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1T JOHDANTO

Neuromuskulaaritaudit eli lihastaudit ovat har-
vinaisia sairauksia. Ne voidaan jakaa karkeasti
kolmeen ryhmaan; primaarisiin eli ensisijaisiin
lihastauteihin, hermoperaisiin tauteihin seka
hermo-lihasliitoksen tauteihin. Primaarisiin
lihastauteihin kuuluvat esimerkiksi lihasdystro-
fiat, tulehdukselliset lihastaudit sekd metaboli-
set lihastaudit. Hermoperaisia lihastauteja puo-
lestaan ovat esimerkiksi motoneuronitaudit
kuten ALS ja SMA seka aareishermostosairau-
det kuten CMT. Hermo-lihasliitoksen sairauk-
sia ovat esimerkiksi myasthenia gravis ja LEMS.

Kipu on monimuotoinen ilmio, joka vaikut-
taa seka kehoon etta mieleen, ja jonka syyt ja
ilmenemismuodot vaihtelevat suuresti. Kipu on
myo6s monille lihastautia sairastaville merkittava
oire, joka voi vaikuttaa huomattavasti elaman-
laatuun ja paivittaisiin toimintoihin. Vaikka ki-
pua ei aina mielleta lihastautien paaasiallisek-
si oireeksi, on tutkimuksissa kivun havaittu ole-
van tunnistettua yleisempi ja hallitsevampi oire
lihastautia sairastavilla.

Joissakin lihastaudeissa kipu voi olla yksi en-
simmaisista esiintyvista oireista, toisissa se ko-
rostuu enemman vasta sairauden myohadisem-
missa vaiheissa. Euroopassa tehdyn kyselytutki-
muksen mukaan kipu on yksi lihastautien eniten
kuormittavista oireista heti lihasvasymyksen, li-
hasheikkouden ja toimintakyvyn rajoitteiden
jalkeen.

Lihastaudeissa kivun takana voi olla useita eri
tekijoita. Kipu voi johtua suoraan lihassairauden
aiheuttamista muutoksista lihaksissa ja hermois-
sa tai olla seurausta esimerkiksi tulehdustilasta,
nivelten kuormittumisesta, virheasennoista tai
muista sairauden aiheuttamista ongelmista tuki-
ja liikkuntaelimistdssa. Kipu on aina yksildllinen
kokemus ja sen kuvaileminen voi olla vaikeaa.
Joskus kipu voi muodostua sietamattomaksi, kun
taas toisinaan se on tuskin huomattavaa.

Taman oppaan tarkoituksena on lisata ym-
marrysta siita, miten kipu syntyy, miten se vai-
kuttaa, ja miten kivun pitkittyessa sita voi lie-
vittaa ja hallita. Oppaassa esitetaan kivunhal-
lintaan liittyvia omahoitokeinoja, kerrotaan
ladkkeellisesta kivunlievityksesta seka kipuso-
peutumisesta. Opas on tarkoitettu lihastautia
sairastaville seka heidan laheisilleen apuvali-
neeksi eldmaan kivun kanssa.
na Hakuni, Kati Kekkonen, Noora Karkkainen,
Aapo Pollari, Emma Velling, Liisa-Maija Verainen
ja Katja Voltti. Ladketieteellisen osion on tarkas-
tanut neurologian erikoislaakari Sini Laaksonen,
ja artikkelin kipuselviytymisesta on kirjoittanut
kipupsykologi Terhi Runsio. Kipukokemuksista
kertovat lainaukset on keratty lihastautia sairas-
tavilta itseltaan.

Tdmd opas tarjoaa yleistd tietoa kivusta ja sen hallinnasta lihastaudeissa. Se ei korvaa lddkérin

tai muun terveydenhuollon ammattilaisen arviota, tutkimusta tai hoitoa. Kivun syyt, tutkimukset

ja hoitomuodot tulee aina arvioida yksiléllisesti. Keskustele omaan tilanteeseesi sopivista hoidois-

ta, harjoitteista ja ladkityksistd hoitavan ammattilaisen kanssa.
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Kivun perimmaisend
tehtévand on toimia
elimiston tdrkednd
suojamekanismina.



2 MITA KIPU ON?

Kivun maarittely

Kipu on hyvin tyypillinen oire eri sairauksien ja
vammojen yhteydessa, ja jokaisella meista on
todennakoisesti jonkinlaista kokemusta kivusta.
Kipu on myds yleisin syy hakeutua laakarin vas-
taanotolle. Kivun muotoja on olemassa useam-
pia ja onnistuneen hoidon toteutumisen kan-
nalta on ensisijaisen tarkeaa tunnistaa, minka-
laisesta kivusta on kyse.

Virallisen kivun maaritelman mukaan kipu
on epamiellyttava aisti- ja tunnekokemus, joka
littyy kudosvaurioon tai sen uhkaan tai tallais-
ta kokemusta muistuttavaan tuntemukseen.
Maaritelmaa tasmennetaan kuudella keskeisel-
la nakdkulmalla:

1. Kivun kokemus on aina yksildllinen ja sii-
hen vaikuttavat erilaiset taustatekijat.

2. Kivun kokemusta ei voi maaritella pelkas-
taan hermosignaalien (nosiseption) pe-
rusteella, koska hermosignaalit muuttuvat
kivuksi vasta, kun aivot antavat signaaleille
merkityksen.

3. Aiemmat elamankokemukset vaikuttavat
kivun tulkintaan ja kokemukseen.

4. Henkilon omaa arviota kivusta tulee kun-
nioittaa.

5. Lyhytkestoinen kipu suojaa elimistéa, mut-
ta pitkittyessaan kipu voi vaikuttaa haitalli-
sesti toimintakykyyn ja hyvinvointiin.

6. Kivun ilmaisu on seka kehollista etta sanal-
lista.

Kipu voidaan luokitella monella tavalla. Yleinen
tapa kivun luokitteluun on luokittelu keston
mukaan akilliseen (akuutti) ja pitkittyneeseen

(krooninen) kipuun. Kipu voidaan myos luoki-
tella sen mukaan, mista se saa alkunsa: kudok-
sista, hermoston vauriosta tai hermoston toi-
minnan muutoksesta. Lisdksi kipua voidaan
maaritella sen mekanismin (nosiseptiivinen,
neuropaattinen tai nosiplastinen) tai aiheutta-
jan perusteella (esimerkiksi leikkauskipu).
Kivun perimmaisena tehtavana on toimia eli-
miston tarkedana suojamekanismina, ja akillinen,
akuutti kipu varoittaa meita mahdollisesta vam-
masta tai kudosvaurioista ja pakottaa reagoi-
maan tilanteeseen ja valttamaan lisavaurioita.
Lyhytaikainen kipu on tyypillisesti seurausta eli-
mistéon kohdistuneesta ulkoisesta arsykkeesta,
vammasta, vauriosta, tulehduksesta tai elinten
toimintahairidsta. Akuutilla kivulla on tavallises-
ti selkea syy, ja se reagoi hyvin hoitoon. Useim-
mat akuutit kiputilat helpottavat nopeasti joko
hoidon vaikutuksesta tai itsestaan.
Pitkittyneella kivulla tarkoitetaan kipua, joka
pitkittyy yli kudosvaurioiden paranemiseen tar-
vittavan ajan (3-6 kuukautta). Pitkittyneen kivun
takana voi olla useita eri syita, kuten jonkin vam-
man tai sairauden aiheuttamat kudos- tai her-
movauriot. Pitkittynyt, kudosvauriosta johtuva
kipu liittyy usein perussairauteen, jota ei voida
taysin parantaa tai hallita. Lihastaudeissa pitkit-
tynyt kipu on usein seurausta lihas- tai hermo-
kudoksen vaurioista, tuki- ja liikuntaelimiston
kumulatiivisista virheasennoista, dareishermo-
vaurioista tai keskushermoston herkistymisesta.
Pitkittyneesta kivusta puhutaan myds silloin,
kun kipuoire jaa, vaikka alkuperainen vamma
olisi parantunut. Tallaisessa tilanteessa kipu on
menettanyt alkuperadisen tehtavansa elimiston




suojamekanismina. Silloin kyseessa on niin
sanottu toiminnallinen hairié eli kivulle ei voida
maarittaa laaketieteellista, elimellista syyta.
Pitkaaikaiseen kipuun liittyy usein masennus-
ta, jopa 20-50 % pitkaaikaisesta kivusta karsivil-
I8 on samanaikaisesti todettavissa masennus.
Kipu ja erilainen masentuneisuus liittyvat toi-

siinsa, mutta niiden valinen suhde on epaselva.
My®6s ahdistuneisuus on yleista. Mielialaoireet
ovat usein seurausta kivun pitkittymisesta, ja ne
voivat pahentaa kipukokemusta ja heikentaa ki-
vun hoitotuloksia. Mielialaoireiden lievittyminen
voi véhentaa myos kipua.

Biopsykososiaalinen malli

Biopsykososiaalinen malli on nykyisin laa-
jasti hyvaksytty pitkittyneen kivun ymmarta-
misen ja hoidon taustateoria. Malli painottaa
sita, etta kipu ei ole aina merkki patologiasta
tai kudosvauriosta. Sen mukaan kipu on yksi-
[6llinen kokemus, johon vaikuttavat samanai-
kaisesti seka fyysiset tekijat (esimerkiksi sairau-
den aiheuttamat muutokset lihaksissa, nivelissa
ja hermoissa), mielen ja tunteiden tila (esimer-
kiksi stressi, mieliala ja aiemmat kokemukset),

PSYKO-
LOGISET
TEKIJAT

Kivun biopsykososiaalinen malli

BIOLOGISET
TEKIJAT

elamantilanne ja ymparisto (esimerkiksi sosiaa-
linen tuki, arjen kuormitustekijat, taloudellinen
tilanne) ettad kulttuurissa omaksutut kasityk-
set. Taman vuoksi my6s kivunhoidon tulisi olla
yksildllista ja biopsykososiaalisen kokonaisuu-
den huomioivaa. Biopsykososiaalisen lahesty-
mistavan on osoitettu tuottavan kivunhoidossa
parempia tuloksia kuin pelkastaan fyysisiin teki-
joihin keskittyvien mallien kanssa saavutetaan.

SOSIAALISET
TEKIJAT




Miksi kasitykset vaikuttavat kipukokemukseen?

Nykykasityksen mukaan kipu on koko ihmisessa
oleva kokemus, eika vain kehossa ilmeneva oire
tai aistimus. Akuutti kipu toimii varoitusmerk-
kina kehoa uhkaavasta tai sita kohdanneesta
kudoksen vaurioitumisesta. Kehossa tapahtuva
kipuaistimus tulkitaan aivoissa elamaa uhkaa-
vaksi ja vaaralliseksi, joten elaman sailymisen
kannalta on tarkoituksenmukaista, etta kipuun
liittyy pelkoa ja hataannysta. Elamaa suojaa-
van merkityksen vuoksi my6s kivun valttami-
nen tuntuu luonnolliselta. Erilaisten asentojen
ja liikkumisen valttely kivun vuoksi voi kuiten-
kin vaikuttaa haitallisesti toimintakykyyn, hyvin-
vointiin ja elamanlaatuun.

Kipu aiheuttaa usein epamiellyttavia tuntei-
ta, kuten pelkoa, vihaa ja turhautumista. Nama
tunteet ohjaavat kaytosta ja suuntaavat tarkkaa-
vaisuutta kipuun, vahentaen samalla mahdolli-
suuksia loytaa ratkaisuja tilanteen helpottami-
seksi. Voimakkaiden tunteiden lisaksi voimak-
kaan stressin, kipuun liittyvan ahdistuneisuu-
den, mielialan laskun, toimintakyvyn ja elaman-
laadun heikentymisen, turhautumisen, vihan
seka kivun aiheuttaman epaoikeudenmukaisuu-
den kokemuksen on havaittu olevan yhteydessa
toimimattomiin selviytymiskeinoihin.

Kivun kokemiseen vaikuttavat myos opitut
uskomukset ja kasitykset kivusta ja sen kans-

Kipu lihastaudin oireena

Kipua ei pitkdan mielletty keskeiseksi oireeksi
lihastaudeissa, mutta vuosien saatossa tut-
kimukset ovat osoittaneet kivun kuuluvan
monien lihastautia sairastavien jokapaivaiseen
elamaan. Pitkittynyt eli krooninen kipu voikin
lihastautia sairastavilla muodostua merkitta-

sa selviytymisesta. Uskomus kivun vaarallisuu-
desta, liikkumisen ja arjen toimintojen valttely
kivun vuoksi ja liiallinen kipuun liittyva tarkkaa-
vaisuus ovat asioita, joiden on havaittu liittyvan
toimintakyvyn ja elamanlaadun heikentymiseen
entisestaan.

My®s ylisuorittaminen, kivun vahattely ja ohit-
taminen ovat haitallisia, koska keho saattaa yli-
kuormittua ja yllapitda hermoston herkistymis-
ta kipuaistimukselle. Pitkittyneen kivun kanssa
elaessa oma toiminta on tarkeaa sopeuttaa ke-
hon sietokykyyn ja jaksamiseen. Kivun kanssa
selviytymista auttaa myds luotto omaan kykyyn
selviytya kivusta.

My®0s konteksti, jossa kipua havaitaan, vaikut-
taa kipukokemukseen, ja elaman varrella koe-
tut kipumuistot vaikuttavat reagointiimme myo6-
hemmin kipua kokiessa. Uskomuksiimme kivus-
ta vaikuttavat kasvatus ja tieto seka kulttuuri,
jossa elamme. Sosiaalisen ympariston antama
tuki ja nakokulmat kipuun voivat olla seka kan-
nattelevia etta haitallisia pitkaaikaiseen kipuun
sopeutumisessa. Pitkittynyt kipu on jo itsessaan
merkittava stressin aiheuttaja, joka haastaa voi-
mavaroja, ja muut kuormittavat asiat, kuten so-
siaaliset ristiriidat koulussa, tydssa tai kotona, al-
tistavat kivun kokemiselle.

vaksi elamanlaatua, toimintakykya ja psyykkista
hyvinvointia heikentavaksi tekijaksi.

Koetun kivun esiintyvyys, voimakkuus ja si-
jainti vaihtelevat eri lihastautien valilla, mut-
ta tutkimukset osoittavat, etta kokonaisuutena
kipu on aikuisilla lihastautia sairastavilla selvasti
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yleisempaa ja voimakkaampaa kuin vaestdssa
keskimaarin. Tutkimuksissa on lisdksi havaittu,
ettd kipu on yleinen oire myds lihastautia sai-
rastavilla lapsilla ja nuorilla, joista yli 70 % on
todettu pitkaaikaista kipua joko heiddn omien
tai vanhempiensa raporttien perusteella. On
myds hyva huomioida, ettd osa kipua kokevista
voi pitad kipua luonnollisena osana sairautta ja
talldin kipu saattaa jaada raportoimatta. Kipu-
oireet voivat sekoittua myés muihin sairauden
piirteisiin, kuten liilkkumisvaikeuksiin.
Lihastaudeissa kipu on usein hyvin monimuo-
toista ja sisaltad seka kudosperdisia etta her-
moperaisia piirteita. Kipu voi johtua suoraan li-
haksissa tapahtuvista muutoksista, lihasheik-
kouden aiheuttamasta nivelten ja tukirakentei-

den kuormituksesta tai hermoston toiminta-
hairidistd. Kipu voi tuntua esimerkiksi syvana
jomotuksena, polttavana, pistelevéna tai sah-
koéiskumaisena. Usein lihastautia sairastava kar-
sii myofaskiaalisesta eli lihaksissa ja lihaksia ym-
pardivissa sidekudoksissa tuntuvasta kivusta.

