessa?
Mitka asiat ovat tuntuneet sinusta kuormittavilta hoitosuhteessa? Miksi?
Mita ladkkeita olet kayttanyt sairautesi aikana? Millaisia annoksia?

Miten hoitosuhde on vaikuttanut arjessa parjadmisen kanssa?

10) Miten parantaisit CRPS potilaan hoitoa?

11) Mista olet hyétynyt hoidossa? Mista on tullut takapakkia?

12) Miltd tulevaisuus nayttéa sairauden valossa?
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Liite 2. Kokemuskartta

Kokemuskartta (The Empathy Map?) asiakasymmairryksen hankkimisessa

Asiakasymmarrys tarkoittaa asiakkaan/potilaan kokemusmaailmaan sukeltamista tarkastelemalla sita, mitd
asiakas puhuu, nakee, kuulee ja tuntee palvelutilanteessa. Tata tietoa tarvitset, saadaksesi paremman
yhteyden asiakkaaseesi ja ymmartaaksesi paremmin asiakkaasi tarpeita, toiveita ja hanen
kokemusmaailmaansa. Asiakkaan parempi ymmartdminen auttaa sinua kehittdamaan asiakkaidesi palvelua.

Kokemuskartan avulla voidaan saada vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1) Mita asiakkaasi ndkee?
e Miten asiakas ndkee vastaanoton fyysisen ympariston?
e Mihin asiakas kiinnittdd huomion vastaanottotilanteessa?

N

) Mitd asiakkaasi kuulee?
e Mitka asiat jaivat asiakkaalle mieleen tasta palvelutilanteesta? Mita han kuuli
e Millaisia adnia asiakas kuulee palvelutilanteessa (henkilokunnan danid, radion, likkenteen
melun, ei mitdan (hiljaisuus) jne.

w

) Mitd asiakkaasi sanoo ja tekee?

e Mistd asiakkaasi puhuu?

e Miten han kuvaa ongelmansa?

e Millainen on asiakkaasi asenne vaivaa, terveyden edistamista palvelujarjestelmaa jne

kohtaan?

e Mitd asiakas on tehnyt terveytensa edistamiseksi?

e Mitd asiakas on tehnyt sairautensa hoitamiseksi?
4) Mita asiakkaasi ajattelee? Miten asiakkaasi kokee palvelun?

e Mika on asiakkaalle tarkeaa?

e Mitd mielta asiakas on saamastaan palvelusta?

e  Mika saa asiakkaasi sanomaan, tekemaan ja ajattelemaan kuvatulla tavalla?

e Miten asiakkaan ongelma nakyy hanen jokapaivdisessd elamassaan

e Millainen kasitys asiakkaalla on omasta hoidostaan/tilanteestaan

e Mitd asiakas puhuu aikaisemmista kokemuksistaan terveydenhuollon palveluiden parissa?
) Mitd asiakkaasi toivovat (kaipaavat, unelmoivat)?

ul

e Millaisia tavoitteita asiakkaalla on vaivansa tai palvelun suhteen?
e Mitd asiakkaasi odottaa tapahtuvan terveydentilassaan esimerkiksi seuraavan puolen
vuoden aikana?
e Miten hdn aikoo tavoitteensa saavuttaa?
e Millaista palvelua asiakkaasi toivoisi?
6) Mika drsyttad, painaa mieltd, harmittaa asiakastasi talla hetkelld tai yleensa?
e Millaisia asioita asiakkaasi ei halua kokea sairauteensa tai palveluun liittyen?
e Minka asian asiakas haluaisi olevan toisin téll4 hetkell4d/yleensd?

Asiakaskokemuksen kerdaminen

1. Kerro lyhyesti, millainen asiakas vastaanotollasi kavi. Pida asiakkaasi henkil6llisyys
tunnistamattomana

1 Osterwalder, A.2010. Business Model Generation.
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Kay palvelutilanteessa kaikki kuusi kysymyskategoriaa lavitse. Tee samanaikaisesti omia
havaintojasi esim. asiakkaan nonverbaalista viestinnasta.

Yritd kuunnella asiakkaasi kertomusta juuri niin kuin hdn sen kertoo. Kysy vain avoimia kysymyksia
(esim. Mitd olet tehnyt vaivasi vuoksi? Suljettu kysymys olisi esim. oletko tehnyt selkaliikkeita?
Astu asiakkaasi saappaisiin tassad keskusteluhetkessa. Sind olet nyt kuuntelijan roolissa ja myotéilet
asiakkaasi ajatuksia.

Keraa havaintosi ja muistiinpanosi heti keskustelun jalkeen kokemuskartalle

Syvenny aineistoosi asiakkaasi roolissa ja tee siitd kuvaus. Kerro kuvauksessa, mita asiakkaasi
todella sanoi, kuuli, ndki ja koki teiddn yhteisessa palvelutilanteessa.




Liite 3. Analysointi taulukko
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ALKUPERAINEN ILMAISU PELKISTETTY ILMAUS ALALUOKAT | YLALUOKAT
He eivat ole yhtaan tienneet . L Cae e .
. v .. Hoitohenkilokunta ei tieda oireyh- | Psyykkinen . v . o
mista puhun ku mainitsen . L Heikentaa selviytymista
tymasta CRPS hyvinvointi
CRPS
Esimerkiks kerran yks hoitaja e . . .
. . Y J Hoitaja yritti ottaa verikoetta kipe- | Fyysinen hy- : v . -
yritti ottaa verikoetta CRPS- e . .. S Heikentaa selviytymista
. . asta CRPS -kadesta vinvointi
kadesta
Kohta huoneesee kaveli mies-
ladkari suunnilleen intoa puh- | Laakari oli kiinnostunut, silla ei ol- .

. ) Psyykkinen . . .
kuen ja kertoen et CRPS:aan lut tavannut CRPS potilasta muu- hwvinvointi Auttaa selviytymisessa
tormaa yleensa vaa oppikirjo- | alla kuin kirjallisuudessa ¥
jen sivuilla
Olin positiivisesti yllattyny
kuinka innokkaasti kyseli seka
halus kuulla ja oppia sairau- el e AT A .

o ek . Laakari kyseli ja oli aidosti kiinnos- | Psyykkinen . . .
desta eika suhtautunut asiaan . e L Auttaa selviytymisessa
e tunut oireyhtymasta hyvinvointi
tyylilla "mina olen se ammat-
tilainen tassa, et sina", johon
térmaa enemman
Hoitajat myos laakareita
enemman korostaneet omaa
niin sanottua ammattilaisuut- | Hoitajat ovat nostaneet oman Psvvkkinen
taan suhteessa muhun. "ammattitaidon" sairastuneen yY .. Heikentaa selviytymista
. . hyvinvointi
Vaikka sairauden suhteen edelle
meista se ammattilainen olen
ma.
Sain vasta useamman kuu- . .
e ... | Saanut tietoa sairaudesta muuta- .
kauden paasta pari kopiota ja Psyykkinen . v . o
. .. man tulosteen vasta usean kuu- L Heikentaa selviytymista
tulostetta aiheeseen liittyen . . hyvinvointi
. . kauden jdlkeen sairastumisesta.
jaseolisiinad
Nykyisesta tietomadadrasta [a- | Selvittanyt oman tietotaitonsa Ia- | Psyykkinen . . ..
. e . . . Auttaa selviytymisessa
hes kaiken oon selvittdany ite | hes kokonaan itsendisesti hyvinvointi
Siina vaiheessa tajusin et
oman hyvinvoinnin kannalta
parasta et tiedan ja ymmar- On oppinut itse selvittdmaan mika .
.. . .. . .. e Psyykkinen . . ..
ran sairaudesta mahdollisim- | on hyddyksi ja mika ei kuntoutu- e Auttaa selviytymisessa

man paljon, jotta osaan erot-
taa onko jokin asia hyodyksi
vai haitaksi.

misen kannalta
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Esim. peiliterapia olis pitany
kestaa ihan max pari minuut-
tia ja mulla se usein kesti
osastokuntoutuksessa puo-

Tietamattomyys sairaudesta on

. .. . . e Fyysinen hy- . v . s
lesta tunnista lahes tuntiin. johtanut vaaraan kuntoutukseen v?lrzlvointi ¥ Heikentaa selviytymista
Sen jdlkeen kivut yltyi silhen mista kivut ovat vain yltyneet
pisteesee et muun muas ok-
sentelin ja olin toimintakyvy-
ton
On toki vieny voimavaroja ja . . . .

. . Voimavaroja on vienyt se, etta on .
selvittely on ollut pois sit . . e Psyykkinen . v . o
L . joutunut itse perehtymaan oireyh- . Heikentaa selviytymista
muista jutuista, kuten sosiaa- vone hyvinvointi
. e tymaan.
lisest eldamasta.
Ongelmaksi alkoi pikemminki
muodostua se, et tiedan Hoitohenkildkunnan on vaikea hy- Psyvkkinen
enemma ku suurin osa am- vaksya se, etta potilas tietda sai- yY L. Heikentaa selviytymista
o - . . . hyvinvointi
mattilaisista, joille asia oli raudesta enemman kuin he.
usein jotenki vaikee hyvaksya.
Jokaisen sairastuneen olis . . .
. - . Sairastuneen on tarkea saada tie- .
hyva saada heti diagnoosin S . Psyykkinen . . .

C topaketti heti diagnoosin saatu- L Auttaa selviytymisessa
saatuaan jonkinlainen koottu aan hyvinvointi
tietopaketti sairaudesta.

Kerrottais ylipaataa kivusta, e . e
o i p o Olisi tarkea kertoa potilaalle mita .
mita kipu on ja mita kehossa . . Psyykkinen . . .

