Marfan oireyhtymia sairastavan aikuisen

FYYSISEN KUNNON
HARJOITTAMINEN

Olemme omilla tydpaikoillamme Invalidiliiton kuntoutuskes-
kuksessa Lahdessa ja Reumasédétion sairaalassa Heinolas-
sa tavanneet marfan oireyhtymdd sairastavia kuntoutujia.
Kuntoutuskursseilla olemme huomanneet, etti tietoa mar-
faanikoiden fyysisen kunnon kohentamisesta on saatavilla
niukasti. Oireyhtyméén liittyy monia vaikeita oireita, joiden
kanssa eldminen vaatii sopeutumista.

Tamén pohjalta ldhdimme tekemaan opinndytetyota, jos-
sa syvennamme tietoa marfaanikon fyysisen kunnon harjoit-
tamisesta. Tuloksena syntyi opas, jonka teimme yhteistyds-
sd Invalidiliiton Harvinaiset yksikén kanssa. Oppaan voi tu-
lostaa Harvinaiset yksikén sivuilta (http://www.invalidiliitto.
fi/portal/kuntoutuskeskus/laku/harvinaiset_-yksikko/).

arfaanikon liikuntaa tu-
lisi tarkastella laajem-
min kuin pelkéstdén fyy-
siseltd kannalta, jolloin liikkumi-
sen psyykkiset ja sosiaaliset hyo-
dyt korostuvat. Yhdessé liikkues-
sa koemme yhteenkuuluvuutta ja
olemme vuorovaikutuksessa tois-

ten ihmisten kanssa. Liikunnasta
saatavat onnistumisen kokemuk-
set, eldmykset ja arkieldmén asi-
oista irti padsemiset ovat mielelle
hyvin tarkeitd .

Tutkimusten mukaan 85 % mar-
faanikoista kokee, ettd oireyhty-
maélld on huomattavia vaikutuksia

4

[MARFAN-YHDISTYS]

heidén péivittdiseen eldmanhallin-
taansa @. Jatkuva rajoitusten seu-
raaminen, lddkehoidot, kipu, vésy-
mys, psyykkiset oireet sekd jo teh-
dyt ja tulevat leikkaukset ja oireyh-
tymaén aiheuttamat muutokset voi-
vat luoda paineita arkeen ja arjessa
selviytymiseen. Talloin on tarkedta
tukea heitd erilaisissa muutoksissa
sekd ohjata terveellisiin elaménta-
poihin. Aktiivisena pysyminen ja
maltillinen liikunnan harrastami-
nen on tiarkedd tuki- ja liikunta-
elimiston, sydédn- ja verisuoniston
sekd psykososiaalisen terveyden
kannalta ®.

Tutkimusten mukaan 84 % mar-
faanikoista ilmoitti hakeutuvansa
tietyn liikuntaharrastuksen pariin
pitden oman diagnoosin mieles-
sd. 79 % prosenttia heistd ilmoitti
muokanneensa liikuntaharrastuk-
sensa niin etti se sopii juuri heille.
Suosittuja litkuntalajeja olivat ka-



vely ja uinti ®. Suomessa vastaa-
vanlaista tutkimusta ei ole tehty.
Meiddn kokemuksemme mukaan
moni marfaanikko jattaa liikkumi-
sen vihille juuri tiedon puutteen
takia. Liikuntaan ja itsensi rasit-
tamiseen liittyy pelkoja ja epévar-
muutta siitd mitd voi turvallises-
ti tehdd. Rasittava ja voimakkaita
ponnisteluja vaativa kuormitus voi
pahimmillaan johtaa terveydelle
hengenvaarallisiin sydin- ja veren-
kiertoelimiston ongelmiin.

Marfaanikon moninaisilla tuki-
ja liikuntaelimiston ongelmilla on
vaikutusta liikkumiseen. Pitkéraa-
jaisuus, yleinen lihasheikkous seka
yliliikkkuvuus vaikeuttavat liikkei-
den hallintaa, myos keskivartalo-
lihavuus vaikuttaa siithen ettd liik-
kuminen ei ole niin sujuvaa®.

