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JOHDANTO

Hemofiliaan liittyy edelleen paljon ennakkokasityksia. Hemofilia on veren-
vuototauti, jonka tyypillisimmat haitat kohdistuvat lihaksiin ja niveliin.
Miksi nuoria hemofiliapotilaita pitaisi rohkaista liikkumaan? Eiko liikunta
suurenna verenvuodon riskia? Oikein kohdennetusta liikunnasta on yleisesti
ottaen hyotya keholle, mutta se nayttaa vahentavan myos lihas- ja nivelvuo-
tojen ilmaantuvuutta seka pitkaaikaisia (kroonisia) nivelhaittoja.

Aiemmin hemofiliaa sairastavien oli oltava erityisen varovaisia. Liikunta ei
tullut kysymykseen. Kaikki on kuitenkin muuttunut tehokkaiden uusien hoi-
tojen ansiosta. Verenvuotojen ehkaisy saannollisella hyytymiskorvaushoidol-
la pienentaa vuotoriskia, ja hoidon ansiosta hemofiliapotilaat voivat harras-
taa sellaisiakin liikuntamuotoja, joita aikaisemmin pidettiin vaarallisina.

Mutta mita liikunnalla tarkalleen ottaen tarkoitetaan? Liikunnalla tarkoite-
taan mita tahansa lihasten tuottamaa liiketta, joka lisaa energiankulutusta.
Lyhyesti sanottuna liikunnalla tarkoitetaan kaikenlaista liikkumista.

Tama4 esite on tarkoitettu ennen kaikkea nuorille hemofiliapotilaille ja heidan perheilleen. Liikuntamuodon tai urheilulajin
valinta riippuu lapsesta, ja liikunnan on oltava sellaista, ettéd lapsi tekee sitd mielelldan. Vaikka monet liikuntamuodot
ovatkin nyt sallittuja, joidenkin suuren riskin lajien suhteen on tietenkin kéytettava tervettd jarkea. Esitteen tarkoituk-
sena on my6s osoittaa hemofiliapotilaiden laheisille, ettd sairauden hyvan tuntemuksen ja hemofiliaan erikoistuneessa
hoitopaikassa tapahtuvan lapsen seurannan ansiosta nuoret hemofiliapotilaat voivat harrastaa monia liikuntamuotoja
Jjaurheilulajeja.

Esite on tarkoitettu myos oppaaksi nuorten hemofiliapotilaiden laheisille, opettajille, liikunnanopettajille ja -ohjaajille,
Jjotka haluavat lisatietoa liikunnan hyodyista ja rajoituksista hemofiliaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla. Esitteen alussa
on Iyhyt katsaus hemofiliasta ja sen vaikutuksista niveliin.

Sébastien Lobet, PhD, fysioterapeutti

Hemostaasi- ja tromboosiyksikk®, yliopistollinen sairaala Cliniques
Universitaires Saint-Luc, Bryssel, Belgia
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Tiesitko? A-hemofiliaa ja B-hemofiliaa
sairastaa yksi henkilo noin 10 000:sta.
Hemofiliaa esiintyy yleensa miehilla
rodusta tai etnisesta taustasta
riippumatta.
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PERUSTIETOA HEMOFILIASTA

MIKA ON HEMOFILIA? Hemofilialla tarkoitetaan tiettyja perinnéllisia sai-
rauksia, joihin liittyy pysyva veren hyytymishairio. Hyytymishairio johtuu
veren hyytymistekija-nimisen proteiinin puutoksesta tai vajauksesta. Jos
kyseessa on tekija Vlli:n puutos, sairautta kutsutaan A-hemofiliaksi. Jos ky-
seessa on tekija IX:n puutos, sairautta kutsutaan B-hemofiliaksi. B-hemofi-
lia on paljon harvinaisempi kuin A-hemofilia.

On vaarinkasitys, ettda hemofiliapotilaat vuo-
tavat valtoimenaan pienestakin haavasta. Veri
ei vuoda tavallista nopeammin vaan pidem-
paan, silla veressa ei ole riittavasti hyytymis-
tekijaa. Pinnalliset vauriot ovat yleensa har-
mittomia. Sisdinen verenvuoto on sen sijaan
vakavampaa, etenkin, jos se vaikuttaa niveliin
tai lihaksiin, silla se aiheuttaa usein korjautu-
mattomia vaurioita. Verenvuodon vaikutukset
elintarkeissa elimissa, kuten aivoissa, ovat erit-
tain vakavia ja voivat olla henkea uhkaavia.

LIEVA, KESKIVAIKEA VAI VAIKEA?

Hemofiliatyyppeja on kolme: lieva, keskivaikea
ja vaikea. Vaikeusaste riippuu tekija VllI:n tai te-
kija IX:n maarasta veressa. Noin puolet tapauk-
sista on keskivaikeita tai lievia. Vuotoriski riip-
puu siis veren hyytymistekijapuutoksen
vaikeusasteesta.

LIEVA HEMOFILIA

Vuotoja esiintyy harvemmin, ja sairaus havai-
taan joskus sattumalta hampaanpoiston jal-
keen tai leikkausta edeltavan arvioinnin aikana.

KESKIVAIKEA HEMOFILIA

Kun kyseessa on keskivaikea hemofilia, veren-
vuotoja alkaa esiintyd myohemmin, ja ne joh-
tuvat yleensa vammasta. Vaikka vuotoja esiin-
tyy harvemmin, ne voivat olla salakavalampia
ja aiheuttaa vaikeita seurauksia. Keskivaikeaa
tai lievad hemofiliaa sairastavilla ei esiinny
usein vuoto-ongelmia, joten he eivat aina tie-
da, mika on asianmukainen toimintatapa ja
ensiapu vamman sattuessa. Tasta syysta on
tarkeaa, etta he kayvat saannollisesti erikois-
laakarin vastaanotolla ja noudattavat liikun-
nassa samoja varotoimia kuin vaikeaa hemo-
filiaa sairastavat.

VAIKEA HEMOFILIA

Vaikeaa hemofiliaa sairastavilla pienet vam-
mat voivat aiheuttaa pitkittynytta verenvuo-
toa lihaksissa ja nivelissa. Tallaista vuotoa
kutsutaan usein spontaaniksi vuodoksi, silla
se alkaa ilman ilmeista syyta. Tama ei kuiten-
kaan pida paikkaansa, silla verenvuodolle on
aina jarkeva selitys. Puhumme mieluummin
odottamattomasta verenvuodosta.
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TIESITKO? Vuodon sijainti vaihtelee potilaan
ian mukaan. Yli 30-vuotiailla hemofiliapotilailla
vuotoja esiintyy useammin polvissa, kun taas
nuorilla ja nuorilla aikuisilla verenvuotoja
esiintyy useammin nilkoissa.

PERUSTIETOA
HEMOFILIASTA

YLEISIMMAT HAITAT

Hoidoista huolimatta edelleen on haasteita
eri syista (vasta-aineet, vamma, hoidon saa-
tavuus jne.). Onkin tarkedad ymmartaa hemofi-
liapotilaan nivelen vaurioitumismekanismi,
jotta vuotojavoidaan ehkaista tehokkaasti. Ni-
velen vaurioitumista kutsutaan artropatiaksi.
Arkitoimet voivat aiheuttaa vahaista vuotoa
lihaksiin ja niveliin. Normaalisti nama vauri-
ot ovat nakymattomia ja paranevat itsestaan.
Toisaalta joillakin hemofiliapotilailla tallaiset
pienet vauriot voivat vuotaa pitkaan. Toistuvat
verenvuodot voivat aiheuttaa pitkaaikaisia ni-
velvaurioita ja johtaa liikerajoituksiin.

MITKA OVAT NIVELVERENVUOTOJEN SYYT JA
SEURAUKSET?

Nivel on kahden tai useamman luun valinen
liikkeita salliva liitos. Verenvuotoa nivelonte-
loon kutsutaan nivelen sisaiseksi verenvuo-
doksi (nivelvuoto) tai hemartroosiksi. Kuten
vedella tayttyva pallo, nivelvuoto aiheuttaa
painetta ja teravaa kipua. Talloin lapsi pitaa
raajaa luonnollisesti koukussa vahentaak-
seen painetta. Hoitamattomana verenvuoto
voi vaurioittaa nivelta. Kun vuotoja on toistu-
vasti, nivelkalvo (niveltd ymparoiva sideku-
dos, joka myos voitelee nivelrustoa) laajenee
ja paksuuntuu puhdistaakseen verihyytyman
nivelesta. Nivelkalvo tulehtuu ja tuottaa tuleh-
duksellisia hajoamistuotteita, jotka tuhoa-
vat ruston vahitellen. Taman mekanismin li-
saksi myos itse veri syovyttaa nivelta (kuten

etikka kalkkikivea). Rustolla on kuitenkin kes-
keinen merkitys nivelen toiminnalle: se jakaa
luupinnoille kohdistuvaa painetta ja toimii
iskunvaimentimena. Pitkalle edenneissa ni-
velvaurioissa nivelpintoihin muodostuu luu-
piikkeja. Myos luun epamuotoisuutta voi ke-
hittya, ja seurauksena voi olla liikerajoituksia.
Uusien hoitojen ansiosta nama haitat ovat
kuitenkin yha harvinaisempia.