_— L kipu on ja mita kehossa tapahtuu L Auttaa selviytymisessa
tapahtuu silloin ku on kipuja . v hyvinvointi
. : . kun kivut ovat paalla
ja ku kipu kroonistuu
Oon huomannu et monella on
todella puutteellinen kasitys
kivusta kokonaisuudessaan,
mika vaikuttaa sit siihenki et
pelkadko kipua. Pitdisi kertoa | Kipupotilaalle olisi tarkea kertoa
et "use it or lose it" ja mihin miksi kipeita raajoja tulisi kayttaa Psvvkkinen
toi lause perustuu. Monesti vaikka pelkaisikin siitd seuraamaa h Y/»i/nvointi Auttaa selviytymisessa
sanotaa vaa et kayta vaikka kipua. Kayta tai meneta kaytto- ¥
nyt sita jalkaa, mutta ei ker- kyky.
rota selvasti ja osalle riittavan
ymmarrettavalla tavalla
minka takia se kaytto on tar-
peellista
" ) e kipupotilaalle olisi tarkea kertoa

use it or lose it”, jos sa et e .. e i
i e e s miksi kipeita raajoja tulisi kayttaa )
kdyta niin sa menetat just sen . e Fyysinen hy- . . ..
. . vaikka pelkaisikin siitd seuraamaa S Auttaa selviytymisessa
kdaytén pahimmillaan pysy- vinvointi

vasti.

kipua. Kayta tai meneta kaytto-
kyky.
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Uskoisin et olis varmasti ollut
hyva, jos olisivat olleet enem-
man mukana hoidoissa, jol-

Laheisten, kuten perheen lasna-

. . o . | oloa kaivataan hoitoihin mukaan, | Sosiaalinen . . .
loin ymmarrys ja tietdmys sai- | . . e L Auttaa selviytymisessa
. : jotta hekin ymmartaisivat sai- hyvinvointi
raudesta olis jo alkuvaiheessa .
e . rautta paremmin.
ollu parempi ja joiltai konflik-
teiltaki oltais saastytty.
Ainaki toinen vanhemmista
kokee, ettd olis halunnu olla
enemman mukana. Ehka
omainen tdydentamassa ja Jos vanhemmat olisivat mukana
tarkentamassa kertomaani hoidoissa, heilla olisi mahdollisuus Sosiaalinen
antaa sit [aakarille paremman | myos taydentaa sairastuneen ker- hyvinvointi Auttaa selviytymisessa
kuvan tilanteesta, ku ite ei tomuksia asioista, joita han ei valt- y
yleensa tajua sanoa kaikkea. tamatta muista kertoa.
Tai ainakaan muista. Tankin
takia omaisen paasy mukaan
tapaamisiin ois tarkeaa.
Mut ei hoitavilta tahoiltakaa
esitetty et haluaisko tai Hoitavilta tahoilta ei ole tullut .

. . . . . ... | Sosiaalinen . v . e
voisko omaiset olla enemman | edes ehdotusta, ettd omaiset paa- hvvinvointi Heikentaa selviytymista
mukana. Tai ylipaataa mu- sisivat mukaan tapaamisiin. ¥
kana

S . Jos oireilut ja kipu olisi otettu
Jos kipu ja oireilu oltais otettu . .J . .
L . . alusta lahtien tosissaan, ennuste .
heti tosissaan ni ennuste olis . . o Fyysinen hy- . . o
: . . olisi ollut teoriassa parempi eika S Heikentaa selviytymista
voinu olla ainakin teoriassa . e S vinvointi
. CRPS olisi todennakdisesti levinnyt
parempi.
muualle.
Alkuun sanottii vaa et kipu on . . . .
e .| Kun kipua ei otettu tosissaan, ei
subjektiivista ja et mulla on jo ) ; .
. . . annettu mahdollisuutta kokeilla Fyysinen hy- . v . o
kipupumppu ja syopapotilaan | . . N S Heikentaa selviytymista
T e kipuldadkkeita hermosarkyyn kun vinvointi
kipuldadkitys eika voida antaa o
vt el e muut ladkkeet eivat toimineet.
enempaa laakkeita.
Eivat meinannu suostua ko-
keilemaa laakitysta hermosar- ; el e et .
. . v . Vaikka hermosarkya epailtiin jo, ei .
kyyn, vaikka kivun kuvailun - . i, Fyysinen hy- . v . o
e e .. vield l[ahdetty kokeilemaan siihen S Heikentaa selviytymista
mukaan heidanki mielesta vinvointi

kuulosti mahdolliselta her-
mosarylta.

laaketta.
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Kaden kuntouttamiseen an-
nettiin myds CRPS:n kannalta
ihan vaaranlaisia ohjeita,

CRPS:a8an annettiin vaaria kuntou-

. . . tumisohjeita jotka lisasivat kipuja | Fyysinen hy- . o . o
jotka sit ainoastaan pahensi- . J. J . p.J _yy L v Heikentaa selviytymista

: . e pysyvasti seka edesauttoivat oi- vinvointi
vat kipua pysyvasti ja edes- . e

. . reyhtyman leviamista
auttoivat sairauden etene-
mista.
osa tutkimuksista on jaany Osa tutkimuksista ja tuloksista jai-
roikkumaan, joten niiden to- | vat roikkumaan silla hoitohenkilé- | Fyysinen hy- . v . o

. . . o S Heikentaa selviytymista
teuttaminen ja tulosten saa- kunta ei kommunikoinut keske- vinvointi
minen kestanyt pidempaan naan
Mydskaa yksityisen sektorin, o . . .
. v U . . Yksityisen ja julkisen sektorin hoi-
jonka puolella vuosien ajan . e
e s .| dot pidettiin erillaan, eika toisen .
kaikki hoitosuhteeni kipupolia . e o Fyysinen hy- . v . .
. .. sektorin lahetteita esimerkiksi S Heikentaa selviytymista
lukuun ottamatta olivat, 1a- . . . vinvointi

e L huomioitu toisella sektorilla ollen-

hetteita ei huomioitu julki-
. . o kaan.
sella sektorilla mitenkaan
Oltiin vaa, etta taalla me ei
nahda tarvetta toimia noin. Hoitohenkilokunta halusi toimia
Tan takii tarvittavan hoidon eritavalla kuin entinen hoitotaho, .

. I . . v . | Fyysinen hy- . v . .
saanti venyi yli kuukaudella, josta seurasi se, etta hoidon saanti vinvointi Heikentaa selviytymista
taa sit muun muassa johti venyi ja kivut pahenivat pysyvasti
CRPS:n leviamiseen, kipujen seka CRPS levisi kadestda muualle.
pahenemiseen pysyvasti
Alkuvaiheessa olis ollut syyta | Heti hoidon alussa olisi ollut tar-

itda yhteispalavereita, jotta | kea pitda moniammatillisia yhteis- | Fyysinen hy- . . ..
. y. p L : > o . v _yy - v Auttaa selviytymisessa
muutkin nadkisivat tilanteen palavereita, jotta hoito ja kuntou- | vinvointi
laajemmasta nakdkulmasta. tus nahtaisiin monialaisemmin.
Sentdan fyssari ja toimintate- L .
. o . | Fysio- ja toimintaterapeutti kom- .
rapeutti kommunikoivat kylla o v . Fyysinen hy- : v . -
o . . . | munikoivat keskenaan, mutta esi- S Heikentaa selviytymista
keskendan, mutta kipupoli ei merkiksi kibuboliklinikka ei vinvointi
ottanut yhteytta kehenkaan Pup ’
Noin viisi ekaa vuotta jouduin
toimimaan viestinvalittajana
yhdelta taholta toiselle, mika . . . ..
.. . Potilas toimi ensimmaiset viisi .
oli aika ongelmallista. Han- el ises a1 Psyykkinen . v . -
. . o vuotta viestinvalittdajana, minka L Heikentaa selviytymista
kala muistaa kaikkea, mita hyvinvointi

piti kertoa tai kysya, joten to-
denndkdisesti jotain jaa ker-
tomatta muille.

koki vaikeaksi.
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CRPS:n tunnistamine oli voitu
tehda nopeammin, jos kipu ja
muut oireet oltais otettu to-

Jos oireet olisi otettu tosissaan

sissaan. Samoin levidaminen ja . Fyysinen hy- . . s
. . . alusta alkaen, olisi voitu estaa S Heikentaa selviytymista
kipujen pahentuminen olis . . e vinvointi
. cr ga oy . CRPS paheneminen ja leviaminen.
voinut jaada tai olla lievem-
paa, jos kivun voimakkuus ol-
tais otettu tosissaan
Julkisel sektorilla olin jonossa
fysioterapiaan ja padsin sinne R . . .
. . Jono julkisella puolella fysioterapi- | Fyysinen hy- . v . s
CRPS:aa hoitamaa vasta seit- / . ; . v > _yy - ¥ Heikentaa selviytymista
. v . 1. | @an kesti seitseman kuukautta. vinvointi
teman kuukauden paasta, eli
kesti kauan
Onneks kuitenki paasin yksi-
tyiselle jo vajaa kaksi kuu-
kautta aikasemmin. Jos oltais | Yksityiselld puolella fysioterapiaan Evvsinen h
alotettu nopeammin, hyoty paadsi kaksi kuukautta aikaisem- v?lrzlvointi ¥ Heikentaa selviytymista
olis ollu suurempi eikd ongel- | min.
mat ehtiny kasvaa yhta suu-
riks.
Hyvaa on ollu se, etta kipupo- . R . o
.y e e p P | Kipupoliklinikalla hoito aloitettiin
lille paastya aloitettii heti hoi- . . . . .
S . samantien. Jos tietotaito loppui, Fyysinen hy- . . ..
tokokeilut ja ku oma taito I e . . S Auttaa selviytymisessa
. D sielld konsultoitiin muita sairaa- vinvointi
loppui kesken, konsultoitii loita
muita sairaaloita ’
Yksityinen hyva CRPS:n tun- . ay
y“ - _y . Yksityisella puolella oleva ladkari )
teva laakari oli ekat vuodet . . .| Psyykkinen . . ..
il s . tiesi paljon CRPS:sta mika paransi . Auttaa selviytymisessa
todella tarkea tietotaitonsa ) hyvinvointi
hoitoa.
puolesta
Tan laakarin lisaksi toinen tar-
keimmista hoitosuhteista on
fyssariini, joka tosiaan ollu
mukana ekasta vuodesta al- Asiantunteva fysioterapeutti joka .
. . s . Psyykkinen . . .
kaen. Todella miellyttava ih- osaa kohdata potilasta koetaan . Auttaa selviytymisessa
. . . e hyvinvointi
minen, joka osaa kohdata asi- | tarkeana.
akkaat ja ennen kaikkee 6y-
tyy tietotaitoa kivusta ja
CRPS:sta
Etenki sitd, et hoitavat tahot | Hoitavien tahojen on hankittava Psvvkkinen
hankkii lisaa tietamysta ja ym- | tietoa ja ymmarrysta kipupotilasta h Y/»i/nvointi Auttaa selviytymisessa
marrysta sairaudesta kohtaan. y
Talla hetkella hammashoito
huomioi sairauden hyvin ja Talla hetkella CRPS otetaan hyvin | Fyysinen hy- . . ..
. . S . S Auttaa selviytymisessa
tarvittaessa operaatiot teh- eri hoidoissa huomioon. vinvointi

daa nukutuksessa
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Vaatimalla vaatienkaa ei mei-
nannu toimia niinku piti ja

