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SAIRAUDEN KANSSA
JA SIITA HUOLIMATTA

Itsearviointiopas lihastautia sairastavan
arjen tueksi

FYLLI-HANKKEEN ITSEARVIOINTIOPAS on kirjoitettu lihastautia sairastavalle lisadmaan ymmar-
rysta ja tietamysta omasta toimintakyvysta. Oppaassa kerrotaan lihastautia sairastavan itsearvi-
oinnin tarkeydesta.

Oman toimintakyvyn kartoittaminen nayttaa muutostarpeet, joita huomioimalla arjen suju-
vuutta on mahdollisuus kohentaa. Itsearviointilomakkeeseen sisaltyy voimavarojen ja toiminta-
rajoitteiden kartoituksia arjessa selviytymisesta. Oppaassa on osio, johon voi merkita arviointitu-
lokset ja niihin liittyvat huomiot mm. tehdyista toimenpiteista. Itsearviointilomaketta kannattaa
tayttaa saanndllisesti esim. puolen vuoden tai vuoden valein.

Toistuvien itsearviointien antaman seurantatiedon avulla lihastautia sairastavalla on mahdol-
lisuus puuttua niihin asioihin, joihin tarvitaan muutoksia. Seuranta tuo tietoa, miten lihastautia
sairastava pystyy itsendisesti vaikuttamaan oman toimintakyvyn fyysisiin edellytyksiin ja toisaalta
miten paljon sairauden oireiden eteneminen vaikuttaa arjen sujuvuuteen. Itsearvioinneista saa-
duilla tiedoilla lihastautia sairastavalla on mahdollisuus lisata osallisuutta ja osallistumista omaan
kuntoutumisprosessiinsa ja siita tehtyihin paatoksiin.

Opas sisaltaa myos kolmen lihastautia sairastavan oman tarinan sopeutumisesta sairauteen.
Lisaksi oppaaseen on koottu lyhyita kommentteja ja ajatuksia lihastautia sairastavien arjesta
(kursiivilla).

LIHASTAUTILIITTO RY

Lihastautiliiton tavoitteena on tukea lihastautia sairastavan oikeutta tasa-arvoiseen ja monimuo-
toiseen elamaan. Tavoitteena on vaikuttaa palvelujen, kuntoutuksen ja hoidon laadun parantami-
seen. Vaikuttaminen on nakyvyytta ja aktiivista toimintaa lihastautia sairastavan hyvaksi paikalli-
sesti, valtakunnallisesti ja kansainvalisesti. Vaikuttamisen tavoitteena on mahdollistaa lihastautia
sairastavan toimivampi arki. (Lihastautiliiton strategia 2017-2020). Fylli-hanke, Lihastautiliiton
toiminnan osana, toteutti strategiassa maariteltyja asioita.

TOIMINTAKYVYN KASITTEEN

YMMARTAMINEN

avaa mahdollisuudet arvioida, tutkia
ja eheyttaa ihmista

SAIRAUDEN ILMENEMISMUOTOJEN kirjavuus korostuu harvinaisten sairauksien, kuten lihas-
tautien, yhteydessa. Siksi on tarkeaa, etta ihmisen kohtaamisen tarkeat tyokalut ovat kohdallaan,
jotta ihminen ja hanen sairautensa ymmarretaan.

Arviointia, tutkimusta, hoitoa ja kuntoutusta toteuttavat henkil6t tarvitsevat jatkuvaa koulutus-
ta, jotta he tunnistavat kohtaamansa ihmisen moniarvoisena, ainutlaatuisena kokonaisuutena.
Taman kokonaisuuden jasentamiseksi Maailman terveysjarjest6 WHO on jo 2000-luvun alussa
tarjonnut kayttoon kasitteen "toimintakyky”.

Toimintakyky on ns. kattokasite - se suuri sateenvarjo, joka tulee avata, kun puhutaan terve-
ydestd, sairauksista tai niihin nivoutuvista tekijoista. Ihminen on fyysinen, mielellinen ja sosiaali-
nen olento, joten myds toimintakykya arvioidessa tulee huomioida fyysisten, psyykkisten ja sosi-
aalisten edellytysten kokonaisuus.