OVATKO POLVET, NILKAT JA KYYNARPAAT
YLEISIMMAT KOHTEET?

Teoriassa verenvuotoja voi esiintya kaikissa
nivelissa. Kaytannossa vuotoja esiintyy yleen-
sa vain nilkka-, polvi- ja kyynarnivelissa. Mut-
ta miksi yleensa naissa kolmessa nivelesta?

Luultavasti siksi, ettd ne ovat sarananive-
lia. Nivelkalvo vie enemman tilaa nivelessa
aiempien verenvuotojen takia, joten on to-
dennakoisempaa, etta se kiilautuu saranan
reunojen valiin, kun nivel liikkuu nopeasti.
Pinnetila taas aiheuttaa lisda vuotoa, jolloin
noidankeha on valmis.

MyoOs jalkatera ja nilkka ovat tarkeita arki-
toimien ja liikkumisen kannalta. Jalkateralla
on oleellinen merkitys tasapainon yllapita-
misessa, joten se on jatkuvassa kaytossa.
Monet urheilijat saavat nilkka- ja jalkatera-
vammoja. Ei siis ole yllattavaa, ettd nuorien
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hemofiliapotilaiden nilkkoihin on kiinnitetta-
va erityista huomiota.

ENTA LIHAKSET?

Verenvuotoa voi esiintya myos lihaksissa.
Tata kutsutaan hematoomaksi eli verenpur-
kaumaksi. Verenpurkaumia voivat aiheuttaa
myos urheiluvammat, lihasvenahdykset tai
suorat iskut. Lihasvuodot ovat harvinaisem-
pia kuin nivelvuodot, mutta nekin voivat ai-
heuttaa merkittavia toimintarajoituksia.
Niita ei siis voi jattaa huomiotta. Verenvuo-
toja voi esiintya kaikissa lihaksissa, mutta
useimmiten niita esiintyy nivusissa (psoas-
lihakset), kyynarvarsissa (kyynarvarren kou-
kistajalihaksissa), olkavarsissa (hauislihak-
sissa), reisissa (nelipaisissa reisilihaksissa
ja takareiden lihaksissa) ja pohkeissa.

Verenpurkauman vaikeusaste riippuu vuo-
don kohteesta. Joissakin lihaksissa vuoto voi
olla runsasta, se voi puristaa verisuonia tai
hermoja jolloin pysyva vaurio on mahdolli-
nen.

Tassa esitteessa ei kasitella fysioterapian
tarkeytta verenvuodon jalkeisessa kuntou-
tuksessa.. On kuitenkin painotettava, etta ve-
renvuodosta toipuessa lihas on herkempi ja
tarvitsee erityishuomiota fyysisen harjoitte-
lun aikana.
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HEMOFILIA JA URHEILU

Aiemmin liikunnan harrastaminen oli he-
mofiliapotilailta usein kiellettya. Nykyaan lii-
kunta on erittdin suositeltavaa. Nykyisten
ehkaisevien eli profylaktisten hoitojen an-
siosta monille nuorille hemofiliapotilaille
kasvaa terveet lihakset ja nivelet. Kaytannon
muuttuminen on herattanyt kysymyksia mm.
siita, millaisia liikuntamuotoja voi harrastaa
pysyakseen kunnossa ja millaisia urheilulaje-
ja lapsi voi harrastaa. On hyva tietaa, etta jo-
kaiselle hemofiliapotilaalle on sopiva lii-
kuntamuoto, unohtamatta kuitenkaan sita,
etta toiset lajit ovat vaarallisempia kuin toi-
set.

MIKS| HARRASTAA LIIKUNTAA?

Vanhemmat ovat tarkeimmat henkilot, jotka
voivat rohkaista lapsia liikunnan pariin. Ysta-
vien, sisarusten ja liikunnanopettajien merki-
tys ei ole laheskaan yhta suuri. Nuorien he-
mofiliapotilaidenvanhempienjaterapeuttien
pitaisikin olla samalla aaltopituudella, jotta
lapsi ymmartaa ja hyvaksyy asian ja uskaltaa
harrastaa liikuntaa. My6s kiinnostuksella on
olennainen merkitys liikuntaharrastuksen yl-
lapitamisessa. Mitka sitten ovat tarkeimmat
syyt lopettamiselle? Kiinnostuksen puute
seka koulu ja muu vapaa-ajan toiminta. Tasta
syysta onkin tarkeaa ottaa huomioon lapsen
mieltymykset, silla pakottaminen johtaa
usein epaonnistumiseen. Yksi syy liikunnan
lopettamiseen voi olla laksyihin kuluva aika.
Talloin olisi tarkeaa Ioytaa tasapaino liikunta-
mahdollisuuksien ja muun opiskelun yhteen-
sovittamisessa.

Sama tutkimus osoittaa, etta puolet lap-
sista harrastaa lilkuntaa rentoutuakseen.
Vain 20 % mainitsee terveyshyodyt. Jos
lapsella on hemofilia, seka lapsen etta van-
hempien on tarkedad ymmartaa lilkunnan
hyodyt, jotka edistavat nivelten pysymista
hyvassa kunnossa. Liikuntaa pitaisi ehdot-
tomasti jatkaa aikuisena, ja siita pitaisi
muodostua terveellisen elaman perusta.

MITA MYONTEISIA VAIKUTUKSIA LIIKUNTA
SITTEN SAA AIKAAN LASTEN KEHOSSA?

¢/ Liikunta vaikuttaa mydnteisesti kasvuun ja
kehitykseen, silla se vahvistaa luuston
rakennetta edistamalla kalsiumin sitoutumista
jalisaa lihasvahvuutta ja -kuntoa.

¢/ Liikunta kdynnistaa ruston, lihasten, jdnteiden
ja nivelsiteiden mekaanisen kayton, mika
pitaa nivelten rakenteet hyvassa kunnossa.

v/ Urheilu parantaa kestévyyttéa ja fyysistéd kuntoa
vaikuttamalla sydamen ja keuhkojen toimin-
taan.

¢/ Seon myds erinomainen tapaa kehit-
taa ihmissuhdetaitoja.

¢/ Liikunta vdhenta4 stressia ja ahdistuneisuutta,
helpottaa nukkumista ja tuottaa mielihyvaa.

Nain ollen liikunta vaikuttaa lapsen fyy-
siseen, psyykkiseen ja alylliseen kehityk-
seen. Kurittomat voivat oppia liikunnasta
itsehallintaa, ujot itseluottamusta, sul-
keutuneet vapautuneisuutta ja pelokkaat
paatoksentekoa. Ennen kaikkea liikunta
opettaa toisten auttamista.

HUOMIO! Lapset eivat vastaa
ominaisuuksiltaan aikuisia.
Lapset ovat erilaisia
pituudeltaan, mittasuhteiltaan
ja etenkin kyvyiltaan.

Esitteessa pyritaan selvittamaan

joitakin uskomuksia tietyista
liikuntamuodoista lapsilla.
Esimerkiksi joistakin
urheilulajeista, kuten voima-
harjoittelusta ja juoksusta,
voi olla paljon hyotya.
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HEMOFILIA
JA URHEILU

SOVELTUUKO LIIKUNTA NUORILLE
HEMOFILIAPOTILAILLE?

Liikunnan yleisista myonteisista vaikutuk-
sista on kiistattomasti hyotya kaikille lapsil-
le, myos nuorille hemofiliapotilaille. Mutta
ovatko hyodylliset vaikutukset riittavat vuo-
toriskiin verrattuna? Puolusteleva lahesty-
mistapa on aivan ymmarrettava ja joskus
jopa aiheellinen. Hemofi liasta ja liikunnasta
on kuitenkin edelleen vallalla monia vaaria
uskomuksia. Saannollisen liikunnan vaiku-
tuksista lihaksiin ja niveliin on saatu huo-
mattavasti lisaa tietoa, mutta yleisesti val-
lalla olevia ajatuksia on vaikea muuttaa.