Tutkimustietoa on vahan

Yksi yleisin kipua aiheuttavista lihastaudeista
on perinndllinen neuropatia, Charcot-Marie
Toothin tauti CMT. Tutkimusten mukaan myds
kaksi yleisintd lihasdystrofian muotoa, myoto-
ninen dystrofia tyyppi 1 (DM1) ja fasioskapulo-
humeraalinen lihasdystrofia (FSHD), kuuluvat
kivuliaimpien lihastautien joukkoon. Muissakin
lihastaudeissa voi esiintya pitkaaikaista kipua,




mutta lihastaudit eivat harvinaisuutensa vuoksi
ole laajasti tutkittuja. Sen vuoksi kaikista sai-
rausmuodoista ei ole tehty tutkimustyo6ta, aina-
kaan suhteessa kipuun ja kivun hoitoon.
Neuropaattinen eli hermoperdinen kipu on
yleista CMT:ta sairastavilla. Useimmiten kipu
tuntuu jaloissa lihaskramppeina, kihelmdintina
tai jomotuksena, ja se liittyy saaren ulkosivun li-
hasten surkastumiseen. Jalkojen lisaksi kipua
koetaan tyypillisimmin alaselan alueella ja jos-
kus myos niskassa, hartioissa ja kasissa. Kivun
on havaittu olevan yleisempaa CMT:n demye-
linoivissa muodoissa kuten CMT1A:ssa, joissa
hermosolujen myeliinituppi vaurioituu tai
tuhoutuu. Vaikka kipu on usein hermoperaista,
se ei valttamatta johdu pelkastaan hermovau-

rioista. Lihasheikkous voi johtaa virheasentoi-
hin jaloissa ja lisata kuormitusta koko tuki- ja
liikuntaelimistossa, ja epatavallinen kuormitus
aiheuttaa osaltaan mekaanista kipua. Lihas-
heikkous ja voimattomuus voivat johtaa liikku-
misen vahentymiseen ja lihaskunnon heikke-
nemiseen ja sita kautta edelleen kivunsiedon
alentumiseen. CMT:hen liittyy myds tuntopuu-
toksia, jotka voivat altistaa muille vammoille tai
esimerkiksi paleltumille. Lisaksi tuntoaisti voi
herkistya, jolloin tavallinenkin kosketus tuntuu
kivuliaalta tai epamiellyttavalta.

Tyypin 1 myotonista dystrofiaa sairastavis-
ta jopa 70 % on tutkimusten mukaan raportoi-
nut kipua jossakin kohdassa kehoa. Yleisim-
pia kipukohtia ovat alaraajat. Ei ole taysin sel-
vad, johtuuko kipu pelkastaan sairauden aihe-
uttamista muutoksista tuki- ja liilkkuntaelimistds-
sa vai onko sen taustalla sairauden aiheuttamia
muutoksia hermostossa ja muissa elinjarjestel-
missa. Myos tyypin 2 myotonisessa dystrofiassa
kipu on yleista ja joidenkin tutkimusten mukaan
jopa yleisempaa kuin DM1:ssa. Kivun on todet-
tu liittyvan erityisesti lihasten herkistymiseen
(mekaaniseen hyperalgesiaan), jota on havaittu
etenkin reisilihaksissa, hartialihaksissa ja kaden
lihaksissa. Havainnot viittaisivat kivun olevan
padosin aareishermostoperaista. DM2:n osalta
nayttaisi myos silta, etta eniten heikentyneet li-
hakset ovat kivuliaimpia, koska heikkous ja kipu
painottuu usein reisiin ja lantion alueelle.

Kivun on todettu olevan hyvin yleinen oire
myo6s FSHD:ssa. Tutkimuksissa on havaittu,
ettd kipua esiintyy FSHD:ssa arvioilta jopa 76-
80 %:lla, ja noin joka viides kertoo kokevan-
sa merkittavasti toimintakykyyn ja elamanlaa-
tuun vaikuttavaa, voimakasta kipua. Kipua esiin-
tyy useimmiten hartioissa ja alaselassa. Tuleh-
duksellisia lihastauteja sairastavilla kipua koki
eri tutkimuksien mukaan 64 %-100 % tutkimuk-
seen osallistuneista.
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Ennakoinnin merkitys
korostuu pdivittdisessé
eldmadssad ja kipuoire
lisdd sen merkitysta.
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3 KIPU ARJESSA

Lihassairaus ja arjen kuormitus

Lihassairaus on enemman kuin oireidensa
summa, ja sen vaikutus paivittdiseen elamaan
kasvaa suuremmaksi kuin yksittaiset oireet. Eli-
misto ei pysty erottelemaan fyysista ja psyykkista
kuormitusta, vaan kokonaiskuormitus muodos-
tuu kaikesta fyysisesta ja psyykkisesta rasituk-
sesta yhteensa. Moniin lihastauteihin liittyvat
lihasheikkoudet, jaykkyydet, kireydet ja kivut voi-
vat lisata arjen kuormittavuutta runsaasti, enem-
man kuin ajattelisikaan.

Kehon terveet lihakset kompensoivat arjen
toiminnoissa lihassairauden heikentamia lihak-
sia, ja kavely- ja liikemallit seka nivelten kuormi-
tus muuttuvat tavanomaisesta. Jotkin lihakset
joutuvat aarimmaisen kuormituksen kohteeksi,
joka voi johtaa nivelten virheasentoihin. Lihassai-
rauden oireet, kuten lihasheikkous tai jaykkyys
vaikeuttavat liilkkumista ja asennon vaihtamis-
ta, mika heikentaa verenkiertoa ja kasaa painet-
ta tietyille kehon alueille. Fyysisen toimintakyvyn
haasteet johtavat arjen tavanomaisissa tehtavis-
sa kuormitukseen, joka usein yhdistyy lihassai-
rauden aiheuttamiin palautumisen haasteisiin.

Liiallinen kuormitus nakyy usein lisaantynei-
na kipuina, keskittymisvaikeuksina, unihairidina
tai kognitiivisten kykyjen heikentymisena. Selviy-
tyakseen arkielamasta lihastautia sairastavan on
|6ydettava oman jaksamisensa ja palautumisen-
sa rajat seka opittava jaksottamaan paivittaisten
toimintojen ja palautumisen kokonaisuutta. Jos
paivittainen kokonaiskuormitus kasvaa liian suu-
reksi, kannattaa asioita miettid kokonaisuuden

ja priorisoinnin kautta. Onko asioita, joita voisi
jattaa pois tai keventaa? Olisiko aiheellista ottaa
kayttdon apuvalineita?

Ennakoinnin merkitys korostuu paivittaises-
sa elamassa ja kipuoire lisda sen merkitysta.
Joillain lihastautia sairastavilla ihmisilla pitkaai-
kainen kipu esiintyy ennakoimattomana oiree-
na, joka lisaa arjen kuormittavuutta. On tarkeaa
muistaa, etta omat voimavarat eivat ole saman-
laiset kuin ennen, tai samanlaiset kuin terveella
ihmiselld, ja suhtautua itseensa ja jaksamiseen-
sa myotatuntoisesti. Omien mahdollisuuksien
ja rajojen tunnistaminen auttaa saavuttamaan
parhaan mahdollisen toimintakyvyn, suoritusky-
vyn ja elamanlaadun.

Paitsi etta pitkittynyt kipu rajoittaa toiminta-
kykya ja heikentaa elamanlaatua, se muuttaa
myods ihmista itseaan. Aikaisemmin itselle tar-
keista asioista, rooleista ja ihmissuhteista jou-
tuu usein luopumaan. Vaikka kipu olisi nakyma-
ton oire muille ihmisille, kipuileva ihminen ko-
kee usein muuttuneensa ja menettaneensa en-
tisen itsensa. Koska pitkittynyt kipu ei mene ohi,
vaatii kivun kanssa selviytyminen uudenlaisen
identiteetin luomista ja suhtautumista ihmis-
suhteisiin ja elamaan kivun kanssa.

Kasitykset kivusta ovat yksil6llisia ja riippu-
vaisia aiemmasta elamankokemuksesta. Ih-
minen on voinut esimerkiksi jaada vaille ki-
puun hakemaansa apua, joka herkistaa tulevil-
le kiputilanteille ja johtaa kivun kanssa elamisen
noidankehaan.
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Kivusta saattaa tulla niin hallitseva osa ela- voi kaventaa elinpiiria ja heikentdaa tunnetta
maa, ettd se rajoittaa tyontekoa, opiskelua, so-  elamanhallinnasta.
siaalisia suhteita ja harrastamista. Samalla kipu

Mies, paramyotonia, 61 vuotta

5 5 Minulla on harvinainen sairaus, paramyotonia. Sairaus
ilmenee minulla jaloissa ja se on natriumkanavan geneet-
tinen virhe. Sen takia natriumia, joka toimii lihashermoissa valittaja-
aineena, tulee liikaa tai lilan vahan. Lihaksin tulee mikrokramppeja
seka isompia kramppeja, ja lihasmassa kasvaa, mutta sen kestavyys
heikkenee. Kylma edistda kramppeja, samoin pitka staattinen pai-
kallaan seisominen. Pitkat kavelymatkat ovat mennytta huvia. Koti-
askareita tehdessa jalat vasyvat ja silloin on pakko istua huokaise-
maan. Joskus jalat ovat jo heti ylésnousun jalkeen vasyneet ja voi-
mattomat, ja silloin on pakko unohtaa askareet. Kuntosalilla kdyn
kahdesti viikossa, itseani kuunnellen. Uneen sairaus vaikuttaa siten,
ettd joskus raajojen kramppaaminen herattaa. Jos reidet ja pohkeet
kramppaavat, siina ei sitten nukuta. Ja aamulla on jalat taas jaykkina!
Apua on vaikea saada, ja terveyskeskukseen on turha menna, kos-
ka siella ei kukaan tieda sairaudestani tuon taivaallista. Sama ongel-
ma on Kelan kanssa: on helppo ly6éda hakemukseen “Ei myénnetd”
-leima, kun asia on outo. My@s uusi neurologini ihmetteli sairauttani,
kun soitin ja kerroin vaivojen pahenemisesta. Sain kuitenkin uuden
laakkeen ja oireet ovat helpottuneet.
Itse hoidan jalkojani magnesiumvoiteella ja sydn magnesium-
tabletteja. Lisaksi sauna tuntuu hyvalta, kun lammin hautoo raajo-
jen lihaksia.”




Kivun vaikutus uneen

Kipu voi vaikuttaa uneen, ja unihairiét puoles-
taan voimistavat kipua: kun yéuni jaa vahaiseksi
ja katkonaiseksi, paivittdinen jaksaminen heik-
kenee, kipukokemukset voimistuvat ja arjen
kuormitus kasvaa. Vasymys heikentaa lihasten
palautumista ja voi tehda arjen toiminnoista
aiempaa raskaampia. Nain syntyy noidankeha,
jossa kipu ja univaikeudet ruokkivat toisiaan ja
voivat pitkalld aikavalilla pahentaa pitkittyneita
kiputiloja. Taman vuoksi kivun lievitys ja unen
tukeminen kulkevat kasi kadessa, ja kipuun ja
uneen liittyvia kysymyksid on tarkeda tarkas-
tella yhdessa.

Lihastaudit voivat altistaa yélliselle kivul-
le useilla tavoilla. Lihasheikkous voi vaikeuttaa
asennon vaihtamista ja liikkkumista séngyssa,
mika johtaa paikalliseen kipuun, puutumiseen
ja kudosten kuormittumiseen. Yéllista kipua voi-
vat lisata myos lihaskrampit, spastisuus tai lihas-
jaykkyys seka nivelten jaykistyminen. Tietyissa li-
hastaudeissa yleinen hermoperdinen kipu voi-
mistuu usein iltaisin ja 6isin, mika lisaa herailya

ja levottomuutta.
Jos lihasheikkous ulottuu myds hengityslihak-
siin ja nielun toimintaan, voi seurauksena olla

yonaikaista hengitysvajetta, joka aiheuttaa yolli-
sia hengityskatkoja, hapenpuutetta ja toistuvaa
herailyd. Néama hengityksen muutokset voivat
aiheuttaa aamupaansarkya ja lisata kipuherk-
kyytta. Hengityksen tilaa yon aikana voidaan tut-
kia mm. keuhkokuvien, erilaisten puhalluskokei-
den, valtimoverindytteen seka hengityslihasten
voiman mittaamisen avulla. Yénaikaista hengi-
tysta voidaan tarvittaessa tukea erilaisilla paine-
tukihoidoilla (CPAP- ja kaksoispaineventilaatio),
joiden tarkoituksena on pitaa hengitystiet auki
ja tukea riittavaa keuhkotuuletusta seka hapen-
saantia. Aina laitehoito ei ole tarpeen, vaan fy-
sioterapia ja erilaiset hengityksen apu- ja harjoi-
tusvalineet voivat vahentaa oireita riittavasti. Mi-
kali laitehoito on tarpeen, on oikeanlaisen mas-
kin valinta tarkeaa, ettei maskin huono istuvuus
tai ilman ohivuotaminen aiheuta uusia ongelmia
uneen.

Hyva asentohoito, sopivat apuvalineet (esim.
liukulakana, painepatja, lampopeitto, paino-
peitto), lihasjannityksen ja kramppien hoito
(esim. fysioterapia) seka rauhalliset iltarutiinit
voivat vahentaa yollista kipua ja parantaa unen
laatua.
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Krooniset kivut ovat kulkeneet kanssani vuosikymmenia, ja
5 3 ajan saatossa on tullut myds sairauksia, jotka tuovat kipua.
Eri tilanteet muuttavat kipujen luonnetta. Suurella maaralla vahvoja
kipulaakkeita kivut pysyvat jotenkin hallinnassa.

Kivuilla on my®s suuri vaikutus uneeni, ja olen valvonut niiden vuok-
si paljon. Valvomista seuraavat paivat kuluvat ihan seis-olotilassa. Sil-
loin vaakataso kutsuu, ja apuna on ladkkeita ja jumppaa. Nama yhdes-
sa tai erikseen seka auttavat etta eivat.

Kivut ovat tietysti vaikuttaneet hyvin paljon my6s perheeseen ja ys-
taviini: valitan jostain ja jannitan erilaisia asioita ja tapahtumia, koska
en tieda etukateen, pystynko osallistumaan.

Kivut ovat vaikuttaneet paljon elamaani ja arkeeni, ja monista
asioista vuosien varrella on taytynyt luopua. Apua olen hakenut laa-
kareilta, hoitajilta, fysioterapeuteilta ja Lihastautiliiton kursseilta. Erit-
tain merkittavassa maarin tukea olen saanut perheeltani: puolisol-
ta, joka on omaishoitajani, pojilta perheineen seka jo edesmenneil-
ta vanhemmiltani.

Omana apuna kipuihin minulla on rauhallinen liikunta, raikas happi,
hieronta ja elamanmenon vaihteen pudottaminen pienemmalle. Uu-
simpana apuna on TENS-laite, joka hankittiin vasta tana vuonna tilan-
teisiin, joissa heraan aamuyosta kovaan kipuun oikealla puolella vyo6-
tarosta alas asti. Kaskyt eivat silloin kulje jalkoihin asti, enka padse ylos
vuoteesta ja heratan jalleen kerran puolisoni auttamaan. Noin tunnis-
ta kahteen olen ok.”