Marfaanikoillakin esiintyy keski-
vartalolihavuutta jonka terveydelle
haitallisia vaikutuksia on useita.
Mitd suurempi vyotarélihavuus si-
td suurempi mahdollisuus on saada
muita sairauksia, kuten esimerkiksi
tyypin 2 diabetes ©.

OMATOIMINEN FYYSISEN
KUNNON HARJOITTAMINEN

Liikuntaelimistdn harjoittamisessa
on tirked kohdistaa harjoittelua nii-
hin toiminnallisiin ongelmiin joita
oireyhtymé aiheuttaa. Monipuoli-
sella harjoittelulla voidaan kehit-
tdd fyysisen kunnon kaikkia osa-
alueita. Harjoittelun tulee olla yk-
silollisesti suunniteltua ja ohjattua,
jolloin tehokkuus ja motivoitumi-
nen harjoitteluun paranevat?. Li-
sdksi tulee huomioida sidekudos-
ten hauraus ja nivelten yliliikku-

vuus sekd muutokset selkdrangan
ja alaraajojen luisissa rakenteissa.

Terveysliikunnan tavoitteena on
hyva terveys ja fyysinen toiminta-
kyky ®. Terveysliikunnaksi sano-
taan kaikkea sitd fyysistd aktiivi-
suutta, joka tehokkaasti ja turvalli-
sesti parantaa terveyskuntoa tai ylla-
pitdd hyvaa terveyskuntoa.

Marfaanikon on suositeltavaa
keskittya arki- ja hyotyliikuntaan,
tasapainoon ja lihaskuntoon. Kes-
tdvyysliikunnan annostelussa tu-
lee muistaa huomioida syketaso ja
oma rasittuminen.

Liikuntaharrastuksesta on aina
syytd keskustella hoitavan laaka-
rin kanssa!

KESTAVYYDEN
HARJOITTAMINEN

Rasituksen aikana sykkeen tulee
pysya alle 110 lyontid/ minuutissa
(jos kéytdssd beetasalpaaja ladki-
tys, syke alle 100 lyontid/minuutis-
sa)®. Marfaanikon tulisi harrastaa
dynaamista matalatehoista fyysista
aktiviteettid ja vélttad korkeatehoi-
sia staattisia harjoitteita ja kontak-
tilajeja. Staattisissa lajeissa veren-
paine voi yhtidkkid nousta ja kuor-
mittaa sydin- ja verenkiertoelimis-
to4 litkaa 19,

Sydén- ja verenkiertoelimiston
kuormittamisen kannalta suositel-
tavia lajeja ovat kdvely, uinti, ve-
sijuoksu ja pyordily. Tarkedtd on
16ytdd oma tapa harrastaa liikun-
taa (b,

National Marfan Foundation on
laatinut listan suositeltavista liikkun-
talajeista ja litkkunnan annostelusta
marfaanikoille "2 (Taulukko 1).

Jokaisen marfaanikon pitéisi op-
pia tunnistamaan erot fyysisen rasi-
tuksen tehossa ja médréassa.

Kilpaurheilu, kontaktilajit, pai-
nonnosto ja lajit, joissa yhteen-
tormdys on mahdollista, eivét ole
suositeltavia rasittavuuden ja vam-
mautumisriskin takia. Lajit, jotka
aiheuttavat voimakkaita paineen-
vaihteluja, kuten sukeltaminen,
ovat kiellettyja ©.

Harjoittelussa on véltettava tyon-
tdmistd, punnertamista, voimakkai-
ta vetoliikkeitd ja istumaan nousu-
na suoritettavaa vatsalihasharjoi-
tetta (13,

LIHASKUNNON
JA LIIKEHALLINNAN
HARJOITTAMINEN

Harjoittelussa suositellaan teh-
taviksi dynaamista harjoittelua,
koska se kuormittaa sydantd va-
hemmain. Hyvédn pystyasennon ja
tasapainon hallinnassa on tirked
vahvistaa kehon keskustaa. Syviét
vatsalihakset tukevat ja tasapai-
nottavat lantion ja alaseldn hyvaa
asentoa. Vahva keskivartalo antaa
hyvin tuen pystyasennolle. Muut
keskeiset lihasryhmit jotka vaati-
vat hyvéd lihasvoimaa ja -hallintaa
ovat vatsalihasten lisdksi selké- ja
jalkojen lihakset 1. Mitd toimin-
nallisempia harjoitukset ovat, sitd
paremmin ne siirtyvét arkea tuke-
maan. Lihaskunnon kehittyminen
vaatii pitkédjanteistd tyotd, mutta
jo muutaman viikon harjoittelun
jilkeen voi huomata kehittymis-
td. Nakyvimmét muutokset tulevat
ndkyviin noin 68 viikon harjoitte-
lun jélkeen.

