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Sisaltod

 Marfanin oireyhtyma ja sen kaltaiset
sairaudet

* Vaikutus liikunta- ja toimintakykyyn
* Fyysinen harjoittelu

e Kuntoutus

* Lapset ja nuoret

* Apuvalineet, ortoosit, painevaatteet
* Lisatietoa
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A Tama luentomateriaali on tarkoitettMarfanin
oireyhtymaa ja sen kaltaisia sairauksia sairastaville
sekaterveydenhuollon ammattilaisille.

A Luentomateriaalin sisaltda ei ole tarkoitettu
korvaamaan laaketieteellistd neuvontaa,
fysioterapeutin ohjausta tai muuta hoitoa.

A Suosittelen varmistamaan hoitavalta laakarilta
tassa esitettyjeiqmenetelmien/ ohjeiden
soveltuvuuden.
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Marvin Syndrome?
Martian Syndrome?
Muffin Syndrome?

4 Imagine how many lives could be saved if
. everyone in the world knew the signs of

§

IT'S MARFAN
- SYNDROME!
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Himmelfarb J et al. Kidney International 2002; 62: 1524
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Geneettisten aortta ja sidekudossairauksien perhe
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WELL, WE'VE GOT YOUR
X-RAYS BACK

AND WE CAN SEE
ABSOLUTELY NOTHING.
YOU'RE GOOD TO GO.

AWESOME, HAVE
A GOOD DAY.
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Geneettiset aorttaja sidekudossaliraudet, yleista

A Aiheuttaa kehon sidekudosten rakennevirheen
A Ei kesta rasitusta samoin kuin normaali sidekudos, ei parane normaalisti, ei kéyttaydy normaalisti

Koska sidekudos tukee kaikkia kudoksia ja elintoimintoja, vaikuttaa sidekudoksen poikkeavuus koko elimiston toimintaan
Oirekuvan ja toimintakyvyn huomattava yksilollinen ja paivittainen vaihtelu

Motorisen kehityksen viivastyméa, kdmpelyys

o Io Do Do

Kehon rasituksensietokyky merkittdvasti alentunut, hidas palautuminen rasituksesta
A Ei kesta arkielaman rasitusta, kipu tai vamma syntyy normaalista arkielamasta

T

Oireet eivat usein vastaa |0ydosta
A Jaykkyyden tunne selasg#aa polvet suorina kammenet lattiaan

Kudosten hidas ja epataydellinen paraneminen
Kipu, laajat vaikeahoitoiset kivutyperalgesiaviivastynyt kipuvaste

Staattiset asennot ja toistoja sisaltavat aktiviteetit hankalia

o To Do Do

Proprioseptiikantasapainon ja koordinaation ongelmat
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Living with

MARFAN SYNDROME

is just one body part after
another saying

"You thmk thats bad’?




ample of Blood Pooling and Heart Rate Before and After Sta

Sitting. : After standing for 10 mins
e: 80 Blood Pressure: 100/72 Pulse: 120 Blood Pressure: 9¢




Urogenitaalinen

Verisuonet Sidekudos Pitkédraajaisuus
LaakeherkkyysSuonikohjut Vuototaipumus

Syddnongelmat . Tasapaino =
Mustelmataipumus=3 ~ Verenkiertoelimistd =S
luusto & Skolioosi Rasitusvammat . =
Subluksaatiot-= hypermobiliteetti"'P!-~-S
sykologinen = Murtumat = Tyrat tho! vy
jLoieran ... Lihaksisto
DysautonomiaProprioseptikkagampelyys

OsteoporoosiSukulistoriaKyfoosiKognitio
HampaistoKuopparinta
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Marfaninoireyhtyma(MFS Q87.4)
jasenkaltaisetireyhtymat

mm. LoeysDiez vaskulaarinereDS






Marfanin oireyhtyma

Marfanoid habitus

Ectopia lentis

Kyphosis
and/or
scoliosis

Joint
Breastbone hypermobility
dips inward or
protrudes
outward
| Upper-to-lower
body segment ratio
Taller & Arachnodactyly
slender build

Flat feet

MYy



Marfanin oireyhtyma

A Vakava harvinainen perinnéllinen sidekudossairaus, joka vaikuttaa e
sydameen, verisuonistoon, keuhkoihin, silmiin, luustoon ja ihoon.