LIIKUNNAN HYOTYJA HEMOFILIAPOTILAILLE:

v/ Voimakas ja tasapainoinen lihaksisto suojaa nivelia
paineelta ja vammoilta ja vahentaa nivelvuotoja.

v/ Laajoja liikelaajuuksia hyodyntava urheilu yllapitaa
nivelten liikkuvuutta, mika voitelee rustoa ja eh-
kaisee jaykkyytta.

v Urheilu edistaa tasapainoa, koordinaatiota ja ref-
lekseja, mika véahentda esimerkiksi vuotoja aiheut-
tavien revahdysten ilmaantuvuutta.

v/ Urheilu kehittaa normaalia kehonkuvaa eli lapsen
kasitystd omasta kehostaan ja sen hahmottamista.
Parempi tietamys ja kehon asento ehkaisevat monia
nivelvammoja ja antavat lapselle paremman kasi-
tyksen rajoistaan. Liikunta ehkaisee myos istuma-
painotteistaelamantapaa ja pienentaa ylipainon, ni-
velten tunnetun vihollisen, riskia.

MISSA IASSA URHEILU-HARRASTUKSEN
VOI ALOITTAA?

Kuten jaljempana kay ilmi, liikunnan on olta-
va tarkoituksenmukaista hemofilian vai-
keusaste ja kehonkuvan kypsyys huomioon
ottaen. Monet luulevat, etta lapsen on oltava
lahes taysikasvuinen, jotta han voi kehittaa
lihaksiaan kuntosalilla tai tehda pidempi-
kestoisia kestavyysharjoituksia. Tama ei
pida paikkaansa. Vaikka nuoriin hemofilia-
potilaisiin on kiinnitettava erityista huomio-
ta, urheilu kehittaa fyysisia ominaisuuksia,
jotka vaikuttavat myonteisesti kehitykseen
ja joiden kehittamisen voi siis aloittaa
5-6-vuotiaana.

Alle 5-6-vuotiaat eivat varsinaisesti harras-
ta urheilua, sillda motoriset taidot ja koordi-
naatio- ja synkronointikyky eivat ole taysin
kehittyneet. Tasta huolimatta lapsi voi tu-
tustua urheilulajeihin, esimerkiksi oppia
tuntemaan olonsa mukavaksi vedessa, hal-
litsemaan kehoaan tai kanssakaymista
muiden kanssa.

Kun lapsi on 6-7-vuotias, han voi fyysisten
ominaisuuksien puolesta alkaa varsinaisen
urheilun. Oppimiskyky on kuitenkin par-
haimmillaan etenkin 8-13-vuotiaana. Not-
keus, taitavuus ja tasapainoaisti kehittyvat
helposti.
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TIESITKO? Jos lapsi on liian nuori
harrastamaan liikuntaa tai

jos lapsella on vaikeuksia
liikuntatunneilla, esimerkiksi
psykomotoriikkakurssille
osallistuminen voi olla

hyva vaihtoehto. Nuoret
hemofiliapotilaat hyotyvat
ianmukaisista virikkeista.
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HUOMIO! Voimaharjoitteluohjelmaan

tai yleiseen fyysiseen harjoitteluun

on ehdottomasti sisallyttava selka- ja
vatsalihaksia voimistavia harjoituksia. Nama
kaksi lihasryhmaa ovat yla- ja alaruumiin
valinen linkki. Keskivartalon syvia lihaksia
voimistavat harjoitukset ovat hyva esimerkki.
Hemofiliapotilaat hyotyvat ianmukaisista
virikkeista.
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MITA FYYSISIA OMINAISUUKSIA PITAISI KEHITTAA?

Minka tahansa lajin opettelussa nuorilla hemofi-
liapotilailla kehittyvat tietyt fyysiset ominaisuu-
det, kuten kestavyys, voima, notkeus, koordinaa-
tio ja tasapaino.

KESTAVYYS

Kestavyys on olennaista kunnossa pysymisen
kannalta ja auttaa kehoa palautumaan nopeam-
min. Kestavyysharjoittelu soveltuu hyvin lapsille
ja nuorille, ja sita voi alkaa harrastaa hyvin var-
hain. Lajeista ei ole pulaa. Niitd ovat mm. holk-
kaaminen, uinti, soutu ja pyo6raily. Lapsen olisi
hyva pystya hengittamaan vaivatta liikunnan ai-
kana ja puhumaan hengastymatta. Kestavyys-
harjoittelun olisi hyva olla vaihtelevaa, kiinnos-
tavaa, portaittaista ja yksilollista. Harjoittelun
on oltava lapselle tarkeaa, mutta se ei saa men-
na liiallisuuksiin.

VOIMA

Vaikka ennen vammojen katsottiin jopa kuulu-
van voimaharjoitteluun, nykyaan nuoria hemofi-
liapotilaita kehotetaan voimistamaan lihaksia
vammojen ehkaisemiseksi. Voima parantaa li-
hasten, luiden, janteiden ja nivelsiteiden tyos-
kentely- ja vastustuskykya ja pienentda taten
vammariskia. Harjoitteluohjelma on tietenkin
laadittava lapselle sopivaksi. Voimaharjoittelu
on siis olennaisen tarkeaa nuorille hemofiliapo-
tilaille. Liian rasittava voimaharjoittelu voi kui-
tenkin olla vaarallista lihasten ja nivelten liika-
rasituksen  takia.  Voimaharjoittelu alle
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10-vuotiaana on siis tarpeetonta. 10-14-vuotiail-
le suositellaan kokonaisvaltaista lihasten vah-
vistamista, mutta painoja lisataan vain vahan
kerrallaan kuormittamatta selkarankaa ja kayt-
tamalla erilaisia lyhyita lihaskunto-ohjelmia.
Kun nuori on tayttanyt 15 vuotta, voimaharjoitte-
lua voidaan vahitellen muuttaa rasittavammak-
si. Voimaharjoittelu ja fitness eivat ole ainoita
lajeja, jotka lisaavat voimaa tehokkaasti. Muun
muassa kiipeily ja soutu ovat hyvaa voimahar-
joittelua.

NOTKEUS

Notkeus on fyysinen ominaisuus, joka on useim-
pien urheilijoiden ja terveyden asiantuntijoiden
mielesta tarkea vammojen ehkaisyn kannalta
mutta jota tulee liian usein laiminlyotya. Not-
keus kehittyy huippuunsa 12-vuotiaana ja alkaa
sen jalkeen heikentya. Notkeutta on suositelta-
vaa alkaa kehittaa 10-vuotiaana, mutta selkaran-
gan ja lantion kaytossa on oltava varovainen. Jot-
kin kontaktittomat kamppailulajit, kuten taiji, ja
venyttely ovat hyvia tapoja parantaa notkeutta.

KOORDINAATIO JA TASAPAINO

Koordinaatio ja tasapaino liittyvat asento- ja
liikeaistiin eli kehon kykyyn tunnistaa nivelten
asentomuutoksia ja reagoida niihin nopeasti.
Naiden refleksien avulla voidaan valttad monia
arkisia vammoja, kuten revahdyksia. Tama on
nuorille hemofiliapotilaille keskeinen ominai-
suus, joka pienentaa vammariskia.
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HEMOFILIA
JA URHEILU

HEMOFILIA SEURA-, JARJESTO TAI
JOPA KILPAURHEILUSSA?

Hemofiliapotilaille sopivien urheilulajien luo-
kittelussa otetaan yleensa huomioon vain riski-
taso eika lainkaan todellista kaytantoa. Aikuis-
ten ja lasten liikunnan valilla ei myodskaan
tehda eroa. Lyhyesti sanottuna luokittelut ovat
usein liian yksinkertaistettuja ja voivat johtaa
urheilun liialliseen kieltamiseen.

Useimmissa liikuntamuodoissa virkistyslii-
kunta (jalkapallon pelaaminen leikkikentalla
kavereiden kanssa) on erotettava seura- ja kil-
paurheilusta (harjoitukset 2-3 kertaa viikossa
ja pelit viikonloppuisin). Lihaksiin ja niveliin
kohdistuva rasitus on naissa tilanteissa hyvin
erilaista.