Valitettavan usein ihmiseen ja sairauteen liittyvat ratkaisut tehdaan "joko tai” -periaatteella.
Toimintakyvyn kasitteen ymmartaminen osoittaa nopeasti, etta laajempia ratkaisuja ihmisen
tilanteeseen I0ytyykin ns. "seka etta” -menetelmalla! Kyvyttomyys esim. kavelemisessa on haitta
elaman kokonaisuudessa ja arjen sujuvuutta rajoittava asia, mutta samalla lihastautia sairastavan
yksiléllinen, luontainen ominaisuus. Kuntoutuksella on keskeinen rooli lihastautia sairastavan
toimintakyvyn edistamisessa ja ratkaisujen |6ytamisessa esim. apuvalinevalintojen kautta kyvytto-
myyden vaikutusten lieventamiseksi.

Lihastautiliitto soveltaa tydssaan WHO:n toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden kansainvalista
ICF-luokitusta. Lihastautiliiton Fylli-hankkeessa on lisaksi arvioinnin avainasemassa asiakaskeskei-
syys. Lihastautia sairastavalla on mahdollisuus arvioida ja ilmaista itse oma kasityksensa toimin-
takykynsa fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten edellytysten rajoitteista, mutta myds resursseista.

Fylli-hankkeen osallistuja arvioi itse toimintakykyaan
ja toimintarajoitteittaan

Hankkeen tavoitteena on luoda sellainen arviointi- ja mittauslomake, jonka avulla lihastautia sairas-
tava pystyy havainnoimaan oman kehonsa muutoksia ja arjen sujuvuutta seka asettamaan arvioi-
den pohjalta realistisia tavoitteita, joita toteutetaan joko yksin tai oman fysioterapeutin kanssa.
Fylli-hanke rakensi ty6kaluksi sahkoisen arviointi- ja mittauslomakkeen, jonka avulla itsearvi-
ointeja lihastautia sairastavan toimintakyvyn fyysisista edellytyksista on keratty. Hankkeeseen
sitoutuminen vaatii vaivannakoa, joten osallistujilla on usein paljon kysymyksia. Miten tulokseni




auttavat lisaamaan ja huoltamaan omaa hyvinvointia? Mita minun tulisi tehda, jotta pystyisin
paremmin l6ytamaan ja hyvaksymaan oman identiteettini?

Irti oirevyyhdista arvioinnin ja mittauksen avulla

Fylli-hankkeen kehittamassa arviointi- ja mittauslomakkeessa suurin osa kysymyksista on itsear-
viointeja, joissa lihastautia sairastava itse arvioi oman kehonsa toimintoja seka arjen sujuvuutta.
Lomake sisaltdd myds osion, jossa on fysioterapeutin tekemid mittauksia. Itsearvioinneissa vas-
tausvaihtoehdot ovat kirjattavissa asteikolla voimavara (+4 - +1), neutraali (0) tai toimintarajoite
(-1 --4).

Arviointi- ja mittaamistulokset antavat suunnan lihastautia sairastavan muutostarpeille. Erilai-
sia asioita mittaamalla pystytaan arvioimaan muutosmahdollisuuksia. Mittaustuloksista ilmenee
tietty alkutaso, jonka jalkeen tavoitteiden asettaminen voidaan tehda. Useimmat lihastaudit ovat
etenevia sairauksia, joten tavoitteenasettelu ja vaikuttaminen edellyttavat tapauskohtaista seu-
rantaa. Taman vuoksi tavoitteiden asetteluun tulee kiinnittaa erityista huomiota ja tarkkuutta.
Mittareita ja mitattavia asioita on runsaasti. Mittareista tulee valita ne, jotka soveltuvat lihastau-
din eri vaiheiden seurantaan, kartoittamaan ja kuvaamaan sen hetkista toimintakykya.

Eriasteisia toimintarajoitteita

Fyllin alkuarvioinnin, mittausten ja seurannan tavoite on lisata osallistujan resursseja ja kasvattaa
arjen voimavaroja. Tata edistda mahdollisuus osallistua itse tilanteensa - seka ongelmien etta
voimavarojen - kartoittamiseen. Tukitoimien tarve vaihtelee yksil6llisesti, mutta tydmuodot toi-
mintakyvyn edistamiseen ja arjessa selviamiseen |6ytyvat helpommin, kun omat arviot tilanteesta
tulevat nakyviksi.