Vaatimallakaan ei CRPS:aa aikai-

s T . L . Psyykkinen . o . e
yksi ladkariki suositteli viralli- | semmin otettu hoidoissa huomi- h Y/»i/nvointi Heikentaa selviytymista
sen valituksen tekoa proses- | oon. y
sista.

Ite olin niin huonossa kun- )
. . Vanhemmat ovat olleet tukena ja .
nossa et ilman vanhempia . _ . Sosiaalinen . . .
. P . auttamassa jotta erilaiset hoito- . Auttaa selviytymisessa
tuskin oltais tassa pisteessa, R i hyvinvointi
. prosessit toimivat kuten pitaa.
jossa ollaan nyt
Elikka alku oli todella haasta-
vaa. Sillon ei otettu ollenkaa . . - _—
tosissaan tilannetta eikd ym Alussa el ymmarretty mihin kaikki- Fyysinen h
. . .. v alle CRPS vaikuttaa, eika potilasta _yy — v Heikentaa selviytymista
marretty miten CRPS liittyy . vinvointi
G e e otettu tosissaan.
mihinkaan tai mika se edes
on
Hoitosuhteen loputtua psyki-
atriseen sairaanhoitajaan, Psykiatrisen hoidon loputtua an-
tama sanoi et jos on tarvetta | nettiin jatko-ohjeet mikali ndihin Psyykkinen . . ..
. . .. . T S . Auttaa selviytymisessa
tai halua jatkaa myéhemmin | hoitoihin ja keskusteluihin olisi hyvinvointi
nii onnistuisi soittamalla ja vield tarvetta.
pyytamalla jatkoa
Eli ma oon XXXXXX, 28-vuo-
tias ja ma oon sairastanut Potilas on 28-vuotias ja sairasta- Fyysinen hy- . . .
v S Auttaa selviytymisessa
nytte kaheksatta vuotta nut CRPS:aa kahdeksan vuotta. vinvointi
CRPS:aa.
Et se oli Iahinna niinku hoid..
tai ensin niinku sairaalassa ra- | Ennen diagnoosia potilas ravasi Psyykkinen : v . o
. . . . il i . Heikentaa selviytymista
vaamista sitte ku tuli se epdily | sairaalassa vahan valia. hyvinvointi
diagnoosista
Siind meni noin puoltoista Diagnoosin saamisessa kesti puoli- .

e . . . Fyysinen hy- . oo . o
kuukautta siita ihan ite niin toista kuukautta onnettomuuden vinvointi Heikentaa selviytymista
kuin liikennevahingosta tapahtumisen jalkeen.

Mulla oli tota tota taa toinen A e .
- vres CRPS syntyi kaden jadadessa auton
kasi jai auton oven vdliin. Ja e . .
. e a1 oven valiin, josta seurasi murtuma | Fyysinen hy- : v . -
vaurioitu sitte siina etta tuli . T v et S Heikentaa selviytymista
niveleen ja ndin oireyhtyma lahti vinvointi

niveleen murtumaa ja siita se
sitten lahti kehittymaan

kehittymaan.
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tota murtumaa, tai l[aakari ei

ollut huomannu. Sit soitettiin . . Fyysinen hy- . . o
. . . ...n= | Murtumaa ei huomattu heti. _yy - v Heikentaa selviytymista

sairaalasta takasin etta taalla vinvointi

onki selkee murtuma

oltiin laitettu liikaan kaikkia

siteitd ja muuta tohon murtu-

man ymparille (---) Todettiin

ettd siind on menny iho ihan

rikki, on tulehtunu ja mur- Hoitovirheiden myota murtuma Fyysinen hy- . v . o

e S e S Heikentaa selviytymista

tuma on pahentunut paadyt- | paheni ja kivut lisdantyivat. vinvointi

tiin leikkaukseen. Ja sitten lo-

pulta kun leikattiin, niin hera-

sin nukutuksesta ihan jarkyt-

taviin kipuihin

sairaanhoitaja sanoi etta lah- . o ..

- . Perhetuttu sairaanhoitaja ohjasi )

tekaa heti paivystykseen ja v Fyysinen hy- . . ..
. e g . paivystykseen epdillessaan S Auttaa selviytymisessa
vaatikaa sielta lahete kipupo- v vinvointi
. CRPS:aa.
lille
. . . Kipupoliklinikalla kaytettiin CRPS:n
Kipupolin aikana joo on ) : e .
. e tunnistamiseen virallisia ja niin sa- | Fyysinen hy- . . ..
useempaa kriteeristoa tai e . L Auttaa selviytymisessa
I nottuja "epavirallisia" kriteeris- vinvointi
niita epavirallisiaki kaytetty
toja.
Potilas kertoi itse, etteivat puu-
niinku kdsipuudutteita ja dutteet ole toimineet hanella, .

L. , . . . e . Fyysinen hy- . v . -
muita ja todettiin etta ne ei mutta hanta ei uskottu. Kokeilun vinvointi Heikentaa selviytymista
toimi jalkeen todettiin, etta asia oli ku-

ten oli kerrottu.
Joo ennen diagnoosia, sillon
ku oli sairaalassa eika diag-
noosia ollu viela tullu mut ki- | Osastolla |aakari sanoi potilaalle,
pujen takia jouduin jaamaan | ettei mitaan voida tehda kun puu- .
.. A o Fyysinen hy- . v . -
osastolle (--) Mutta sanottiin | dutteetkaan tai ladkkeet eivat toi- vinvointi Heikentaa selviytymista

vaan etta ei voi teha mitaan
ja ladkarit sitten vaan.. Ykski
ortopedi tuli toteemaan etta
no kipu on subjektiivista

mineet. Hermosarkya ei huomi-
oitu.
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siina vaan meni useempi

i . . Osastolla meni useita paivia en- Fyysinen hy- . o . -
paiva ennenkd otettiin sitten .l . P . _yy . ¥ Heikentaa selviytymista
. nenkd kipua otettiin tosissaan. vinvointi
tosissaan
kyseessa voi olla hermosarkya
et sitte ku vihdoin viimein Kun hermosarky vaihtoehto otet-
suostuttiin kokeilemaan niin tiin huomioon ja annettiin siihen Fyysinen hy- . . ..
.. e e . v . . S Auttaa selviytymisessa
ei mitenkaa itelle ollu yllatta- | oikea ladkitys, alkoivat kivut hel- vinvointi
vaa etta kuitenki kipu alko pottamaan.
helpottaa
Et oli kipupumput ja muut . . .
ollu aie?nrf’nin r:ut Jei niista Kipupumpuista ja muista sen het- Fyysinen h
e o kisista laakkeistd ei ollut mitaan | VYoo YT | Heikenta selviytymist
ollu siind vaiheessa mainitta- vy vinvointi
vy hyotya.
vaa hyotya.
On ollu just anestesiologeja,
neurologeja, on ollu psykiat- | Hoitavia ladkareita on ollut lai- Psyykkinen . . ..
. ) : . L Auttaa selviytymisessa
reja, on ollu fysiatreja ortolo- | dasta laitaan. hyvinvointi
giaa, traumatologiaa
on ollu tosi paljon hyotya. el e e )
. . . Ladkareista on ollut hyotya heidan | Fyysinen hy- . . .
Kuitenki monilla on se oma . . v S Auttaa selviytymisessa
. osaamisalueidensa myo6ta. vinvointi
osaamisalueensa
vaikka he ei kaikki oo ollu
toistensa kanssa tekemisissa
niin oma tietotaito on kart- . e e v
- - anp . | Vaikka l13dkarit eivat keskenaan .
tunu siina (--) anestesialdakari 0 S e Psyykkinen . . .
Csa ettt e kommunikoineet, sai heiltd paljon . Auttaa selviytymisessa
tietaa mita ladkkeita tahan . hyvinvointi
. i uutta tietoa.
yleensa kaytetdan ja vaikka
fysiatri tietad mita liikkeita
kannattaa teha
sit muita hoitohenkilékuntaa
on ollu ravitsemusterapeut- Ladkareiden lisaksi on ollut muuta Evvsinen h
tia, toimintaterapeuttia, fy- henkilokuntaa kuten eri alojen te- v?lrzlvointi Yy Auttaa selviytymisessa
sioterapeuttia, sit tietty Iahi- | rapeutteja ja hoitajia.
hoitajaa sairaanhoitajaa
sairaalassakin kun on ollut nii
on pyydetty etta tulis pita-
maan luentoa sairaalan hen- | Pyydetty pitdmaan luentoa sairaa- | Sosiaalinen Auttaa selvivtymisessa
kilakunnalle (--) kun kaikki ei lalle CRPS:sta. hyvinvointi vy