Sosiaalinen tuki

Kun ihminen sairastuu ja kokee kipua pitkaai-
kaisesti, muuttuu entinen tuttu eldma haasta-
vaksi. My0s sosiaaliset suhteet kohtaavat muu-
toksen. Pitkaaikainen kipu voi heikentaa toimin-
takykya siten, etta tulee riippuvaiseksi toisten
ihmisten avusta. Talléin oma rooli perheessa
ja esimerkiksi tyoyhteisdssa muuttuu. Samalla
muuttuvat kaikki roolit, joihin oma kiputilanne
vaikuttaa.

Sosiaaliset suhteet ja elinymparistd ovat kes-
keisia tekijoita siina, miten hyvin ihminen so-
peutuu kipuun. Niiden vaikutus voi olla pitka-
aikaisen kivun kanssa elavalle ihmiselle joko
merkittava suojatekija tai voimavaroja heiken-
tava asia.

Laheisten, ystavien ja vertaisten myotatuntoi-
nen tuki, kuulluksi tuleminen ja mahdollisuus ja-
kaa kokemuksia voivat lievittaa kivun aiheutta-
maa kuormitusta. Aina ympariston toiminta ei
kuitenkaan ole kipuun sopeutumista tukevaa,
vaan se saattaa myos lisata kuormitusta seka
haitallisia tunteita ja kayttaytymismalleja. La-
heisten liiallinen puolesta tekeminen ja ylisuo-
jeleminen saattaa johtaa pitkaaikaista kipua ko-
kevan ihmisen tilanteen heikentymiseen. Se voi
lisatd ahdistusta, heikentaa uskoa omaan sel-
viytymiseen kivun kanssa (mindpystyvyys) seka
vahentaa omaa aktiivisuutta liikkkumisessa ja
kotiaskareissa, jolloin toimintakyky heikkenee
entisestaan.

Laheisesta valittdaminen on kuitenkin hyva
asia - tutkimuksen perusteella rakkauden, ar-
vostuksen ja hyvaksynnan kokeminen parisuh-
teessa vahentaa paivittain koettua kipua. Toi-
mintakykya tukee laheisen usko kivun kanssa
selviytymiseen, kiputilanteen ymmartaminen ja
emotionaalinen tuki.

Perheen ja tyOyhteison olisi tarkeaa tietaa,
minkalaisia haasteita kipu elamaan aiheuttaa ja
millaisesta tuesta olisi hyotya. Pitkaaikaisen ki-
vun kokeminen johtaa usein vetaytymiseen so-
siaalisista suhteista, joista voisi saada tukea, kun
voimavarat eivat valttamatta riita suhteiden ylla-
pitamiseen. Pelko kivun pahenemisesta voi hai-
tata seka kipua kokevaa etta laheista pyrkimas-
ta fyysiseen laheisyyteen.

Hoitoa vaille jaaminen, kiputilanteen vahatte-
ly ja kohtaamatta jaaminen terveydenhuollos-
sa voivat johtaa voimakkaaseen epdoikeuden-
mukaisuuden kokemukseen. Keskeneraiset ta-
loudellisen tilanteen tai palvelujen prosessit voi-
vat myos aiheuttaa kokemusta vaarinkohtelus-
ta. Epaoikeudenmukaisuuden kokeminen lisaa
kivun haittaa erityisesti tilanteissa, joissa sosiaa-
lisen tuen maara on vahainen. Tutkimuksissa
on todettu, etta ihmiset, joilla on mahdollisuus
osallistua sosiaaliseen toimintaan, kuten har-
rastuksiin, vertaistapaamisiin tai vapaaehtois-
tyohon, kokevat usein vahemman kipua ja tar-
vitsevat vahemman laakitysta.

Palvelut ja apuvalineet arjen tukena

Kivun kanssa elamiseen vaikuttavat yksilon omi-
naisuuksien vuoksi myds erilaiset ymparistote-
kijat. Toimintakyvyn haasteisiin saadut apuva-
lineet ja palvelut, sosiaalinen tuki ja tyokyvyn

haasteista tai tyokyvyttdmyydesta johtuvista
taloudellisista haasteista aiheutuviin ongelmiin
saadut pysyvat etuudet ovat merkityksellisia pit-
kaaikaisen kivun kanssa parjaamisen kannalta.
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Pitkaaikainen kipu voi heikentaa merkittavasti
toimintakykya, jonka takia tarvitaan erilaisia so-
siaalihuollon palveluja ja etuuksia, kuten vam-
maispalveluja tai sairauspaivarahaa. Jos kipu on
lihassairauteen liittyva oire, eika siihen ole ole-
massa ladketieteellista hoitoa, kuten laakitysta
tai kuntoutusta, laakarin olisi tarkea kirjata asia
potilaskertomukseen ja lausuntoihin. Jos kivun
tulkitaan palveluja hakiessa olevan tavanomais-
ta suomalaisilla esiintyvaa kipua, kuten nis-
ka-hartiasarkya, ei oiretta ja siita johtuvaa toi-
mintakyvyn haastetta valttamatta pideta perus-
teena erityislainsaddannon palvelujen ja etuuk-
sien myontamiselle.

Kipuoireen nakdkulmasta palvelua voi tarvita,
koska kipu estaa paivittaisten arjen toimintojen
suorittamista tai paivittaisten arjen toimintojen
itsendinen tekeminen johtaa kipuoireen voimak-
kaaseen kasvuun, jonka vuoksi toimintakyky ro-
mahtaa. Pdivittaiset arjen toiminnot tarkoitta-
vat perusasioita, kuten syomista, nukkumista,
peseytymistd, siivoamista ja ruoanlaittoa, jot-
ka luovat rytmia ja hallinnan tunnetta elamaan
seka liikuntaa, sosiaalisia suhteita ja mielihyvaa
tuottavia harrastuksia, jotka yllapitavat hyvin-
vointia. Riittavat ja oikea-aikaisesti saadut pal-
velut, kuten henkilokohtainen apu, liikkkumisen
tuki ja asunnonmuutosty6t, voivat siis osaltaan
estaa kipuoireen pahenemista tai tukea elaman-
laatua pitkittyneen kivun kanssa eldessa.

Kipu ty6elamassa

Lihastaudit voivat vaikuttaa tyokykyyn monella
eri tavalla. Staattisten asentojen kuormittavuus
ja pitkaan toistuvat tydasennot voivat kuormit-
taa lihaksia ja jumiuttaa kehoa ja lisata nain
kipuja. Hengityslihasten heikentyminen lisaa
usein vasyneisyytta ja haastaa jaksamista.

Monella lihastautia sairastavalla on tavoite
pysya mahdollisimman aktiivisena ja itsenaise-
nd omassa arjessaan. Jos fyysinen aktiivisuus
voimistaa kipuoiretta, voi ladkkeista olla apua
(kts. 1aakehoito). Kannattaa kuitenkin pysahtya
miettimaan, voimistaako kipua jonkin apuvali-
neen tai palvelun puute, sopimaton apuvaline
tai vaikka vain vaaranlainen tyyny ja patja. Ka-
velyn apuvalineita (esimerkiksi kyynarsauvoja,
rollaattoria tai pyoratuolia) kannattaa hyédyn-
taa keventamaan kehon kokonaiskuormitusta,
vaikka kavely onnistuisikin ilman apuvalinetta.
Vahentyneet voimavarat kannattaa keskittaa it-
selle merkityksellisiin asioihin.

Hyvinvointialue jarjestaa asukkailleen tar-
peelliset 1aakinnallisen kuntoutuksen palvelut
terveydenhuoltolain perusteella. Fysioterapia
ja monet apuvalineet kuuluvat ladkinnalliseen
kuntoutukseen. Apuvalineiden sopivuus omal-
le keholle ja omaan toimintaan ovat tarkeita,
jotta ne eivat altista lilkkemalleille, jotka lisaavat
kivun voimakkuutta tai estavat kipua helpotta-
vat asennon |dytamista. Apuvalineen kayttéon
voi myds tarvittaessa saada ohjausta apuvali-
nelainaamosta tai hyvinvointialueen terveyden-
huollon ammattilaiselta, kuten fysioterapeutil-
ta tai toimintaterapeutilta. Laakari laatii kuntou-
tussuunnitelman, jonka perusteella myénne-
taan yksildllinen fysioterapia joko ladkinnallise-
na kuntoutuksena hyvinvointialueella tai Kelan
vaativana laakinnallisena kuntoutuksena.

Tyokyvyn tukeminen, kuten riittava tauotus,
tyotehtavien muokkaaminen tai etatydmahdol-
lisuus, auttavat jakamaan kuormitusta paivan
aikana. Tyoskentelya voidaan helpottaa myos
huomioimalla ergonomia ja ympariston esteet-
tomyys. Tyopaikalle on hyva hankkia yksilollisesti
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sopivia apuvalineitd juuri tyétehtaviin liitty-
vien tarpeiden nakdkulmasta. Usein pienet-
kin mukautukset voivat tuoda suuren helpo-
tuksen arkeen ja vahentda seka kipua etta
vasyneisyytta.

Vertaistuki

Vertaistuessa merkityksellistd on se, ettd saa
puhua asioista sellaisten ihmisten kanssa, jotka
ymmartavat, mita kivun kanssa eldminen tar-
koittaa. Yksildlliset tilanteet ovat erilaisia, mutta
kokemus siitd, etta ollaan saman ymmarryksen
aarelld, on voimauttavaa.

Jos kivunhallintaan ei ole 18ytynyt toimivia kei-
noja tai hoitomuotojen etsinta on vield kesken,
vertaistuesta voi saada voimavaroja tai ratkai-
sumalleja, jotka eivat ole tulleet itselle mieleen.
Monet kokevat, ettd puhuminen muiden kipua
kokevien ihmisten kanssa helpottaa ja véhentaa

Tydnantajan, tydterveyshuollon ja sopivien
apuvalineiden avulla voidaan rakentaa yksi-
[6llisesti toimiva ja lihassairauden huomioiva
tyopaiva.

laheisten kuormitusta tilanteessa. Sen huomaa-
minen, ettei ole ainoa kivun kanssa kamppaile-
va, voi antaa voimia ja toivoa. Vertaistuki perus-
tuu kokemustietoon, eika sen darella kukaan va-
hattele toisen kipukokemuksia.

Vertaistuki ja kipukokemusten jakaminen
ovat parhaimmillaan korvaamattomia pitkaai-
kaisesti kivuliaalle. Vertaistuki voi toteutua va-
paamuotoisesti tai sitten sen verran ohjatus-
ti vaikkapa ryhmassa, etta keskustelu pysyy ra-
kentavasti aiheessa.




Nainen 62 vuotta
MMD3/ LGMD R 12 (entinen LGMDZ2L) eli hartia-lantioalueen
lihasdystrofia, Anoktaminopatia, ANO 5

3 5 Liitannaissairauksina pitkaaikainen hengitysvajaus, mu-
nuaisten vajaatoiminta ja viimeisimpana makulan reika sil-
massa. Toinen silmani sokeutuu pikkuhiljaa.

Sairastan seka lihas- etta hermokipua ja olen ollut kipukroonikko jo
30 vuotta. Kipu on jatkuvaa ja kohtuullisen kovaa koko ajan. "Onnek-
seni” lihassairauteni nakyi veressa ck-arvon nousuna ja siita laakari tie-
si, etta lihaksistoni ei toimi normaalisti. Mita korkeammat arvot olivat,
sitd kovemmat my6s kivut. Minun ei siis tarvinnut koskaan selitella ki-
pujani ja paasin myos heti tutkimuksiin erikoissairaanhoitoon neuro-
logian polille ja myéhemmin myds kipupolille. My6s tyoterveydessa
vaivani otettiin vakavasti ja olin tydelamassa kaikkiaan 25 vuotta, jos-
ta osan osa-aikaisena.

Fysioterapiaa pyysin aluksi terveyskeskuksen kautta, mutta en sita
saanut, koska kuulemani mukaan harrastin itse aktiivisesti liikuntaa.
Jossain vaiheessa sain kuitenkin Kelan kautta myonteisen paatdksen,
mutta aluksi vain fysioterapiaan. Fysioterapian lisdksi kuntoutin itsea-
ni aktiivisesti eri liikkuntamuotojen avulla kivun sallimissa rajoissa. -
man toimivaa laakitysta tasta ei olisi tullut mitaan. Onneksi kipupoli-
klinikalla minua ymmarrettiin ja autettiin. Sittemmin olen saanut Ke-
lan kautta lymfaterapiaa, psykofyysista fysioterapiaa, OMT-fysiotera-
piaa, faskiaterapiaa, psykoterapiaa seka ratsastusterapiaa, joista olen
hyotynyt kovasti. Kivun ja toimintakykyni heikkenemisen vuoksi sain
myo6s henkilokohtaisen avustajan reilut seitseman vuotta sitten, kos-
ka en pysty tekemaan kotona enaa juuri mitaan.

Nykyisin hyvan laakityksen ja terapioiden seka avustajan avulla pys-
tyn harrastamaan erilaista liilkuntaa: laitepilatesta, asahia ja allastera-
piaa. Avustajan kanssa kdaymme my®os taidendyttelyissa seka konser-
teissa. Yhtena harrastuksena olen tehnyt kotona noin 15 vuotta ener-
giahoitoja ja intialaista paahierontaa. Ne ovat minulle erittain rakkaita
ja tarkeita, ja niiden avulla voin itsekin henkisesti paremmin. Toki nai-
ta hoitoja olen jo nyt joutunut vahentamaan.




Nykyaan joudun pyrkimaan siihen, etta on vain yksi meno paivassa
- muuten kivut kovenevat ja sitten ei riita enaa mikaan maara laakkei-
ta, lepoa tai fysioterapiaa. Pitdisi oppia kuuntelemaan itsedan ja sitten
vield malttaa toimia sen mukaan!

Kivulla on vaikutusta uneen ja palautumiseen. Olen jatkuvasti va-
synyt ja joudun nukkumaan normaalia enemman. Minulla on kaytos-
sa kaksoispaineventilaattori varsinkin 6isin hengityksen apuna. Kos-
ka kehoni ei palaudu normaalisti, en pysty enaa harrastamaan liikkun-
taa alkuiltaisin tai iltaisin.

Omahoitokeinojani ovat liikunta, erilaiset terapiat, allasterapia,
konsertit, taidenayttelyt, meditointi, Mindfulness, itse tekemani ener-
giahoidot, intialainen paahieronta ja aanimaljahoidot. Niiden avul-
la keho rentoutuu ja ajatus harhautuu pois kivuista. Lukeminen on
myo6s hyva keino silloin kun pystyy keskittymaan lukemiseen. Hengi-
tysharjoitusten avulla keuhkot tyhjenevat, paa selkenee ja ajatus luis-
taa paremmin. Liikaa ei voi korostaa, ettd omahoitokeinojen pohjal-
la on oltava toimiva laakitys, kun kyseessa on krooninen kipupotilas.
Muuten on mahdotonta hyotya mistaan, edes levosta.

Kivun kanssa selviytymisessa auttavat myds laheiset ihmiset: per-
he, ystavat, henkilokohtainen avustaja, kaikki eri alojen terapeutit.
Eldimia unohtamatta: meidan kodissa on kaksi kissaa ja kaksi pikku-
koiraa, joiden terapia-apua ei voi liilkaa korostaa.

Olen saanut tukea ja neuvoja myds Lihastautiliiton ja Suomen ki-
vun vertaistukiryhmista, joissa olen kaynyt jo yli 10 vuotta. Molemmis-
sa on myos WhatsApp-ryhmat, joissa voi keskustella asioista vapaa-
muotoisesti. Myos nettiryhmat ovat tukea antavia, eika niihin osallis-
tuakseen tarvitse lahtea edes kotoa mihinkaan. Erityisen kiitollinen
olen Kelalta saamistani laitoskuntoutuksista, joissa on myds vertais-
kuntoutujia. Heilta olen saanut hyvia vinkkeja mm. apuvalineista, joi-
ta jo nykyaan tarvitsen paljon erilaisia.”