Kilpailu on usein huippuunsa vietya toimintaa.
Siihen liittyy vaistamatta uusien tavoitteiden
asettaminen, mika voi joissain tapauksissa olla
ylimaarainen riskitekija nuorille hemofiliapoti-
laille. Tassakaan tapauksessa luokittelun ei pida
olla liian jaykka. Joissakin suuren riskin lajeissa
kaytetaan joskus tehokkaita harjoittelumene-
telmia, eivatka ne ole usein vaarallisia, jos har-
joittelua valvoo pateva ohjaaja. Esimerkiksi

kamppailulaji, jossa ei kilpailla eikd tapahdu
kontaktia, parantaa notkeutta ja lihasvoimaa
mutta on kilpailulajina tietenkin kielletty.

Urheilulajeja on siis katsottava yksitellen ja
otettava huomioon toivottu vaikutus seka lajin
lilkkumistapa, harjoittelun tahti, kesto ja inten-
siteetti, nivelten rasitus, lapsen ika ja ennen
kaikkea lapsen nivelten tila.

Lapsen kiinnostuminen jostakin urheilulajista
riippuu monista tekijoista, kuten samaistumi-
sesta ammattiurheilijaan, perhe- ja kaveripiirin
urheilemisesta ja lapsen omista kokemuksista.
Nain ollen luetteloa sallituista ja kielletyista ur-
heilulajeista ei katsottu aiheelliseksi. Kasitte-
lemme eri liikuntamuotoja mieluummin niiden
rasittavuuden perusteella. Seuraavalla aukea-
malla olevassa taulukossa on lueteltu urheilu-
lajit ja liikuntamuodot, joihin liittyva verenvuo-
toriski on maaritelty kokonaisuudessaan sen
perusteella, onko kyseessa virkistys-, seura- vai
kilpaurheilu. Taulukon tarkoituksena on antaa
tietoa. Liikuntamuodon valinnasta on aina
keskusteltava hoitotiimin kanssa.
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KONTAKTITTOMAT KAMPPAILULAJIT
(KATA, CAPOEIRA, TALJI JNE.)

KONTAKTIKAMPPAILU- JA URHEILULAJIT
(KARATE, NYRKKEILY, PAINI JNE.)

YLEISURHEILU: PITKAN MATKAN JUOKSU,

HOLKKAAMINEN

YLEISURHEILU: KUULANTYONTO,

¢
KEIHAANHEITTO, MOUKARINHEITTO YMS. ULKOKENGAT RULLALAUTAILU Q RANNESUOJAT, POLVISUOJAT kaytossa.
'@
YLEISURHEILU: HYPPYLAJIT, PIKAJUOKSU JUOKSUKENGAT PURJELAUTAILU e PELASTUSLIIVI, KYPARA Pieni vuotoriski lievad ja keski-
vaikeaa hemofi liaa sairastavil-
. la tai ehkaisevaa hoitoa saavil- )
SOUTU, MELONTA e PELASTUSLIIVI SYVANMERENSUKELLUS Q e El KOSKAAN YKSIN la, tvaireaa hemofiliaa ) ‘
sairastavilla.
SULKAPALLO SISAURHEILUKENGAT SUKELLUS Q L , : .
Laji, johon liittyy kohtalainen
- o - tai suuri vuotoriski, jos pro-
PESAPALLO e PESAPALLOKYPARA RUGBY, AMERIKKALAINEN JALKAPALLO Q Q fylaksi ei kdytossa tai jos nivel-
ongelmia. Lievaa ja keskivai-
KYPARA. OIKEANPITUISET SUKSET keaa hemofiliaa sairastavat tai
NILKKOJA SUOJAAVAT 3 ehkéisevaa hoitoa saavat, vai-
KORIPALLO KORIPALLOKENGAT LASKETTELU JA SAUVAT keaa hemofiliaa sairastavat
voivat harrastaa tata lajia, jos
asiasta on keskusteltu hoitotii-
RANTALENTOPALLO MAASTOHIIHTO 9 OIKEANPITUISET SUKSET JA SAUVAT min It<anssa Jja nivelten tilaa
seurataan.

® P 0

SUOJAVARUSTEET PAKOLLISIA
LAJISTA RIIPPUEN

SUOJAVARUSTEET PAKOLLISIA
LAJISTA RIIPPUEN

SAANNOLLISESTI VAIHDETTAVAT
JUOKSUKENGAT, EI OHUITA POHJIA

LAJI

LASKUVARJOHYPPY, VARJOLIITO,
TRIKE-LIITO

RULLALUISTELU, LUISTELU,

VIRKISTYS SEURA

KILPAILU SUOSITELTAVAT S

KYPARA

KYPARA, KYYNARSUOJAT,

Laji, johon liittyy yleisesti ot-
taen vain hyvin vahéan vuotoris-
keja. Kaikille hemofiliapotilaille
suositeltava laji, vaikka eh-
kéisevaa hoitoa ei olisikaan

[
® O LY. e A
KEILAUS Q e LUMILAUTAILU sx:ﬁi@,&gﬁﬁi\sggﬂgﬁ%JAT lainkaan hemofiliapotilaille. b.
SUUNNISTUS e JSSQI':SNSII(-IE-ﬁéﬂl VAIHDETTAVAT SQUASH SISAURHEILUKENGAT
ATSASTUS — I(.IB-\(I)NDEYLglc.;';I;\QI[L)*(\SI;-\TSALLAAN SURFFAUS EI KOSKAAN YKSIN . .

) [ )

VUORIKIIPEILY Q HYVAT VAELLUSKENGAT, KYPARA TENNIS TENNISKENGAT
SEINAKIIPEILY KIIPEILYKENGAT POYTATENNIS 9 SISAURHEILUKENGAT '
MIEKKAILU KYPARA, HANSKAT JOUSIAMMUNTA Q KASIVARSISUOJAT ®

FITNESS, VOIMAHARJOITTELU

JALKAPALLO

GOLF

PAINONNOSTO

POOPPOPO®OPDOPPOO®OG®OS

POHODO

KOKENEEN OHJAAJAN OHJAUS
SAARISUOJAT

GOLFKENGAT

TRAMPOLIINIHYPPELY

ULTIMATE FRISBEE

MAANTIEPYORAILY

PP POCPOO0

VAIN SEURASSA

KYPARA, ASIANMUKAISELLA TIELLA
TAI PYORATIELLA

PELASTUSLIIVI, KYPARA,

L ) ; PURJEHDUS
KASIPALLO SISAURHEILUKENGAT ) R VS
MAAHOCKEY SAARISUOJAT LENTOPALLO POLVISUOJAT, SISAURHEILUKENGAT
JUDO VAIN SEURASSA MONKIJAAJELU, MAASTOPYORAILY KYPARA, KYYNARSUOJAT
KARTING KYPARA, VARRELLISET KENGAT VESIPALLO LAKKI, JOSSA ON KORVASUOQJAT

KAVELY, VAELTAMINEN
MOTOCROSS

UINTI

POOOS

HYVAT VAELLUSKENGAT

KYPARA, SAAPPAAT, SUOJAVAATETUS
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HUOMIO! Kaikkiin liikuntamuotoihin ja
extremelajeihin ei liity hemofiliapotilailla

enempaa riskeja kuin henkiloilla,

joilla ei ole hemofiliaa. Esimerkiksi
varjoliidossa, laskuvarjohyppayksessa ja
syvanmerensukelluksessa on yleensa mukana
kokenut ohjaaja. Kyseisia urheilulajeja ei voida
rajoittaa nuorten kykyjen perusteella, mutta
emme voi rohkaista harrastamaan tallaisia
lajeja, silla niihin liittyy aina vammariski.

SOPIVAT URHEILULAJIT

VOIVATKO HEMOFILIAPOTILAAT HAR-
RASTAA SUUREN RISKIN URHEILULAJE-
JA?

Jokaisella on rajansa. Muidenkin kuin he-
mofiliapotilaiden on valtettava tiettyja ur-
heilulajeja. Myoskaan lapset, joilla ei ole
hemofiliaa, eivat voi aina harrastaa kaik-
kia liikuntamuotoja laaketieteellisista tai
muista syista. Jokaisen on hyvaksyttava
omat rajansa. Sivujen 18 ja 19 taulukossa
ei ole tietenkaan voitu ottaa kaikkea huo-
mioon. Muut tekijat voivat suurentaa vuo-
to- ja vammariskia. Monkijaajelun tai las-
kettelun katsotaan olevan suuren riskin
laji uhkarohkealle lapselle, silla kaatumi-
sen riski on selvasti suurempi kuin varo-
vaisella hemofiliapotilaalla, joka on tietoi-
nen kaatumisen aiheuttamista haitoista.
Suuren riskin lajin maaritelma vaihtelee
siis tapauksittain ja riippuu yksildllisista
olosuhteista.