A DiagnostiikkaGhentinkriteeristdé (Ghentnosology2010)
A Vallitsevasti periytyva (1/5000)

A Yhta yleinen miehilld ja naisilla

A Geenivirhe FBNgjeenisséa

A Suomessa arviolta 5a0000marfaanikkoa

A Alidiagnosoitu Suurinta osaa ei ole diagnosoitu, eivatka he
itsekaan tieda sairaudestaan

A Parannuskeinoa ei tunneta

A Varhaisella diagnoosilla, saannsilia 1azkarintarkastuksilla seka
oikealla laékityksella voidaan ennustetta paeenja elinikdd pidentaa

A Marfaninoireyhtymé&g Tietoa ja opastustgotilaille, omaisille,
sosmaﬂiaterveydenhuollon ammattilaisilleseka opetustoimen
edustajille

A MarfansyndromeGeneReview

ANOW;thessIigns!



https://marfan.org/dx/rules/
https://www.invalidiliitto.fi/sites/default/files/2016-11/Marfan-opas_2015_web.pdf
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/books/NBK1335/

Marfaninoireyhtyma/ kliininen kuva, oireet

A HUOM KaikkimarfaanikotEIVAT OLE PITKIA!

A Lahes kaikilla pitkat ja kapeat sormet

A Kasvun kiihtyminen n.-6

A Pitkaraajaisuus ja pitkat kAammenet ja jalkaterét
A Yli 50%la pitkat raajat suhteessa vartaloon

A Kananrinta, kuopparinta

A Skolioosikyfoosi

A Jalkaholvi usein matala, kantapaassigusasento
A Lihaksisto véasylyelposti

A Selkaydinkanavan kovakalvon laajenturdarén
ektasig

A Krooninen kipu
A Tyrat

A nivustyra tai operaatioarpeen syntyva tyra

A Silmaoireet

A likitaittoisuus,silman linssirsiirtymaja verkkokalvon
irtoaminen, kaihi, glaukooma

A Sydanoireet, merkittavin aortan tyven
laajentuminen

A limaantuutai alkaa edeta usein vasta aikuisialla, harvoin
lapsuusidssa

A Aortan seinama on heikko, aortt@ mitraalilapéanvuoto,
aortan sisdkerroksen seindméan repedma
(hengenvaarallinen)
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A Harvinainen perinnéllinen sidekudossairaus

A Alidiagnosoitu(prevalenssarviolta: 1/50 0061/200 000) RE(IS‘)(;NIZING THESE SIS:NS
A EDS:ralamuodoistavakavin WII.I. SAVE LIVES

A Hengenvaarallisia komplikaatioriskeja "A diagnosis...CAN defuse this silent genetic time bomb!"
A Seuranta tarkeaa .
A Merkittavimmat terveysongelmaterisuonistossa

A Tyypilliset piirteet

A Verisuontendissekoitumat(=valtimon tai aortan sisimmén
seinamakerroksen repedma) ja repeamat

A Ohut, lapikuultava iho ja mustelmalttius

A Osallapotilaista tyypilliset kasvojen piirteet (ohuet huulet, ylahuule
reunasta sierainten tyveen ulottuva keskikouru, pieni leuka, ohut
nenanselka, suuret silmat)

A Valtimoiden suolikanavan ja/ tai kohdun hauraus g
A IImarinta, ilmaveririnta "The eye CANNOT see what the MIND does NOT know"
Ehlers-Danlos Syndrome (EDS)

A %Jg&%(&dngxzrﬁgw;eamlset, elinten repedmat, mm. kohdun repeam THE VASCULAR TYPE




LoeysDietzinoireyhtyma

A LoeysDietzinoireyhtyméa onharvinainen perinnéllinesidekudossairaus.
A Prevalenssiei tiedossa
A Oireyhtymaariittyvia ominaispiirteita:
A kitalakihalkio tai kaksiosainen kitakieleke,
A silmien sijainti tavallista etadmpéana toisistaan,
A aortan pullistuma jalissekoituma
A huomattavan kiemuraiset valtimot
A Muita Marfaninkaltaisia sairauksia korkeampi aortan kaaren sek& sepelvaltimodideakoitumisriski
seké kallonsisaisten aneurysmien riski.
A LoeysDietzinoireyhtyma jaetaan kuuteen eri alatyyppiin sen mukaan, missé geenissa mutaatio on.
A Oireyhtymé on huonosti tunnettu, mika johtaa usein oikean diagnoosin viivastymiseen.

A Lue lisagaalta

22


https://www.invalidiliitto.fi/sites/default/files/2017-06/Loeys-Dietz-oireyhtyma_2014-06-16_web.pdf

Marfan jafyysinemarjoittelu



DEM SO

HEY GUYS, I'M GONNA
- GETBIG AND STRONG!