MISTA LOYTAA VERTAISTUKEA:

* Lihastautiliiton vertaistoiminta ja kurssitoiminta
* Suomen Kipu ry
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Pitkdaikaiseen kipuun
liittyy paljon erilaisia
vuorovaikutushaasteita.



4 KIPUSELVIYTYMINEN

Terhi Runsio, kipupsykologi (PsM) ja kognitiivinen

psykoterapeutti

Sopeutumisen prosessi

Suomessa elaa arkeaan arviolta jopa miljoona
ihmista, jotka kantavat mukanaan pitkaaikaista
kipua. Pitkaaikainen kipu on erittain monimuut-
tujainen kokonaisuus - varsinaisen kipuaisti-
muksen lisaksi yksilollisessa kipukokemuksessa
ovat aina mukana vaikuttamassa ihmisen oma
tausta ja henkilohistoria, sopeutumisprosessin
vaihe, psyykkinen hyvinvointi, sosiaalinen ver-
kosto ihmissuhteineen, koko elamantilanne voi-
mavaroineen ja kuormitustekijoineen seka tule-
vaisuuteen liittyvat odotukset.

Kivulias ihminen on arjen sankari: Hanen pi-
taa selvita arki- ja juhlapaiviensa haasteista ki-
vun kanssa ja kivusta huolimatta. Kipu on kuor-
mitustekija, joka ottaa oman osansa jaksami-
sesta ja kantajansa energian kokonaismaaras-
ta. Tata faktaa eivat valttamattd muut ihmiset
ymmarra eivatka muista, vaikka lahiverkosto
muodostuisi kuinka hyvista tyypeista tahansa.
Pitkaaikaiseen kipuun liittyykin paljon erilaisia
vuorovaikutushaasteita. Ensinnakin omaa ki-
pua voi olla vaikea selittaa, etenkin jos se vaih-
telee tyypiltaan, sijainniltaan ja voimakkuudel-
taan. Yhta lailla toisen kipukertomusta saattaa
olla eri syista hankalaa kuunnella tai ottaa vas-
taan. Kivulias ihminen voikin joutua toistuvas-
ti kokemaan, ettei han tule ymmarretyksi, ja
tama kokemus itsessaan on myoés kuormittava.
Monet kivun kanssa elavat kokevat, etta heil-
I3 on jatkuva "todistustaakka” kipuun liittyen

ja siksi he herkasti pelkaavat, ettei omaa kipua
oteta vakavasti.

Vaativa pitkaaikainen kipu haastaa kantajan-
sa psyykkiseen sopeutumisprosessiin siina mis-
sa pitkaaikaissairauskin. Kipuun sopeutuminen
etenee usein sopeutumiskriisin tavanomaisen
kulun mukaisesti; shokkivaiheesta reaktio- ja
korjaamisvaiheen kautta uudelleensuuntautu-
misvaiheeseen ja sopeutumisprosessi voi kes-
taa vuosia. Nama vaiheet voivat olla osin paal-
lekkaisiakin ja sahaaminen edestakaisin naita
vaiheita on mahdollista esimerkiksi erilaisten ki-
pujaksojen tai jonkun muun eldmassa vaikut-
tavan kuormitustekijan vuoksi. Suurin osa tas-
ta pitkaaikaiseen kipuun liittyvasta sopeutumis-
tyosta tehdaan korvien valissa muilta piilossa.
Kivun kokeminen on yksil6llista ja ajatuksilla on
oma osansa kivun kokemisessa esimerkiksi sii-
na, suhtaudutaanko kipuun levollisesti, toiveik-
kaasti vai pelokkain katastrofiajatuksin.

Sopeutumisprosessin edetessa alkaa kui-
tenkin usein I6ytya kuntoutumisen edellytys-
ten merkkeja: ymmarrys omasta tilanteesta li-
saantyy ja luottamus kivun kanssa selviamiseen
kasvaa. Kivunhallinnalle vaihtoehtoisia, jousta-
vampia termeja ovat muun muassa pitkaaikai-
seen kipuun sopeutuminen, kipuselviytyminen,
kipuongelman ja sen seurausten rajaaminen,
seka kipukokemuksen ja oman olotilan saately.
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Kivunhallinnasta puhutaan paljon. Monelle
vaikeaa pitkdaikaista kipua kantavalle ihmisel-
le se voi kuitenkin olla liian rankka ja kipuongel-
mien monimuotoisuutta yksinkertaistava vaati-
mus. On tilanteita, joissa kipua ei niinkaan voi
hallita, ja hankalasta kipupiikista/kipukohtauk-
sesta selvitadnkin ehka karsimalla kaikki ylimaa-
raiset arsykkeet pois. Lisaksi yhdella ja samalla
ihmisella voi olla erilaisia selviytymisstrategioita
kivun eri tyypeissa ja voimakkuuksissa.

Monenlaiset asiat voivat toimia kipua helpot-

tavina ja kipuselviytymista vahvistavina tekijéina
kivun kantajan eldmdssa. Ladkehoidon rinnalla
kaikki mielekas tekeminen ja mielihyvaa tuotta-
vat asiat toimivat luomuladkkeena kipuun, on
se sitten lemmikin rapsutusta, makuelamyksia,
kuorolaulua, liikuntaa tai liikahduksia, ulkoilua,
lukemista, kulttuuria, puhelu ystavalle yms. Jo-
kainen pitkaaikaisesti kivulias voi onneksi pyrkia
lisddmaan ja vahvistamaan keinoja, jotka tuke-
vat omaa kipuselviytymista.

Kipupsykologin vastaanotolla

Kipupsykologit suunnittelevat ja toteuttavat
potilaiden psykologisia tutkimuksia ja arvioita.
Kipupsykologin vastaanotolla ihmisen biopsy-
kososiaalista kipuongelmakokonaisuutta ryh-

dytdan purkamaan ja jasentamaan kiireetto-
masti tutkivalla haastattelulla ja kipuun liittyvilla
kyselylomakkeilla. Tutkimuksien tavoitteena
on lisata potilaan itseymmarrystd kokemiinsa
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oireisiin ja ongelmiin, ja tutkimuksen poh-
jalta on mahdollista yksildllisesti suunnitella
kipupotilaan tarvitsemaa psykologista hoitoa
tai kuntoutusta.

Kipupsykologit toteuttavat lyhyita ja pitkia ki-
pupsykologisia yksil6- ja ryhmahoitoja ja -kun-
toutuksia. Hoidon ja kuntoutuksen tavoitteet
asetetaan yksilollisesti, mutta tavallisia tavoit-
teita ovat esimerkiksi ahdistuneisuuden ja huo-
lestuneisuuden rauhoittamiseen seka masen-
tuneisuuden / kipu-uupumuksen lievittamiseen
tahtaava tyoskentely, kipuongelmaan liittyvien
muutos- ja menetyskokemusten merkitysten
hahmottaminen ja tydstaminen, kipuongelmaan
liittyvan ajatus-, uskomus- ja merkitysjarjestel-
man tarkastelu ja kipuongelman kanssa selviy-
tymista tukevan itsesaatelyn rakentaminen.

Empaattinen kuuntelu herkalla korvalla, ki-
putarinan ja kipuhistorian arvostava vastaanot-
to seka kipuongelman tarkka kokonaisselvitys ja
jasentava keskustelu ovat jo monelle pitkaaikai-
sesti kivuliaalle nopeavaikutteisia, rauhoittavia
hoito- ja kuntoutuskeinoja. Vastaanotoilla niita
mietitadn, opetellaan ja harjoitellaan yksilollises-
ti ja raataldidysti lisaa.

Kipupsykologeja toimii Suomessa osana ki-
pupoliklinikan moniammatillista tydryhmaa, jol-
loin psykologin tapaamiset voivat olla osa hoi-
toa kipupoliklinikalla. Julkisella puolella asiak-
kuuteen tarvitaan yleensa joka tapauksessa ki-
pupoliklinikan kokonaisarvio tilanteesta ennen
kipupsykologilla kdyntia. Kuntoutuksessa kipup-
sykologin tarvetta voidaan arvioida kivun aiheut-
tamien tyokykyongelmien tai kokonaisvaltaisen
kuntoutustarpeen kautta, jolloin kipupsykologil-
le voi padsta Kelan kuntoutuksessa tai erikois-
sairaanhoidon kuntoutusjaksoilla. Silloinkin tar-
vitaan ladkarin B-lausunto ja hakemus Kelalle.
Myds tydterveyshuollon kautta saattaa l6ytya
kipupsykologi.

Kipupsykologin opastamia keinoja ovat muun
muassa:

Vahvistava ja rauhoittava sisainen puhe
Ystavallinen suhtautuminen itseen
Unihairididen lievittaminen

Mielihyvaa tuottavan ja omiin arvoihin
perustuvan toiminnan lisddminen
Stressin saatelykyvyn parantaminen
Jamakkyys ja itsensa puolustamisen kyky
Psyykkisten ja psykososiaalisten ongel-
mien helpottaminen

Omien toimintamallien joustavuuden li-
saaminen

Kipuun ja omaan itseen liittyvien tuntei-
den ja ajatusten kasittely, tarvittaessa
muutostyoskentely
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Lihastautia sairastavat ovat
erityisen alttiita myofaskiaalisille
kivuille, koska lihastaudin
aiheuttama lihasheikkous
muuttaa kehon biomekaniikkaa
kavellessd, liikkuessa ja muutoin
kehoa kaytettéessa.



5 LAAKKEETTOMAT )
KIVUNHALLINNAN MENETELMAT

Fysioterapia

Fysioterapian tavoitteena on edistaa, palauttaa
ja yllapitaa asiakkaan terveytta, liikkumista ja
toimintakykya seka kannustaa ja ohjata omatoi-
miseen selviytymiseen pitkdaikaissairaudesta
huolimatta. Fysioterapialla voidaan tukea lihas-
tautia sairastavan kivunhallintaa monin tavoin.

Faskiakasittely

Erilaisia menetelmia on useita ja sopiva mene-
telma valitaan yksil6llisesti sen mukaan, joh-
tuuko kipu esimerkiksi lihasheikkoudesta, vir-
heasennoista, jaykkyydesta vaiko kenties vaa-
ranlaisista apuvalineista.

Lihastautia sairastavalla voi esiintya erityyppi-
sia kipuja, mutta tavallisimmin kivun tyyppi on
myofaskiaalinen eli lihaksissa ja lihaksia ympa-
réivissa sidekudoksissa eli faskiassa tuntuva
kipu. Faskialla tarkoitetaan sidekudosraken-
netta, joka kulkee lihasten sisalla ja ymparilla.
Tama rakenne jatkuu lihaksesta toiseen, kulkee
nivelten yli, yhtyy nivelsiteisiin ja kehon sisalla
ympar6i myos sisdelimet. Faskia kulkee seka
syvalla lihaksissa etta ihon pinnan alla ja siina
toimii hermoverkko.

Lihastautia sairastavat ovat erityisen alttiita
myofaskiaalisille kivuille, koska lihastaudin ai-
heuttama lihasheikkous muuttaa kehon biome-
kaniikkaa kavellessa, lilkkuessa ja muutoin ke-
hoa kaytettaessa. Lihasheikkouden vuoksi ke-
hon liikkeet aivan arkisissa asioissa on tehtava
heikentyneiden lihasten aariponnistuksin ja/tai
muita lihaksia kompensoivasti kayttden. Samalla
sairauden heikentamat lihakset ja niita kompen-
soivat lihakset joutuvat aarimmaisen kovalle ra-

situkselle. Lihas- ja faskiarakenteiden ylikuormi-
tus on tavallinen ilmié lihastautia sairastavalla.
Se, mitka lihakset ja rakenteet joutuvat ylikuor-
mitukselle, vaihtelee yksildllisesti diagnoosista,
toimintakyvysta ja arjen kuormituksista riippuen.

Myofaskiaalisesta kivusta kertoo usein kivun
paheneminen tai tuntuminen tietynlaisessa ra-
situksessa. Tyypillisesti levossa kipu helpottaa
tai haviaa, mutta adrimmilleen rasitettuna voi il-
meta myos lepokipua. Tilanteen hiljalleen ede-
tessa kipu alkaa rasituksessa aina vain aikaisem-
min ja/tai voimakkaampana. Kipu voi paikantua
lihasten alueelle, mutta usein myds nivelten
alueelle, kuten nilkkoihin tai polviin. Myofaski-
aalinen kipu voi olla voimakasta pistavaa kipua
tai puristavaa tai kiristavaa kipua tietyissa asen-
noissa tai liikkeissa.

Faskia muodostuu ohuista kerroksista, jot-
ka normaalitilanteessa liukuvat toisiinsa nah-
den. Faskian toiminta hairiintyy, kun naiden ker-
rosten valinen liukuminen jostain syysta estyy.
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Kerrosten valissa on juoksevaa valiainetta, ja
mikali valiaineen koostumus muuttuu geelimai-
seksi, vaikeutuu faskiakerrosten liukuminen
toisiinsa nahden. Talldin puhutaan faskiara-
kenteen kiinnikkeisyydesta. Oireena voi tuntua
kipua liikkeessa, kiristyksen tunnetta, liikerajoi-
tusta ja liikkeen heikentynytta koordinaatiota,
jolloin liike ei tunnu normaalilta.

Faskiarakenteen kiinnikkeisyytta (ts. faskian
toiminnan hairioitd) voivat aiheuttaa monet eri
tekijat. Vammat, traumat ja leikkaukset jattavat
kaikki jalkensa faskiarakenteeseen ja aiheutta-
vat kiinnikkeisyytta. Myos kaikki elaman aika-
na kertynyt toistorasitus voi aiheuttaa kiinnik-
keisyytta faskiarakenteisiin. Tama toistorasitus
voi tarkoittaa mita tahansa toimintoa, jota ih-
minen on tehnyt eldmassaan paljon, esimerkik-
si vuosien jalkapalloharrastusta tai kasin paiva-
kirjan kirjoittamista paivittain. Kaikki eletty ela-
ma jattaa jalkensa faskiaan - myds voimakkaat
tunteet.

Stressi muuttaa kehoamme happamammak-
si ja vaikuttaa siten myds faskioiden toimintaan,
kun faskiakerrosten juokseva valiaine muuttuu
paksummaksi stressin myota. Sama tapahtuu,
jos nesteytys ei ole riittavaa.

Faskiakerrosten valista kiinnikkeisyytta voi-
daan hoitaa tuottamalla painetta kudokseen el
hieromalla kiinnikkeista kohtaa. Faskiakasittely
eroaa perinteisesta hieronnasta siina, etta kasit-
tely kohdistetaan faskian kiinnikkeisiin kohtiin.
Lihaksessa tai nivelen alueella kudoksessa saat-
taa tuntua tiukempi ja paksumpi kohta tai juos-
te, joka muljahtaa sormen alla. Mikali tata koh-
taa painamalla ja hieromalla saa provosoitua
tutun kivun tai oireen, on todennakdisesti juu-
ri taman kohdan kasittely tarpeen. Kasittelya voi
tehdé myds erilaisin valinein, kuten faskiapallol-
la tai lihashuoltovasaralla. Faskiakasittelylla voi
saada valittomia kipua lievittavia ja liikkumista
helpottavia vaikutuksia.