URHEILULAJIT, JOIHIN LITTYY
PIILORISKEJA

Nuorilla hemofiliapotilailla kamppailula-
jeihin liittyy epailematta riskeja. Merkitys-
tad on kuitenkin myos muilla, vdahemman
ilmeisilla turvallisuustekijoilla, eika niita
pida jattaa huomiotta.

0
A
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PELAAJIEN VALINEN KONTAKTI

Monissa joukkuelajeissa esimerkiksi tormayksen ja
pelaajien valisen kontaktin riski suurentaa vamma-
riskid. Useimmissa tapauksissa kontaktia voidaan
rajoittaa antamalla nuorelle tietoa mahdollisista ris-
keista. Kaikkea ei voi kuitenkaan hallita, varsinkaan
kilpailussa.

VALINEKONTAKTI

Vaara liittyy mahdolliseen pelivalinekontaktiin. Esi-
merkiksi jaakiekossa kontakti on rajallista, mutta
jaakiekkomailan osumalla on vakavat seuraukset
nuorelle hemofiliapotilaalle. Vammariski voidaan jal-
leen minimoida, jos pelia valvotaan asianmukaisesti,
mutta tdssakaan tapauksessa laji ei ole riskiton.

KAATUMISRISKI

Moniin lajeihin liittyy kaatumisia, jotka johtuvat vir-
hearvioinnista tai ulkopuolisista tekijoista, kuten
muista urheilijoista, sadolosuhteista tai alustan epa-
tasaisuudesta. Talloin riskeja on pyrittava ehkaise-
maan (suojavarusteet, riskinoton rajoittaminen, oi-
keanlainen varustus jne.).

NOPEAT LIIKKEET

Tama koskee sita, miten nopeita liikkeita urheilija voi
tehda. Esimerkiksi kyynarpaan akillinen ojennus pal-
loa syottdessa tai polven ojennus jalkapalloa pot-
kaistessa on vaarallista heikentyneille nivelille. Halli-
tut kiertoliikkeet, kuten soudussa tai pyorailyssa,
ovat parempia, silla kipu voidaan yleensa ennakoida
jalilkunta voidaan lopettaa, jos nivelvaivoja ilmenee.

MITEN USEIN LIIKUNTAA
VOl HARRASTAA?

Liikunta on hyodyllista ja tarpeellista keholle,
kunhan se on saannollista ja tuottaa mielihyvaa.
Miten voisi oppia terveellisempia elintapoja? Jar-
jestetty urheilu voi olla hyodyllista mutta ei ole
ainoa vaihtoehto. Myds improvisoitu urheilu ja
epamuodollinen liikunta ovat osoittautuneet
hyodyllisiksi menetelmiksi parantaa fyysista
kuntoa. Tallaisessa liikunnassa korostuu enem-
man mielihyva, joten sen harrastaminenkin on
yleensa saanndllisempaa. Tarkeinta on liikkua
saannollisesti, esimerkiksi kavella tai pyorailla
kouluun, leikkia ulkona jne. Vaihtelu ja mielihyva
pitavat mielenkiintoa ylla. Tarkalleen ottaen
useimmat asiantuntijat ovat yhta mielta siita,
etta liikunnan harrastaminen kahdesti viikossa
luo hyvan perustan ja ihanteellinen maara on kol-
mesti viikossa. Sita vastoin rasittavasta liikun-
nasta kerran viikossa ei ole hyotya. Mika on kes-
keista hemofiliapotilaille? Eteneminen vahitellen.
Tarkeaa on myos pitaa lepojaksoja liikuntakerto-
jen valilla riittavan palautumisen takaamiseksi,
ja kuten jaljempana tulee esille, urheilun ja hyy-
tymistekijapistosten on hyva osua samaan ajan-
kohtaan.
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ENNEN LIIKUNTAA JA
LIIKUNNAN JALKEEN...

Kaikkien verenvuotojen ehkaiseminen nuoril-
la hemofiliapotilailla on vaikeaa. On kuitenkin
tarkeaa ehkaista vakavimmat verenvuodot ja
toistuvat verenvuodot samaan niveleen.
Liikuntaan liittyy riskeja. Hemofiliapotilas
voivat harrastaa monia urheilulajeja, kunhan
hanta ohjataan ja seurataan huolellisesti ja
jos laji soveltuu hanelle. Toisin sanoen liikun-
nan hyodyt ovat selvasti suuremmat kuin ris-
kit, mutta riskit on minimoitava itse noudat-
tamalla terveeseen jarkeen perustuvia
suosituksia.

HUOMIO!

Ehkaisevasta hoidosta huolimatta
hemofiliapotilaan hyytymistekijaarvo
on normaalia pienempi. Jos jotain
vakavaa tapahtuu, ylimaarainen
hyytymistekijapistos on usein tarpeen.

v..". -

KORVAUSHOITO ENNEN LIIKUNTAA VAI
LIIKUNNAN JALKEEN?

Suomessa valtaosa vaikeaa hemofiliaa sai-
rastavista nuorista potilaista saa ehkaiseva-
na hoitona puuttuvaa hyytymistekijaa
(yleensa 2-3 kertaa viikossa). Hoito ei paran-
na hemofiliaa, mutta ennaltaehkaisee vuoto-
ja ja tyrehdyttaa vuodon verenvuototapahtu-
man yhteydessa. Yleensa lapsi itse tai
vanhempi antaa laakkeen laskimoon kotona.

Laakkeen pitoisuus veressa pienenee no-
peasti, jolloin my0ds verenvuototapahtumien
ehkaisyteho heikkenee (noin puoleen 10 tun-
nin valein). Jotta ehkaisy todella toimisi, hyy-
tymistekijakorvaushoito olisi ihannetilan-
teessa  annettava  ENNEN liikunnan
harrastamista.

Kaytannossa tama tapahtuu niin, etta jos
lapsi harrastaa liikuntaa paivan aikana tai
myohaan iltapaivalla, lapsi voi ottaa hyyty-
mistekijan aamulla, jolloin suoja on paras
mahdollinen koko paivan. Korvaushoitoa to-
teutetaan yleensa kahden tai kolmen paivan
valein. Nain ollen on parempi, jos hoito anne-
taan paivana, jolloin potilas harrastaa rasit-
tavaa liikuntaa (harjoitukset tai peli.
Korvaushoitoa ei suositella ennen nukku-
maanmenoa, silla parhaan mahdollisen te-
hon hyoty menee hukkaan seuraavien 10 tun-
nin aikana.
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ENNEN LIIKUNTAA JA
LIIKUNNAN JALKEEN...

KEHON VALMISTELU LIIKUNTAA VARTEN

Liikunnan aloittaminen akillisesti ilman lam-
mittelyd on syy moniin urheiluvammoihin,
myos nuorille hemofiliapotilaille tyypillisiin
akuutteihin vuotoihin.

Lajista riippumatta kehosta on ehdottomasti
pidettava huolta seka ennen liikuntaa etta
sen jalkeen, jotta levossa olevat lihakset eivat
joudu liian &killisesti toihin. Lammittely ja
jaahdyttely ovat olennaisen tarkeita. Niiden
kesto vaihtelee, ja ne ovat verrannollisia lii-
kuntamuotoon.

Verenkiertoelimiston ja keuhkojen valmis-
telu ja nivelten ja janteiden valmistelu eroa-
vat toisistaan. Hyva lammittely koostuu kol-
mestaerillisestd muttatoisiaantaydentavasta
harjoitustyypista.

LAMMITTELY!

v Hidas holkka ja erilaiset liilkkeet suurten lihasryhmi-
en lammittelemiseksi. Jos saa on kylma, tuulinen tai
sateinen, lihakset on suojattava lampimilla vaatteilla,
jotta ne lampiavat riittavasti. Kuumalla saalla on
olennaista huolehtia nesteytyksesta ja suorittaa
lammittely varjossa.

v/ Paalihasryhmien venyttely ja verryttely. Nailla harjoi-
tuksilla lihakset valmistellaan ennen liikuntaa.
Venyttely on tarkoitettu tehtavaksi vain lihasten lam-
mittelyn jalkeen eika korvaa kunnollista lammittelya.
Tarkeimmat venytysliikkeet on kuvattu tarkemmin
jaahdyttelyn jalkeisessa kohdassa. Lammittelyn ai-
kana venytysliikkeet on tehtava tavallistakin varovai-
semmin, silla lihakset eivat ole viela lammenneet.
Liian &akillinen venytys voi aiheuttaa vaurion.

v Lajikohtainen lammittely, joka sisaltaa liikkeita, jotka
ovat teknisesti samankaltaisia kuin lilkuntasuorituk-
sessa tehtavat liikkeet. Tallaisia ovat esimerkiksi ran-
teiden ja nilkkojen lammittely ennen tenniksen tai
sulkapallon peluuta.