Marfan ja fyysinen harjoittelu

A Marfaninoireyhtymalla orhuomattavia vaikutuksia arjen toimintoihin
A Tiedon puute: Liikuntaan liittyy epavarmuuttanité voi turvallisestiehda?
A Liikkumisen rajoitukset, ladkehoidot, kidatiikki, psyykkinen jaksaminen, leikkaukgets

A Aktiivisena pysymineja saanndllinenmaltillinenliikuntaon tarkeaa tukija liikuntaelimiston, sydana verisuoniston
seka psykososiaalisen terveyden kannalta

A Liikuntaharrastuksestailee aina keskustellpoitavan lagkarin kanssal!

A Rasituksen aikana: syke all0 lyontia/min. (jos beetasalpaajayke alle 100 lyontigwin.), rasittavuus nois0%
maksimaalisesta suorituksesta

A Viime vuosinaykerajoistaon alettu tapauskohtaisesjpustaa, TIETOA TARVITAAN LISAA, YKSILOLLINEN OPASTUS
TARKEAA!

A Rasittava ja voimakkaita ponnisteluja vaativa kuormitugoftiaaterveydelle hengenvaarallisiin sydga
verenkiertoelimistdon ongelmiin.

A TULBEbngelmat vaikeuttavat likkumista.
A Pitkaraajaisuus, yleindinasheikkous, yliliikkuvuusikeuttavat liikkkeiden hallintaa

A Tulee huomioida sidekudosten hauraus ja nivelten ylilikkuvuus seké muutokset selkarangan ja alaraajojen luisissa
rakenteissa

25



Marfan ja fyysinen harjoittelu

A Dynaaminen matalatehoinen fyysinen harjoittelu/ aktiivisuus

A Tulee vélttaa korkeatehoisia staattisia harjoitteita

A Staattisissdajeissa verenpaineen yhtakkinen nousu voi kuormittaa sygéverenkiertoelimistodiikaa

A Arki ja hyotylikunta

A Suositeltavia lajeja: kavely, uinti, vesijuoksu, pyoraily, pilates, kevyt kuntosaliharjoittelu

A Tarkeaa l6yta@ma tapa harrastaa liilkuntaa

A Kilpaurheilu, kontaktilajit, painonnosto ja lajit, joissa yhteentérmays on mahdollista, eivétiositeltavia
A Laijit, jotka aiheuttavat voimakkaita paineenvaihteligaim.sukeltaminen ovat kiellettyja.

A Harjoittelussa on véltettava tydntamista, punnertamista, voimakkaita vetoliikkeité ja istumaan nousuna
suoritettavaavatsalihasharjoitetta

A Marfan Foudation PhysicaActivity Guidelines

26


https://marfan.org/wp-content/uploads/2021/09/FINAL-Physical-Activity-Guidelines-11_17.pdf

Borginasteikkdiikunnanrasittavuuden

arvioinninapuna
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KUINKA RASITTAVALTA LIIKKUMINEN TUNTUU

JUURINYT?

6

7 erittdin kevyt

8

9 hyvin kevyt

10

11 kevyt /sallii laulun nd

Ei juuri
hengasty-
mista

Vahan
hengasty-
mista

27



Marfan ja liikunta

Taulukko 9.1 Liikuntasuositus potilaille, joilla on aortan laajentuma (Saeed ym. 2007, 105).

Suositeltavaa liikuntaa Esimerkit

Ei-kilpailullista Reipas kavely Nopeat pysahdykset
dynaamista liikuntaa

Vapaa-ajan pyoraily Nopeat

Toistettavuus 3-4 kertaa viikossa suunnanvaihdokset

Aerobinen aktiviteetti Hidas holkka

noin 50 % max. Hidastempoinen Tormaily pelaajaan/
tennis esineeseen

Matalat sykkeet : : — .

* Syke alle 110 Kevyet irtopainot E‘gﬁsrégtely/pamon-

» Syke alle 100, beetasalpaaja
kaytossa Suuria vaihteluja

lmanpaineessa

Sukellus

28



Kuntoutus



Laakinnallinekuntoutus
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Dominoefekti...