Lihaskireydesta ja virheasennoista johtuvien

kipujen hoitaminen

Lihastaudin aiheuttama lihasheikkous tie-
tyissa lihasryhmissa muuttaa kavely- ja liike-
malleja. Muuttuneet kavely- ja liikemallit puo-
lestaan muuttavat liikelaajuuksia, joilla eri nive-
lia kaytetaan, ja myos lihasten kayttd muut-
tuu poikkeukselliseksi. Tietyt lihakset saattavat
venyttya yli normaalin rajojen, kun taas toi-
set saattavat kiristya huomattavasti. Nive-
liin saattaa tulla virheasentoja ja kontraktuu-
ria, mikali niita ei alusta alkaen ehkaista tehok-
kaasti. Virheasennot ja kontraktuurat vai-
keuttavat liikkumista entisestaan, ja ohjaavat
kuormitusta entista epaedullisemmaksi nivelille
ja lihaksille, mika puolestaan aiheuttaa kipuja.

Ennaltaehkaisy on isossa roolissa lihaskirey-
desta ja virheasennoista johtuvien kipujen hal-
linnassa. Mita vahemman on lihaskireytta tai
niveljaykkyytta liilkkkumiseen tarvittavissa lihak-
sissa ja nivelissa, sita vaivattomampaa ja kivut-
tomampaa liikkkuminen on. Aktiivinen tai passii-
vinen liikkuvuusharijoittelu, raajojen ja vartalon
vieminen eri dariasentoihin, lihasten venyttely
ja nivelten mobilisointi ovat keinoja lihaskire-
yksien ja niveljaykkyyksien ehkaisemiseksi ja
hoitamiseksi.

Erilaiset apuvalineet ovat merkittavassa roo-
lissa, kun lihasheikkouden takia nivelta/ni-
velia on kaytettava virheellisessa asennossa.
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Apuvalineiden avulla voidaan keventaa kuor-
maa virheasentoiselta nivelelta. Esimerkiksi
jalkaterien ja nilkkojen virheasentojen aiheut-
tamaa epdedullista kuormitusta nivelille voi-
daan vahentaa tukipohjallisten ja yksilollisesti
teetettyjen jalkineiden avulla. Nilkka-, polvi- ja

selkatukia seka erilaisia teippauksia voidaan
kayttaa keventamaan nivelille ja lihaksille koh-
distuvaa kuormitusta. Myoés kompressiovaat-
teista voi saada apua kivun hallintaan. Komp-
ressiovaatteet voivat edistaa myos rasituksesta
palautumista.

Lilke auttaa liikkumattomuudesta johtuviin

kipuihin

Liikkumattomuudesta johtuvilla kivuilla tarkoite-
taan tassa yhteydessa mm. iskemiasta johtuvaa
kipua, joka tulee, kun ollaan pitkaan yksipuoli-
sessa asennossa tai pitkdkestoisesti paikallaan.
Rangan alueella yksipuolinen kuormitus voi
aiheuttaa valilevyperaista oireilua, mika tuntuu
paineen ja/tai kivun tunteena rangan alueella tai
vierella, ja voi sateilld my6s kohti raajaa. Naita
kipuja pystytdaan helpottamaan liikkeella, joka
suuntautuu pois kivuliaasta asennosta.
Esimerkiksi pyoratuolissa istuessa paan asen-
to on usein eteen tyontynyt ja hartiat ovat kier-
tyneet eteen. Kaularangan koukistusvoittoisesta

asennosta saattaa aiheutua niska-hartiaseudun
kipuja, jotka voivat johtua joko niskan lihasten
jannittyneisyydesta tai rangan rakenteiden yksi-

puolisesta kuormituksesta ja siita johtuvista va-
lilevymuutoksista. Tallaisessa tilanteessa kivun
hoidoksi toimisi niskan ojennus pitkaksi. Niskan
ojennus voidaan toteuttaa passiivisesti, eli tuke-
malla niskan asento mahdollisimman optimaa-
liseksi, tai sitten terapeutin tekemilla passiivisil-
la niskan liikkeilla.

Toinen esimerkki rangan rakenteiden yksi-
puolisesta kuormituksesta voisi olla voimakkaal-
la lannelordoosilla kaveleva lihasdystrofiaa sai-
rastava, jonka alaselka kipeytyy kavellessa. Tal-
|6in ranka todennakoisesti kaipaakin koukistus-
suuntaista venytysta ja lempeita kiertoliikkeita.
Kipuja hoitavia liikkeita voi tehda joko taysin it-
sendisesti, terapeutin tai laheisen avustamana
tai taysin passiivisesti, toisen henkilon tekemina.




Nainen, muualla luokittamaton mitokondriaalinen
lihassairaus, 44 vuotta

9 3 Minun kipuni on monen tyyppista ja vaihtelee eri syiden takia.

Lihaskipu liittyy erityisesti liilkarasitukseen (nopea lihasvasy-
vyys, rasituksen kestamattomyys) ja voi aiheuttaa myds lihasten ja
kudosten turpeutta ja hermosarkya. Niveliin ja tukirankaan liittyvat
kivut pahenevat helposti liilan staattisten asentojen tai toistuvan rasi-
tuksen takia, ja paan huonot asennot aiheuttavat migreenia. Lihas-
heikkous, hypotonia ja lihastonuksen akilliset vaihtelut aiheuttavat
kipuja, kun nivelet taipuvat yli tai asentoa tai liiketta kompensoi nivel-
ten ylitaipumisilla. Liikkumattomuus vaikeuttaa mahan toimintaa ja
nestekiertoa, ja aiheuttaa myos kipuja ihoon.

Kylmyys pahentaa jaykkyytta ja heikentaa aareisverenkiertoa, joten
talvi on minulle haastavaa aikaa. Silloin on pukeuduttava lampimas-
ti ja suojauduttava tuulelta. Vaatteisiin kiinnitan huomiota muutenkin:
koon taytyy olla sopiva, eivatka vaatteet saa kiristaa. Myos kenkien so-
pivuus on tarkeaa.

Myds ravitsemus on tarkeaa - saanndllinen ja laadukas syominen
ja nesteytys ovat tarkeimpia hoitoja. Lihakset joutuvat ylirasitustilaan
nopeasti seka kramppaavat ja hyytyvat, jos nama eivat ole kunnossa.
My®0s kipuja tulee silloin herkemmin.

Kun kipuja on enemman, on valilla levattava ja koitettava hoitaa it-
seaan. Ylirasitusta taytyy yrittaa valttaa ja panostaa hyviin asentoi-
hin. My6s tauotus pitaisi muistaa, vaikka sitten asiat joskus jaisivat-
kin kesken kipujen takia. Riittdva uni on kaiken toimintakyvyn kannal-
ta tarkeaa.

Yolla kivut tuntuvat voimakkaammilta, kun ei ole muita arsykkeita
"viemassa kaistaa” kivulta. Jos taas ei saa nukuttua muista syista, voi
herkemmin ylirasittaa itseaan ja palautuminen vaikeutuu - ja silloin
myos kiputuntemuksia tulee herkemmin. Hyva nukkumisasento on tar-
kead, ja vaikuttaa myds hapensaantiin: jos olen nukkunut jotenkin "kys-
syssa”, en saa hengitettya kunnolla, ja sen tuntee olossa aamulla.




Laakkeelliset keinot eivat auttaneet siten kuten olisin toivonut, vaan
minun kohdallani itsehoito ja ladkkeettomat hoidot ovat olleet parhaim-
pia. Itse on taytynyt I6ytaa keinot selvita ja niita onkin kokeilemalla 16yty-
nyt runsaasti. Henkil6kohtainen avustaja on todella tarkea apu itsehar-
joitteita tai itsehoitoa tehdessg, itsellani ei yksin onnistuisi! Olen my6s
tosi kiitollinen, ettd oma neurologini on kuunnellut kokemuksiani ja kan-
nustanut kokeilemaan ladkkeettdmia hoitoja.

Fysioterapia on todella tarkeaa, ja usein niin etta lihaksia on kasitel-
tava passiivisesti ennen aktiivista harjoittelua. Motomedilla saan liiketta
jalkoihin, vaikkei polkeminen itse enda onnistu, ja liikelaajuuksista huo-
lehdin venyttelyilla seka kasien ja jalkojen nostoilla. Infrapunavalo- ja pu-
navalohoito on ollut uusin iso apu monella tapaa, ja se on vaikuttanut
erityisesti nestekiertoon ja aineenvaihduntaan: mahan toiminta on vil-
kastunut seka kehon turvotus vahentynyt ja olo ollut paljon parempi ja
kivuttomampi.

Asentoihin kiinnitan erityista huomiota erilaisia apuvalineita kayttaen
(sahkopyoratuoli, niskatuki, jalkoja ja istuma-asentoa ohjaavat tuet, sah-
kdinen saatd) ja avustaja tarkastaa, etta asento on hyva. Tuet/ortoosit
ovat hyva apu tietyissa tilanteissa: niskatuki tietokoneella, rannetuet es-
tamaan ylivenyttymista ja huonoja asentoja.

Faskiakasittelyihin itsellani on kaytdssa tariseva faskiarulla paranta-
maan verenkiertoa ja nestekiertoa ja auttamaan palautumisessa ja ren-
toutumaan. Teen terapeutin tekeman lymfan lisdksi kotona itsehoitoliik-
keina erilaisia paineluja ja sivelyja tai kaytan guashaa tai jaderullaa. Pai-
nevaatteet auttavat hahmottamaan kroppaa ja auttavat palautumises-
sa, mutta pidempaan en pysty niita kayttamaan, kun alkavat ahdistaa
ja ovat hyvin hankalia pukea. Palautumiseen on minulla auttanut myos
elektrolyyttijuoma.

Vertaistuki ollut todella tarkeaa kipuasioissa ja vertaisilta olen saanut
paljon neuvoja, apukeinoja ja tukea.

Itseani on my6s auttanut ajatus, etta jollain kohdin kipu helpottaa.
Hengitysharjoitukset seka rentouttavat ja palauttavat harjoitukset aut-
tavat kivun hallinnassa - kaikki mika rauhoittaa kroppaa, helpottaa. Koi-
ran lasnaolo auttaa ja sen laheisyys tuntuu lohdulliselta seka rauhoittaa.
Koira helpottaa my6s yksinaisyyden tunnetta, eika sille tarvitse selitella
mitdan omasta olostaan.”




Psykofyysinen fysioterapia

Psykofyysinen fysioterapia on fysioterapian eri-
koisala, jonka tavoitteena on ihmisen kokonais-
valtaisen toimintakyvyn edistdminen. Psyko-
fyysisen fysioterapian perustana on psykofyy-
sinen eli ihmisen kokonaisvaltaisuutta koros-
tava ihmiskasitys. Keskeista asiakkaiden kanssa
tyoskentelyssa on ymmarrys siita, etta keho ja
mieli muodostavat kokonaisuuden ja ovat jat-
kuvassa vuorovaikutuksessa keskenaan. Kehon
tuntemukset vaikuttavat mieleen, ja toisaalta
tunteet ja ajatukset heijastuvat liikkkumiseen ja
kokemukseen omasta kehosta.

Psykofyysinen fysioterapia perustuu koke-
mukselliseen oppimiseen, jonka avulla asia-
kas saa selviytymiskeinoja ja ratkaisumalleja
eldmaansa. Se mahdollistaa oman kehollisuu-
den kokemisen, tunnistamisen ja hyvaksymi-

Fysikaaliset hoidot

Lymfahoito

Elimistdn lymfajarjestelma on imusolmuk-
keista ja imusuonista muodostuva verkosto,
joka kuljettaa imunesteessa eli lymfassa
pois ylimaaraista nestetta, tulehdusaineita ja

sen. Kuntoutuksessa huomioidaan mydés hengi-
tyksen, asentojen ja liikkkumisen nostamien tun-
teiden, ajatusten ja kokemusten merkitys ihmi-
selle. Fysioterapian tavoitteet maaraytyvat aina
asiakkaan voimavarojen ja elamantilanteen
mukaan.

Psykofyysinen fysioterapia soveltuu erinomai-
sesti myds pitkittyneesta kivusta karsiville.

Psykofyysisen fysioterapian tydvalineita ovat
mm. liikeharjoitteet, hengitys- ja kehotietoisuus-
harjoitukset, rentoutusmenetelmat, pehmytku-
doskasittelyt seka vuorovaikutusta vahvistavat
harjoitteet. Kela korvaa psykofyysista fysiotera-
piaa vaativana laakinnallisena kuntouksena. Se
kuuluu fysioterapian erikoisaloihin, joten kun-
toutusta haetaan samoin kuin vaativan laakin-
nallisen kuntoutuksen fysioterapiaa.

solujatteitd. Se toimii kehon omana puhdis-
tusverkostona. Toimiva imunestekierto tukee
my6s immuniteettia.

Lihassairauksissa imunestekierto voi hidastua
ja heikentya vahentyneen liikkumisen, lihasvoi-
mien heikentymisen ja asentojen yksipuolisuu-
den vuoksi. Keho voi tuntua turvonneelta, jay-
kalta ja kipealta. Turvotus itsessaan lisaa herk-
kyytta kivulle.

Imunestekierron kulkua voi tehostaa oma-
toimisesti vaihtamalla asentoja, kohottamalla
jalkoja, palleahengityksella ja sivelemalla ihoa.
Kaikki pienetkin kehon liikkeet, kuten istuen
tehtavat painonsiirrot tai olkapaiden ja nilkko-
jen pyorittely, yllapitavat imunesteen kulkua ku-
doksissa. My®ds riittava nesteytys on tarkeaa toi-
mivan imunestekierron kannalta.
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Lymfahoitoja ovat lymfaterapia ja lymfahie-
ronta. Lymfahieronta on imunestekiertoa tuke-
va manuaalinen hoito. Useimpiin lymfahoitoihin
ei tarvita laakarin lahetettd, mutta ne voivat 1a3-
karin suosittelemina olla osa sairauden hoitoa
tai toipumisen tukihoito. Lymfahoito voi kuulua
osana fysioterapiaan ja sita voidaan antaa myds
koneellisesti Lymfa touch -hoitona.

TENS

TENS-sahkokipuhoidolla voi rentouttaa jannit-
tyneita ja kipeita lihaksia. Menetelmassa koske-
tushermopaatteita arsytetaan sahkoisesti, jol-
loin arsykkeet estavat kipuarsykkeiden etene-
misen selkaytimesta aivoihin. TENS-hoidon
antamiselle on joitakin esteita, kuten ihotu-
lehdus, avoin ihohaava ja voimakas ihottuma,
eika sita anneta, jos on raskaana tai kayttaa
sydamen tahdistinta. Talla hetkellda nayttéa
TENS-hoidon vaikutuksista lihastautia sairas-
tavien kivunhoitoon on saatavilla hyvin vahan:
osa kokee TENS-hoidon helpottaneen kipuja
ainakin hetkellisesti, mutta selkeaa nayttéa pit-
kaaikaisesta hyodysta ei ole. Hoitona TENS on
kuitenkin yleensa turvallinen ja helposti toteu-
tettavissa, joten sita voidaan kokeilla yksil6l-
lisesti muun hoidon tukena. TENS-laitteita on
paljon myynnissa myos kotikayttéon.

Lampé ja kylmd

Lampo- ja kylmahoitoina toimivat erilaiset
[ampo- ja kylmapakkaukset seka [ampo- ja kyl-
mageeli. Lampo6- ja kylmapakkaukset tuottavat
pintakudokseen todellisen lampétilaeron. Lam-
popakkauksen kipua lievittava vaikutus perus-
tuu lihasten rentoutumiseen, verisuonten laa-
jenemiseen paikallisesti seka kipusignaalien
kulun estamiseen hermostossa. Kylmapak-
kaus hidastaa verenkiertoa ja aineenvaihdun-
taa, lievittaa paikallista turvotusta ja tulehdusta
seka lampopakkauksen lailla estaa ja vahentaa

kipusignaalien kulkua hermostossa. Lammon
tai kylman tunne valtaa kivulta alaa sensorisissa
hermoissa ja estaa nain kipuaistimusta. Vain
kokeilemalla saa selville, sopiiko itselle parem-
min kylma- vai lampd&hoito.
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Kivun kanssa voi
oppia eldmédén sekd
l6ytdmadn keinoja
sen hallintaan.