00 kuullu tasta sairaudesta
niin sitte tieto leviis
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mika osa on sita jotain tiettya

Oma rooli, asenteet vaikuttavat

. e ositiivisesti eri hoitoihin ja siihen | Psyykkinen . . ..
hoitomuotoa mika ei toimi P . et pae : . yY .. Auttaa selviytymisessa
. e miten niitd lahdetaan kokeile- hyvinvointi
etta sita pystyy soveltamaan
maan.
muidenki hoitavien tahojen ja
heiddnki kanssaan oltiin paa-
dytty siihen etta taa joku asia | Vaikka yksi hoitotaho haluaisi tes-
ei toimi, niin siina tapauk- tata jotain hoitoa, minkda muut ko- | Fyysinen hy- . . ..
. i e ey R, L Auttaa selviytymisessa
sessa jos joku vield uus taho kevat lisddavan kipua, ei tata silloin | vinvointi
ehdotti sita nii sitte sitd, niin kokeilla.
siind vaiheessa ei enaa ko-
keillu sita
Ylipdataan ne kaikki kohtaa- Merkittavia kohtaamisia hoitosuh-
miset kun on tavannu sella- teessa ovat olleet ne, kun tapaa Fyysinen hy- . . ..
. . . . _ . . S Auttaa selviytymisessa
sen ammattilaisen joka ensin- | hoitoalan ammattilaisen, joka tie- | vinvointi
nakin on kuullu CRPS:sta tda mika CRPS on.
sen lisaksi ettda on kuullu niin
viela tietdd enemman eli on
voinu luottaa siihen etta tassa | Tietamisen lisaksi hoitava henkilo Psvvkkinen
on todellakin asiantuntija etta | tietda, mista puhuu ja haneen voi h Y/»i/nvointi Auttaa selviytymisessa
ei tarvi ite tutkia sen jalkeen luottaa. ¥
ettd ei puhuta ihan puuta hei-
naa
on tosiaan ollu etta heilla ei
00 ollu kdaytanndssa mitaan L
e . On tullut vastaan tapauksia, joissa
kasitysta mika CRPS on, etta e tespeen e
. . hoitajat ja ladkarit eivat tunne .
on sanottu etta se on korvien ) s Psyykkinen . v . o
e . . . CRPS oireyhtymaa ja ovat sano- .. Heikentaa selviytymista
valissa psyykkinen juttu etta R . hyvinvointi
S oy e neet ettd kaikki on kuvitelmaa
silla ei oo mitaan fyysisia oi- _ .
. o ) eika fyysisia oireita ole.
reita, ne on kaikki kuvitelmaa
niin
sit on ollu hoitajia etta joille
on sit sanonut etta ma en voi
tehda tota, vaikka kavella etta . . .
. . .| Hoitajat ovat ohittaneet kivun, sen
mulla on niin kovat kivut etta - . .
. v . syyn miksi johonkin kuten kave- .
mulla ei kesta jalat silla het- . Psyykkinen . v . -
. lyyn ei pysty. He ovat todenneet L Heikentaa selviytymista
kelld niin sitte on vaan sa- hyvinvointi

nottu etta ala valita siita ki-
vusta etta.. ettd niinku ihan
ohitettu se minka takia ma en
johonkin kykene

vaan, etta ala valita kivusta. ("Tee
Sell)
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On niinku hakeutunu alan asi-

Oma hakeutuminen asiantuntijoi-

antuntijoiden pariin et joiden . . . Psyykkinen : . .
J. . p J den pariin joiden tietoon ja sa- yY .. Auttaa selviytymisessa
ammattitaitoon pystyy luotta- . hyvinvointi
naan voi luottaa.
maan
puol vuotta sairastumisesta
sillon alko fysioterapia ja ekat | Puoli vuotta sairastumisesta alkoi Evvsinen h
pari kertaa olin sillon kuntou- | fysioterapia ja sielld oli myds toi- v?lrzlvointi Yy Auttaa selviytymista
tuksessa nii oli kans toiminta- | mintaterapiaa.
terapiaa
jotain kusiaisia tai ampiaisia
iholla etta pistelee ja poltte- Kun kipu tuntuu ampiaisten pis-
lee tosi pahasti niin se on niin | toksilta iholla, tietaa heti etta sii- Fyysinen hy- . . ..
N e . . . et . L Auttaa selviytymisessa
selkee etta sen tietaa heti hen kipuun tarvitaan ladkkeiden li- | vinvointi
etta nyt on pakko saada jos- saksi kylmaa.
tain kylmaa
i . Merkittavimmat |adkkeet ovat .
Mulla on talld hetkella gaba- o o ) Fyysinen hy- : N
. talla hetkella kipuun Tramal ja S Auttaa selviytymisessa
bentin ja tramal . vinvointi
Gabapentin
Talla hetkella gababentiinia . .
Taman hetkiset annokset ovat
menee vuorokaudessa 3 ker- o .
. . .. | Gababentinia 3x 300mg ja Trama- .
taa 300mg ja tramalia yleensa | . e one Fyysinen hy- . . ..
. lia n.200-300mg. Madria on pys- S Auttaa selviytymisessa
se noin 200-300mg et ne on e vinvointi
. e tytty laskemaan siitd, mita ne
tosi alhaset siita mita niin .
. . . alussa olivat.
kuin jossain vaiheessa ollu
Maksimi annostus mitda ma
saan ottaa gababentiinia on Maksimi annokset ovat Gababen- | Fyysinen hy- . . ..
. . s . . S Auttaa selviytymisessa
1800mg ja tramalia on ollu tinista 1800mg ja Tramalia 400mg. | vinvointi
400mg
Eihan noi ladkkeet vielakaan
mitenkdaan merkittavasti ki- Ladkkeet eivat vie merkittavasti ki- Evvsinen h
pua vie mut sen verran etta pua, mutta auttavat siihen etta v?lrzlvointi ¥ Auttaa selviytymisessa
ylipaataan pystyy toimimaan | pystyy ylipaata toimimaan.
jotenki
Mullahan on henkil6kohtanen
avustaja ja varsinki isda auttaa | Henkilokohtainen avustaja ja Sosiaalinen
koiran ulkoiluttamisessa ja perhe auttavat arkipdivan rutii- . Auttaa selviytymisessa
. e . . hyvinvointi
sitte toki sisallaki ku on hoi- neissa.
dossa
Yksinhan en parjdis miten-
kdaan mutta et koira varsinki S .
. e Yksin ei parjaa, mutta etenkin )
toi aika merkittavan muutok- ) . . Fyysinen hy- . . ..
.. . . koira auttaa siina, etta pakko S Auttaa selviytymisessa
sen siihen ettad kokee paljon vinvointi

suurempaa pakkoa tehda asi-
oita

tehda asioita.
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naa omat fysioterapeutit ja
toimintaterapeutit tai molem-
mat on tavannu tan mun koi-

Toiminta- ja fysioterapeutit ovat

. . . huomanneet muutokset siitd, mita | Fyysinen hy- . . ..
ran ja toimintaterapeutti oli . . . - . - Auttaa selviytymisessa
.. ) oli ennen koiraa ja mita sen jal- vinvointi
viimeset vuodet taalla kotona
.. . . . keen.
nii kylla ne totes etta merkit-
tava muutos
oikeestaan mikaan muu ei
mua saa niinku etta vaikka Kayttaa kasia kipujen rajoissa,
ma en kun normaalisti valtte- | mutta koira on ainut mika niin sa- .

e 1 oae e . . v . Fyysinen hy- . . .
lekdaan kaden kayttoa et toki notusti pakottaa tekemaan asi- vinvointi Auttaa selviytymisessa
kipujen rajoissa (--) vaikka ul- | oita. Ulkopuolinen ei aina huomaa
kopuolinen ei huomaa etta kiputasoa ulospain.
mika se kiputaso on
Valilla nukun ja valilla en. Et . . .

. . . . | Uniongelmat ovat olleet ja ovat Fyysinen hy- . v . o
se on ihan laidasta laitaan voi S Heikentaa selviytymista
olla edelleen ongelma. vinvointi
Paasaantosesti kaikki mita
muutoksia on niin kivuista
johtuvia ettd ma oon ollu uni- . . . ..

. . s Ollut unitutkimuksissa, joissa on .
tutkimuksissaki ja sielldkin on . . Fyysinen hy- . . ..
. todettu univaikeuksien johtuvan S Auttaa selviytymisessa
todettu lausunnossa etta to- . .. e vinvointi

) . . kivuista, ei elimellisista asioista.
denndkdsesti niinku kipu on
syypaa nadihin etta ei ollu mi-
taan elimellisia.

Mullahan voi olla tai et naki

voi olla vaikee nukahtaa, tai

voi olla vaikee pysya unessa . .

. . . £ y" On ongelmia nukahtaa, pysya .

ja jos tai kun joka yo tulee he- . .. . Fyysinen hy- . v . o
et s . . unessa tai herdtessa ei enda saa S Heikentaa selviytymista

railya niin voi olla ettd ma he- unta vinvointi

raan mutta ma en enaa pysty- '

kdaan nukahtamaan uudes-

taan.

Mulla tulee ihan saannolli-

sesti 24 tunnin helposti 30

tunnin 34 tunnin patkia ku on | On pitkia jaksoja hereilla olemista,
utkeen hereilla. Helposti sen | sdannollisesti valvoo 24-34h put- Fyysinen hy- : v . o

. . . . . . ; _yy — ¥ Heikentaa selviytymista

parista tunnista kuuteen tun- | keen. Aiemmin saattanut nukkua | vinvointi

tiin viettaa sangyssa. Aiem- 10 tuntia viikon aikana.

min meni silleen ettd menit

10 tuntia per viikko unilla.