XYdzy G2 dziidz] &S

u Akuutti vamma/ ylirasitus
U Rasitusvamma, ki
U Lihasspasmi, lihasepatasapaino

U Huono parantuminen, asentotunnon
heikentyminen

U Kompensatoriset liikkemallitiikkumisen
pelko

U Dominoefekti - yha uusi
kehonosa kipeytyy/ rasittuu/
heikgn;yy ______ -

, - U Krooninen laajalainen~
( Kipu, toimintakyvynija
v elamanlaadun voimakas,’

h—-—————

31



Perusteellinen anamneesi ja oireiden kartoitus

Liitannaissairauksierkartoitus ja hoito

£ A dzih BERSAGY Ay G {81 @@

Perusteellinenkliininen tutkiminen

>Irm4—22Z2CCw

32

Yksilollinen,
olreenmukainen

hoito ja
kuntoutus



Avalnasiat

kuntoutuksessa

A Moniammatillinen

A Kokonaisvaltainen

A Hoito- ja kuntoutussuunnitelma

A Pitkaaikanerhoitosuhde

A Yksiléllinenkuntoutujalahtdinen jaettu paatoksenteko

A Tiedonantaminen supportio

A ICFSuoritukseta osallistuminen

A Voinninja toimintakyvynlaaja-alainenarviointija seuranta
A Arjessaselviytymiseraajaalainentukeminen

A Loyddsterja oireenmukainen

A Realistisetavoitteet kuntoutujanarjesta(GAS)

A Aktiivisuuderja levonrytmitys, riittéva palautuminentarkeaa
A PitkajanteisyyssaannollisyyguloksiaTODELLA HITAAST]
A Priorisointi

A Kirurginenhoito, leikkauskomplikaatigteikkauksistaoipuminen, pre- ja
postoperatiivinerkuntoutus

Artikkeli/ Hanna MarkkulaEhlersDanlosinoireyhtymaa ja vliliikkuvuuskirjon
oireyhtymé&a sairastavan hoito kntoutus

33


https://1591828.168.directo.fi/@Bin/0100b0db33e85f5cc62532242614cd56/1687118024/application/pdf/387539/Kuntoutus_artikkeli.pdf
https://1591828.168.directo.fi/@Bin/0100b0db33e85f5cc62532242614cd56/1687118024/application/pdf/387539/Kuntoutus_artikkeli.pdf

Jaettu paatoksenteko
>

Optimal

decision Sy




I can only do

Wednesdays and
Thursdays.

How flexible
are you?
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sinulle apua? Mika ei

H aaStattel ole auttanut?- Mika on
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A Kayta paljon aikaa “

A Kaytaoirepiirrosta apuna
A Miten parjaa arjessa, toimintakyvyn vaihtelu

A Tanaan kavelylenkiléithuomenna vuodepotilas
A Muut ongelmat:

A Sydantuntemukset, nako, verenvuodot, maha
suolikanavan ongelmat autonomisen hermoston
saatelyn ongelmat yms.
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Tutkiminen
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Tutkiminen, toimintakyvyn arviointi

A Kokonaisvaltainen ote A Asento, kompensatoriset likemallit

A Tutki osiss&untoutujantuntemuksia kuunnellen, A Kipu

sensitiivisesti A vaellnkkuvuus ,
Abad ¢yaNYEltAé GdZilAYAYS
toimintakyvyn |

A Mikali 1oydos ei vastakuntoutujan tuntemusta, A Lihastestaus
ratkaisevaa on asiakkaan tuntemus A Tasapainoproprioseptiikka hahmotus

A Kehonmittasuhteet

A Sydan (verenpaine, sykens

A Neurologiset testit

A Dysautonomia

A lho

A Spesifittestit ongelmien mukaan
A Liitannaisoireet ja-sairaudet

%menttlertestaus

Kuuntele,
ala vaantele.

G F NRYFKRdz( G
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Kuntoutuksermprogresso

1 Systeemisten liitdnnaissairauksien hallinfarvallinen kuntoutus RedFlags
la&akarin arvioedukaatiq fysio- ja/tai toimintaterapia, muut tukipalvelut

2 | Vahennetaan sentraalista ja perifeeris@nsitisaatiotakivun hoito

3 Hyva asento, ryhti, nivelten linjaus, kehon biomekaniikka, nivelten suojaaminen
ortoosienasianmukainerkaytto

4 Proprioseptiikana motorisen kontrollin harjoittelurelaksoidaarsuojaspasmissa
olevat lihakset

5 | Stabilointi, voimaharjoittelu, lihasten joustavuus, aerobinen harjoittelu

6 | Oikean linjauksen ja liikkeiden integroiatjien toimintoihin

7 Edukaatio pahenemisvaiheidehallinta, leikkauksista kuntoutuminen

Ei rikota
mitaan
matkan

varrella...
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Keskeiset menetelmat