6 OMAT KEINOT
KIVUNHALLINNASSA

Omat kivunhallinnan keinot ovat yksinkertai-
sia toimintoja, joita voi toteuttaa arkitoimien
lomassa selviytyakseen kipuongelmien kanssa.
Koska kipukokemus on aina yksildllinen, myds
keinot kivun kanssa elamiseen ovat erilaisia.
Kivunhallinnan keinoja kannattaa kokeilla sil-
loin, kun kipu ei ole pahimmillaan, ja niita kan-
nattaa kayttaa myods ennaltaehkaisyna.
Ihmisen psyykkinen ja fyysinen puoli muodos-
tavat psykofyysisen kokonaisuuden; tunteet ja
ajatukset ilmenevat tuntemuksina seka fysiolo-
gisina reaktioina kehossa ja fyysiset oireet seka

Rentoutuminen

Rentoutumisen hyddyt kivunhallinnassa ovat
kiistattomat. Rentoutuminen vaikuttaa etenkin
tahdosta riippumattoman, autonomisen her-
moston toimintaan. Kivun yhteydessa autono-
misen hermoston sympaattinen osa aktivoi-
tuu ja kehon valmiustila toimia taistele-pakene
-tilanteessa kasvaa. Tama tuntuu kehossa lihas-
ten jannittymisena, sykkeen nopeutumisena,
hengitysrytmin muutoksina ja ihon lampétilan
ja hikoilun muutoksina. Ihminen valpastuu ja on
valmis toimimaan.

Pitkaaikaisessa kivussa sympaattinen her-
mosto on usein yliaktiivinen ja rentoutusmene-
telmalla voidaan rauhoittaa hermostoa ja vai-
kuttaa kipukokemukseen. Rentoutuessa akti-
voituu autonomisen hermoston parasympaat-

kehon tuntemukset vaikuttavat mieleen ja tun-
teisiin. Omat ajatusmallit, uskomukset ja odo-
tukset vaikuttavat siihen, miten kivun kokee ja
tulkitsee. Kivun kanssa voi oppia elamaan seka
|6ytamaan keinoja sen hallintaan, ja tutkimuk-
sissa on tunnistettu useita suojaavia tekijoita,
jotka auttavat elamaan kivun kanssa. N&ita ovat
esimerkiksi kyky hyvaksya kipu osaksi arkea,
luottamus omiin selviytymiskeinoihin (minapys-
tyvyys) seka elamantavoitteiden edistaminen ki-
vusta huolimatta.

tinen osa, joka vastaa lepotoiminnoista: syke ja
hengityksen rytmi hidastuvat, lihakset rentou-
tuvat, syljeneritys ja ruoansulatus tehostuvat.
Lihaksiin kertyvaa jannitysta voi purkaa janni-
tys ja rentous -harjoittein esimerkiksi kaymalla
kehon lihasryhmat erikseen lapi siten, etta niita
ensin jannitetdan ja sen jalkeen rentoutetaan.
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3 9 FSHD vaikuttaa lihaksiston toimintaan sita heikentdvasti. Sairaus on eteneva,

ja tavanomaisesti oireet kohdistuvat erityisesti ylavartalon lihaksiin. Kuiten-
kin minulla sairaus ilmenee poikkeuksellisesti; lihakset ovat heikentyneet koko var-
talossa, ja kuvantamistutkimusten perusteella lihakset ovat korvautuneet rasvalla.
Oireita on kasvoissa, niskassa, olkapaissa, selassa, lonkissa, vatsassa, jaloissa seka
pakaroissa.

Luurankolihasten tuen puutteen vuoksi tukiranka on heikentynyt. FSHD on aiheut-
tanut minulle kaksi kertaa valilevyn pullistuman niskaan ja selkaan seka nivelrikon ol-
kapaahan, lonkkaan ja selkaan. Naiden FSHD-diagnoosista johtuvien vaivojen takia
krooninen kipu on ollut elamassani pitkaan lasna.

Kipuni on jomottavaa, enka sen takia saa nukuttua tai useinkaan tehtya muuta kuin
odottaa etta kipu helpottaa. Minulle maaratyt vahvat hermokipu- tai masennuslaak-
keet sekoittivat paan ja heikensivat tasapainoa, jolloin olin vaarassa kaatua. Piti siis
kestaa kivut ilman ladkeita ja pitdaa paa selvana, jotta voisin tehda jarkevia paatoksia.
Laakkeetonta kivunhoitoa minulle ei ole ehdotettu, enka ole paassyt kipuklinikalle.

Kipu vaikuttaa valtavasti mielialaan ja vie henkisia voimavaroja, kun pitaa valita mita
ja milloin voisin tehda - usein olen vain ja mieliala on matala. Yritan hakea positii-
visia hetkia ja vieda ajatuksia pois kivuista. Parjaaminen ilman laakkeita niin, etten
masentuisi ja yrittaisin silti yllapitaa positiivisuuta ja toivoa parempaan, tuntuu usein
taistelulta.

Youni on katkonaista, ja huonosti nukutun yon jalkeen on vield raskaampaa kestaa
kipua. Seuraava paiva on aina vaikeampi, jos ei ole ollut aikaa palautumiseen.

Kaytannon elamassa kipu on johtanut suuriin muutoksiin, koska en pysty istumaan
ja seisomaan pitkia aikoja, ja makuuasennossakin pitkaan oleminen on vaikeaa. Syon
ja peseydyn seisten nopeasti ja teen kaiken mahdollisen vuoteessa maaten (tietoko-
neen ja puhelimen kayttaminen, syéminen, webinaareihin osallistuminen), mika ei se-
kaan ole kivutonta. Monina paivina pitaa tehda vain akuutit asiat.

Olen aika yksin kivun kanssa - artymyksen ja kivun takia vetaytyy helposti yksinai-
seksi, koska silloin ei tarvitse yrittaa selittaa omaa oloaan sellaiselle, jolla ei ole koke-
musta kroonisen kivun kanssa elamisesta. Sosiaalisen elaman yllapitaminen on vai-
keaa, koska en jaksa aina olla hyvalla tuulella tai tavata ketaan kodin ulkopuolella. Jou-
dun odottamaan kivun helpottamista, jotta voin soittaa ystaville ilman, etta aina tar-
vitsee puhua ikavista asioista tai omasta huonosta olosta.

Omahoitokeinoni ovat asioita, joista nautin: lampgo, piikkimatolla makaaminen, mu-
siikin kuuntelu, venyttely, ulkoileminen, lukeminen, kielen opiskeleminen, taide ja
kirkkokonserteissa kdyminen. Nama asiat tuovat positiivisia ajatuksia ja pystyvyyden
tunnetta.”




Tietoisuustaidot ja hyvaksynta

Tietoisuustaidoista voi olla apua pitkaaikaisen
kivun kanssa elamiseen. Tietoisessa lasndolossa
tarkastellaan avoimesti koetun hetken aikana
mielessa olevia tunteita, kehon tuntemuksia ja
aistien viesteja. Tarkoituksena on antaa asioi-
den olla sellaisina kuin ne ovat ja oppia hyvaksy-
maan ne ja selviamaan niiden kanssa.

Kipu valtaa helposti koko tietoisuutemme ja
ohjaa toimintaamme. Tietoinen lasnaolo kivun
kanssa auttaa tarkastelemaan sen aiheuttamia
tuntemuksia kehossa seka mielessa etadmmalta
ja vapauttamaan tilaa muille kehon tuntemuk-
sille seka ympariston havainnoinnille. Esimerkik-
si erilaiset mindfulness-harjoitukset ovat tietoi-
sen lasnaolon harjoittelua. Niiden kayttéa kan-
nattaa harjoitella tilanteessa, jossa kipu ei ole
liian hallitseva. Harjoituksia on tarkoitus tehda
saanndllisesti.

Tietoisuustaitojen harjoittelulla oppii erot-
tamaan tietoisuutensa omista ajatuksista seka
ajatukset tunteista. Lisaksi oppii ymmartamaan,
etta ajatusten ja tunteiden olemassaoleminen
ei tarkoita automaattisesti, etta ne kertovat to-
tuuden. lhmisen hengissa selviytymisen kan-
nalta on tarkeaa, etta ajatukset keskittyvat ne-
gatiiviseen ja vaaran havaitsemiseen enemman
kuin mielihyvaan ja turvallisuuden kokemiseen.
Usein ajatukset myos askaroivat menneessa tai

tulevassa, eivatka tosiasiassa kerro juurikaan
nykyhetkesta. Sen vuoksi kyky havaita, etta jo-
kin asia onkin "vain ajatus”, antaa mielelle jous-
tavuutta toimia.

Ajatukset voivat my0s johtaa virheellisiin ka-
sityksiin, joiden tunnistamista voi tietoisuustai-
doilla korjata ja korvata ajatukset enemman to-
dellisilla ja vdhemman uhkaavilla ajatuksilla. Pit-
kaaikainen kiputilanne voi johtaa toistuviin yri-
tyksiin ratkaista ongelma, kivun tuntemusten
ylianalysoimiseen ja liialliseen kehon tiedosta-
miseen. Kipuoireen hyvaksyminen osaksi omaa
elamaa ja jatkuvan sisdisen kipua vastaan tais-
telun lopettaminen vapauttaa voimavaroja ra-
kentaa mahdollisimman mielekas elama kivus-
ta huolimatta.

Tietoisessa kivun kohtaamisessa pyritaan
valttdmaan kivun ennakointia ja sita vastaan
taistelua ajattelun, tekojen ja tekematta jattami-
sen avulla. Sen sijaan pyrkimyksena on kohdata
kipu sellaisena kuin se tulee, jonka jalkeen kay-
tetdan sopivia keinoja oman olotilan helpotta-
miseksi tai kivun lievittamiseksi. Nakdkulma pe-
rustuu ajatukseen, etta haitallinen kipukayttay-
tyminen lisaa itse kiputuntemuksen aiheutta-
maa karsimysta, ja pitkalla aikavalilla tilannetta
helpottaa kokonaiskarsimyksen lieventyminen
ja toimintakyvyn lisadntyminen.
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5 5 Kipu on polttavaa ja jaytavaa, paaasiassa jaloissa ja kasissa.

Kun kelit viilenevat alle +10 asteen, tuntuu jalkapohjissa kuin
hiilien paalla kavelisi. Muutenkin kylma ilma pahentaa itsellani sairau-
den kaikkia oireita.

Pahimpina kipupaivina en juuri liiku ollenkaan, koska liikkuminen pa-
hentaa tilannetta. Pyrin tekemaan sellaisia asioita, joista pidan. Silloin
monesti en huomioi kipuja juuri ollenkaan, mikali ne ovat siedettaval-
|a tasolla. Yleensa selvian paasaantoisesti kaikista arjen asioista. Valil-
Ia tulee liikuttua liian paljon omiin resursseihin nahden, mutta olen hy-
vaksynyt sen, etta silloin "karsitaan” epamiellyttavat oireet pois. Tama
kestaa korkeintaan muutaman paivan. Kipu ei minulla viela ole onnek-
si vaikuttanut uniin.

Laakarilta olen saanut kipuihin vahvoja kipulaakkeita, mutta hanka-
lien sivuoireiden takia en ole niita kdyttanyt. Fysioterapeutti antaa fas-
kiakasittelya kerran kuukaudessa. Se helpottaa muutamaksi pdivaksi
oireita, mutta nykytilanne hyvinvointialueella ei mahdollista enempia
kasittelykertoja. Fysioterapeutilta olen saanut my6s vinkkeja omatoimi-
seen faskiakasittelyyn pallon avulla, mika tuo jonkin verran helpotusta.

Suurin omissa kasissa oleva tekija on ollut, etta olen hyvaksynyt kivut
ja muut oireet sellaisinaan. Alkuun mietin asioita liilan paljon ja kiinnitin
kaikkeen liian paljon huomiota, joka ei ainakaan helpottanut vaivoja.

Luonto on tarkea osa omaa hyvinvointia. Lampimaan aikaan pyrin
liikkumaan luonnossa paivittain - se kuormittaa paljon, mutta antaa
henkisesti enemman. Omalla kohdallani on myds tarkeaa huolehtia sii-
ta, ettad on hyvin palautunut aikaisemmasta kuormituksesta. Muuten
vasahtaa useammaksi paivaksi, eika jaksa tehda juuri mitaan.”




Kivun [api hengittaminen

Hengitysharjoitusten hyddysta kivunhoidossa
on tieteellista nayttda, ja hengitys on jokaisella
aina mukana tarpeen tullen. Hengityksen tie-
toisen ohjaamisen tavoitteena on tiedostaa
oma hengityssykli ja sen vaiheet (uloshengitys,
tauko, sisadnhengitys, tauko). Hitaampi hengi-
tystiheys ja sisdanhengitysta pidempi uloshen-
gitys lisadvat kehon rauhoittumisesta ja palau-
tumisesta vastaavan parasympaattisen her-
moston aktivoitumista.

Kivun aikana hengitysrytmi luontaisesti kiihtyy
ja sympaattinen hermosto (stressi- ja vaaratilan-
teet) aktivoituu. Jannittyneena kipu tuntuu usein
vaikeammalta. Kyky rentoutua ja valjastaa hen-
gitys kivun saatelyn tueksi antaa hallinnan tun-
netta. Rauhallinen ja syva hengittaminen rau-

hoittaa kehoa ja mielta myos silloin, kun kokee
kipua. Tietoinen hengitys viestii mielelle, etta ei
ole mitdan hataa.

Rentoutus- ja hengitysharjoituksiin (esimer-
kiksi syvahengitys, rytmitetty hengitys, puhal-
tava hengitys, aanekas hengitys tai mantra) on
hyva tutustua etukateen. Nain huomaa, mika
sopii itselle ja mita kannattaa hyddyntaa kipua
kokiessa. On monta hyvaa tapaa harjoitella hen-
gitysta ja harjoituksia on hyva tehda paivittain.
Pitkaaikaisessa kivussa tilanteen helpottuminen
tapahtuu usein hitaasti, ja tavoitteena onkin oi-
reiden tasaantuminen kivun nopean vahentymi-
sen sijaan. Hengityselimiin liittyvat sairaudet vai-
kuttavat hengitysharjoituksien suorittamiseen.

Tunteiden kasittely ja sadtely osana

kivunhallintaa

Omien tunteiden tunnistaminen ja saately on
hyodyllista, jotta ne eivat padse hallitsemaan
arkea tai heikentamaan toimintakykya. Tunteet
eivat itsessaan ole hyvia tai pahoja, ja niilla on
jokaisella oma tarkoituksensa auttaa ihmista
selviytymaan elamassa. Tarkeaa on, etta suh-
tautuu kaikkiin tunteisiinsa neutraalisti, eika
ainakaan syyllista itseaan siita, etta kokee myos
vaikeita tunteita.

Tunteiden saately on tarkea osa kivunhallin-
taa ja sita, etta emme toimi tunteidemme ohjaa-
mina vaan omien, tietoisten paatéstemme poh-
jalta. Lyhytaikaisen kivun kohdalla huolen ja ha-
dan tunteet ovat hyodyllisia reaktioita, ja saavat

ihmisen toimimaan ja valttamaan lisavahinko-
ja. Toisin on pitkaaikaisen kivun kohdalla, jol-
loin epamiellyttavaksi koetut tunteet voivat lisa-
ta karsimysta seka kuluttaa voimavaroja.