. o Tajuttomuus on ainoa hetki, jol- Fyysinen hy- . oo . _
Tajuttomuus (nauraa paalle) .J . .J _yy . ¥ Heikentda selviytymista

loin kivut ovat kokonaan poissa. vinvointi
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mulla on tosissaan sillon sai-
raalassaki ndiden eri hoitokei-
nojen jalkeen todettiin, etta

Sairaalassa on nukutettu sen ta-

mikaan kun ei helpota, niin . . s Fyysinen hy- . . .
e . . L kia, etta keho saa levata edes het- _yy — v Auttaa selviytymisessa

sovittiin etta mut voi vieda ken vinvointi

sairaalaan ja sovittiin ja soi- '

tettiin etta nukutetaan joksku

aikaa etta keho saa levata

Ma oon valttyny pyoratuo-

lilta. Mulla on ollu etenki Vaikka jalka on pitkia jaksoja arka .

.. 0 . .. - N . .. Fyysinen hy- . . .
viime aikoina silleen etta eika kesta astumistakaan, on val- vinvointi Auttaa selviytymisessa
etenki tad vasen jalka ei sieda | tytty pyoratuolilta.
lainkaan astumista.
mulla on toimintaterapeutin
antamana erikoisveitsia, sak-
sia kdsien kayttdéon helpotta-
maan. Sitten on en pdytaan . e .

o : On paljon apuvalineita helpotta- Fyysinen hy- . . ..
kiinnitettava taso imuku- pal P P _yy - v Auttaa selviytymisessa

S - . maan arkea. vinvointi
peilla, johon voi eritapeilla
vaikka laittaa purkkeja kiinni
joilla pitas saada purkit hel-
pommin auki.
Se oli niin etta ensimmaisen
kerran oli viiden kuukauden . e

.. Ensimmaiset psykologin kaynnit
viiden kuuden kuukauden . : .

e s . . olivat kuntoutusjaksolla, vasta n. 6 | Psyykkinen . v . —
padsta sairastumisesta olin e n . . Heikentaa selviytymista

— . kuukauden paasta sairastumi- hyvinvointi
parin viikon kuntoutus jak-
e . | sesta.
solla, siella oli ekat psykologi
kaynnit
Siella keskusteltiin just tasta
miten kokee tan eldaman . ..
. : Psykologin kanssa keskusteltiin :
muutoksen ja mita kipu yli- ) . s : Psyykkinen . . .
vy . kokonaisvaltaisesti kivusta ja sen L Auttaa selviytymisessa
padtaan on ja miten suhtau- . . . hyvinvointi
. ) vaikutuksista elamaan.
tuu kipuun, antaako kivulle
tai kivun pelolle valtaa
naita osasto kuntouksia niin . .. .

T . Osastokuntoutuksiin on liittynyt Psyykkinen . . ..
niihin on kuulunut psykologi . o o Auttaa selviytymisessa

. . useita psykologin kdynteja. hyvinvointi
kdaynteja enemmanki
Ei oo edes ehdotettu, on vaan . .

. Perhetta ei ole otettu mukaan hoi-
todettu etta voi olla rankkaa e e s
. ) toihin, eika asiasta ole edes ky- Sosiaalinen . v . o
perheelle mutta ei muuta ei e ) . S Heikentaa selviytymista
sytty mitdaan. On vain todettu, mi- | hyvinvointi

oo oikeestaan otettu milldan
[ailla huomioon

ten rankkaa tama on perheellekin.
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sitte tietenkin nykyaan ku

avustaja on korvannut vahan | Toimintaterapeutin tilalle on tullut | Fyysinen hy- : v . o
.. . - . . S Heikentaa selviytymista
niinkun ton toimintatera- henkilokohtainen avustaja. vinvointi
peutin
Etta joka kerta kun tavataan
alotetaan ettd mita kuuluu, . . . .
. . Fysioterapiassa otetaan huomioon | Psyykkinen . . .
miten oot jaksanut. Otetaan . . . . . Auttaa selviytymisessa
. S myos psyykkinen jaksaminen. hyvinvointi
se psyykkinen hyvinvointi mu-
kaan
Tottakai on hetkia millon niin
kun ahdistaa ja masentaa e . .
.. . . On hetkia jolloin ahdistaa ja ma-
mutta ei silleen etta olis pi- . . .
. . . .| sentaa, mutta ei pidempiaikai- Psyykkinen . . S
dempiaikasesti ahdistunut tai . ey . o Heikentaa selviytymista
.. sesti. Osa syy tahan on se, ettd on | hyvinvointi
masentunut (--) ma oon . . o .
. e ... | kaynyt paljon asioita itse lapi.
kdayny ndita jo itsendisesti tosi
paljon naita asioita lapi.
vasta jalkikateen selvis etta
senkin takia toivottiin etta
psykiatriset sairaanhoitokdyn- | Parin vuoden jalkeen selvisi syy Psvvkkinen
nit jatkuu kun he epaili etta jatkuvalle kyseenalaistamiselle yY L Heikentaa selviytymista
e s s . e e hyvinvointi
ma kiellan tan koko sairauden | alussa siita, kieltdako sairauden.
ja lakasen maton alle ja tyon-
nan kaappiin
sykiatrinen sairaanhoitajakin o . N
- v .y J N Psykiatrinen sairaanhoitaja piti
totes ettd joo ettd han kylla . . . . .
. . . myos puolia siita, etta kylla sairaus | Psyykkinen . . ..
kokee ettd ma oon aidosti ) . . . L Auttaa selviytymisessa
. : . on aidosti hyvaksytty ja asian hyvinvointi
niinkun tavallaan sinut etta .
. N . kanssa on sinut.
ma oon hyvaksynyt sairauden
Oli semmonen et sehan selit-
taa sita kyseenalaistamista ja . . ..
. - Jatkuva kyseenalaistaminen niin-
muuta etta kun mika taas tuo | | . e . .
e s . . kin herkalla alueella kuin psyykki- .
saroa siihen kun tietynlaiseen . . . . Psyykkinen . v . -
) . ...~ | nen jaksaminen ja sairauden hy- L Heikentaa selviytymista
kemiaan siina ihmisten valilla hyvinvointi

kun tuntuu etta sua kokoajan
niinku et “no ootko ihan
varma, enta jos se on tdlleen”

vaksyminen tuo sarda hoitosuh-
teeseen.
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masennus ja muu on todella
yleista (--) ja helpommin pas-

Masennus on yleista sairastu-
neelle. (--) Kuitenkin helpommin

. . . . N Psyykkinen . o . o
sitetaan psykiatrille ja psyko- | passitetaan psykologille kuin Idh- yY .. Heikentaa selviytymista
. I . v . hyvinvointi
logille kun etta niinkun vaikka | detdan kuntouttamaan esimer-
fysioterapeutille. kiksi fysioterapian avulla.
etenki miespuoliset CRPS po-
tilaat ettd vaan kallonkutista- | Etenkin miespotilaat eivat usko
jalle et siita ei oo mitaan hyo- sykologista olevan hyotya. Tassa | Psyykkinen . v . o
J . . i . Sy . . . y" "y . yy . Heikentaa selviytymista
tya, ei varmasti mene et kylla | on sairastuneella itselldankin hyvinvointi
siind on potilaallaki asenne- asennemuutoksen paikka.
muutoksen paikka.
jos tiedetaan CRPS ja sen va-
kavuus kuinka laajasti se voi Psykologisiin oireisiin puututaan Psvvkkinen
vaikuttaa niin sillon yleensa yleensa hyvin, yleensa ohjataan yY L Auttaa selviytymisessa
. e s . . . hyvinvointi
osataan ohjata vahintdan kar- | tai edes kartoitetaan tilannetta.
totetaan tilanne ettda mika on.
vaikka potilas ei vield oireilis . .. s e
. p .. . . Vaikka oireilua ei olisi, niin kay-
mitenkaan niin kuitenkin oh- v o .
. . S . daan ennaltaehkadisevaa keskuste- | Psyykkinen . . ..
jataan tai mullaki oli aika pit- . . L Auttaa selviytymisessa
. i lua ja annetaan neuvoja varmuu- hyvinvointi
kalle ennaltaehkdsevaa ne .
den vuoksi.
keskustelut
moni on sanonut ettad on niin
kun hakenut, pyytanyt ja vaa-
tinut sita etta padsee jonkun . .
. P J Moni on kertonut vaatineensa
ammattilaisen kanssa keskus- | . L . .
N C L. jopa psykiatrista hoitoa, mutta he | Psyykkinen : v . -
telemaan naista tunteista ja L .. . L Heikentaa selviytymista
: e eivat ole saaneet edes ldhetetta hyvinvointi
muusta mutta ne ei oo siita
. o eteenpain.
huolimatta taas saanut sita
ettd mitdan lahetetta eteen-
pain
onko mukana vaikka jossain
vertaistukiryhmassa tai tal- Ollaan kysytty onko mukana ver-
ldsessd toiminnassa (--) Ei oo | taistukiryhmissa, mutta mitaan Psyykkinen . - . o
. v e . . L Heikentaa selviytymista
mitenkdan osotettu ettd ndita | tarkempaa kyselya ei ole tehty tai | hyvinvointi

tan tai tan nimisia on ole-
massa

ohjattu mihinkdaan ryhmaan.
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Ettd ne on vaan kysymyksia
mita esitetdaan mutta ei mi-