Fyysiset toimintarajoitteet ja ongelmat kuormittavat myés mielta ja ih-
missuhteita

Fylli-hanke noudattaa WHO:n ICF-toimintakykyluokitusta, joten myos osallistuminen, ihmissuh-
teet ja sosiaalinen ymparistd seka ympadristotekijat tulevat kyselyssa ja seurannassa esiin. Arvioin-
nin ja seurannan avulla on siis mahdollisuus tydstaa myos naita toimintakyvyn osa-alueita. On
tarkeaa loytaa uusia keinoja selviytya, jotta elama jatkuu sairaudesta huolimatta.

Fylli-hankkeen arvioinnissa tulevat nakyvaksi ympariston muutostarpeitten arviointi ja esteiden
kartoitus. Nakyvyytta ja asioihin puuttumista tarvitaan, jotta saadaan luotua sellaiset puitteet,
joissa lihastautia sairastava kykenee arjessa osallistumaan seka toihin etta viettamaan vapaa-ai-
kaa. Ymparistotekijat tulee muokata sellaisiksi, etta lihastautia sairastavalla on mahdollisuudet
saavuttaa tavoitteensa.

"Olen oppinut eldmddn itsendisesti apuvdlineiden kanssa”

SOPEUTUMINEN SAIRAUTEEN

SAIRASTUMINEN ON suuri muutos ja kriisi aikaisemmin terveen ihmisen elamassa. Pitkaaikai-
nen, mahdollisesti eteneva sairaus konkretisoi elaman haurauden ja rajallisuuden. Sairauden
oireet ovat yleensa tulleet vahitellen ja niita on voinut mielessaan mitatoida. Lihasten ja toimin-
takyvyn heikentymiseen saatetaan etsia syita esim. stressista, lilan vahaisesta lilkunnasta tai
vaihtoehtoisesti lilan rajusta fyysisesta kuormituksesta. Lihastaudit kuuluvat harvinaisiin sai-
rauksiin eika sellaisen mahdollisuus tulekaan ensimmaisena mieleen. Terveydenhuollon piiriin
hakeudutaan, kun haasteet arjessa selviytymiseen lisdantyvat. Diagnoosin saaminen saattaa olla
aluksi helpotus, onhan oireille nyt selitys ja nimi. Vahitellen tietoisuus sairauden vaikutuksesta
elamaan, arkeen ja tulevaisuuden suunnitelmiin valkenee. Joillekin diagnoosin saamisesta seuraa
ns. shokkivaihe, on vaikea ymmartaa mista on kysymys eika tietoa kykene ottamaan vastaan.
Sairastunut voi tuntea aarimmaista yksinaisyytta. Ymparilla oleva maailma jatkaa kuten ennenkin,
mutta oma eldama on pysyvasti muuttunut ja hallinnan tunne vahentynyt.

Omia tunteita voi olla vaikea jakaa niin etta tulisi ymmarretyksi lahipiirissa. Toisaalta myos
laheiset ovat hadissaan eika sairaudesta puhuminen ole valttamatta helppoa. limassa leijuu aa-
neen ilmaisematon kysymys siitd, mita sairastuminen tarkoittaa omassa ja laheisten elamassa.
Nykyhetki tuntuu sekavalta, tulevaisuus epdvarmalta ja uhkaavalta eika aikaan ennen sairastu-
mista voi palata.

Sopeutuminen alkaa siita hetkesta, kun uskaltautuu kertomaan itsestaan ja tunteistaan toiselle
ihmiselle. Sopeutumista ei voi kukaan tehda toisen puolesta, mutta sen lapikdymiseen tarvitaan
riittavasti tukea, asianmukaista tietoa, turvallinen hoitosuhde ja oma halukkuus. Vertaistuki on
tarkead, samassa elamantilanteessa oleva ihminen voi parhaiten ymmartaa, minkalaisia tunteita
sairaus ja sen oireet saavat aikaan.

