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Marfaanikon liikuntaa tu-
lisi tarkastella laajem-
min kuin pelkästään fyy-

siseltä kannalta, jolloin liikkumi-
sen psyykkiset ja so siaaliset hyö-
dyt korostuvat. Yhdessä liikkues-
sa koemme yhteenkuuluvuutta ja 
olemme vuorovaikutuksessa tois-

ten ihmisten kanssa. Liikunnasta 
saatavat onnistumisen kokemuk-
set, elämykset ja arkielämän asi-
oista irti pääsemiset ovat mielelle 
hyvin tärkeitä (1).

Tutkimusten mukaan 85 % mar-
faanikoista kokee, että oireyhty-
mällä on huomattavia vaikutuksia 

heidän päivittäiseen elämänhallin-
taansa (2). Jatkuva rajoitusten seu-
raaminen, lääkehoidot, kipu, väsy-
mys, psyykkiset oireet sekä jo teh-
dyt ja tulevat leikkaukset ja oireyh-
tymän aiheuttamat muutokset voi-
vat luoda paineita arkeen ja arjessa 
selviytymiseen. Tällöin on tärkeätä 
tukea heitä erilaisissa muutoksissa 
sekä ohjata terveellisiin elämänta-
poihin. Aktiivisena pysyminen ja 
maltillinen liikunnan harrastami-
nen on tärkeää tuki- ja liikunta-
elimistön, sydän- ja verisuoniston 
sekä psykososiaalisen terveyden 
kannalta (3).

Tutkimusten mukaan 84 % mar-
faanikoista ilmoitti hakeutuvansa 
tietyn liikuntaharrastuksen pariin 
pitäen oman diagnoosin mieles-
sä. 79 % prosenttia heistä ilmoitti 
muokanneensa liikuntaharrastuk-
sensa niin että se sopii juuri heille. 
Suosittuja liikuntalajeja olivat kä-
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vely ja uinti (4). Suomessa vastaa-
vanlaista tutkimusta ei ole tehty. 
Meidän kokemuksemme mukaan 
moni marfaanikko jättää liikkumi-
sen vähälle juuri tiedon puutteen 
takia. Liikuntaan ja itsensä rasit-
tamiseen liittyy pelkoja ja epävar-
muutta siitä mitä voi turvallises-
ti tehdä. Rasittava ja voimakkaita 
ponnisteluja vaativa kuormitus voi 
pahimmillaan johtaa terveydelle 
hengenvaarallisiin sydän- ja veren-
kiertoelimistön ongelmiin.

Marfaanikon moninaisilla tuki- 
ja liikuntaelimistön ongelmilla on 
vaikutusta liikkumiseen. Pitkäraa-
jaisuus, yleinen lihasheikkous sekä 
yliliikkuvuus vaikeuttavat liikkei-
den hallintaa, myös keskivartalo-
lihavuus vaikuttaa siihen että liik-
kuminen ei ole niin sujuvaa (5).

Marfaanikoillakin esiintyy keski-
vartalolihavuutta jonka tervey delle 
haitallisia vaikutuksia on useita. 
Mitä suurempi vyötärölihavuus si-
tä suurempi mahdollisuus on saada 
muita sairauksia, kuten esimerkiksi 
tyypin 2 diabetes (6).

OMATOIMINEN FYYSISEN 
KUNNON HARJOITTAMINEN 
Liikuntaelimistön harjoittamisessa 
on tärkeä kohdistaa harjoittelua nii-
hin toiminnallisiin ongelmiin joita 
oireyhtymä aiheuttaa. Monipuoli-
sella harjoittelulla voidaan kehit-
tää fyysisen kunnon kaikkia osa-
alueita. Harjoittelun tulee olla yk-
silöllisesti suunniteltua ja ohjattua, 
jolloin tehokkuus ja motivoitumi-
nen harjoitteluun paranevat (7). Li-
säksi tulee huomioida sidekudos-
ten hauraus ja nivelten yliliikku-

vuus sekä muutokset selkärangan  
ja alaraajojen luisissa rakenteissa.

Terveysliikunnan tavoitteena on 
hyvä terveys ja fyysinen toiminta-
kyky (8). Terveysliikunnaksi sano-
taan kaikkea sitä fyysistä aktiivi-
suutta, joka tehokkaasti ja turvalli-
sesti parantaa terveyskuntoa tai yllä - 
pitää hyvää terveyskuntoa.

Marfaanikon on suositeltavaa 
keskittyä arki- ja hyötyliikuntaan, 
tasapainoon ja lihaskuntoon. Kes-
tävyysliikunnan annostelussa tu-
lee muistaa huomioida syketaso ja 
oma rasittuminen. 

Liikuntaharrastuksesta on aina 
syytä keskustella hoitavan lääkä-
rin kanssa!