Reipas kavely
Vapaa-ajan pyoraily
Hidas holkka
Hidastempoista tennista

Kevyet irtopainot

Nopeat pysahdykset

Nopeat suunnanvaihdokset
Toérmaily pelaajaan/esineeseen
Pinnistely / painonnosto

Suuria vaihteluja ilmanpaineessa

Sukellusta




Kuormana voidaan kdyttad omaa
kehoa, vapaita painoja tai kumi-
nauhaa, terapiapalloa, voimistelu-
keppid ja tasapainovilineitd. Li-
haskuntoharjoittelussa aerobinen
kuormitus saadaan tekemailld har-
joittelua pienelld vastuksella ja tois-
tamalla liikettd esimerkiksi 8—15
kertaa. Toistojen vélilld on hyva
kayttad pitkad palautumisaikaa, jos
suoritus kestdd 30 sekuntia, lepo-
vaiheen tulee olla 60 sekuntia (9.
Lihaskuntoa ja kehonhallintaa ke-
hittdvia litkuntamuotoja ovat esi-
merkiksi alkeispilates, chiball, Tai
Chi ja kevyt kuntosaliharjoittelu
pienilld painoilla.

Oppaassa olevat keskivartalon
lihasvoimaharjoitteet ja liikkeet
on suunniteltu, niin etti niitd voi
tehda turvallisesti kotona. Tuki- ja
litkuntaelin ongelmissa on suositel-
tavaa kysyéd tarkempia ja yksilolli-

sempid ohjeita fysioterapeutilta.
Yleensd henkil6t, joilla on yli-
liikkkuvuutta, kokevat venyttelyl-
18 saavansa helpotusta jaykkédn ja
epamukavaan olotilaan. Lihasten
venyttiminen on kuitenkin tehté-
vé harkiten, varovaisesti ja kont-
rolloidusti, ndin véltytddn arsytta-
mdstd nivel- ja muita sidekudoksia.
Yliliikkuvilla nivelilld ja normaalia
enemmain taipuvilla lihaksilla on
taipumus siirtyd ja mahdollisesti
yliojentua ennen kuin venytys koh-
distuu tiukempiin kudoksiin 19.

ARKI- JAHYOTYLIIKUNTA

Arkiliikunnaksi eli hyotyliikun-
naksi sanotaan liikuntaa, joka to-
teutuu pdivittdisten toimintojen
suorittamisessa, esimerkiksi tyo-
matkaliikunta, siivoaminen ja puu-
tarhatyot. Arkiliikuntaa voi toteut-

taa pienissd patkissa pitkin paivaa,
mutta péivittdinen vaatimus on
puoli tuntia. Suositus on 5-7 pii-
vand viikossa. Arkiliikunta on va-
héisen rasituksen vuoksi suositelta-
vaa ja turvallista ™.

Kavely on erityisen suositeltavaa
koska se on helppo toteuttaa ja se
on kokonaisvaltaista harjoittelua.
Kévelyn aikana on tirkeétd oppia
huomioimaan syvien lihasten ak-
tivaatio ja valttda nivelten yliojen-
tamista (9,

FYYSISEN RASITUKSEN
ARVIOINTI

Liikunnan annostelun kannalta tay-
tyy oppia tunnistamaan oman ke-
hon antama palaute ja tuntemukset
harjoittelun aikana. Suorituksen ai-
kana ilmenevd epamukava olotila
on yleensd merkki liian rasittavasta

Milta rasitus tuntuu?