Matka sairastuneen/potilaan roolista oman eldamaén asiantuntijaksi;
kukaan ei toivo tai suunnittele sairautta

Sopeutumisen alkuvaiheessa suruty® ja menetysten kasittely on valttamatonta. Kuva itsesta ja
omat roolit toimijana tydssa ja henkilokohtaisessa elamassa muuttuvat. Mahdollinen avuntarve
on vaikea hyvaksya, koska aikuisena odotus on hyvinkin itsendisesta selviytymisesta ja tama kuva
on haavoittuvainen. Sairastuessa monenlaiset negatiivisiksi koetut tunteet myllertavat mielessa.
Saattaa olla pettymysta; tallaiseksi en elamaani suunnitellut. Toimintakyvyn heiketessa hapean
tunne voi vaikeuttaa helpottavien apuvalineiden kaytt6on ottamista seka avun pyytamista. Sai-
rastunut voi my0s kokea katkeruutta sisaltden kysymyksen “miksi juuri minulle” ja usein siihen
liittyvaa syyllisyytta ajatuksella; olenko mahdollisesti elanyt vaarin ja jotenkin itse aiheuttanut
sairauden. Kysymykseen mista ja miksi sairaus on tullut ei valttamatta I0ydy vastausta. Pelon
tunteita nousee, koska sairaus koetaan elamaa uhkaavana. Pelkoa voi olla myds taysin toisten
varaan joutumisesta. Sopeutumiseen saattaa kuulua myds voimakkaita vihan tunteita. Viha oi-
kein kanavoituna voi antaa my0s energiaa hakea ratkaisuja ja menna eteenpain elamassa. Naita




tunteita pitaisi voida kasitella turvallisesti, jotta karsimattomyys ja artyneisyys eivat vahingoittaisi
itsed ja lahisuhteita. Niiden lapikdyminen edesauttaa suruun uskaltautumista. Sureminen on
puhdistavaa ja auttaa uudenlaisen elamantilanteen hyvaksymisessa.

Anteeksiantaminen elamalle, joka on tuonut eteen epdoikeudenmukaiseksi koettuja muutok-
sia, helpottuu. Suruty6 auttaa tekemaan ns. inventaariota elamastd. Se mahdollistaa oman ela-
mantilanteen arvioimista sen suhteen, mitka asiat ovat arvokkaita ja sairastumisesta huolimatta
hyvin. Sairastunut kykenee paremmin ndkemaan mista on luovuttava, mista ei tarvitse luopua,
mitd uutta tai lisaa tarvitaan mahdollisimman hyvaan elamaan. Naiden asioiden l6ytamiseksi
tarvitaan pysahtymistd, uudenlaisten, myonteisten kokemuksien etsimista ja niihin suostumista.
Itselle merkityksellisten asioiden lapikdayminen lisad motivaatiota asettaa oman hyvinvoinnin
kannalta tarkeita tavoitteita. Tavoitteiden saavuttaminen vaatii toimintaa ja toisinaan myés
asenteiden muutosta. On suostuttava esim. apuun, toisin tekemiseen tai apuvalineen kayttéon,
jotta mieleinen asia, harrastus tai arjen toiminto onnistuvat. Kun sairastunut ldhtee toimimaan
tavoitteen suuntaisesti, voidaan puhua kuntoutumisesta. Kuntoutuminen on my®dnteista ja tukee
murtuneen minakuvan uudelleen rakentamista. Tarvitaan myds muita ihmisia. Useimmiten yksin
yksitssa kuntoutuminen on mahdotonta. Itselle merkityksellinen rooli ja omannakaéinen eldama
on sopeutumisprosessin lopputulos. Sairaus on osa elamaa mutta ei maarittele minuutta.

FYLLI-HANKKEEN KEHITTAMA
|ICF-POHJAINEN TOIMINTAMALLI

ICF-POHJAINEN TOIMINTAMALLI on Fylli-hankkeessa luotu toimintakaavio lihastautia sairasta-
van fysioterapian toteutumisen poluista. Sen avulla pyritdan lisdédmaan lihastautia sairastavan
osallisuutta fysioterapian tavoitteiden, sisallén ja menetelmien suunnittelussa ja toteutuksessa
yhteistydssa fysioterapeuttinsa kanssa. Toimintamalli pohjautuu WHO:n hyvaksymaan ICF toimin-
takyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvaliseen luokitukseen.

Toimintamalliin valitut oireet on valittu Lihastautiliiton sopeutumisvalmennus- ja kuntoutus-
kursseilta saatujen testaustulosten perusteella. Toimintamallissa on oireiden lisaksi ICF koodaus,
oiretta mittaava arviointi- ja mittausmenetelma, fysioterapiassa maaéritelty tavoitetaso ja mene-
telmat.