KESTävYYDEN 
HARJOITTAMINEN
Rasituksen aikana sykkeen tulee 
pysyä alle 110 lyöntiä/ minuutissa 
(jos käytössä beetasalpaaja lääki-
tys, syke alle 100 lyöntiä/minuutis-
sa) (9). Marfaanikon tulisi harrastaa 
dynaamista matalatehoista fyysistä 
aktiviteettiä ja välttää korkeatehoi-
sia staattisia harjoitteita ja kontak-
tilajeja. Staattisissa lajeissa veren-
paine voi yhtäkkiä nousta ja kuor-
mittaa sydän- ja verenkiertoelimis-
töä liikaa (10).

Sydän- ja verenkiertoelimistön 
kuormittamisen kannalta suositel-
tavia lajeja ovat kävely, uinti, ve-
sijuoksu ja pyöräily. Tärkeätä on 
löytää oma tapa harrastaa liikun-
taa (11). 

National Marfan Foundation on 
laatinut listan suositeltavista liikun-
talajeista ja liikunnan annostelusta 
marfaanikoille (12) (Taulukko 1). 

Jokaisen marfaanikon pitäisi op-
pia tunnistamaan erot fyysisen rasi-
tuksen tehossa ja määrässä. 

Kilpaurheilu, kontaktilajit, pai-
nonnosto ja lajit, joissa yhteen-
törmäys on mahdollista, eivät ole 
suositeltavia rasittavuuden ja vam-
mautumisriskin takia. Lajit, jotka 
aiheuttavat voimakkaita paineen-
vaihteluja, kuten sukeltaminen, 
ovat kiellettyjä (9).

Harjoittelussa on vältettävä työn-
tämistä, punnertamista, voimakkai-
ta vetoliikkeitä ja istumaan nousu-
na suoritettavaa vatsalihasharjoi-
tetta (13).

 

LIHASKUNNON  
JA LIIKEHALLINNAN 
HARJOITTAMINEN
Harjoittelussa suositellaan teh-
täväksi dynaamista harjoittelua, 
koska se kuormittaa sydäntä vä-
hemmän. Hyvän pystyasennon ja 
tasapainon hallinnassa on tärkeä 
vahvistaa kehon keskustaa. Syvät 
vatsalihakset tukevat ja tasapai-
nottavat lantion ja alaselän hyvää 
asentoa. Vahva keskivartalo antaa 
hyvän tuen pystyasennolle. Muut 
keskeiset lihasryhmät jotka vaati-
vat hyvää lihasvoimaa ja -hallintaa 
ovat vatsalihasten lisäksi selkä- ja 
jalkojen lihakset (14). Mitä toimin-
nallisempia harjoitukset ovat, sitä 
paremmin ne siirtyvät arkea tuke-
maan. Lihaskunnon kehittyminen 
vaatii pitkäjänteistä työtä, mutta 
jo muutaman viikon harjoittelun 
jälkeen voi huomata kehittymis-
tä. Näkyvimmät muutokset tulevat 
näkyviin noin 6–8 viikon harjoitte-
lun jälkeen.



6 
[ M A R F A N - Y H D I S T Y S ]

[ A S I A N T U N T I J A - A R T I K K E L I ]

Kuormana voidaan käyttää omaa 
kehoa, vapaita painoja tai kumi-
nauhaa, terapiapalloa, voimistelu-
keppiä ja tasapainovälineitä. Li-
haskuntoharjoittelussa aerobinen  
kuormitus saadaan tekemällä har-
joittelua pienellä vastuksella ja tois-
tamalla liikettä esimerkiksi 8–15 
kertaa. Toistojen välillä on hyvä 
käyttää pitkää palautumisaikaa, jos 
suoritus kestää 30 sekuntia, lepo-
vaiheen tulee olla 60 sekuntia (15). 
Lihaskuntoa ja kehonhallintaa ke-
hittäviä liikuntamuotoja ovat esi-
merkiksi alkeispilates, chiball, Tai 
Chi ja kevyt kuntosaliharjoittelu 
pienillä painoilla.

Oppaassa olevat keskivartalon 
lihasvoimaharjoitteet ja liikkeet 
on suunniteltu, niin että niitä voi 
tehdä turvallisesti kotona. Tuki- ja 
liikunta elin ongelmissa on suositel-
tavaa kysyä tarkempia ja yksilölli-

sempiä ohjeita fysioterapeutilta.
Yleensä henkilöt, joilla on yli-

liikkuvuutta, kokevat venyttelyl-
lä saavansa helpotusta jäykkään ja 
epämukavaan olotilaan. Lihasten 
venyttäminen on kuitenkin tehtä-
vä harkiten, varovaisesti ja kont-
rolloidusti, näin vältytään ärsyttä-
mästä nivel- ja muita sidekudoksia. 
Yliliikkuvilla nivelillä ja normaalia 
enemmän taipuvilla lihaksilla on 
taipumus siirtyä ja mahdollisesti 
yliojentua ennen kuin venytys koh-
distuu tiukempiin kudoksiin (16).

