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Tietoa perinndllisten lihassairauksien vaikutuksista perhesuunnitteluun ja raskauteen on tarjolla
etenkin Suomessa hyvin vahan. Perinnodllisyytta ja lihassairauksia on erillisina aiheina tutkittu
paljon, mutta tieto voi olla hankalasti tavoitettavaa ja vaikealukuista. Vammaisuudesta tai
sairaudesta huolimatta kaikilla vanhemmilla on samanlaisia toiveita ja pelkoja. Myds vammaisilla
vanhemmilla on yhtalainen oikeus tukeen perhesuunnittelussa sekéa raskauden ja synnytyksen
aikana.

Johdanto

Vammaisille ja pitkdaikaissairaille kohdennetun ja vanhemmuutta tukevan neuvonnan, ohjauksen ja vertaistuen
maard Suomessa on télla hetkella erittdin vahainen. Oulun ammattikorkeakoulussa tehtyopas perinnollisten
salrauksien vaikutuksista perhesuunnitteluun ja raskauteen vahentaa ennakkoluuloja seké tuo tietoa niin
pitkaaikaissairaille itselleen kuin sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille. Opas syntyi yhteistydssa SAMAT-
projektin kanssa syksylla 2014 !, Tama julkaisu pohjautuu oppaaseen ja opinnaytetychon 2! sen takana.

Lihassairaudet Suomessa

Lihastaudeilla eli neuromuskulaaritaudeilla tarkoitetaan sairauksia, jotka ensisijaisesti vaurioittavat
liikehermosolua tai jotakin sen hermottamista lihassoluista .. Lihastaudit ovat melko harvinainen neurologinen
sairausryhma. Yhteensa Suomessa on noin 10 000 lihastautia sairastavaa ihmista “!. Lihastauteja tunnetaan
useita satoja muotoja, jotka ryhmitella&dn omiin luokkiinsa seké& tarkemmiksi alaluokiksi ja yksittaisiksi
diagnooseiksi. Erilaisia lihastautiluokkia ovat esimerkiksi myopatiat, neuropatiat ja neuromuskulaariset
transmissiohdiriot, seka dystrofiat, motoneuronitaudit, myosiitit, myasteniat ja myotoniat. ! [°! Valtaosa
lihastaudeista on perinndllisia, ja tavallisin syy niiden taustalla on geenivirhe eli mutaatio. Mutaatioita syntyy
normaalin solunjakautumisen yhteydessa ilman erityista syyta. ! Periytymistapoja on useita, eivatka kaikki
geenimutaatiot periydy aina samassa muodossa .

Lihastautien keskeiset oireet tulevat sairauksien nimityksen mukaisesti lihaskudoksesta 2. Tyypillisia oireita
ovat lihasten heikkous ja vasyvyys. Tallaisten yleisten oireiden liséksi joissain lihastautiluokissa esiintyy
huomattavasti myds tuntopuutoksia, tasapainon ja koordinaation hairidité seka lihasten huonoa suorituskykya
lihasvoimaa vaativissa tehtéavisséa. Joihinkin lihassairauksiin liittyva hengityselimistéa tukevien lihasten heikkous
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voi johtaa vaarallisiinkin hengitysvaikeuksiin. Joihinkin lihassairauksiin tiedetaan
liittyvan muiden elimien sairastavuutta tai alyllinen kehitysvammaisuus.

Perinndllisten tautien oireiden alkamisika vaihtelee taudeittain ja usein myods
yksiloittéin . Lisaksi oirekuva vaihtelee eri lihastautiluokkien valilla, mutta myo6s
saman diagnoosin saaneilla voi oireilussa olla yksilollistd vaihtelua.