ARVIOINTI- JA MITTAUSLOMAKE

lihastautia sairastavan toimintakyvyn
kartoittamiseen

YHDESSA ICF-POHJAISEN toimintamallin kanssa kéytetaan Fylli-hankkeen arviointi- ja mittauslo-
maketta. Lomake noudattaa taméan toimintamallin rakennetta. ICF-pohjaisen toimintamallin ja ar-
viointi- ja mittauslomakkeen avulla pystyy kokonaisvaltaisesti kartoittamaan lihastautia sairasta-
van toimintakyvyn fyysisia edellytyksid. Saadun tiedon pohjalta lihastautia sairastava voi yhdessa
fysioterapeuttinsa kanssa rakentaa fysioterapian yksildlliset tavoitteet ja menetelmat. Arviointi- ja
mittauslomake sisaltaa paljon itsearviointeja, joilla saadaan nakyviin lihastautia sairastavan oma
kokemus arjen sujuvuudesta, haasteista ja muutostarpeista.




OSALLISUUS

OSALLISUUS ON kuulumista ja kuulluksi tulemista mahdollistaen lihastautia sairastavalle oman
elaméansa hallintaa. Osallisuutta edistamalla pyritddn estdamaan syrjaytymista ja lisdédamaan yh-
denvertaisuutta. Lihastautia sairastavan vaikuttamisen mahdollisuuksia tuetaan esimerkiksi lisaa-
malla tiedonsaantia itsed koskevista asioista.

Tulevaisuuteen suhtautuminen muuttuu, kun kerrotaan sairaudesta, lihastaudista. Epatietoisuus
sairauden oireiden vaikutuksesta toimintakykyyn voi olla hammentava. On tarkead, ettd lihastautia
sairastava saa asianmukaista tietoa sairaudestaan ja oikeuksistaan erilaisiin palveluihin. Hanen
tulee saada olla osallisena omista asioista, esim. kuntoutusasioista paatettdessa. Talldin toteutuu
asiakaslahtoinen toimintatapa eika sairastavaa syrjayteta hanen asioistaan paatettaessa.

Omalla tahdolla saada arki sujumaan on suuri vaikutus, pitda uskoa omiin mahdollisuuksiin.
Yhteiskunnalla tulee olla resurssit mahdollistaa toimiva arki. Osallisuus voi antaa niité voimavaroja,
joita toimintaan tarvitaan. Fylli-hankkeen luoman arviointi- ja mittauslomakkeen sisaltamat itsearvi-
oinnit tarjoavat lihastautia sairastavalle tavan tuoda esille kokemukset omasta sairaudestaan ja sen
vaikutuksesta arjen toimintoihin. Itsearviointituloksia voidaan hyddyntaa myos kuntoutustoimen-
piteitd suunniteltaessa. Lihastautia sairastavan osallisuus ja kuulluksi tuleminen mahdollistuvat ja
lisdantyvat. Arjen sujuvuuteen vaikuttaa oma tahtotila ja usko omiin mahdollisuuksiin.

"Sairaus muuttaa tavallaan muotoaan koko ajan, tuntemukset ja oireet vaihtelevat ja se mikd toimi
viime kuussa, ei vélttdmadttd toimi télla viikolla. Siksi kuunteleva terapeutti on korvaamaton eli kuun-
nellaan asiakasta ja hdnen kehoaan ja toimitaan sen pohjalta.”

OSALLISUUDEN PORTAAT
FYLLI-HANKKEESSA

Lihastautia sairastava
TOTEUTUS on aktiivisesti mukana

PALAUTE fysioterapian toteutuksessa

SEURANTA

.__, Lihastautia sairastava
S'SALLON madrittelee fysioterapian

MAARITTELY tavoitteita ja sisaltéa yhdessa
fysioterapeutin kanssa

Kuunnellaan lihastautia
sairastavan kokemuksia
KUUNTELU ja toiveita fysioterapian

T Shierin mallia mukaillen
tavoitteista ja sisalldsta

(Shier H. Children and Society
2001; 15:107-117)

ESTEETTOMYYS

ESTEETTOMYYS ON lihastautia sairastavalle tirkeda. Jokaisella tulee olla oikeus toimivaan, es-
teettdmaan kotiin. Esteetdn rakentaminen ja ympéristé mahdollistavat sairastavan osallisuuden
seka palvelujen saavutettavuuden tasavertaisena muiden kansalaisten kanssa. Matkustamisen
esteettdmyyteen on my®ds kiinnitetty paljon huomiota. Liikkumiseen tarvittavien palvelujen ja
apuvalineiden avulla maailma aukeaa kaikille.