- Valmistelee kehon portaittaisten harjoitusten avulla

- Nostaa ruumiinlampoa
- Edistaa verenkiertoa sydamesta lihaksiin
- Lisaa lihasten, janteiden ja nivelsiteiden

kimmoisuutta, joka on tarpeen liikunnassa
- Ehkaisee monia lihasvenahdyksia ja -revahdyksia
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e  ALOITETAAN! N
. ENSIN LAMMITELLAAN!

NISKA

Kallista paata ensin toiselle
sivulleja sitten toiselle, sitten
eteen- ja taaksepain. Tee tama
hitaasti ja lisaa liikelaajuutta
vahitellen.

NISKA JA KAULA

Tee isoja ympyran muotoisia
liikkeita ensin toiseen suuntaan
ja sitten toiseen.

HARTIAT

Ota kiinni tangosta tai aseta
kammenet seinaa vasten. Pida
kasivarret suorina ja kumarru
hitaasti alaspain.

HARTIAT

Nosta kasivarret olkapaiden
ylapuolelle ja suorista niita
vahitellen taivuttaen niita
samalla lievasti taaksepain.

ST eS|,

KOLMIPAISET OLKALIHAKSET
Nosta kasivarsi olkapaan
ylapuolelle, tartu toisella kadella
kyynarpaasta ja paina kyynar-
paata varovasti taaksepain.

KYYNARVARRET JA HAUIKSET
Mene konttausasentoon, pida
kyynarpaat suorina. Kaanna
peukaloita hitaasti ulospain ja
muita sormia polvia kohti. Pida
kammenet kiinni lattiassa ja
nojaa taaksepain.

RANTEET

Pane sormet lomittain ja tee
ranteilla isoa ympyran muotois-
ta liiketta ensin toiseen suun-
taan ja sitten toiseen suuntaan.

SELKA JA ALASELKA

Aseta kadet lanteille ja tee
lantiollaisoa kiertoliiketta, kuin
pyorittaisit lannevannetta.

Mo’ P %o "

ALASELKA

Mene selinmakuulle, koukista polvet
90 asteen kulmaan ja pida jalkapoh-
jat lattiassa. Levita molemmat kadet

90 asteen kulmaan. Kierra polvia
yhdessa ensin toiselle puolelle ja
sitten toiselle.

POLVET

Pida selka suorana ja koukista ja
suorista vahan molempia polvia
samanaikaisesti.

NILKAT
Tee nilkoilla ympyran muotoista
lilketta, mutta pida varpaat kiinni

alustassa. Tee ensin toiseen suun-

taan ja sitten toiseen suuntaan.
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e  HYVINTEHTY!
.SITTEN VENYTELLAAN!

RINTALIHAKSET

Aseta kyynarvarsi seinaa
vasten siten, etta kyynarpaa on
90 asteen kulmassa. Taivuta
vartaloa vahitellen eteenpain.
Pida kyynarvarsi kiinni seinas-
sa.

HARTIAT

Veda kyynarpaata vastakkaista
olkapaata kohti kuin kietoisit
huivia kaulan ymparille.

KYYNARVARRET JA HAUIKSET
Mene konttausasentoon, pida
kyynarpaatsuorina. Kaanna
peukaloita hitaasti ulospain ja
muita sormia polvia kohti. Pida
kammenet kiinni lattiassa ja
nojaa taaksepain.

ALASELKA

Ota kiinni molemmista polvista
javeda nerintaan. Pida alaselka
aina kiinni lattiassa. Alaselka ei
saa irrota lattiasta.

TAKAREIDEN LIHAKSET

Nojaa vahitellen eteenpain ja
yrita koskea varpaisiin. Pida
selka mahdollisimman suorana.

TAKAREIDEN LIHAKSET

Nosta kantapaa ylos ja kdanna
varpaita itseasi kohti. Kumarru
eteenpain selka suorana.
Varmista, ettd maassa oleva
jalka osoittaa samaan suun-
taan kuin ylos nostettu jalka.
Ota tarvittaessa tukea toisella
kadella.

NELIPAISET REISILIHAKSET
Ota tukea toisella kadella ja kou-
kista polvea vahitellen toisella.

PAKARAT

Koukista polvi 90 asteen kul-
maan ja aseta jalkatera toisen
polven ulkosivulle. Kaanna var-
taloa vastakkaiseen suuntaan

kayttaen katta vastatukena.

- v . . ¢ . 9.
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LAHENTAJAT

Pidat jalkapohjat yhdessa ja
anna polvien avautua sivuille
vahitellen. Pida selka suorana.
Paina kevyesti polvien sisasyr-
jaa venytysten tehostamiseksi.

POHKEET
Vie venytettava jalka taakse ja

pida kantapaa kiinni alustassa.
Nojaa eteenpain. Pida kantapaa
koko ajan kiinni alustassa.

MUISTA: tarkeimmat venyteltavat lihakset
ja tarkeimmat lammiteltavat nivelet:

1) Hartiat 2) Niska 3) Rintalihakset

4) Kyynarvarret 5) Ranteet

6) Takareiden lihakset 7) Lahentajat

8) Nelipaiset reisilihakset

9) Polvet 10) Nilkat 11) Hauikset 12) Pohkeet
13) Kolmipaiset olkalihakset 14) Alaselka
15) Pakarat
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ENNEN LIIKUNTAA JA
LIIKUNNAN JALKEEN...

JAAHDYTTELY

Urheiluun liittyvan fyysisen rasituksen jal-
keen jaahdyttely auttaa kehoa palautumaan
nopeammin ja valmistautumaan seuraa-
vaa kertaa varten. Se myos palauttaa kehon
perustilaan, hidastaa lihasten supistelua
hellavaraisesti ja alentaa ruumiinlampoa.

Venytykset nayttavat helpoilta mutta ovat
suhteellisen monimutkaisia, ja niita pitaisi-
kin valvoa tarkoin vammojen (etenkin janne-
vammojen) valttamiseksi. Tasta syysta ve-
nyttely on erittdin tarpeellista urheilun
jalkeen, jotta keho toipuu ja valtytaan vam-
moilta seuraavan urheilukerran aikana. Ve-
nytykset on tehtava rauhallisesti ja hellava-
raisesti, kuten lammittelyssakin, jotta et
vahingoita itseasi.

Sivuilla 28 ja 29 on yksinkertaisia esi-
merkkeja venytysharjoituksista. Varmista,
etta olet oikeassa asennossa harjoitusten ai-
kana.

Venytykset ovat sita tehokkaampia, mita
useammin niitad tekee (vahintaan kahdesti
kussakin lihasryhmassa). Venytysasennossa
on hyva pysya suhteellisen pitkaan (vahin-
tdan 30 sekuntia). Tarkoitus on pidentaa li-
hasta rentouttamalla sita.
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PARHAAT SUOJAUTUMISKEINOT

Uusia, vapaamuotoisempia ja yksilollisempia urhei-
lulajeja tulee koko ajan lisaa. Monkijaajelu, rullaluis-
telu ja rullalautailu houkuttelevat lapsia ja nuoria.
Suosiossa ovat hauskat ja liukuvat lajit, joissa yhdis-
tyvat riskinotto, vauhti ja jannitys. Nama tekevat har-
rastamisesta hauskaa. Nuorilta hemofiliapotilailta ei
pida kieltaa kaikkea, mutta naita harrastuksia on val-
vottava, ja tietyt suojatoimenpiteet ovat tarpeen:

v Kayta aina kyparaa.

v Kayta rannesuojia (lautailu), kyynarsuojia
ja polvisuojia (rullaluistelu).

v Pida varusteista hyvaa huolta
(saada jarrut jne.).

v Harrasta liikuntaa siihen tarkoitetuissa
paikassa. Pyoraile pyoratiella, valta hiihta-
mista muualla kuin laduilla jne. Joitakin
suojavarusteita on lueteltu urheiluyhteen
vetotaulukossa sivuilla 18 ja 19.

Asianmukaisten varusteiden ansiosta lapsi voi
nauttia urheilusta entistakin enemman. Varusteet
ovat tarkeat myos turvallisuuden kannalta. Esimer-
kiksi holkkaajat saavat usein jalkavammoja huono-
jen juoksukenkien takia. Tasta syysta lapsella on olta-
vaian ja pituuden mukaiset vaatteet ja jalkineet.