Perhesuunnittelua raskauden tueksi

Perhesuunnitteluksi maaritellaan perheen lasten lukumaaraan ja syntyman
ajankohtaan kohdistuva suunnittelu. Tana paivana yha useammat raskaudet ovat
ennalta suunniteltuja, ja paatds raskaudesta sekéd sen ajankohdasta ovat tietoisia
valintoja. Kansainvélisen perhesuunnittelujarjestojen liiton laatimat seksuaali- ja
lisadntymisoikeudet edellyttavat, ettd yhteiskunta tarjoaa pareille tietoa, palveluja ja
vaihtoehtoja perhesuunnittelun tueksi.

Pitk&daikaissairauden, kuten lihastaudin, tuomista haasteista huolimatta oikeus perhesuunnitteluun kuuluu
kaikille. Perhesuunnittelulla tuetaan raskauden turvallista etenemista ja lapsen hyvinvointia. Tulevan lapsen
terveyden liséksi perhesuunnittelussa tulee huomioida myds raskauden ja synnytyksen vaikutukset aidin
elimistolle ja terveydelle. Toisen tai molempien vanhempien ollessa pitkaaikaissairaita raskausneuvontaan
on syyta hakeutua jo hyvissa ajoin, jotta raskaudenaikaista hoitoa paastaan suunnittelemaan ottamalla
huomioon sairauden kulku raskauden aikana. Mikéli raskaus ei toiveista huolimatta ala, tiedossa oleva sairaus
ei ole este lapsettomuus- ja hedelmdityshoidoille.

Mahdollisia synnytykseen ja raskauteen vaikuttavia lihastauteihin liittyvia tekijoitd ovat esimerkiksi
rytmihairiétaipumukset ja lihasten vasyvyys. Lihasten heikkous ja vasyvyys voivat olennaisesti vaikuttaa
synnytyksen kulkuun ja synnytystavan valintaan. Lihastautia sairastavaa naista hoitavalla erikoislaakarillg,
neurologilla, on yleenséa eniten tietoa arvioida sairauden vaikutuksia raskauden kulkuun ja kuinka raskaus
vaikuttaa odottavan aidin jaksamiseen. Myds esimerkiksi kdytdssa olevaa ladkehoitoa voidaan suunnitella ja
miettid uudelleen. Ladkehoidon tulisi tukea raskaana olevan naisen ja tulevan lapsen hyvinvointia raskauden
aikana ja sita suunniteltaessa.

Perinndllisen lihastaudin periytymisen todennakoisyytta voidaan arvioida yhdessa lihassairautta sairastavaa
vanhempaa hoitavan neurologin ja perinndllisyyslaakarin kanssa. Lisaksi perinnéllista sairautta sairastaville
tarjotaan mahdollisuus sikiddiagnostiikkaan, jonka avulla pyritaan toteamaan mahdollisimman varhaisessa
vaiheessa sikion synnynnaisia kehityshairidita, kuten geenivirheita ja sairauksia. Hedelmoityshoitojen ja
koeputkihedelmditysten yhteydessa tulevan lapsen terveytta on mahdollista tutkia jo lapsen kehityksen
alkiovaiheessa. Lapselle periytynyt lihassairaus voi ilmeta jo raskauden aikana, jolloin ensimmaisina oireina voi
olla havaittavissa sikion normaalia heikommat liikkeet. Téllaisia sikidaikaisia ensioireita esiintyy esimerkiksi
synnynnaisessé lihasdystrofiassa. Vastasyntyneella ensisijainen oire on usein hypotonia eli lihasvelttous.

Raskaus muuttaa kehoa

Raskauden aikana naisen elimistossé tapahtuu monia muutoksia, joiden tarkoituksena on sopeuttaa elimistd
raskauteen ja tulevaan synnytykseen. Lihassairaus voi omien oireidensa kautta vaikuttaa naiden normaalien
muutosten merkitykseen ja niihin sopeutumiseen.