Sosiaalisen hyvinvoinnin tukemi-

tenkaan varsinaisesti sita ettd | nen on ollut heikkoa. Yleisesti ky- | Sosiaalinen : v . o
oy . . B v . . . . Heikentaa selviytymista
mitaan vaikka ratkasuja etta sytdan kuuluuko johonkin mutta ei | hyvinvointi
mitd vaikkapa suosittelee tai | ohjata.
miten voitais parantaa jotain
se oma aktiivisuus (--) tiedos-
taa kun sairaus aika paljon Oma aktiivisuus on tukenut sosi-
tota vie voimavaroja ja sita aalista hyvinvointia. Tata helpot- s
. . . . . . e Sosiaalinen : . .
ettd ei kauheesti jaksa kodin | taa sosiaalisen median kayttami- hyvinvointi Auttaa selviytymisessa
ulkopuolella olla niin tdna pai- | nen ja sen avulla viestittely ysta- y
vana sosiaalinen media ja se vien kanssa.
ettd on sen valityksilla ystavia
jossain vaiheessa ma oon ite
tajunnut et hetkonen han ei
naista tieda mika CRPS on ja
sit on kysynyt tdysin asialli-
sesti ettd anteeks etta tiiatko . . . . R
- . . Jotain asiaa ei ymmarretad, tajuaa
mika CRPS niinku on? Niin ne o S .
. siina ettei toisilla ole tietoa koko .
on ollu vaan etta ei en tiia. . o A Psyykkinen . v . o
. e sairaudesta. Asiallisesti yritetdaan . Heikentaa selviytymista
Sitte on yrittanyt avata mah- v .| hyvinvointi
. e avata CRPS:&3, tulee vastaukseksi
dollisimman tiiviisti sen et " S S
e .. | "kumpi meistda on ammattilainen
mika sairaus on minka takia ei
pysty jotain tekemadan ja on
saattanut tulla ihan suoraan
ettda kumpi meista on se am-
mattilainen.
varsinki fysioterapeutit on
sellasia jotka kyselee etta mi- . : . . .
J . v . Fysioterapeutit kyselevat hyvin Psyykkinen . . ..
ten on ystavien kanssa, etta L .. . L Auttaa selviytymisessa
e v kuulumisia arjesta ja jaksamisesta. | hyvinvointi
mitd ootte tehnyt yhdessa ja
niinkun tallasta
kaikki naa arsyyntymiset ja . - .
. .yy_ ¥ J. Kivut nousevat kun suuttuu tai ar- | Psyykkinen : v . -
suuttumiset ja kiehahtamiset . Heikentaa selviytymista
. . syyntyy. hyvinvointi
taas provosoivat kipuja
. T Perheen kesken saatetaan heittaa
kysyy vaikka et voisitsa antaa . . o
.. . . huumorilla esimerkiksi jos pyyde- .
lautasen nii on silleen et hei o .. . Sosiaalinen . . ..
. . . tdaan lautasta niin toinen vastaa . . Auttaa selviytymisessa
sa voit, ota ite se on sulle toi- hyvinvointi

mintaterapiaa

etta ota itse, se on samalla toimin-
taterapiaa.
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se varmasti menee niin etta
tehdaan et se on ulkopuoli-
selle hankala just maaritella

Kivut eivat aina ndy ulospain kun

N . . N . Sosiaalinen . o . e
se ettd mulla, tai musta kipu | vasta maatessa sangyssa vuode- hyvinvointi Heikentaa selviytymista
nakyy ulospdin vasta siind vai- | potilaana. y
heessa kun ma oon vuodepo-
tilaana.

Aina laheiset eivat ymmarra, etta
nakyyko se ettd ymmartadks | kivut ovat kovat ja siksi pyydetaan
toinen etta mulla on silla het- | apua. Ei sen takia etta olisi laiska Sosiaalinen . v . o
B . . . .. .y . Heikentaa selviytymista
kella kovat kivut, ettd minka tai tottunut siihen, etta kaikessa hyvinvointi
takia ma pyydan apua autettaisiin. (vrt. "hyddyntaa sai-
rautta)
valilla on mahollisuus tehda, S . . . .

o s o . Arkisia asioita tehdessa, se vie voi- | Fyysinen hy- . v . -
mut itelld se on sit aina pois . . . . S Heikentaa selviytymista
. . mavaroja jostain toisesta asiasta. vinvointi
Jostaln muusta
Se on vahan niinku suomeks Lusikkateoria kuvastaa voimavaro- | Fyysinen hy- . v . o

. . . . e . S Heikentaa selviytymista
oisko lusikka teoria jen kayttéa hyvin. vinvointi
Niin se tottakai tuo aikamoi-
sia haasteita siind kun ei edes | Haastetta tuo, kun ei tunneta sai-
tiedeta etta on joku sairaus rautta eika sita kautta tiedeta mita
ettda mita potilas voi tehda, potilas voi tai ei voi tehda. Kerto- | Psyykkinen . v . o
s e S . . L Heikentaa selviytymista
mita ei. Sillon ainakin ite on essa sairastuneena toiselle, on va- | hyvinvointi
pyrkiny etta toiselle ei tuu rottava ettei hypi hoitajan var-
sitd kokemusta ettd hypitdadan | paille ("ammattitaito")
varpaiden paalle.
ite ollu sairaalassa ja sanonut
sita hoitajille kun on kaskenyt . . v .
. e Sairaalassa vaadittu tekemaan asi- .
jotain tekemaan niinonsano- | T a1 Fyysinen hy- . . o
3 e oita, joita ei pysty tekemaan kipu- S Heikentaa selviytymista
nut ettd multa ei taa tosiaan- | . . vinvointi
: . .| jen takia.
kaan onnistu et se ei oo fyysi-
sesti mahdollista
Siina vaiheessa on vahan tra-
gikoomista etta titteli periaat-
teessa ammattilainen kuuluu | Koominen tilanne syntyy, kun itse Psvvkkinen
talle hoitajalle mutta mita tu- | tietda sairaudesta enemman kuin hyzllzlnvointi Heikentaa selviytymista

lee taas tietotaitoon sairau-
desta niin ite on periaat-
teessa ammattilainen.

hoitohenkilokunta.
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Sit on naita etta osa ei usko
etta ndin suuria kipuja voi olla
edes olemassa tai kuinka laa-

Vie voimavaroja todistella toisille

. o . L Psyykkinen . o . o

jasti ne voi oireilla ettd on ko- | kipuja, silla niiden olemassa oloon hyvinvointi Heikentaa selviytymista

koajan sellasta kyseenalaista- | ei uskota. y

mista ja kokee etta kokoajan

joutuu todistelemaan

Et just toi kyseenalaistaminen . N ;

. . o Hoitava taho luulee, etta potilas .

ja kokee et liiottelee, tai nayt- | .. . Psyykkinen . v . o
. . liiottelee, nayttelee, teeskentelee . Heikentaa selviytymista

telee, teeskentelee jopa hui- | . . . hyvinvointi

. ja jopa valehtelee kivuistaan.

jaa ja valehtelee

harva ihminen joka ei ite tata

kokenu niin ei pysty ymmar- Ihminen, joka ei ole sairastanut .

i e R B, . Fyysinen hy- . v . o
tamaan oikeesti ettd kuinka CRPS:aa ei voi tietaa kuinka kovia vinvointi Heikentaa selviytymista
paljon pahoja kipuja ihmisella | kivut voivat olla.
voi olla.

Mutta kun sun pitas silta ih-
miseltd saada apua sun tilan- | Kun sairastanutta ei uskota eika .

e . . Fyysinen hy- . v . -
teeseen ja taa ei uskokaan saada apua, on se aika huono ti- vinvointi Heikentaa selviytymista
sua niin kyl se on aikamoinen | lanne.
tilanne
Osalla se on aika suoraan vai-
kuttanu siihen sun jaksami- Se ettei ammattilaiset usko poti-
seen ja henkiseen hyvinvoin- | lasta, on henkisesti rankkaa ja va- .

.. . e . Psyykkinen . v . -
tiin kun kokee etta edes ne hentaa sairastuneen omaa moti- hyvinvointi Heikentaa selviytymista
ammattilaiset ei usko niin tosi | vaatiota hoitoonsa ja kuntoutuk- y
toivotonta. Sitte se lisaa sitda, | seensa.
ettd ei oo motivaatiotakaan
xxxxx seudulla puheenjohtaja
ollu yhden potilaanki mukana | Potilaan kipujen vdaheksymisen ta-
tukemassa naissa tilanteissa kia on CRPS yhdistyksen puheen- | Sosiaalinen . . ..

. . . . . Auttaa selviytymisessa
kun on ollut hoitavan tahon johtaja ollut mukana tukena hoi- hyvinvointi

kanssa keskusteluja ettda mi-
ten pitaa toimia tai muuta

tokeskusteluissa
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Helposti sita niinkun ei valtta-
matta konsultoida edes niita
asiantuntijoita oli se sitte
oman vaikka sairaalan sisalla

Konsultoiminen on ollut huonoa,

saati sitten muualta. Ettd jos | kun oma tietotaito loppuu, koho- | Psyykkinen . v . o
. e e . vy . L Heikentaa selviytymista
sa et tieda sita niin voi olla tellaan olkapaita ja todetaan ettei | hyvinvointi
etta kohotellaan vaan olka- ole mitdaan mita voisi viela tehda.
pdita ja ollaan silleen etta “no
voivoi ettd taa oli tassa etta ei
voida tehda enempaa”
eri alojen ammattilaiset kun
pitds olla se hoitotiimi et jos
sulla on vaikka fysiotera- e . S
. y . Olisi tarkeaa, etta kommunikoitai-
peutti, toimintaterapeutti, .. . e e .
.. . e siin moniammatillisesti hoitopiirin | Psyykkinen . . .
psykologi ja joku tietty laa- . N . . L Auttaa selviytymisessa
e . kanssa ilman, etta potilas on vies- | hyvinvointi
kari, niin pitds jotain yhteispa- | .. . .. .
. B o tinviejana.
lavereita ettda kommunikoi
keskenaan, etta se et olis sa
viestinvieja
sita etta keskustellaan nii sita | Hoitotahojen keskenadista keskus- | Fyysinen hy- . v . L
. . . S Heikentaa selviytymista
tapahtuu aika harvoin telua tapahtuu harvoin. vinvointi
oikeesti kaikki kun on hajau-
tunut julkiselle puolelle, yksi- _ . . o
. : .. , y. Toimiva hoitokokonaisuus yksityi- .
tyiselle niin se on ollut tosi e ) Fyysinen hy- . oo . _
N . sen ja julkisen puolen valilla pa- S Heikentaa selviytymista
hankalaa etta se kokonaisuus o vinvointi
. .. . - rantaisi hoitoa.
olis ollut niin toimivaa mika
olis ollut mahollista.
se kivun pelko on mika on tosi | Potilailla on kivun pelko, ei tall6in .

o . . . o Psyykkinen . v . o
yleistd, ettd ei uskalleta teha | uskalleta tehda esimerkiksi kun- L Heikentaa selviytymista
S . . .. . hyvinvointi
jotain koska jos kivut nousee. | tousharjoituksia.