A Kivun hoito

A Fatiikinhoito - Pacing

A Manuaalinen terapia

A Sydankuntoutus

A Harjoitteluterapia

A Allasterapia

A Dysautonomiarhoito

A Teippaus j&inesioteippaus
A Ortoosit

A Kompressiovaatteet

A Apuvéline ja palvelutarpeen arvio

A Copingstrategiatc miten eléassairauderkanssa



A Huomio HANDLE WITH CARE

A Herkistynyt kipujarjestelma

A Kudosten huono rasituksensieto
A Ylilikkuvat nivelet

A Ihon ja verisuonten hauraus

A Liitannaissairaudet/ oireet

A Keskeista
A Kivun hoito
A Pehmytkudosten jéaskioiderkasittely
A Nivelten jahermokudoksermobilisaatio
A Triggerpisteiderkasittely
A Lymfaterapia

**THANK YOU * *




Enemman kyse
liikekontrollin

ongelmista kuin
hypermobiliteetista




Harjoltteluterapia

A Sydankuntoutus

A Kivuttomuus

A Aerobinen harjoittelu

A Allasterapia

Hengitys rentoutuminen stressinhallinta
Niveltenstabiliteetti

Tasapainga koordinaatio

Liikekontrollj lihasketjujenaktivointi, eksentrinen konsentrinen
Pystyasennon ja keskivartalon hallinta

Kehon hallinta ja hahmotugyroprioseptiikka

Dynaaminen harjoittelu (kuormittaa vahemman sydanta)

T To T T To To To I

Voimaharijoittelu

A Vatsa ja selkalihakset, alaraajojen lihakset
A Toiminnallinen harjoittelu

Aagl N 2R2a02 2f

A Huomioi:

A Sydanja verisuoniston ongelmat, Rédags

A Herkistynyt kipujarjestelméa

A Autonominen hermosto

A Huono rasituksensietoTarpeeksi pitka palautuminen
A Yililiikkuvat nivelet

A Toimintakyvyn vaihtelu

A Aistikuormitus



Harjoittelun periaatteet

A Arkitoimiin integroiminen

A Progressiivisuus
Aehs59[[! 1 Le¢!I! {¢LX

A Ei saa lisata kipua tai pahentaa oireita

A Kivun hoito ennen harjoittelun aloittamista

A Dysautonomiarhoito ennen muuta harjoittelua
A Nivelten suojaaminen

A Matalatehoinen harjoittelu keskeista

A Feedback

A Manuaalinen

A Video

A Peili

A Kinesioteippaus

A Painoa kantamattomat alkuasennot
U pystyasento ja toiminnalliset harjoitteet

A Proksimaalisesta distaaliseen

A Stabiloivasta dynaamiseen

A Eristetysta koordinoituun

A Suljetusta avoimeen kineettiseen ketjuun

A Inaktiivisten lihasten heréattely, yliaktiivisten
relaksointi



Hahmotus
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Pinnallistenihastenja lihastenco-kontraktion N
kayttd asennonsailyttamiseen . /(
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A lihaskireyskipu, jaykkyys ———

Milloin/ miten venytell&

A Erotettava milloin oire johtuu ylirasituksestdai
hermokudoksestams, milloin lihaskireydesta

Venytyskohdistettavajuuri oikeaankohtaan
eriytetysti

Opetettavakuntoutujalle, mieluiten ohjatusti
terapiatilanteessa

Eipitkid venytyksiaesim 5 salussahyvapituus
Eisaalisatakipua

Hellavarainen

Jannitysrentoutus

Niveltensuojaamine % \

To To Do Po Do To Do
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HEALTHY FOOT
POSTURE

FLATFOOT
POSTURE

COPYRIGHT © MASS4D® INC - WWW.MASS4D.ORG

Lattajalka vaikuttaa
kaikkeen!

A Lantionpettaminenseistessipahentaalihasten
jajanteidentilaa

A Lihasheikkoug heikkokehotietoisuus

A Lihaksetjanteet ovatylivenyttyneet limapussi
artynyt

A Lattajalataiheuttavatpolvienja lantion
sisakierronmikéakuormittaalonkanlihaksiga
janteita

A Ortoosituseintarpeenalaraajoenoikean
linjauksentukemiseksi







V4 Vd A\

NEB2AUdzauSY KI I aagsSsSt

A Enemmarproprioseptistapalautetta > vihemman palautetta
A Enemman ulkoista tukea (esim. kuntoilulaitteet) > epavakaammat painot (vapaat paig)ot
A Seisominen/istuminen tukevalla alustalla > pehmeé tai epavakaa alus
A Keskittyminen yhteen niveleen/liikkeeseen > monimutkaisemmat liikk
A Keskittyminen harjoitukseen > harjoittelu hairittekijdiden kanssa

A Mid rangeliikkeet > koko liikelaajuus

A Hidas > nopeampi

A Vahainen kuormitus > suuri kuormitus (sietokyvyn muBaan

A Silmét auki > silmat kiinni
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| HAVE LECG LIFTING AS MY
PHYSICAL THERAPY EXERCISE.
THAT'S HYPERMOBILITY FOR YOU.