Kohdun kasvaessa ja verenkierron lisdantyessa painontunne alavatsalla kasvaa. Kohdun ja
sikion kasvun myéta kehon painopiste siirtyy eteenpain, jolloin selkdrangassa tapahtuvien
muutosten vuoksi keskivartalon, erityisesti selan tukilihaksien merkitys kasvaa.
Selkarangan kaarien muuttuessa selan lihaksille aiheutuu rasitusta ja mahdollisesti myo6s
kipua selasséa. Vatsalihasten venyminen vaikuttaa omalta osaltaan selan kipuiluun.
Kasvavien rintojen paino aiheuttaa rasitusta ylempana selkdrangassa, niskan ja hartioiden
alueella.

Selkarangan ja tukilihasten muutosten lisaksi toinen merkittava tekija lihassairaalla
odottajalla oman toimintakyvyn kannalta on hormonitoiminnan muutosten aiheuttama
nivelsiteiden I6ystyminen. Nivelsiteiden alkaessa 10ystyéd valmistaen elimistda
synnytykseen, lantion alueella kuten lonkissa, risti-suoliluunivelissa ja hapyliitoksessa voi
tuntua kipua jo raskauden ensimmaisella kolmanneksella.

Joidenkin lihassairauksien vaikutus hengityselimiston lihaksiin on erityisen tarkeda huomioida, kun tarkastellaan
raskauden mukanaan tuomia hengityselimiston muutoksia. Rintakehdn ympérysmitan laajentuessa ja
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keuhkojen toiminnan tehostuessa kasvavaa lasta varten muutokset voivat aiheuttaa hengenahdistusta jo
raskauden ensimmaiselld ja toisella kolmanneksella. Raskauden viimeisella kolmanneksella myds kohdun
suurentunut koko voi aiheuttaa hengenahdistustuntemuksia.

Raskauden mukanaan tuomat muutokset yhdessa kasvaneen unentarpeen kanssa voivat erityisesti
alkuraskaudessa aiheuttaa normaalia vasymyksen tunnetta. Raskauden toisella kolmanneksella vasymys
yleensa vahenee ja useat odottavat aidit tuntevat itsensa talldin erittain hyvinvoiviksi ja energisiksi.
Sopeutumista raskauteen ja aitiyteen kypsymista tapahtuu koko raskauden ajan, ja normaaliin raskauteen voi
liittya epavarmuutta, itkuherkkyytta ja pelkoa. Jaksamiseen ja kokemuksiin raskauden aikana vaikuttavat
kaikkein voimakkaimmin yksil6lliset psyykkiset ja fyysiset tekijat, omat kokemukset ja raskauteen liittyvat
odotukset sekd ymparistosté saatu tuki.

Synnytyksen lahestyesséa

Raskauden lisaksi my6s synnytysta on hyva suunnitella etukéteen. Perhesuunnittelu ja
aitiyshuoltopalvelut raskauden aikana antavat mahdollisuuden tuoda synnytykseen
liittyvia toiveita ilmi esimerkiksi kivunlievityksen ja itselle sopivien synnytysasentojen
suhteen.

Lihassairautta sairastavalle aidille suositellaan yleensé normaalia alatiesynnytysta,
vaikka lihasvésyvyydesta karsivat aidit voivat vasahtaa synnytyksen
ponnistusvaiheessa. Talloin voidaan keisarinleikkauksen lisdksi harkita myds
imukuppisynnytysta. Alatiesynnytyksen suosittelemisesta huolimatta lihassairaiden
synnyttajien kohdalla paadytaan terveita synnyttajia useammin keisarileikkaukseen eli
sektioon. Lihassairaudesta riippuen synnytyksesté palautuminen voi viedd kauemmin,
anestesiasta heradminen voi olla hitaampaa ja verenvuotoriski voi olla suurempi.

Perheenlisdys muuttaa elamaa suuresti ja usein lisda tuen ja avun tarvetta. Nain saa ja
pitdakin olla. Kenenkéaan ei tulisi empia hakeakseen apua perheenlisaystéa pohdittaessa,
raskauden aikana ja lapsen syntyman jalkeen niihin asioihin, jotka tuntuvat vaikeilta
tai haasteellisilta.

Artikkelin kuvat on piirtanyt Henna Salmi
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