6
7 erittdin kevyt
8
9 hyvin kevyt
10
11 kevyt
12

13 hieman rasittava

14

15 rasittava

16

17 hyvin rasittava
18

19 erittdin rasittava
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*ns. Borgin asteikko

Milta rasitus tuntuu nyt?+

Sopivuus

normaali hengitysrytmi

sopii
kaikille

sopii
terveys- ja
kuntoliikkujille

sopii
koville kuntoilijoille
ja urheilijoille
silloin talloin

Havainnoi hengitysta

hengitys kiihtyy (puhuminen sujuu)

hengastyttdd (puhuminen vaikeutuu)

puuskuttaa (puhuminen mahdotonta)

@ UKK-instituutti

RPE (Rating of Perceived Exertion) eli Borgin asteikko (1.



litkkunnasta ja silloin on syytd miet-
tid liikunnan taso uudelleen 7,
Oman rasitustason méadrittadmi-
sessd voi kiyttdd RPE (Rating of
Perceived Exertion) asteikkoa ja
sykemittaria sykkeen arviointiin.
Syke on luotettava ja kidyttokel-
poinen mittari, joka kertoo kuin-
ka rasittavaa ja tehokasta liikunta
on sydédn- ja verenkiertoelimiston
kannalta. Jokainen henkild reagoi
yksil6llisesti rasitukseen ja rasi-
tuksen siedossa voi olla péivittiis-
td vaihtelua. RPE-asteikolla arvioi-
daan harjoittelun kuormittavuutta.
Tami ns. Borgin asteikko kuvaa
henkilon kokemaa rasitusta fyysi-

LAHTEET

sen suorituksen aikana. Asteikko
on numeroitu 6—20. Marfaanikoil-
le sopiva rasitustaso on vélilld 10—
13. Tdmad rasitustaso tarkoittaa, et-
td pitdd pystyd puhumaan puuskut-
tamatta (PPPP) (™. Rasitustasot on
madritelty taulukossa 2.

Eridilla 1adkkeilld on vaikutus-
ta syddmen sykkeeseen ja rasituk-
sen sietoon. Sydénladkkeistd bee-
tasalpaajat alentavat sykettd, tima
on syytd huomioida fyysisessa ra-
situksessa. Ladkityksen ja liikun-
nan yhteisvaikutuksista on syyta
aina keskustella hoitavan ladka-
rin kanssa.

LOPUKSI

Kun kivelldédn ja nautitaan luon-
nosta, niin monesti meille jadkin
mieleen asiat jotka koimme mui-
den aistien avulla. Se minké nédim-
me ja haistoimme voi olla tirkein
asia ja fyysiselld rasituksella on
talloin pienempi merkitys. Jo vuo-
sisatoja sitten ymmarrettiin litkun-
nan merkitys hyvinvoinnille. Hip-
pokrateksen sanoin:

”Liikunnan pitdisi aluksi olla ke-
vyttd, vahitellen lisddntyvad, lep-
poisasti lammittdvas eiké liiaksi
voimille ottavaa — litkunnan pitéi-
si olla mahdollisimman suuressa
maérin luonnollista ja sitd pitdisi
olla runsaasti; rajua liikuntaa tulisi
harrastaa sdéstelidésti ja vain kun
tarpeellista.”

Rentoutumisen, oikean hengitys-
tavan 16ytdmisen ja mielikuvien
kautta voi vahentdd kipua ja sitd
kautta lisdtd hyvinvointia. Ruoka-
valion tarkkaileminen, levon ja ra-
situksen vilinen suhde on hyva
huomioida. Riittdvan levon saami-
nen hyvédn yéunen kautta on tér-
keitd kudosten palautumiselle 9,

Oppaassa on annettu perustiedot
fyysisen kunnon harjoittamiseen
sekd muitakin fyysisen kunnon
harjoittamisen kannalta tirkei-
td asioita. Jokaisen tdytyy oman
ladkarin ja fysioterapeutin kanssa
kdyda lapi yksityiskohtaisemmat
ohjeet. Oppaassa olevilla kuvil-
la haluamme innostaa ja kannus-
taa ihmisid huolehtimaan itses-
tddn ja herdttdd innostuksen léh-
ted liikkeelle. Oppaan etusivun
kuva marjoista pyrkii kannusta-
maan litkuntaan pieni marja ker-
rallaan ja kertomaan sen, ettd pieni
askel pdivéssd on suuri askel ela-
missd. Hyvinvoinnin kannalta ni-
menomaan marfaanikoille pienilld
asioilla ja askelilla on merkitysté
lopputulokseen.
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