N —
e
N —
——

~
AN

)

//,‘////
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Pacindatiikin hallinnanapuna

Aktilvisuudenrytmitys



Pacindgatiikin
hallinnan

apuna

A Cl (i X M3y iR dzitziv@!Sy G A A OBY Sy St anfh SKa&A] Sy
Sy SNHEA | @+ a2 aaddeksi S5Ma & | | 822 MK A Dazk 828 § 5
Gl OF y2VBARSYIA dzyA SA fASOAGNOD

A1l 1dz Ge8KaNy NIt Ik A dz] 131302 A JEMAAN T dzih N

A1 &z 1 KEYING dzZNR NR 1 1 A K

A+t AldziGh b KSAUSYGNONadGA Feaarariry 2l
StNYNyf | Gdzdzy s a2 aMESARALARYYE 2 &2k def fdaya)
2 LA 41 B8 UM/ ¥ &

A9y SNBALY KEEtAyyyo OoSyHEd SEaw AYSyYsS yzdzie!

~

Ydzl by ANNRSEG& F1GAA DA A dzdza @

Al LidzoNf Ay SAR
YdzZl F dzi G | YA Y

n-Z2

YAYSYy @
y Ydzl I |

U‘)>

N
Al SY{l{Afl 1 2KGlrAYySY | @gdzadlal s (el1X Ydz2

A{ SdzNI y il
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Pacing

rasitusikkuna

RASI1TVUS-
IKKUNA e""‘“’““"’

< VAKSAMINEN
ILMAN ROMAHDUSTA
ok ! e
LAADUKAS LEPO

é—

3 ENERG\AA
EOES PERUS=
AINEENVAIH
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https://www.youtube.com/watch?v=fVoCJT-YRzk&t=16s

Pacing aktiivisuuderrytmitys

A Kohdistuukaikkiin arjen toimintoihin
A Fyysinenkognitiivinen psyykkinerja sosiaalineraktiivisuuga
palautuminen

A TAVOITEpitaarasitusyksilollisestsopivissaajoissa yksilollinen
rasitusikkuna

A PAAIDEAAktiviteettejatehdaantauottaen, yksilélliserrasituksensiedon
mukaansiten etta voimavarojaei yliteta, valitenenergiaasaastavia
tapojaja priorisoiden

A a Y dRF dmight R 2 ariay RE2 attivities
A Baseline aktiivisuudertaso, joka ei paivastétoiseentoistettuna aiheuta
lilallistakuormitusta

A Aktiivisuusei saapahentaaoireita

A Optimaalinensuhdelepoaja aktiivisuutta lievitta4 oireita
A Lepoosaksiarkirutiineja
A Valtetdaané t dza K | yklitONI & K €

IT'S OKAY IF YOU
NEED TO PAUSE OR
SLOW DOWN EVERY

NOW AND THEN.




Pacingatiikin
hallinnan apuna

A hLJ éTL'jI-dﬁéi\al-‘[ ABIY O A1 dzi dz] &
SY2UAZ2YylF I fAaSSy 2l azaAhl g . W 1Y
dzy Sy 2l { S@g2y WSINazZA Ry a
el syylrftal FFNBFFYlFIOGu2Yl a 9 a9 T 11
A,‘[é)\jlff}{aﬁéy fIdz‘[IAaIS‘[Ql}\
2 A N5 LIN A & o d& I‘}I@ZBT&JNJ&MMZ}&Q 18 |19 [20 [21 [22 |23
0§SKGONGA Syt IRISRiEGRAE y] I8 | N

AL TAAT I A a8 & SINFRA | a/dpdy@yiAl (ySt Y Iy
€ F I G AZYWAYYS YNI & ALtz AR § BB/ RYARNS S — (% |1 |2 13 |4 |5 16 |7 |8 |9 |10 |1