EU:n Vammaiskortti mahdollistaa erityista tukea tarvitsevien osallistumisen yhteiskunnan
toimintaan. Kortti mahdollistaa henkilékohtaisen avustajan saannin mukaan tapahtumiin ja ti-
laisuuksiin maksutta. Kortti on kokeiluasteella vuosina 2018-2020. Vammaiskorttia on kehitetty
Suomessa Euroopan unionin Perusoikeus-, tasa-arvo- ja kansalaisuusohjelman tuella vuosina
2016-2017. Sita on voinut Suomessa hakea kesdkuusta 2018 alkaen.

FYSIOTERAPIAN MERKITYS
LIHASTAUTIA SAIRASTAVALLE

KESKEISIA FYSIOTERAPIAN menetelmid ovat terveyttd ja toimintakykya edistiva ohjaus ja neu-
vonta, terapeuttinen harjoittelu, manuaalinen ja fysikaalinen terapia seka apuvalinepalvelut
(www.suomenfysioterapeutit.fi). Lihastaudit ovat harvinaisia etenevia sairauksia. Useimpiin lihas-
tauteihin ei ole Iadkehoitoa, joten fysioterapia on yksi keskeisin kuntoutusmuoto. Fysioterapia

on aina yksildllista ja tavoitteellista terapiaa, jonka sisaltéon lihastautia sairastavalla taytyy olla
mahdollisuus vaikuttaa. Fysioterapian tavoitteet tulee aina asettaa yhteistydssa lihastautia sai-
rastavan ja fysioterapeutin kanssa. Tavoitteiden tulee olla realistisia lihastautia sairastavan arkea,
osallisuutta ja toimintakyvyn fyysisia edellytyksia tukevia. Fylli-hankkeessa kehitetyn arviointi- ja
mittauslomakkeen tavoite on antaa evaita oman kehon voimavarojen ja toimintarajoitteiden
tunnistamiseen, mika auttaa fysioterapian tavoitteiden maarittdmisessa.

Oikeanlainen ja oikea-aikainen fysioterapia kohottaa elaman laatua ja antaa evaita ja mahdolli-
suuksia oman elaman hallintaan. Tulee kuitenkin muistaa, etta kaikki lihastautia sairastavat eivat
hyddy eivatka tarvitse yksiléllista fysioterapiaa. Omaehtoinen liilkkuminen ja itsestd huolehtimi-
nen ovat tarkeita toimintakyvyn yllapysymisessa.

Harjoittelumenetelmia

Lihastautidiagnooseja on useita satoja ja ne esiintyvat oireiltaan hyvin erilaisissa muodoissa.
Osassa lihastaudeista lihasten voimattomuus kohdistuu vain tiettyihin lihaksiin ja toisissa saattaa
lihasten voimattomuus olla kokonaisvaltaista. Koska oireisto on niin vaihteleva, ei fysioterapia-
kaan voi olla kaikille samankaltaista. On tarkeaa tietad, mista sairaudessa on kyse, kun valitaan
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sopivia harjoittelumenetelmia. Osaan lihastaudeista kuuluu hengitysfunktion aleneminen ja/tai
sydanlihaksen heikkenemista. On hyva tietad, onko naita oireita nyt tai sairauden oireiden ede-
tessa. Talldin voidaan ennakoivasti huomioida tulevia harjoittelumenetelmien muutostarpeita.

Fylli-hankkeessa saatuja lihastautia sairastavien kokemuksia
fysioterapian vaikutuksista

Fylli-hankkeen teettdamaan fysioterapiakyselyyn vastasi 92 lihastautia sairastavaa, joista 63 sai yk-
sil6llista fysioterapiaa ja 10 osallistui fysioterapeutin vetamaan ryhmamuotoiseen liikkuntaan. 19
kyselyyn vastanneista ei saanut yksil6llista fysioterapiaa. Oheisessa taulukossa nakyy lihastautia
sairastavien omat arviot heiddn saamastaan yksiléllisesta fysioterapiasta.

