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Ehlers-Danlos-oireyhtyma
Fysioterapia vaatii pitkajannit-
teisyytta ja yksilollista otetta.

 Harvinaiset sairaudet

2 ysioterapiassa Ehlers-Danlos-
oireyhtymid sairastavat eivét
saa harjoittelusta samalla no-
peudella vastetta kuin terveen
et kudosrakenteen omaava asia-
kas. Kudoksiin harjoittelu rakentaa voimaa
pitkédlld ajalla. Lihastyohon menee tavallis-
ta paljon enemmaén energiaa, koska elasti-
suus kehossa on vdhdista.

Fysioterapia rakennetaan yksilollises-
ti. Useimmiten se ei etene yhtd nopeas-
ti, loogisesti ja suunnitellusti kuin tavalli-
sen potilaan kohdalla. Fysioterapian on-
nistumisen edellytyksend on yksil6llisyys,
kehon kuunteleminen ja asiakkaalle sopi-
va késittely.

Fysioterapeutti Karin von Smitten-
Stubb Ortonilta kertoo, ettd hyvanlaatui-
nen yliliikkuvuus erottuu Ehlers-Danlos-
oireyhtymistd harjoitteista saatavan vas-
teen myota. Yliliikkuva fysioterapia-asia-
kas pystyy vahvis-
tamaan lihaksis-
toaan perusharjoit-
telulla ja saamaan
kehoonsa stabili-
teettia.

von Smitten-
Stubb kertoo, ettd
Ehlers-Danlos-asia-
kas yllattad usein.
Pdivan olotila vaih-
telee. Koskaan ei
voi tietdd mitd pdivd tuo mukanaan. Vii-
meksi hdn saapuikin kdvellen, mutta nyt
sauvoihin nojaten, ehka seuraavalla ker-
ralla pyorédtuolissa. Voimavarat vaihtelevat,
mikd monesti on turhauttavaa sekd poti-
laalle etté fysioterapeutille.

Seuraavassa hahmotetaan Ehlers-Dan-
los-oireyhtymid sairastavien fysioterapian
sisdltod ja tavoitteita.

Kehon hahmotus
Ehlers-Danlos-asiakkaiden fysioterapian
tavoitteena on mm. kehon hahmotuk-

sen lisddminen ja asentojen korjaaminen.
Hintd ohjataan hyvddn ryhtiin ja korjataan
seisoma-asentoa ja harjoitetaan tasapai-

Kuntoutusta. "Ortonilla jarjestetaan 4-5
raataléitya kuntoutusjaksoa vuodessa
talle harvinaisryhmalle ja silloin kootaan
samalle jaksolle useita samaa oireyhty-
maa sairastavia kuntoutujia”, sanoo Karin
von Smitten-Stubb.

Neuvoja Ehlers-Danlos-lapsien
ohjaukseen pdivikodissa
jakoulussa

Istuma-asento: Lapsen istuma-asennon
pysymista hyvana on syyta tarkkailla.

Liikkuminen: Lapsi voisi saada liikkua

kesken tyopaivan, jotta kivut ja uupumus
helpottavat. Usein hdn vasyy ja heiluttelee
itsedan kivun ja vasymyksen vuoksi ja an-
taa siksi itsestaan levottoman kuvan, jolloin
opettajan artymys ei auta tilannetta.

Liikuntatunnnit: Liikunnanopetukses-

sa on hyva ottaa huomioon yliliikkuvuu-
den aiheuttamat loukkaantumisriskit. Sa-
malla pitda kuitenkin kannustaa lasta liikku-
maan. Lasta ei pida Ehlers-Danlos-oireyhty-
man tai yliliikkuvuuden vuoksi estaa liilkku-
masta kokonaan, vaan hanta pitaa ohjata so-
veltuviin lajeihin. Jos on uintia, pitda ehdotto-
masti mennad mukaan tunnille.

Péaivakodissa: Ehlers-Danlos-lapset mu-
kaan retkille! Pitkilla retkilla isompikin
lapsi voisi istua osan matkaa rattaissa, jos voi-

mat eivat riita kavelemiseen.

Huomaaminen: Vakavan Ehlers-Danlos-

oireyhtyman huomaa jo lapsestakin, vaik-
ka diagnoosia valtettaisiinkin. Vakavasti sai-
raalla on kovasti kipuja, jdsenten sijoitaan-
menoa ja ruoansulatusoireita. Toimintate-
rapeutti ja fysioterapeutti voisivat tulla tas-
sa tilanteessa yhteistydhén mukaan ja pohtia
hoitajien ja opettajien kanssa, miten lasta voi-
si auttaa selviytymaan haasteistaan.

noa. Tavoitteena on oppia sddstimédén ni-
velid kivulta ja vammautumiselta sekd va-
lilevyjd, koska nivelsiteet ovat usein 19y-
sdt. Kehon hahmotuksessa voidaan kéyttda
kompressiovaatteita, jotka antavat hienoi-
sen puristuksen keholle ja auttavat siten
hahmottamaan omaa kehoa paremmin.

Kompressiovaatteet ovat viime aikoina
tulleet my6s urheiluvaatteiksi, koska niil-
14 on havaittu palautumiskykyd nopeutta-
vaa vaikutusta verenkiertoa edistdvédn puu-
ristuksen vuoksi, mutta suorituskykyyn
niilld ei ole havaittu vaikutusta. Lentosu-
kat perustuvat samanlaiseen puristusvai-
kutukseen.

Kivun hoito
Ehlers-Danlos-oireyhtyméén liittyy ki-
pua, joka jarruttaa harjoittelua. Kipu voi
olla neuropaattista ja pysyvad. Kivunlievi-
tykseen kdytetddn monia erilaisia mene-
telmid, mm. akupunktiota, TNS-hoitoa ja
rentoutumistekniikoita.

Oireyhtymaéén liittyvid lihaskramppe-
ja voidaan hoitaa esimerkiksi fasciakdsitte-
lylld, miké tarkoittaa lihaskalvojen késitte-
lyd. Tavallinen hieronta voi olla liian rajua
ohuen ihon ja kipuilun vuoksi.

Harjoittelu

Fysioterapiassa on myos tdrkedd panostaa
voima-, tasapaino- ja aerobisen harjoitte-
luun. Tavoitteena on, ettd asiakas l6ytdisi
mielekkddn harjoittelutavan.

Aerobisen harjoittelun esimerkkeind
ovat uinti ja kdvely, jotka pitkdkestoisina ja
rauhallisina harjoituksina parantavat veren-
kiertoa ja hapenottokykyd. Ehlers-Danlosia
sairastaville hyvéd harjoittelua on vesijump-
pa. Harjoittelun ei tarvitse kestdd kovin pit-
kéddn eikd sen pidé olla uuvuttavaa.

Suositeltavia lajeja
Ehlers-Danlos-oireyhtymai sairastaville
hyvid lajeja ovat mm. tanssi, pilates ja joo-
ga. Ne harjoituttavat voimaominaisuuksia
ja kehonhallintaa. Harjoittelua olisi suosi-
teltava tehdé useita kertoja viikossa.

Muuta hyodyllista
Ehlers-Danlos-asiakkaille valmistetaan
my0s erikoispohjallisia kdvelyn helpotta-
miseksi ja tukia mm. kddenty6n avuksi. Li-
sédksi voidaan kayttdd teippauksia tuke-
maan kehoa.

Teksti ja Kuva Ulla Palonen-Tikkanen

REUMA | helmikuu 2014