B A 4




Tiesitko?

Ota seuraavana paivana aina
yhteys hemofiliapotilaita hoita-
vaan keskukseen tai erikois-
tuneeseen fysioterapeuttiin.
Jos vaivat eivat ole havinneet
taysin, hoitoa on ehka
pidennettava.

v e
s

MITEN TOIMIA VUODON ILMAANTUESSA?

VERENVUODON TUNNISTAMINEN JA HOITO
Vaikka urheilun hyodylliset vaikutukset nayt-
tavat nytilmeisilta, mikaan laji ei ole riskiton.
Nuorilla hemofiliapotilailla liikuntaan liittyy
aina riski. Varovaisuus ja ehkaisy on nain ol-
len valttamatonta, silla nivelvuoto on joskus
vaikea tunnistaa. Joillakin lapsilla on myos
taipumus vahatella tapahtumaa, silla he pel-
kaavat torumista tai sita etta joutuvat lopet-
tamaan urheilun. Tietyista oireista ei kuiten-
kaan voi erehtya.

v Oireita, jotka vanhemmat pystyvat tun-
nistamaan, ovat nivelen lisaantyva tur-
votus, ontuminen, nivelen kuumotus ja
raajan koukistus.

v QOireita, jotka lapsi voi tunnistaa, ovat
kihelmointi, painontunne nivelessa, li-
saantyva epamukavuus, jaykkyyden tun-
ne lihaksessa, akuutti lihas- tai nivelkipu
jne. Kuuntele aina, jos lapsi valittaa nive-
lestd, mutta ala ole ylisuojeleva.

MITEN TOIMIA VUODON ILMAANTUESSA
Jos on vahankaan epailysta, lapselle on annetta-
va viipymattd hyytymistekijoita. Hyytymisteki-
jat tyrehdyttavat verenvuodon ja rajoittavat vuo-
dosta johtuvia haittoja. Hoito ei kuitenkaan poista
kertynytta verta, joten asianmukainen hoito on
tarpeen.

Jos vamma on vakavampi, mene paivystykseen
ja ota heti yhteys hoitotiimiin, jotta hoito voidaan
koordinoida.

Myos tietyt hyvin yksinkertaiset toimet voivat ra-
joittaa verenvuotoa ja lievittaa kipua.

v Lopeta liikunta heti, lepuuta nivelta ja rajoita
lilkkuntaa muutaman paivan ajan. Vaivaaville
polville ja nilkoille ei saa varata yhtaan painoa.
Lepo ei saa kestaa yli 3-4 paivaa. Nivel voi jaykistya ja
aiheuttaa pitkaaikaisia liikelaajuusvajauksia. Fysio-
terapia palauttaa nivelen liikkuvuuden varovaisesti ja
stimuloi heikentyneita lihaksia.

¢ Paina jotain kylmaa nivelta tai lihasta vasten
noin 15 minuutin ajan 3 tunnin valein 2-3 paivan
ajan kivun ja turvotuksen lievittamiseksi. Muis-
ta kaaria kylmapakkaus kankaaseen paleltuma-
vamman valttamiseksi.

v’ Nosta raaja koholle turvotuksen lisdantymisen
ehkaisemiseksi.

Ohjeet jatkuvat seuraavalla sivulla >




MITEN TOIMIA VUODON
ILMAANTUESSA?

v Kaari kevyesti nivelen ymparille joustava
side. Varo kaarimasta sidetta niin tiukalle,
etta verenkierto hairiintyy.

v Anna kipulaaketta, jota 1aakéari on suositel-
lut. Asetyylisalisyylihappoa ei saa antaa mis-
saan tapauksessa, silla se voi pahentaa ve-
renvuotoa. Lihakseen annettavia pistoksia
ei myoskaan suositella, silla ne voivat ai-
heuttaa kivuliasta verenvuotoa.

KAYTANNON ESIMERKKEJA:

= Jos paahan tulee kuhmu, paina kuhmua,
aseta jotain kylmaa sita vasten ja seuraa
kuhmua.

= Jos kyseessa on naarmu tai pieni haava,
paina haavaa steriililla sidoksella usean
minuutin ajan.

= Jos kyseessa on vakava vamma (paavam-
ma, vakava kaatuminen, avomurtuma, isku
vatsaan tms.), soita hatdkeskukseen ja ker-
ro heille lapsen hyytymishairiosta.

TIESITKO? Vuosittaisessa tapaamisessa

lapsella ja vanhemmilla on myos

ihanteellinen mahdollisuus esittaa kaikki

kysymykset, keskustella liikuntamuodon
valinnasta, parantaa lapsen tietamysta

hoidosta ja muistuttaa lasta turvallisuutta

koskevista perussaannoista.
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SAAKO VERENVUODON JALKEEN URHEILLA?

Nivelvuoto aiheuttaa yleensa lihasheikkoutta
nivelen ymparilla seka epavakautta. Vamma on
usein myos kivulias ja vaatii usean paivan le-
von. Naiden tekijoiden takia lapsesta tulee en-
tistakin haavoittuvaisempi. Nivelta on tarkeaa
seurata tarkasti, kunnes liikelaajuus ja voima
ovat palautuneet ennalleen. Tallaisissa tapauk-
sissa fysioterapialla voidaan palauttaa nivelen
toiminta. Taman jalkeen voidaan aloittaa lap-
sen nivelen tilaan sopiva liikunta, jotta nivelen
terveys sailyisi pitkaan.

VUOSITTAINEN AMMATTILAISEN TEKEMA
NIVELTARKASTUS

Liian monille potilaille tulee vuotovamma en-
nen kuin he alkavat huolehtia nivelten tilasta.
Ihannetilanteessa olisi suositeltavaa, ettd he-
mofiliaa sairastavan lapsen nivelet ja lihakset
tutkittaisiin kuuden kuukauden valein. Saan-
nollisen seurannan avulla liikuntamuodot voi-
daan miettia uudelleen ja optimoida lapsen
nivelen tilan edistymisen perusteella. Tutki-
muksessa fysioterapeutti tekee tilannekatsa-
uksen lapsen nivelen tilasta, jota kaytetaan lah-
totasona liikunnan hyodtyjen ja vasta-aiheiden
arvioinnissa. Menettelytapa on erilainen vuoto-
jen esiintymistiheydesta ja/tai mahdollisista

vaurioista riippuen. Ennen minkaan liikunnan
aloittamista erikoislaakarin tai fysioterapeutin
on eroteltava hyvin paranevat ja yksinkertaisen
tarkastuksen vaativat nivelet nivelista, joissa
on jalkivaikutuksia. Jalkivaikutusten perusteel-

la jotkin urheilulajit voidaan kieltaa tai toisaal-
ta liikunta voi vaikuttaa niihin myonteisesti.

LIIKUNTA JA VASTA-AINEET

Joillakin hemofiliapotilailla immuunijarjestel-
ma reagoi hyytymistekijakonsentraattiin, jota
se pitaa vieraana aineena, ja pyrkii tuhoamaan
sen. Taman jalkeen immuunijarjestelma tuot-
taa vasta-aineita hyytymistekijakonsentraatil-
le. Tatd kutsutaan vasta-ainemuodostuksek-
si. Ei tiedeta, miksi toisilla hemofiliapotilailla
muodostuu vasta-aineita ja toisilla ei. Vasta-ai-
nemuodostus on harvinainen mutta merkittava
hoidon haitta, silla talloin suojaava vaikutus
lakkaa. Tallaisessa erikoistapauksessa liikun-
ta saatetaan kieltaa. Talloin vuotovaurion riskit
ovat itse asiassa suuremmat kuin liikunnan
hyodyt. Hoitotiimi keskustelee tilanteesta nuo-
ren kanssa.