Ennakointi on tarkeda sen suhteen
sa pyrit valttamaan, et tieten- | mita tekee, jos kivut nousevat.
kaan jata kaikkea tekematta Talloin pitaa huomioida myds, Psyykkinen . . ..
. .. e e e e e s L Auttaa selviytymisessa
mutta kaiken sellasen.. niinku | mita vield taman "tekemisen" jal- | hyvinvointi

se on tosi paljon ennakointia

keen pitdisi tehda, onko vielad voi-
mavaroja jaljella.
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moni odottaa etta kuntoutta-
minen voi alkaa siitad etta loy-
tyy sopiva ladke joka vie
kaikki kivut pois. Ettd ennen
sita ei voi, ei uskalleta tai ei
haluta tai mita tahansa niin ei
suostuta tekemaan mitaan.

Moni sairastunut odottaa ihme-
laaketta, joka poistaa kivut minka
jalkeen vasta suostutaan teke-
maan muuta kuntoutusta.

Psyykkinen
hyvinvointi

Heikentaa selviytymista

terveelle ihmiselle se etta sa
kayt pesee kadet ja pyyhit ne
pyyhkeeseen nii et sa oo sil-
leen, tai ei se oo siis mitaan et
sa ajattelet edes mut mulle se
on sellai et sa tiedostat koko-
ajan et aa toi vesi viiltaa tai
toi pyyhe hankaa

Terve ihminen ei ajattele arjessa
miten pyyhe voi hangata ihoa tai
vesi tuntua viiltavalta kasia pesta-
essa.

Fyysinen hy-
vinvointi

Heikentaa selviytymista

On nahny just jonkun verran
surkastuneita raajoja tai
muita etta kun kieltdydytaan
etta pitdas ymmartaa se etta
se voi lahtee ihan vaikka mie-
likuva harjoituksista liikkeelle.
Sun ei tarvi heti alkaa jotain
jumppaliikkeita tekemaan

Kuntoutus ei ole aina jumppaa,
vaan se lahtee mielikuvaharjoituk-
sista. Moni ei tata ymmarra ja raa-
jat surkastuvat siitd, kun peldtaan
kuntoutusharjoituksia.

Fyysinen hy-
vinvointi

Heikentaa selviytymista

useemman vuoden kun on
sairastanut niin se turhautu-
minen etta tilanne kun on
edenny tosi hitaasti, paikoin
vaan pahentunut et on tullu
sellai et mita valia milladn on
kun et mikaan ei kauheesti
vaikuta, mutta ne on ihan
hetkia

On hetkia, jolloin turhautumisen
tunne on suuri, koska sairaus on
kestanyt pitkaan ja valilla kuntou-
tuminen on jyllannyt paikoillaan.

Psyykkinen
hyvinvointi

Heikentaa selviytymista
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Etta kun tietda syyt minka ta-
kia jotain pitaa teha tai minka
takia jotain ei pida nii kyl ma
koen ettd on tosi motivoitunu
olo ollu siihen etta tai uskon
etta tilanne vois olla taysin eri
et jos hoitohenkilokuntaa ei
olis samanlainen tammaonen

Kun kerrotaan kunnolla miksi jo-

.. .l tain tehdaan ja miksi ei, se lisaa Psyykkinen . . .
niinku hyva hoitosuhde synty- . : I L Auttaa selviytymisessa
v . . omaa motivaatiota. Tahan liittyy hyvinvointi
nyt. Etta jos kokis kokoajan .l e e
. .. . hyva hoitotiimi.
ettd jokainen niinkun vaikka
vahattelee, sua mitatdidaan
tai muuta nii ma uskon etta
silld olis sit tosi suuri vaikutus
silhen etta miten iteki kokee
sen oman mahollisuuden vai-
kuttaa siihen tilanteeseen.
varsinki mita nyt tulee vaikka | Etenkin fysioterapia on edesautta- | Fyysinen hy- . . ..
. . s S Auttaa selviytymisessa
tohon fysioterapiaan. nut parjaamista arjessa. vinvointi
Sit taas huonosti toimiva hoi- . . B
e _ Huonosti toimiva hoitosuhde lisaa
tosuhde se lisaa sitte sita . e .
. e stressia, ahdistusta, jannitysta, Psyykkinen . v . o
stressia, ahdistusta, janni- ey .. . . Heikentaa selviytymista
o e . epatietoisuutta seka turhatunei- hyvinvointi
tystd, epatietoisuutta ja tur-
. suutta.
hautuneisuutta.
on kuitenkin tutkittu etta taa
on niin paljon niinku hermos- i s .
i JeL o On tarkedaa ymmartaa tunnetilo- .
toihin yhteyksissa ja hermos- | . ) L Psyykkinen . . ..
L e jen merkitys kipuihin ja ndin pyr- . Auttaa selviytymisessa
toon just jotku seka kielteiset | | .. e hyvinvointi
. e . .| kia ehkdisemaan niita.
ettd positiiviset tunnetilat vai-
kuttaa
ilman sita fysioterapiaa mika
taas sisaltaa tosi paljon niin-
kun erilaisia hoitomuotoja [Iman fysioterapian monimuotoi- Evvsinen h
niin ilman sita todennadkdsesti | suutta jokainen tulee menemaan v?lrzlvointi ¥ Auttaa selviytymisessa
ajan kanssa jokaikinen tulee huonompaan suuntaan.
menemadn huonompaan
suuntaan.
Sit taas hyvan hoitosuhteen
myota niin siihen yleensa e .
i .. y . Hyvaan ja toimivaan hoitosuhtee- .
kuuluu et ettd on jarjestetty . .y Fyysinen hy- . . ..
. .| seen kuuluu fysio- ettd toimintate- | "~ . Auttaa selviytymisessa
tarpeellista kuntoutusta, etta vinvointi

sithen kuuluu se fysioterapia
ja toimintaterapia

rapia.
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Sanoisin etta toki [ddkehoito
jailman sita kivut kylla pa-

Ilman ladkehoitoa kivut menisivat

. : . .. - .. e Fyysinen hy- . . .
henis siihen pisteeseen et ei niin pahoiksi, etta arjessa parjaa- v?lrzlvointi ¥ Auttaa selviytymisessa
kdaytannodssa pystyis teke- minen olisi mahdotonta.
maan yhtdadan mitdan arjessa
sanoisin et fysioterapia on Laakehoidon lisaksi fysioterapia
ollu se isoin tekija siihen ettd | on tarkein hoitomuoto etta on Fyysinen hy- . . ..

. . v . . S Auttaa selviytymisessa
on tdssa pisteessd missa nyt paadsty tilanteeseen, jossa nyt ol- vinvointi
on laan.
aaniyliherkkyydet ja muut - .

. y_ o . J e Oman asunnon etsiminen on aloi-
niin i saa olla mitdan hairi- tettu, mutta asunnon taytyy olla
koivia naapureita tai helposti L e e yhyy Fyysinen hy- ; ) .
v : esteetdn seka siina taytyy olla S Auttaa selviytymisessa
aanet kuuluu sinne omaan vinvointi

asuntoon. Pitaa kattoa se
asunto etta se on esteeton.

hyva danen eristys, silla yliherk-
kyyksien takia ne lisaavat kipuja.

Voi olla et se ei mee mihkaan
vakuutukseen etta ei mene
mihinkaa tyotapaturmaan

Voi olla etta sairastuminen ei
mene vakuutuksiin, jolloin joutuu
itse kustantamaan kaiken hoidon
ja ladkityksen. Voi olla etta joutuu
olemaan ilman tuloja todella pit-
kan ajan.

Taloudellinen
hyvinvointi

Heikentaa selviytymista

No siind mielessa ettd suos-
tuuko vakuutus jotain maksa-
maan et jos joku on sen ver-
ran kallista etta sita ei itse jar-
kevaa tai edes pysty maksa-
maan nii kylhdn semmonen
jaa sitte kokeilematta.

Jos vakuutus ei korvaa jotain hoi-
toa, joka on kallis, jaa hoito koko-
naan kokeilematta.

Taloudellinen
hyvinvointi

Heikentaa selviytymista

ketka on kdayny lahes jokaiki-
sen laakkeen kokeillu, voi olla
pari vuoskymmentaki sairas-
tanut ja haluais ladkekanna-
bista ja tietaa, on kokeillu ja
on sanottu etta kylla se aut-
taa mutta sita ei suostuta
madraamaan tai sit ne joille
maarataan sita niin, niitakin
on jonkun verran, nii he ei
pysty sita ostamaan koska
heilla ei oo rahaa siihen.

Joillain toimii ladkekannabis,
mutta eivat he saa sita kdyttoon,
silla joutuisivat itse kustantamaan
tdman eika heilla ole rahaa.