Hankkeen toiminnan arvioinnista saatujen palautteiden (n=38) pohjalta

* 16 koki, ettd hankkeen toiminnalla on vaikutusta

+ 11 koki, etta sai hankkeen vaikutuksena laajempaa tietoa harvinaisista sairauksista

* 12 ei osannut nimeta hankkeen vaikutusta itselleen

+ 6 koki, ettd hankkeella ei ole ollut vaikutusta itselleen

+ 5 koki, ettei omaa sairautta ymmarretty terveydenhuollossa

"Fysioterapian ja allasterapian olen kokenut erittdin hyvind. Olen pystynyt pitdmddn likuntakykyni
(=siirtyminen pyérdtuolilta mm. WC istuimelle omin avuin) kohtuullisen hyvand”

Fylli-hankkeen vaikutukset

Taulukko 1. lihastautia sairastavien kertomana
ARVIOINTIASTEIKKO
+ Tiedon lisddntyminen sairauksista
ARVIO_. . ) ei voimavara toimintarajoite * Tiedon saamisen helppous materiaalipankista
YKSILOLLISESTA voymavara eika toiminta- (-1--4)
(+4 - +1) oite (0 + Jumppaohjeita omaehtoiseen harjoitteluun
FYSIOTERAPIASTA rajoite (0)
Iéytmgzliyys stoterapian 86 % 3% 1% * Oma seuranta * Vertaistuen merkitys
aktivoitunut tapaamisissa
Osallistuminen fysioterapiassa * Voimannuttavaa * Tiedon lisdantyminen
kaytettavien menetelmien 77 % 6 % 17 % paasta Itse. kertomaan FYLLl fysioterapiasta
valintaan omasta voinnistaan + Omaan diagnoosin
* Tyékalut mahdollistaneet saatu tieto on koettu
Fusi . o oman kunnon ja kuntoutuksen merkityksellisena
ysioterapian tavoitteiden
asettamiseen osallistumisen koki 77% 5% 18 % tulosten seurannan
Fysioterapiassa koskevien
paatoésten teossa mielipiteita ja 75 % 4% 21 % + Uskallus vaatia itselle arjen toimivuuteen sopivia
toiveita kuunneltiin kuntoutusmenetelmia
* Yhteisty0 parani ammattihenkildston kanssa
+ Fysioterapeutti perehtyi paremmin asioihin
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ARVIOINTI JA MITTAAMINEN

LIHASTAUTIA SAIRASTAVAN toimintakyvyn fyysisten edellytysten arviointi ja mittaaminen on
haastavaa. Mittausmenetelmien tulee soveltua lihastautia sairastavan toimintojen, suoritusten
ja osallistumisen arviointiin. Joissain lihastaudeissa jopa mittausasennon merkitys on ratkaiseva
tulosten luotettavuudelle. Lihastautiliiton Fylli-hanke on kehittanyt arviointi- ja mittauslomak-
keen, joka pyrkii huomioimaan eri lihastautidiagnoosien erityispiirteita. Lomake on kattava ja sita
on mahdollista kayttaa valikoivasti. Kun tiedetdaan mista sairaudesta on kyse, valikoidaan lomak-
keesta naita oireita mittaavia menetelmia. Lomakkeessa on my®s laaja osio itsearviointeja, jotka
lihastautia sairastavan ja fysioterapeutin tulisi yhdessa kayda lapi. Kysymysten tavoitteena on
kartoittaa arjen sujuvuus seka oireiden aiheuttamat toimintarajoitteet ja voimavarat.

Unen laadusta

Uni on hyvinvointimme perusta ja sen tarkein tehtava on ihmisen energiavarastojen taydennys.
Uni myds vahvistaa muistiamme. Unessa muistijaljet paivalla omaksutuista asioista painuvat
syvemmalle mieleen. (https://www.yksielama.fi/artikkelilistaus/-/asset_publisher/356q8K7fZ7TP/
content/uni-on-aivojen-parasta-aikaa). Syvan unen aikana hengitetaan syvaan, syke on matala,
lihakset rentoutuvat, verenkierto ja aineenvaihdunta tasaantuvat. (https://www.terveysverkko.fi/
tietopankki/terveysliikunta/uni/)

"Kurssilla opin, ettd nukkumaan pitdd menné heti kun alkaa vésyttdd. Se auttoi, uneni on pitkd ja hyvéd
"unijuna™

Rentoutuksesta

Kun lihakset kiristavat, sairaus aiheuttaa stressia ja olo on ahdistunut. Lihaksia rentouttavina
menetelmina voidaan kayttaa hierontaa, ryhmissa rentoutumista seka opetella oma rentoutumi-
sen keino.