AAA

@
ael1aSSyNee Yk RR K 2 | dza

12 13 14 15 16 17 18 19 20 21 22 23

Al & g IYBSIBANG AW MEXIBNF & BY A1 2 € f ¢
A Y 2 NP V] Hd/{iNIZa/A ( dZ]22 SV BASSIANG y G |

4 Lepo Matala taso Keskitaso 4 Korkea taso


https://www.hyvakysymys.fi/kurssi/koronastakuntoon/rasituksensieto-ja-omaseuranta/
https://www.hyvakysymys.fi/kurssi/koronastakuntoon/koronasta-kuntoon-materiaalipankki/

Visible

@
Si
Aktilvisuuderseuranta >
kehitetty mm.
seuraaviirsairauksiin

EDS, ME/CFS, Long
Covid, fiboromyalgia

Today, 12 October

Evening check-in

Record today's symptoms and exertion

( 9 ) Morning pace score | Beta

Your body is doing better today compared to your
recent baseline. Remember that you know your
body best and pace yourself.

@ Sleep



https://www.makevisible.com/

Dysautonomia jaengitys



SYMPATHETIC PARASYMPATHETIC

Sympathetic Ganglia
/Constncts

Dilates Pupils : Pl ¥ 4 @ Pupils

Inhibits . | | : Stimulates
Salivati A Salivation

Bronchial e 1
Dilation

Increases Heart Rate Bronchial

| & : i .\, Constriction

Inhibits Digestion —| J

"““‘f' " Increases

Stimulates Glucose Contractility

Release by Liver

Stimulates Epinephrine & - Stimulates
Norepinephrine Release / $ . Gallbladder

Contracts

Relaxes Bladder Bladder

Contracts Rectum Relaxes Rectum

Orgasm

Ejaculation Vaginal Lubrication

Erection

']
Peripheral Vasoconstriction ‘A Peripheral Vasodilation




Autonomisen hermoston toimintahairio

elidysautonomia

A5@al dzi2y2YAl 2y (GeeLAfttAYySYy 2ANB {20 L2
AQAAYD t2¢{ 6t 2a0dzNI It AySy 2NI2ai0l 1 GGAYSy
As5@al dzi2zay2YALlLY GAAGOLIIY
AhANBSO asSt1SNaudA g2AYET1FHIYLALF 21 Saa )\yu
' YdzA aAYy aNy3IeaagN y22dzadasSaal @2AYF11FFa 2
AhRANBSG 6GFA 2aF 2ANBAAGF0 KSELRGGlI GG YL
AhANBAGF @2A SaAAYyiOeN 22LF GFrgrttAaaasSy N
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Hengenahdistus
hyperventilaatio

Vapina, heikkous,
lihaskipu, turvotus,
acrocyanosis
levottomat jalat,

neuropaattinen kipu.

POTS - Signs and Symptoms

Fatiikki, rasitusintoleranssj PEM

Ahdistus,ylivireys, masennus,
alvosumu, heikentynyt muisti,
paansarky, migreeni, huimaus,
tajunnan menetys/
pyortyminen, nadn
hamartyminen, unettomuus.

Takykardia
sydamentykytys,
rintakipu,
hyper/hypotensio.

Pahoinvointi, ripuli,
ummetus, turvotus, vatsan
kouristelu.




DysautonomiaPoTS laakkeeton hoito

A Hyva nesteja suolatasapaine Huomioitavakorkea verenpaine, munuaissairaus, sydan
verenkiertoelimiston sairaus

A Pienet ateriat usein / saannollisesti
A Ruokailun valttaminen alle 1h ennen harjoittelua

A Ravintoon, kofeiiniin, alkoholiin, kuuman ja lampdtilan vaihteluiden, harjoittelun aikana/ valittomasti
jalkeen, stressi ja muiden yksil6llisten triggereiden valttaminen

A Vuoteen paapuolen kohottaminen

A Riittava lepo ja uni ja asteittainen nousu vuoteesta

A Pitkaan paikallaan seisomisen ja pitkaan paikallaan istumisen valttaminen
A Suihkussa kaynti istuen, hiustenpesu paa polvien vélissa

A Tasainen lampétila kotona, monilla lampo6 pahentaa



Dysautonomia/ PoT-&aakkeeton hoito

Startslow
AY2YLINBaaAz@Ng B @8k AdeaNdzih ALSFGNK F | G 0 and low!
Al LIJzoNt Ay SSi
AV asSya2Yryl |l gSNAGE 220G1F FT1OAG2A0FG TEFNYFe222Sy fAKI (| a

A{SAa2YAYSYy 2FtkFd NRAGAAZAN

At Ay2y 85K BNISE & N

ABGdzyAySy Lt @8SG tlyiAz2y @fNLd2t Sttt o2kt ld 2k 11+ NIy
NE 28 KiliitBlt it ¥ Syili 2 IF IYORHHFRBY I | v