Tunteiden tunnistaminen ja nimeaminen aut-
taa ottamaan niihin etdisyytta ja hyvaksymaan
ne normaaleina reaktioina. Mikali pyrimme tu-
kahduttamaan tunnetta, saatamme vain voi-
mistaa sen aiheuttamaa kehollista reaktiota. On
hyva muistaa, etta tunteet eivat ole vaarallisia, ja
ettd toimintaan kiputilanteen ratkaisemiseksi on
hyva ryhtya vasta tunteen laannuttua.
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5 a Minulla on kahdenlaista kipua: virheasennoista johtuvaa lihas-

kipua ja esimerkiksi skolioosista johtuvaa nikamien painautu-
mista toisiaan vasten ja hermojen valiin jaamisesta aiheutuvaa kipua.
Se pahenee mita pidempaan istun, mutta menee pois levolla. Kroonista
hermokipua on paaasiassa kasivarsissa, mutta toisinaan myos muualla.
Hermokipuun olen kayttanyt kovia kipulaakkeita jo 15 vuotta, ja kipu on
olemassa koko ajan hereilla ollessani.

Talla hetkella kroonisen kivun |aakitys on silla mallilla, etta kykenen te-
kemaan kaikki haluamani asiat paivittain. Pahimmillaan kipu esti minua
tekemasta juuri yhtaan mitaan.

Omat hermokipuni alkoivat aikanaan yllattaen, ja noin kaksi vuotta
kiersin neurologeja ja monia laakareita etsimassa kivun alkuperaa. Sita
ei kukaan selvittanyt, joten kivun haltuun saaminen on ollut hankalaa.
Aiemmin minulla on ollut viela nykyistakin kovemmat kipulaakkeet kay-
tdssa, ja ne aiheuttivat minulle esimerkiksi mielialan vaihteluja. Hdmmas-
tyttavaa kylla, saan nukuttua hyvin kroonisesta hermokivusta huolimatta.
Sen vuoksi rakastan nukkumista, koska silloin ei satu mihinkaan.

Virheasennoista johtuva kipu menee yleensa pois levolla ja sosiaaliset
tilanteet antavat minulle niin paljon positiivista energiaa, etta se syrjayt-
taa monesti kyseiset kivut. Olenkin paattanyt, etta niin kauan kun on voi-
mia osallistua ja menna sosiaalisiin tilanteisiin, niin sitd myos teen - ete-
nevan sairauden kanssa joskus tulee kuitenkin se paiva, etta ei enaa jaksa.

Omista kivunhallintakeinoistani orgasmi on paras kipulaake ja saattaa
pitaa kivun pitkaankin poissa. Rock-musiikin basson aanitaajuus on sel-
lainen taso, joka helpottaa kipujani huomattavasti. Sen vuoksi kaynkin
usein rock-konserteissa eturivissa ottamassa vastaan “bassoterapiaa”.
Allasterapialla on myds suuri vaikutus kipujeni helpottamiseen. Vesi on
mahtava elementti, jossa voi rentoutua ja tehda sellaisia liikkeita, jotka ei-
vat kuivalla maalla ole mahdollisia.

Laheiset ihmiset saavat ottaa vastaan pahan oloni tiuskimisena, koska
heille pystyn nayttamaan kipuni. Muuten olen aika hyva nayttelija, joten
minusta ei aina huomaa, etta kivut ovat lasna.

Mielestani negatiivisten asioiden vatvominen ei tuo hyvaa oloa kelle-
kaan. Pahoina kipupaivina kun kivut estavat minua tekemasta asioita, vai-
kuttaa se tottakai elamaani ja siihen, pystynko osallistumaan jokaiseen
asiaan mita haluaisin tehda. Se vaikuttaa kumppanini ja avustajien ela-
maan myos, koska tilanteet tai suunnitelmat muuttuvat.”




Minapystyvyys ja hallintakeinot

Mindpystyvyys kuvaa yksil6llista kasitysta
itsesta toimijana. Mindpystyvyyden laadulla
on laaja vaikutus ihmisen ajatteluun, tunteisiin
ja kayttaytymiseen tilanteissa, joissa koetaan
stressia. Kasitykset vaikuttavat siihen, miten ja
minkalaisilla keinoilla pystyy vastaamaan ela-
man haasteisiin ja kriisitilanteisiin. Positiivinen
minapystyvyys tarkoittaa mydnteista kasitysta
voimavarojen riittdvyydesta ja uskosta selviytya
monenlaisista vastoinkdymisista.

Kun yksil6lla on pitkaaikaisia kipuja, minapys-
tyvyys vaikuttaa kasitykseen siitd, miten pystyy
vaikuttamaan kipuihinsa. Jos kokemus kipuoirei-
siin vaikuttamisesta on heikko, voi sitd parantaa
muuttamalla nakékulmaa tilanteeseensa, esi-
merkiksi etsimalla kaksi tekijaa, joihin kiputilan-
teessa voi vaikuttaa itse ja joiden huomaa autta-
van, vaikka ei voikaan koko kiputilannetta omal-
la toiminnallaan ratkaista. Kokemus siitd, etta

pystyy vaikuttamaan jollain lailla tilanteeseen, li-
saa hallinnan tunnetta ja toimintakykya.
Selviytymis- ja hallintakeinot tarkoittavat niita
keinoja, joita yksil6lla on arjen, stressin, ajatus-
ten, tunteiden ja kriisien hallinnassa kaytossa.
Ne vaikuttavat my&s naista tilanteista selviytymi-
seen. Ihmisilla on opittuja hallintakeinoja, kuten
valttely, tunteiden ilmaiseminen tai tiedon hank-
kiminen, joilla pyritdan hallitsemaan tilanteen ai-
heuttamia kuormituksia ja ahdistusta.
Pitkaaikaisen kivun kanssa eldessa aktiivis-
ten hallintakeinojen kdytdn on havaittu olevan
hyddyllisia. Naita keinoja ovat esimerkiksi po-
sitiivinen ajattelu, rohkaiseva sisainen puhe, ki-
vun sallimissa rajoissa liikkkuminen, rentoutumi-
nen ja huomion suuntaaminen tietoisesti mui-
hin mielihyvaa tuottaviin asioihin. My&nteista tai
neutraalia suhtautumista kipuun voi harjoitella.

istock / Liudmila Chernetska
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Kipupotilaiden ja kipukuntoutujien esiintuomia
kipuselviytymisen vahvistajia

TEKEMISET

Saunominen

Avanto

Uusien asioiden kokeileminen
Mielekas mukava tekeminen
Kotitdiden helpotus
Hieronta ja kosketus
Vahvistavien varien kayttd
Ennakointi

Ergonomia

Jalkapallo

Taide

Suklaa

Lemmikki

Osa-aikatyd

Lukeminen ja aanikirjat
Musiikki

Laulaminen

Tanssiminen

Elokuvien tai sarjojen katselu
Kasityot

Kylpy/suihku

Uni

Nauraminen

Halaukset

VALINEET
Kylmahoidot ja lampdhoidot
TENS

Akupunktio
Lymfahoito
Apuvélineet
Piikkimatto
Pilatesrulla
Jumppapallo
Painopeitto
Lihashuoltovasara
Villavaatteet- ja viltit
Vartalotyyny
Fasciapallo
Kompressiotuotteet
Kinesioteippaus

YMPARISTO
Luonnossa oleilu
Hiljaisuus ja rauhallisuus
Esteettomyys
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LIIKUNTA

Uinti

Pilates

Venyttely
Vesijumppa

Mika tuntuu hyvalta

HARJOITTELU
Fysioterapia

Rentoutus eri muodoissaan
Hengitysharjoitukset
Mindfulness
Itsemyotatuntoharjoitukset

ELAMANTAVAT
Yleiskunnosta
huolehtiminen
Terveyden ja sairauksien
hoito

Itselle sopiva ruokavalio
Itselle sopiva rytmi
Palautuminen
Tauottaminen

SOSIAALISET SUHTEET
Laheiset

Ystavat

Vertaistuki

Keskustelu ja laheisyys

TUNTEET

Kivun taustojen ymmartaminen
Ajatus siita, etta kelpaan tallaisena
Kivun unohtuminen hetkeksikin
Lupa siihenkin, ettei aina jaksa
Ystavallisyys itsed kohtaan
Riman laskeminen ja pyristely irti
hapeasta

Avun pyytaminen ja
vastaanottaminen

Vaatimusten kohtuullisuus
Psykoterapia

Huumori

Tyénohjaus

Léhteet:
Terhi Runsio
Kivunhallinnan lista - Suomen Kipu ry

/0
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Kokemus kivun
vakavuudesta on potilaalle
aina todellinen.



7 LAAKKEELLINEN

KIVUNHOITO

Lihastautia sairastavien kivunhoidon isona
ongelmana on tutkimustiedon vahaisyys seka
kivun hoitosuosituksien ja hoitopolun puuttu-
minen. My0s erilaisten fysikaalisten hoitojen
vasteesta ja tehokkuudesta olisi tarkeaa saada
tutkimuksia. Kipua voidaan monissa tapauk-
sissa lievittad, mutta sen edellytyksena on
kivun ja kipukokemuksien tunnistaminen osaksi
sairautta.

Terveydenhuollossa kipuoire voi jaada lihas-
sairausdiagnoosin varjoon, eika kivun kokonais-
valtaista vaikutusta potilaan arkeen valttamatta
osata ottaa huomioon. Jos terveydenhuollossa
ei 16ydeta fyysista perustetta voimakkaalle pit-
kittyneelle kivulle, ei mydskaan kipuun liittyva
huoli pdase helpottumaan. Pitkittyneen kivun
hoidossa on havaittu, etta potilaan ymmarrys
kipuongelmasta lisaa hallinta- ja selviytymiskei-
noja myds niissa tilanteissa, joissa kipu on ko-
konaisvaltaista ja eika sille ole |6ydettavissa sel-
keda syyta. Kokemus kivun vakavuudesta on po-
tilaalle aina todellinen, eika kipua pitaisi tervey-
denhuollossa ohittaa, vaikka oireille ei 16ytyisi-
kaan ladketieteellista syyta.

Kivunhoidon tulisi olla yksildllista ja yksilon
kokonaisvaltaisen tilanteen huomioivaa. Kivun-
hoidon laatu ja saatavuus vaihtelevat alueittain,
ja saatavuuteen vaikuttavat muun muassa ter-
veydenhoitohenkilokunnan koulutus, tai esimer-
kiksi se, etta patevia laakareita on liian véhan.

Kivun kokemiseen vaikuttavat myds odotuk-
set hoidon onnistumisesta, ja kivun hallintakei-
nojen lisdantyminen johtaa tunteeseen, etta voi
vaikuttaa asioihin. Kun diagnoosia ei saa, vaikka
epatoivoisesti hakee selitysta kipuoireille, jou-
tuu koko ajan todistamaan olevansa oikeasti ki-
ped. Kokemukset terveydenhuollosta voivat olla
hyvin negatiivisia ja aiheuttaa tunteen kohtaa-
matta jaamisesta ja luottamuksen menettami-
sestd. Diagnoosin I6ytymisen ja parantumisen
toiveesta on vaikea luopua, mutta asioiden hy-
vaksyminen auttaa usein lisadmaan voimavaro-
ja elamanlaadun kohentamiseen. Toipuminen ei
valttamatta tarkoita kokonaan pitkittyneesta ki-
vusta parantumista, vaan se voi olla kivun lievit-
tymista siedettdvalle tasolle tai jonkinlaista kipu-
oireen hallintaa, jolloin pystyy tekemaan enem-
man itselle tarkeita asioita.

Kipupotilas laakarin vastaanotolla

Kivunhoito tapahtuu ensisijaisesti perustervey-
denhuollossa, josta tarvittaessa konsultoidaan
erikoissairaanhoitoa. Perusterveydenhuol-
lon tehtdvina on kliininen tutkiminen ja tarvit-

taessa perusterveydenhuoltoon kuuluvien lisa-
tutkimusten maaraaminen.

Esitiedot ja huolellinen kliininen tutkimus ovat
diagnostiikan perusta ja niiden avulla arvioidaan
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mahdollisten lisatutkimusten tarve. Laakarin
tutkimuksen tavoitteena on tunnistaa kipu-
tyyppi- tai tyypit, kiputilan aiheuttama sairaus
ja kartoittaa psykososiaalinen tilanne mahdol-
lisimman laajasti. Jos yhden vastaanottokerran
aika ei riita selvittdmaan asiaa kunnolla, tulee
varata uusi aika, tai jo aikaa varattaessa tup-
la-aika. Pitkaaikaisessa kivussa hyva kommuni-
kaatio ja hoitosuhde ovat erityisen tarkeita.

Yksityiskohtainen haastattelu ja esitietojen Ia-
pikdyminen laakarin vastaanotolla auttavat tun-
nistamaan ja paikantamaan kivun lahteen seka
ohjaavat kohdennettua hoitoa. Haastattelun jal-
keen tulisi olla selvilla kivun alkamisajankohta,
esiintyminen ja kehittyminen seka tekijat, jotka
pahentavat tai helpottavat kipua, mahdolliset jo
tehdyt tutkimukset ja hoitokokeilut seka niiden
vaste. Haastattelussa tulee pyytaa kuvailemaan
kivun laatua (esim. polttava, pistava, sateileva),
ja on myos tarkeaa selvittaa, missa kipua esiin-
tyy ja sateileekd kipu muihin kehon osiin. Jo en-
nen laakarin vastaanottoa naita asioita on hyva
miettia kotona, ja esimerkiksi kirjoittaa asioita
yl@s, jotta kaikki asiat tulevat varmasti huomioi-
tua. Kivun voimakkuutta arvioidaan usein joko
numeerisella asteikolla valilla 0-10 tai kuvitetul-
la visuaalisella asteikolla.

Laakarin vastaanotolla selvitetddan myos
muuta terveydentilaa, elamantilannetta, mie-
lialaa, perhetilannetta ja taloudellista tilannet-
ta koskevia asioita, apuvalineiden oikeellisuutta
ja palveluiden ajantasaisuutta. Naiden tietojen
avulla kartoitetaan potilaan voimavaroja ja haas-
teita, jotka tulee ottaa huomioon hoitosuunni-
telmaa tehdessa. Laheiset voivat toisinaan aut-
taa tassa tarkealla tavalla.

Hankalan pitkaaikaisen kivun hoidossa par-
haimmat tulokset saavutetaan moniammatilli-
sella Iahestymistavalla. Moniammatillisella ki-
vunhoidolla tarkoitetaan kivun hahmottamista
usean eri ammattialan tyontekijan silmin. Tyy-
pillisia pitkaaikaisen kivun hoidossa mukana
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Kipua voidaan pyytdd kuvaamaan esimer-
kiksi merkitsemdlld kuvaan kipupisteet.

olevia ammattiryhmia ovat laakari, sairaanhoi-
taja, psykologi, fysioterapeutti, sosiaalitydnte-
kija ja toimintaterapeutti. Kaikki ammattilaiset
eivat valttamatta osallistu jokaisen hoitoon tai
ole koko aikaa mukana hoitoprosessissa.