Taloudellinen
hyvinvointi

Heikentaa selviytymista
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sairaslomaa kirjoitetaan tie-
tyn verran aina ja paatokset
on voimassa siihen tiettyyn
pdivaan asti vaan niin jos ei

Stressia lisaa se, jatkuvatko tulot
jos kaikkia lausuntoja ei saa maa-

Taloudellinen

Heikentaa selviytymista

s . . . hyvinvointi
oo saanu kaikkia lausuntoja raaikaan mennessa. y
valmiiks jo riittavan ajoissa
niin siindhan tulee katkos
Hoitavien tahojen puolesta . i e
- ! . , . Hoitohenkilokunnan tulisi lisata .
pitdis koulutusta ja tieta- . .l .| Psyykkinen . . ..
e e e koulutuksia ja tietamysta kipupoti- . Auttaa selviytymisessa
mysta lisata merkittavasti laista hyvinvointi
ettd se on niin vaihtelevaa. ’
koulutusta ja tietamysta pi-
tais jarjestaa myos potilaille, Potilaan on tarkea saada tieta-
ettd heki tietdis ja ymmartais | mysta sairaudesta, jotta tiedetdan | Psyykkinen . . ..
e e . o . N . L Auttaa selviytymisessa
ettd minka takia tietylla tapaa | miksi toimitaan tietylla tapaa ja hyvinvointi
toimitaan tai ollaan toimi- miksi ei.
matta
Potilaan ittensa kannalta
asenne ja asennoituminen on
kaikista tarkeinta. Siita ei oo
mitaan hyotya jos fysiotera- Potilaan oma asennoituminen on | Psyykkinen . . ..
ey i . . Auttaa selviytymisessa
peutti ndyttaa kaiken mita ehdoton kuntoutumisen kannalta. | hyvinvointi
sun pitaa teha, tekee par-
haansa mut sa et koskaan tee
niita kotona
Se ei riita ettad sa kaytat ladke-
tieteellista terminologiaa tai Hoitotahon taytyy puhua kielell3,
ettd tutkimusten mukaan jonka potilas ymmartaa. Samalla Psvvkkinen
nain vaan pitda juurta jaksaen | pitda kertoa mita voi seurata siita, h Y/»i/nvointi Auttaa selviytymisessa
niinkun yksinkertaistaa ja se- | ettei noudata hoitoansa, eli joutua ¥
littda niinku mita just se sen vaikka pyoratuoliin.
potilaan kannalta tarkottaa
Ylipdataan se moniammatilli- . - . .
L e Moniammatillinen hoito on tarkea .
nen yhteistyo, sen lisdidminen e e L Fyysinen hy- . . .
. . . .| saada heti kayntiin ja toimimaan L Auttaa selviytymisessa
etta seki olis hyva saada heti hvvin vinvointi
alusta kayntiin. yvin.
kaikista tarkeimpana on se, Tarkeinta on tunnistaa CRPS .
N . . . Fyysinen hy- . . .
etta tunnistetaan se CRPS ajoissa, ndin ehkaistdadn kroonistu- vinvointi Auttaa selviytymisessa

mahdollisimman nopeesti.

minen.




80

kun tosissaan on sosiaalityon-
tekijoita tavannu niin se on
tarkeeta kans niiden kaikkien
etuuksien ja muiden tietami-
nen

On tarkea saada tietdd omista
etuuksista kelasta ja muualta vam-
maispalveluista esimerkiksi sosiaa-
lityontekijan kautta. Monilla ei ole
tietoakaan etuuksista, joihin heilla
on oikeus.

Taloudellinen
hyvinvointi

Auttaa selviytymisessa

Saatetaan ihan suoraan
vaikka lainvastasesti perus-
tella jotain asiaa etta et saa

Lainopilliset neuvot ovat myos tar-
keita, ettei sairastuneen epatietoi-

Taloudellinen

Auttaa selviytymisessa

koska nain. Sitte lain mukaan . . ol hyvinvointi
. . . suutta kayteta hyvaksi.
just se miten sa oot perus-
tellu oiski just se syy nain.
Hoidon suhteen mita vaikka
on oikeus vaatia tai pyytaa,
minkalaisia esimerkki l1aak-
keita kun tiedan ettd osa laa-
kareista on ollu silleen etta Laakarin tulisi tietaa kipulaak-
kun ei tieda CRPS:sta paljoa keistd, eika kysya niita potilaalta Fyysinen hy- . . ..
.. . .. oell N - "y y s p v _yy - Yy Auttaa selviytymisessa
niin kysyy silleen ettd no mita | joka ei valttamatta tieda 1aak- vinvointi
ladkkeita kokeiltais. Jos sulla keista yhtadan mitaan.
ei oo tietamysta CRPS:sta nii
ethdn sa tieda mita ladkkeita
on ylipaataan olemassa, mita
sa voisit kokeilla.
osa CRPS potilaista nii kun ki-
vun takia joutuu lahtemaan Padivystyksessa tulisi olla selkea
paivystykseen nii jos ei 0o hoitopolku kipupotilaille. Ndin eh-
sovittu mitaan erillista vaylaa | kdistddan narkomaani ym. Ladkkei- Evvsinen h
niinku miten hoidetaan ndita | den vaarinkayttdjiin sotkeminen v?lrzlvointi Yy Auttaa selviytymisessa
miten hoidetaan akilliset ki- seka parannetaan potilaan hoitoa.
putapaukset ja kivunlievityk- | Potilaan tiedoissa voisi olla edes
set nii ne on leimattu narkka- | merkinta miten toimia.
reiks
Se on kans sit tarkee kun
moni kayttaa alkoholia kivun
lievitykseen nii sit kans kerro- | Potilailla on vastuu kertoa oikeat .
e e Tt . . el s v v wimary . | Fyysinen hy- . . ..
taan laakarille ja hoitaville ta- | tiedot padihteiden kaytosta laakkei- | "'~ " Auttaa selviytymisessa
. o (R vinvointi
hoille se oma alkoholin kdyttd | den ohella.
tai pdihteiden kaytto etta
mita kaytetaan
jos myos joku ei teekaan ko-
tona mitdan nii ei myoskaan . . . .
ey . y . .. | Potilaan taytyy kertoa rehellisesti .
vdita tekevansa etta "kylla ma . . Fyysinen hy- . . ..
. . . se, noudattaako hoito-ohjeita ko- S Auttaa selviytymisessa
joo noudatan noita ohjeita”. vinvointi

Se tiedon jako tapahtuu kai-
kilta tahoilta

tonaan.
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Tietyssa rajoissa noi ladkkeet,
hyva hoitosuhde ettda myds se

Hyotyy hyvasta ladketasapainosta,

henkilokemia pelaa. Omalla toimivasta ja hyvasta hoitosuh- Fyysinen hy- . . ..
o ot . .. S Auttaa selviytymisessa
kohdalla on kans ollu toi koi- | teesta seka koiraterapiasta niin vinvointi
raterapia seka fyysisesti ettda | psyykkisesti kuin fyysisesti.
psyykkisesti
Siina aina valilla kun tieto ei
00 menny eteenpadin kun
mulla on ollu tosi paljon vaih-
tunu hoitohenkilokunta etta
aiemmin oli vuosia yksityiselld | Tieto ei ole kulkenut hoitohenkil6-
puolella [ddkari vastuussa niin | kunnan vaihtumisessa eteenpain.
kuin hoidoista niin sitten ei Talldin uusi 1adkari ei ole ndahnyt Fyysinen hy- . v . o
.. . . e . S Heikentaa selviytymista
niinkun kaikkea ole kertonut | aiempaa kehitysta, silla nyt tilanne | vinvointi
etta nyt nykyinen laakari on pysynyt paikoillaan. Kokonais-
koska ei ole ollu mukana en- | kuva ei ole selvilla.
simmaisind vuosina nii eihdn
ne tieda sita edistymista ja
viime vuosina se on jynnanny
paikoillaa.
. . o . | Takapakkeja on tullut esimerkiksi
tiputat jalalle jotain niin se voi | .. .. . . s
- .. slita, etta on tiputtanut jotain ja- .
olla pari viikkoa, viikon, kuu- . . e et Fyysinen hy- . v . o
. . lalle. Kipu voi kestaa viikkoja, kuu- S Heikentaa selviytymista
kauden pahimmillaan pysy- L . . e n vinvointi
Visti kausia tai pahimmillaan jaada py-
syvasti.
mika on sen hetkinen kunto, Fysio- ja toimintaterapiassa kys
etta onko jotain mita haluais y J e p. . Uy .
e . taan sen hetkista vointia ja kun- Fyysinen hy- . . ..
teha tai mihin haluais silla o ) ) L Auttaa selviytymisessa

. toa, jolloin hoitoon pystyy hieman | vinvointi

kertaa etta perehdyttais tar- .
. vaikuttamaan.
kemmin
Mut toisaalta taas kun sa
asennoidut oikein nii sillda on | Oikea asennoituminen vaikuttaa
paljon laaja-alasempi vaiku- laaja-alaisemmin siihen, jos ei itse .

. . . . Psyykkinen . . ..
tusvalta niinkun kaikkeen. pysty vaikuttamaan muuten hoi- hyvinvointi Auttaa selviytymisessa
Just se ettd ei tuu sita pelkoa | toihin. Ndin ei synny uhriutumista ¥
kivusta ja sellasta tietynlaista | eika pelkoa kivusta.
uhriutumista tai muuta
Varmaan se epatietosuus ja
sit turhautuminen kun ei yh- | Henkisesti rankinta on epatietoi-
tdan voida sanoa ettda mihin- | suus ja turhautuminen, eika kun- Psyvkkinen
pdin se kuntoutuminen me- toutumista voida ennustaa etuka- hyzllzlnvointi Heikentaa selviytymista

nee. Tai kun talla hetkella ei
00 mitdan parannuskeinoa-
kaan

teen. Lisaksi rankkaa on, kun
CRPS:3an ei ole parannuskeinoa.
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CRPS:an on kehitetty taval-
laan jos vois sanoa tasmalaa-
ketta mika ei oo vield taalla
kaytossa, USA:ssa on hyvak-
sytty. Ja olikohan euroopassa,
tasta on jonkin aikaa kun jut-
telin niin CRPS:aan erikoistu-
nut l1aakarin kanssa

CRPS:4an on koitettu kehittaa tas-
malaake, joka on ulkomailla kokei-
lussa.

Fyysinen hy-
vinvointi

Auttaa selviytymisessa