£ 2 A GYQ (| Idibigf &} A Y & LUt N B BB R RISK T NB2 A GG SA &G

YSE1ADI NI t2y KINB2AGd] 480 ONKSYGNONG ySad8Sy | SNIie
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!
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NP oKAFYNSBYy2 A G (0 St dz
ftFakKlINB2AGGSTE dz
al GFfF 0BKRRRREYNEZ BHG $ 6 82y
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Dysautonomiaoireiden
lievittaminen Tuetutasennot

Selinmakuu (kevyt tuki polvien ja tarvittaessa niska
alla) on usein hyva asento mm. hengitysharjoituks

g NI Ft2y 1ASNNRG 2F 1S
u

F1TO0AD2AQ01 G LI NI aeyLd |

Tarke&a on, ettd asennossa pystyy rentoutumaan.
Asento el saa aiheuttaa kipua

Tyynyilla tukemalla voi rakentaa juuri itselleen
sopivan asennon.

@2 K R
>
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Hengitysja rintarangan liikkkuvuusharjoitteita

L kﬁh y — ﬁ’: -
T, N
Palleahengitys | dzdzf A NJ ] 2 K Sy FRintargngan liikkuvuusharjoitus

' TO0AAGAYSY Kdz221 I YAYSY € KSt LI2Gdz] a S
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https://www.youtube.com/watch?v=_SuQaw-VbbI&list=PL_J3yMteTVjhys0umhAeuGMoyP1mrNfv1&index=2&pp=iAQB
https://www.youtube.com/watch?v=XN6iQug2qG0&list=PL_J3yMteTVjhys0umhAeuGMoyP1mrNfv1&index=4&pp=iAQB




Lasten ja nuorten erityistarpeet

To To Bo Do Bo Do Do To Po o Do Do Do Do Io I

Kuntoutustarpeen arviointi

Fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen toimintakyky
Moniammatillisuus .
Liikunta ja toimintakyvyn ja motorisen kehityksen tukeminen Pty \gnis Patron

BAKOUMA

Ortoosienja apuvélineiden tarpeen arvio ‘ o1 } W .
ja ap p Wy WRY g e

Laakari, pitkaaikainen hoitosuhde ja seuranta (sygié@isseuranta)

Fysio ja toimintaterapia, liikuntaja toimintakyvyn arviointi ja seuranta
Yksil6llinen, oireenmukainen kuntoutus, jossa huomioidaan lapsen/ nuoren ika ja kehitystas

Lapsen/ nuoren ja perheen tukeminen ja neuvonta

Koulun/ paivakodin henkilékunnan neuvonta

Nuoren hoidon jatkuvuudesta huolehdittava, kun siirrytaan aikuisten palveluihin.
Rohkaisu ja opastus liikkumaan ja leikkimaan sairauden rajoissa monipuolisesti
Miten osallistua liikuntaan ja leikkiin ja saada iloa, onnistumisen kokemuksia ja sosiaalisia kokemuksia turvallisesti?

Rajoitukset & mahdollisuudet > Millaista liikuntaa diagnosoitu lapsi/ nuori voi harrastaa pitkaaikaisesti?

Miten tukeanuortakilpaurheilijaajolla diagnosoidaaMarfan(i A &Sy 1€ 0F Ay Sy &F AN} dzaK | Sy1AySy {(dzl A=
9f NYNAAN GdzZ AdA 2ttt 220FAYy YdzZl I G H {2LAGlIY KFFadadl g t€tAAldzy Gl
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Apuvalineet, ortoosit,
kompressiotuotteet, teippaus

Tuet

Brace for the
activity, think

A Mahdollistaaaktiivisuuden
A Suojaaesim dislokoituneemivelen prevention!

A Ennaltaehkaiseeesim Dislokaation

Kompressiotuotteet

A Proprioseptiikkga kipu: max. Huokankompressio
A Huomiotavaherkistynytneuraalikudosdysautonomiasydén
Teippaus kinesioteippaus

A Ed.mainittujen lisdksiparantaaasentotuntoa

A Huomioitavaiho!

Yksil6llisetlikkumisenapuvalineetja pienapuvélineet

Opinnaytetyd. Painevaatteen merkitys arjessa : yliliikkuvien nivelten aiheuttamat arjen
haasteet ja painevaatteen kayt6lld saavutetut muutokset. Laukkanen, Marja (2016)
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https://www.theseus.fi/handle/10024/108288
https://www.theseus.fi/handle/10024/108288