KOULULIIKUNTA

Nuorien hemofiliapotilaiden automaattinen
vapautus litkuntatunneista kuuluu menneisyy-
teen. Liikunnanopettajat eivat voi oikeutetusti
keskittya VAIN yhteen hemofiliaa sairastavaan
lapseen, silla he vastaavat koko luokan turvalli-
suudesta. Lilkunnanopettajan, lapsen, vanhem-
pien ja hoitotiimin on keskusteltava toistensa
kanssa. Paatavoitteena on auttaa lasta kehitty-
maan ja edistymaan ja valttaa epaonnistumis-
ta. Ajoissa kayty keskustelu auttaa opettajaa
myos ymmartamaan paremmin lapsen tervey-
dentilan ja tunnistamaan nopeasti lajit, jotka
ovat suuri riski nuorelle hemofiliapotilaalle.
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TIESITKO? Yli puolet lasketteluvammoista
on polvi- ja nilkkavammoja. Toisaalta

lumilautailussa nilkkaa suojaavat monot
ovat yleensa taipuisammat ja jalkoja
saastavammat, mutta lautailija kaatuu
eteen- tai taaksepain ranteilleen tai
pakaroilleen.
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HEMOFILIAKESALEIRI

Suomessa toimiva hemofiliapotilaille tarkoitet-
tu potilasjarjestd Suomen hemofiliayhdistys
(SHY) tarjoaa kattavasti myos liikuntaa tukevia
palveluja jasenilleen: tapaamisia, koulutusta ja
kuntoutusta, kesaleireja ja aktivointipaivia. Ta-
voitteena on kaikin tavoin parantaa verenvuoto-
tautien hoitoa Suomessa ja auttaa hemofiliaa
sairastavia hallitsemaan sairauttaan. Lapsille ja
nuorille jarjestetaan vuosittain mm. liikuntalei-
ri, jonne voivat hakeutua 9-15-vuotiaat lapset ja
nuoret. Lisaksi SHY jarjestaa kevaisin perhevii-
konlopun, pitkin vuotta ulkoilu- ja erilaisia leik-
ki- ja liikkuntatapahtumia. Lisatietoa Suomen he-
mofiliayhdistyksestd ja sen tarjoamista
palveluista loydat osoitteesta www.hemofilia.fi.

TALVIURHEILU

Hemofiliaa sairastavan lapsen talviurheilu tu-
lee esiin melko usein. Suurimmat riskit ovat
kaatuminen ja tormaaminen esimerkiksi mui-
hin laskettelijoihin. Olisi kuitenkin saali kieltaa
tama lapselta, etenkin, jos lapsi ei ota riskeja
vammojen valttamisen suhteen.

ULKOILMALAJIT JA NUORISOLEIRIT

Mikaan ei esta nuorta hemofiliapotilasta myos-
kaan harrastamasta ulkoilmalajeja eika osal-
listumasta nuorisoleireille. Hoitokeskus maa-
rittelee hoitosuunnitelman etukateen leirin
lilkuntatason perusteella. Jos lapsella on fyy-
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sisia vaikeuksia, ohjelmaa voidaan muokata
siten, etta han voi osallistua. Jos nuori hemo-
filiapotilas matkustaa toiseen maahan, hanen
on suoritettava tarvittavat varotoimenpiteet ja
otettava mukaan tarvittavat laakkeet. Lapsen
on pidettavd mukanaan myos kohdemaan he-
mofiliahoitokeskusten osoitteita ja yhteystie-
toja. On suositeltavaa, etta lapsi ottaa mukaan
hoitokeskuksen antaman todistuksen. Hemo-
filiayhdistyksellda on ulkomaisten keskusten
osoitteet ja todistuspohjat. Luettelo hoitokes-
kuksista on internetissd osoitteessa http://
www.wfh.org ( Resources , Treatment Center

Directory [PASSPORTI).
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YHTEENVETO

Yksi asia on varma. Lilkunnan hyodyt ovat nuorilla hemofiliapotilailla
suuremmat kuin riskit. Asianmukainen liikunta on tarkeaa lihasten ja
nivelten terveyden yllapidon kannalta. Suuren riskin urheilulajeja on
valtettava, mutta nuoret hemofiliapotilaat voivat harrastaa monia lii-
kuntamuotoja ja saada niistd mielihyvaa muutamasta suosituksesta
huolimatta (jokainen tapaus on erilainen, joten yksilollinen menette-
lytapa on valttamaton). Nuoren hemofiliapotilaan on oltava keskuste-
lun keskipisteenad, ja liikuntamuodon valinnan on perustuttava hanen
mieltymyksiinsa seka fyysiseen ja nivelten toimintaan.

Urheilulajin valinnasta on siis keskusteltava perusteellisesti lapsen,
vanhempien ja hoitotiimin kanssa parhaan kompromissin saavutta-
miseksi. Fysioterapeutin huolellisesti tekeman nivelten ja lihasten uu-
delleenarvioinnin perusteella liikuntaa voidaan jatkaa tai se voidaan
lopettaa.

Liikkuminen, toisia vastaan kilpaileminen seka jannitysta ja onnistu-
misia tuova urheilu muiden kanssa ovat syita liikunnan harrastami-
seen nuorille hemofiliapotilaille. Olipa kyse sitten virkistys-, seura- tai
kilpaurheilusta, liikunnan on aina oltava nautinnollista, ja etenkin
nuoren ja hanen perhepiirinsa ja hoitotiiminsa on kiinnitettava tahan

huomiota.

Sébastien Lobet, PhD, fysioterapeutti
Hemostaasi- ja tromboosiyksikko,
yliopistollinen sairaala Cliniques Universitaires
Saint-Luc, Bryssel, Belgia

"o ‘P %o "

SANASTO

ARTROPATIA:

VEREN KOAGULAATIO:
NIVUS:

HEMARTROOSI:
HEMATOOMA:
PROFYLAKTINEN HOITO:
ASENTO- JA LIIKEAISTI:

Nivelvaurio
Elimiston hyytymismekanismi verenvuodon tyrehdyttamiseksi
Alavatsan ja ylareiden valinen raja-alue ihmisella

Nivelontelon verenkertyma
Kudoksen verenpurkauma, joka johtuu vammasta tai verisuonen repeamasta
Ehkaisevista hyytymistekijapistoksista koostuva hoito (yleensa 2-3 kertaa viikossa)
Kehon kyky tuntea nivelten asentomuutokset ja reagoida niihin nopeasti

e

NIVELVOIDE: Nivelkalvon erittama neste, joka voitelee nivelpintoja ja edistaa nivelten liukumista
liikkeen aikana

NIVELKALVO: Nivelpussin sisépintaa verhoava, nivelvoidetta sisaltava poimuttunut ohut kalvo
liikkuvissa nivelissa
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KIRJOITTAJA JA NEUVONANTAJA

Taman esitteen on kirjoittanut Sébastien LOBET, joka on
pediatriseen ortopediaan erikoistunut urheilufysiotera-
peutti. LOBET toimii fysioterapeuttina Brysselissa Saint-
Luc University Clinics -yliopistosairaalan (Catholic Uni-

versity of Louvain [UCL]) hematologian osastolla
(professorit Cedric HERMANS ja Christiane VERMYLEN).
H&n on vastannut hemofiliaa sairastavien aikuis- ja lap-
sipotilaiden arvioinnista ja hoidosta vuo-
desta 2000 ja saanut lisdkoulutusta hemofiliahoitokes-
kuksissa Lontoossa ja Brisbanessa. Sébastien LOBET on
my6s osa-aikainen tutkija UCL Physical Medicine and
Rehabilitation Unit -yksikdssa. Vuonna 2012 hén sai val-
miiksi vaitoskirjansa (PhD) hemofiliaan liittyvén artro-
patian dynaamisesta arvioinnista kolmiulotteisella ka-
velymallinnuksella. LOBET on myés innokas urheilija.
Han pelaa kilpatennisté ja -lentopalloa ja juoksee saan-
nollisesti maratoneja. Fysioterapeuttina hanen térkein
tehtdvdnsa on sellaisten potilaiden péivittdinen hoito,
joilla on niveliin kohdistuvia hemofilian jalkivaikutuk-
sia. Opettajana hanen tehtavanaan on opettaa lapsille,
joilla ei ole nivelvaivoja, miten verenvuotoja ehkéaistaan
mm. sdannollisella litkunnalla. Tallainen asiantuntemus
on mahdollista vain sdannéllisissa asiantuntijan suorit-
tamissa nivelten ja lihasten arvioinneissa hemo-
filiahoitokeskuksessa.

VASTUUVAPAUSLAUSEKE

Téamaén esitteen on tehnyt S. Lobet (fysioterapeutti, Saint-
Luc University Clinics, Bryssel) Pfizerin avustuksella.
Esitteessa annetut neuvot ja tiedot on kirjoitettu objek-
tiivisesti vain sita varten, ettd nuoret hemofiliapotilaat
ja heidan perheensa saisivat mahdollisimman kattavia
jaolennaisia tietoja. Esite on tarkoitettu vain tiedon an-
tamista varten. Hemofiliahoitokeskuksesta on aina ky-
syttdva neuvoa ennen liikuntaharrastuksen aloittamis-
ta. Tekija tai julkaisijat eivat ole vastuussa esitteen
sisaltamista tiedoista, ja he sanoutuvat irti kaikesta

vastuusta vammatapauksissa.
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