ARKI- JA HYöTYLIIKUNTA
Arkiliikunnaksi eli hyötyliikun-
naksi sanotaan liikuntaa, joka to-
teutuu päivittäisten toimintojen 
suorittamisessa, esimerkiksi työ-
matkaliikunta, siivoaminen ja puu-
tarhatyöt. Arkiliikuntaa voi toteut-

taa pienissä pätkissä pitkin päivää, 
mutta päivittäinen vaatimus on 
puoli tuntia. Suositus on 5–7 päi-
vänä viikossa. Arkiliikunta on vä-
häisen rasituksen vuoksi suositelta-
vaa ja turvallista (7).

Kävely on erityisen suositeltavaa 
koska se on helppo toteuttaa ja se 
on kokonaisvaltaista harjoittelua. 
Kävelyn aikana on tärkeätä oppia 
huomioimaan syvien lihasten ak-
tivaatio ja välttää nivelten yliojen-
tamista (16).

FYYSISEN RASITUKSEN 
ARvIOINTI
Liikunnan annostelun kannalta täy-
tyy oppia tunnistamaan oman ke-
hon antama palaute ja tuntemukset 
harjoittelun aikana. Suorituksen ai-
kana ilmenevä epämukava olotila 
on yleensä merkki liian rasittavasta 

Miltä rasitus tuntuu? Sopivuus
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Taulukko 2

RPE (Rating of Perceived Exertion) eli Borgin asteikko (18).
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liikunnasta ja silloin on syytä miet-
tiä liikunnan taso uudelleen (17).

Oman rasitustason määrittämi-
sessä voi käyttää RPE (Rating of 
Perceived Exertion) asteikkoa ja 
sykemittaria sykkeen arviointiin. 
Syke on luotettava ja käyttökel-
poinen mittari, joka kertoo kuin-
ka rasittavaa ja tehokasta liikunta 
on sydän- ja verenkiertoelimistön 
kannalta. Jokainen henkilö reagoi 
yksilöllisesti rasitukseen ja rasi-
tuksen siedossa voi olla päivittäis-
tä vaihtelua. RPE-asteikolla arvioi-
daan harjoittelun kuormittavuutta. 
Tämä ns. Borgin asteikko kuvaa 
henkilön kokemaa rasitusta fyysi-

sen suorituksen aikana. Asteikko 
on numeroitu 6–20. Marfaanikoil-
le sopiva rasitustaso on välillä 10–
13. Tämä rasitustaso tarkoittaa, et-
tä pitää pystyä puhumaan puuskut-
tamatta (PPPP) (15). Rasitustasot on 
määritelty taulukossa 2.

Eräillä lääkkeillä on vaikutus-
ta sydämen sykkeeseen ja rasituk-
sen sietoon. Sydänlääkkeistä bee-
tasalpaajat alentavat sykettä, tämä 
on syytä huomioida fyysisessä ra-
situksessa. Lääkityksen ja liikun-
nan yhteisvaikutuksista on syytä 
aina keskustella hoitavan lääkä-
rin kanssa.

LOpUKSI
Kun kävellään ja nautitaan luon-
nosta, niin monesti meille jääkin 
mieleen asiat jotka koimme mui-
den aistien avulla. Se minkä näim-
me ja haistoimme voi olla tärkein 
asia ja fyysisellä rasituksella on 
tällöin pienempi merkitys. Jo vuo-
sisatoja sitten ymmärrettiin liikun-
nan merkitys hyvinvoinnille. Hip-
pokrateksen sanoin:

”Liikunnan pitäisi aluksi olla ke-
vyttä, vähitellen lisääntyvää, lep-
poisasti lämmittävää eikä liiaksi 
voimille ottavaa – liikunnan pitäi-
si olla mahdollisimman suuressa 
määrin luonnollista ja sitä pitäisi 
olla runsaasti; rajua liikuntaa tulisi 
harrastaa säästeliäästi ja vain kun 
tarpeellista.”

Rentoutumisen, oikean hengitys-
tavan löytämisen ja mielikuvien 
kautta voi vähentää kipua ja sitä  
kautta lisätä hyvinvointia. Ruoka-
valion tarkkaileminen, levon ja ra-
situksen välinen suhde on hyvä 
huomioida. Riittävän levon saami-
nen hyvän yöunen kautta on tär-
keätä kudosten palautumiselle (16).

Oppaassa on annettu perustiedot 
fyysisen kunnon harjoittamiseen 
sekä muitakin fyysisen kunnon 
harjoittamisen kannalta tärkei-
tä asioita. Jokaisen täytyy oman 
lääkärin ja fysioterapeutin kanssa 
käydä läpi yksityiskohtaisemmat 
ohjeet. Oppaassa olevilla kuvil-
la haluamme innostaa ja kannus-
taa ihmisiä huolehtimaan itses-
tään ja herättää innostuksen läh-
teä liikkeelle. Oppaan etusivun 
kuva marjoista pyrkii kannusta-
maan liikuntaan pieni marja ker-
rallaan ja kertomaan sen, että pieni 
askel päivässä on suuri askel elä-
mässä. Hyvinvoinnin kannalta ni-
menomaan marfaanikoille pienillä 
asioilla ja askelilla on merkitystä 
lopputulokseen.
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