Kipupotilaan mukaan ottaminen oman hoi-
tonsa suunnitteluun ja toteutukseen on tarkeaa
hyvan hoitotuloksen saavuttamisessa. Han tuo
hoitosuunnitelman tekoon oman tietonsa kivun
kehittymisesta ja kokemuksensa siita, milla kai-
killa tavoilla se on vaikuttanut fyysiseen ja psyyk-
kiseen hyvinvointiin seka kykyyn toimia elamas-
sa. Sama patee, kun paastaan toteuttamaan hoi-
tosuunnitelmaa: potilaan kannattaa avoimesti
tuoda esille mielipiteensa suositellusta hoidos-
ta ja mahdollisuuksistaan toteuttaa suositeltuja
asioita. Hoidon edetessa kannattaa rehellisesti
kertoa siita, miten hoito on auttanut.




Kipuklinikat

Kipuklinikka on pitkaaikaisen kivun hoitoon
ja tutkimukseen perehtynyt moniammatilli-
nen yksikko. Kipuklinikat sijaitsevat usein kes-
kus- tai yliopistosairaaloissa ja niissa tyosken-
telee moniammatillinen tiimi. Kipuklinikan asi-
akkaaksi padaseminen edellyttaa laakarin laati-
maa lahetettd, josta tulee I0ytya riittavan laajat
tiedot potilaan kokonaistilanteesta, kipuku-
vaus seka yhteenveto jo kokeilluista hoidoista
ja laakkeista seka niiden tehosta. Lahete kipuk-
linikalle voidaan laatia terveyskeskuksesta, tyo-
terveyshuollosta, yksityisesta terveydenhuol-
losta tai erikoissairaanhoidosta toisen erikoi-
salan poliklinikalta. Kipuklinikalle ohjaaminen
edellyttaa, etta ladkehoitoa on kokeiltu. Lahete

Kivun laakehoito

ei automaattisesti johda kayntiin kipupoliklini-
kalla, vaan lahetteeseen voidaan antaa myds
konsultaatiovastaus. Konsultaatiovastauksessa
ehdotettu hoito toteutetaan talldin esimerkiksi
perusterveydenhuollossa.

Kipuklinikan hoitojaksot ovat tyypillisesti ly-
hyita arviojaksoja, jonka jalkeen jatkohoito oh-
jataan esimerkiksi omalle terveyskeskuslaaka-
rille tai tyoterveyslaakarille. Kivun hoidon suun-
nitelma tehdaan kokonaistilanne ja yksil6lliset
tarpeet huomioiden. Hoidon keskeisena tavoit-
teena on potilaan omien voimavarojen hyodyn-
taminen ja oman aktiivisen roolin rakentaminen
kivunhallinnassa.

Laakehoito on vain osa pitkaaikaisen kivun
monipuolista hoitoa. Laakkeiden avulla saavu-
tetaan usein kivun jonkinasteinen lievittyminen,
mutta taydellinen kivun poistuminen laakkeel-
lisesti on harvinaista - parhaassa tapauksessa
kipu lievittyy alle puoleen aiemmasta. Onkin
tarkeaa tiedostaa, etta ladkehoito pitkaaikaisen
kivun ainoana hoitona ei juuri koskaan ole riit-
tava, vaan rinnalle tarvitaan muun muassa psy-
kologisia ja fysioterapeuttisia kivunhallintakei-
noja. Kivun lievittymisen lisaksi pitkaaikaisen
kivun kokonaisvaltaisen hoidon tavoitteena on
myds toimintakyvyn kohentuminen ja elaman-
laadun paraneminen.

Laakkeellisella kivunhoidolla pyritéaan vahen-
tamaan kipuviestien valittymista aivoihin seka
vahentamaan kipua valittavien hermojen arty-
vyytta. Pitkaaikaista kipua hoidetaan usein mo-
nen eri tavalla vaikuttavan laakkeen yhdistel-
malla. Nain pyritaan parantamaan kivunlievitys-

ta seka pitamaan yhden ladkeaineen annokset
pienempind, jotta valtytaan suuremmilta haitta-
vaikutuksilta. Oikean ladkkeen tai ladkeyhdistel-
man ldytamiseen voi kulua aikaa, ja joskus jou-
dutaan kokeilemaan useita eri |adkkeita. Moni
kivun hoitoon kaytetty ladke vaikuttaa myos esi-
merkiksi mielialan muutoksiin tai unihairiéihin,
jotka ovat tavallisia pitkaaikaiseen kipuun liitty-
via oheisoireita.

Ladkkeellisista ja laaketieteellisista kivunhoi-
tomenetelmistd seka niiden maaraamisesta,
seurannasta ja muutoksista vastaa aina laaka-
ri. Ladkehoito tulee suunnitella aina yksilollises-
ti, ja huomioida kivun aiheuttajan lisaksi muut
sairaudet ja kaytossa olevat laakkeet, mahdol-
liset uni- ja mielialaongelmat seka mahdolliset
riskitekijat.
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Ladkeryhmat pitkaaikaisen kivun hoidossa

Tulehduskipulddkkeet

Tulehduskipuladkkeet lievittavat kipua, vahen-
tavat tulehdusta ja alentavat kuumetta vahenta-
malla solukalvoissa muodostuvien prostaglan-
diinien, keskeisten tulehduksen ja kivun valitta-
jaaineiden, syntymista. Tulehduskipulaakkeet
ovat tehokkaita tilanteissa, joihin liittyy kudos-
vaurio ja tulehdusta (esim. leikkauksesta tai
vammasta johtuva kipu, nivelrikko), mutta nii-
den merkitys pitkaaikaisen kivun tai hermope-
raisen kivun hoidossa on yleensa vahainen.

Parasetamoli

Parasetamolilla on kipua lievittava ja kuumetta
alentava vaikutus, mutta se ei vahenna tuleh-
dusta. Parasetamolin kipua lievittava vaikutus
on hiukan tulehduskipulaakkeita heikompi, ja
se on hyodyllinen samanlaisissa kiputiloissa
kuin tulehduskipulaakkeet. Parasetamolin ja
tulehduskipulaakkeen yhdistelma on tehok-
kaampi kuin kumpikaan laake yksinaan kay-
tettyna. Tama johtuu siita, etta ne vaikuttavat
kipuun eri mekanismien kautta ja tdydentavat
nain toistensa vaikutusta.

Masennuslddkkeet

Masennuslaakkeiden eli antidepressanttien
kaytté kivun hoidossa perustuu kiputuntemuk-
sen valittymiseen keskushermostossa. Pitkaai-
kaisessa kivussa serotoniinin ja noradrenalii-
nin toiminta on hairiintynyt, ja masennuslaak-
keet korjaavat naita muutoksia. Masennuslaak-
keiden teho kivun hoidossa tulee nakyviin usein
vasta useiden viikkojen kayton jalkeen. Masen-
nusladkkeet ovat epilepsialadakkeiden ohella
kaytetyimpia ladkeaineryhmia pitkaaikaisen
kivun hoidossa.

Epilepsialddkkeet

Epilepsialadkkeet hidastavat kipuviestin etene-
mista kipualueelta aivoihin ja muovaavat kivun-
aistintajarjestelman epatarkoituksenmukaista
toimintaa. Samoin kuin masennuslaakkeiden
teho, epilepsialaakkeiden teho kivun hoidossa
tulee esiin vasta useamman viikon kuluttua
ladkkeen kayton aloituksesta. Epilepsialadkkeet
ovat masennuslaakkeiden rinnalla tarkeimpia
|adkeryhmia pitkdkestoisen kivun hoidossa,
ja naiden ladkkeiden yhteiskaytté on hyvin
tavallista.

Opioidit

Opioideja kaytetaan yleisesti akuuteissa kipu-
tiloissa, joihin liittyy kudosvaurio ja tulehdusta
kuten luunmurtumien tai leikkauskivun yhtey-
dessa. Lisaksi opioideja kaytetaan syopakivun
hoidossa, jolloin kayttd voi olla myds pitkaai-
kaista. Pitkaaikaisessa kivussa opioideja kay-
tetdan harvoin, silla pitkaaikaisen kivun syyna
harvemmin on akuutti kudosvaurio, eivatka
opioidit talldin lievita kipua riittavasti turvalli-
silla annoksilla. Pitkaaikaisessa kaytdssa opioi-
dien vaikutuksille voi kehittya toleranssi, minka
seurauksena annoskokoja on alati nostettava.
Joskus opioideista voi olla apua myds hermope-
raisen kivun hoidossa, mutta opioidit ovat vaih-
toehto vasta, kun kaikki muut mahdolliset
kivunhoitokeinot on kayty lapi. Pitkakestoisen
kivun hoidossa kaytetaan lahinna suun kautta
otettavia tablettimuotoisia opioideja tai iholle
kiinnitettavia opioidilaastareita. Opioideihin liit-
tyy riippuvuuden riski ja muita haittavaikutuksia
pitkaaikaisessa kaytossa. Opioidit voivat joskus
myos yllapitaa tai pahentaa kiputilaa opiaattien
aiheuttaman kipuherkistyman vuoksi.
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Paikallisesti kdytettdiviit valmisteet

Joissain tapauksissa suun kautta otettavien
kipuldakkeiden vaikutusta voidaan tehostaa
paikallisesti kipualueelle levitettavilla kipu- tai
puudutevoiteilla. Paikallisesti rajoittuneessa
hermoperdisessa kivussa voidaan kayttaa
myods kapsaisiinia sisaltavia ladkelaastareita tai
ladkekalvoja.

Puudutukset

Puudutuksia voidaan kivunhoidon menetel-
mana kayttaa myods pitkaaikaisessa kivussa.
Puudutukset ovat vain osa pitkaaikaisen kivun
moniammatillista hoitoa, ja niita kaytetaan vain
erityistilanteissa. Puudutus on kajoava mene-
telma ja sen kaytto vaatii usein sairaalakaynnin.

Lihas-sidekudoskalvojen kiputiloissa voidaan
kayttaa esimerkiksi triggerpuudutusta, jossa ki-
pua aiheuttava kohta eli triggerpiste puudute-
taan. Lisaksi pitkaaikaisen kivun hoidossa voi-
daan kadyttaa aareishermojen johtopuudutuksia
tai selkaydinhermojen juuripuudutuksia, jois-
sa artyneen hermojuuren valittdmaan laheisyy-
teen ruiskutetaan puudutteen ja kortikosteroi-
din seosta rontgenlaakarin toimesta esimerkik-
si kaularankaperaisessa ylaraajan hermokivus-
sa. Puudutusten tehosta lihastauteihin liittyvan
kivun hoidossa ei ole tutkittua tietoa, ja puudu-
tusaineiden kaytto voi joidenkin lihastautien yh-
teydessa olla haitallista.

Lihasrelaksantit

Lihasrelaksantteja kdytetaan useimmiten akuu-
teissa lihasspasmeissa ja krampeissa, silla ne
rentouttavat luurankolihaksia ja vahentavat
lihasjannitysta. Tyypillisimpia lihasrelaksan-
teilla hoidettavia kiputiloja ovat alaselan ja nis-
ka-hartiaseudun kivut seka erilaiset kouristus-
ja jaykkyystilat.

Botuliinipistokset

Botuliinihoitoa kaytetaan esimeriksi dysto-
nian ja spastisuuden hoitoon, joita molempia
voi esiintyd my0s lihastaudin kanssa. Botulii-
nin virallisena kayttdaiheena ei ole kivun hoito,
mutta botuliinin teho hermoperaisen kivunhoi-
dossa on osoitettu tutkimuksissa. Tutkimus-
ten mukaan botuliinipistoksia saaneet kayttivat
vahemman muita kipuladkkeita hermoperai-
sen kivun hoitoon seka myds nukkuivat parem-
min. Hermoperaisessa kivussa botuliinipistok-
sia annetaan kivuliaalle alueelle usein useita
kymmenia samalla kertaa ja pistokset uusitaan
tarvittaessa 3-4 kuukauden valein. Botuliinin
mahdollisia haittavaikutuksiksi ovat pistoskoh-
dan kipu, ohimeneva lihasheikkous ja joskus
ptoosi eli silman ylaluomen roikkuminen kas-
vojen alueen botuliinipistosten jalkeen. Botulii-
nipistoksia ei suositella myasthenia gravista tai
LEMSia sairastaville.

Selkdydinstimulaatio

Selkaytimeen asetettavaa stimulaattoria kayte-
taan Suomessa padosin vaikean hermoperaisen
kivun sekd monimuotoisen paikallisen kipuoi-
reyhtyman (CRPS) hoitoon seka joskus iskeemi-
sen eli verenkiertohairidista johtuvan kivun hoi-
toon. Parhaimmillaan kipua pystytaan selkay-
dinstimulaatiossa lievittdmaan merkittavasti
ja valtaosalla hoidon teho on pitkakestoinen.
Potilasvalinta on erittain tarkeaa hoidon vaati-
vuuden, pitkakestoisuuden ja korkean hinnan
vuoksi. Selkaydinstimulaatiohoitoa harkitaan-
kin vain potilaille, joilla on muista kivunlievitys-
menetelmista huolimatta erittdin vaikea ja toi-
mintakykya rajoittava iskeeminen tai hermope-
rainen kipu. Selkaydinstimulaatiohoidot on kes-
kitetty yliopistosairaaloihin.
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KASITTEITA

Akuutti kipu Idiopaattinen kipu
Akillistd kipua, joka toimii elimistén suojame- Kipu, jolle ei 16ydy selkeaa ladketieteellista
kanismina. Selkeaan vammaan tai sairauteen syyta
liittyva kipu

Myalgia
Subakuutti kipu Lihasten tai lihasseutujen kipu. Yleinen ja
Kestaa 2-3 kuukautta sen aiheuttaneen vam- epaspesifinen vaiva. joka on useimmiten
man tai sairauden jalkeen. Saattaa altistaa ohimeneva
kivun kroonistumiselle

Kontraktuura
Pitkittynyt eli krooninen kipu Nivelen pysyva liikerajoitus, joka johtuu nivelta
Yli kudoksen tavanomaisen paranemisajan ymparoivien pehmytkudosten lyhentymisesta
(3-6 kuukautta) jatkuvaa kipua ja jaykistymisesta
Nosiseptiivinen eli kudosvauriokipu Kompressiovaatteet
Syntyy kudosvauriosta tai sen uhasta. Kipu Vaatteita, jotka kohdistavat kehoon ulkoista
syntyy kipua aistivien hermopaatteiden painetta (kompressiota) ja tukevat siten veren-
aktivoitumisesta kiertoa, imunestekiertoa ja kudosten toimintaa

a. Somaattinen nosiseptiivinen kipu

» Kipu, joka syntyy ihon, lihasten, jantei-
den, nivelten tai luiden kipuhermopaat-
teiden aktivoitumisesta. Yleensa teravaa
tai jomottavaa ja tarkasti paikallistettavaa

b. Viskeraalinen nosiseptiivinen kipu

» Sisdelinperainen kipu, jota voi olla vaikea
paikantaa ja johon voi liittyd heijaste-
kipua

Neuropaattinen kipu

Hermoston vauriosta tai sairaudesta johtuva
kipu. Luonteeltaan polttavaa, pistelevaa, vih-
lovaa, liittyy usein tuntomuutoksia/tunnot-
tomuutta. Jaetaan vaurion sijainnin mukaan
sentraalisiin tai perifeerisiin kiputiloihin. Peri-
feeriset kivut ovat yleisempia ja sentraaliset
vaikeahoitoisempia

Nosiplastinen kipu

Kipua ilman havaittavaa kudosvauriota tai sai-
rautta, syyna on kivunaistintajarjestelman
poikkeava toiminta
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Lihastautiliitto ry

Lihastautiliitto on valtakunnallinen
vammaisjérjesto, jonka pddmdérdné on
tukea lihassairaiden ihmisten oikeutta
yhdenvertaiseen, monimuotoiseen ja hyvédn
eldmddn. Tutustu toimintaamme osoitteessa

www.lihastautiliitto.fi.
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