"Pidén lepohetkid muutaman/pdivd, jolloin esim. lueskelen. Keho kaipaa lepuutusta”

Kivusta

Osassa lihastaudeista tiedetaan kivun olevan yksi oireista. Onkin tarkeata, etta lihastautia sai-
rastaville tehtavissa mittauksissa ja arvioinneissa huomioidaan lihastautien erityispiirteet. Kivun
lahtokohta voi lihastaudista riippumatta olla myds peraisin esimerkiksi tukirangasta, vammasta
tai jostain muusta tekijasta. Fysioterapian menetelmia valittaessa on osattava kiinnittaa huomiota
kivun lievitykseen.

Lihastautiliiton verkkosivuilla osoitteessa www.lihastautiliitto.fi on kaksi Fylli-hankkeen teetta-

maa videota tri Aki Hietaharjun luennoista, jotka kasittelevat kipujen mekanismeja ja erityisesti
lihastautia sairastavien kipuja.

" Kdsien kipua esiintyi aina kun oli késillé tehnyt jotain vahdnkin enemmdn. Kipu oli sormien nivelis-
sd, ranteessa sekd kyyndrpdissd, mutta pahin kipu oli sormissa. Joskus kipu oli niin paha, ettd teki
mieli jérsid sormet poikki. Fysioterapeuttini ehdotti, ettd kokeiltaisiin késien ja sormien sdrkyyn TENS
kipuhoitolaitetta. Kivut havisivét. Nykyddn kéytan TENS laitetta heti kun vahdnkin tunnen, ettd sormia
alkaa jomottamaan.”

Hengityksesta

Kaikkiin lihastauteihin ei kuulu hengitysfunktion alenemista aiheuttavaa hengitysvajetta. Hengi-
tykseen saattaa silti tulla vaikeuksia, johtuen esim. alentuneesta rasituksen sietokyvysta. Talléin
itsensa hengastyttaminen voi olla puutteellista ja se voi aiheuttaa pinnallisen hengittamisen. Kova
rasitus saattaa aiheuttaa hengenahdistusta, joka tulee erottaa hengastymisesta. Hengenahdistus
tarkoittaa, etta rasituksen jalkeinen hengittaminen on ahdistavaa. Fylli-hankkeen tuottamasta
hengitysoppaasta voit lukea lisda Lihastautiliiton verkkosivuilta osoitteessa www.lihastautiliitto.fi.

"Séhkéavusteisen kolmipydrdisen avulla olen ajellut Iéhialueen kuntoportaille koko kesén ja se on
parantanut hapenottokykyd ja nopeuttanut hengdstymisestd palautumista”

Ylaraajojen toiminnoista ja suorituksista

Monessa lihastaudissa ylaraajojen liikeradat lyhenevat, koska ylaraajojen lihasvoiman heiketessa
kasien nosto yl6s asti ei onnistu. Ylaraajojen liikeratoja mitattaessa tulee miettia, miten liikerato-
jen supistuminen vaikuttaa arjen toimintoihin ja suorituksiin. Eli pystyyko tutkittava omatoimises-
ti huolehtimaan esim. hygieniastaan.

Ylaraajojen kangistunut liikkuvuus ja etukumara ryhti johtaa pinnalliseen hengittamiseen ja
lisaa olkapaiden jaykkyytta ja kipuja.

14

15


www.lihastautiliitto.fi
www.lihastautiliitto.fi
https://www.terveysverkko.fi
https://www.yksielama.fi/artikkelilistaus/-/asset_publisher/356q8K7fZ7TP

YLARAAJOJEN LIIKERADAT

TOIMINTARAJOITTEET VOIMAVARAT

(180°)

(-1/135°) ei rajoitetta liike vapaa

+ Hiusten hoito ja pesu
vaikeutuu (3/1359)

’ Paatrl yl(; Ia|tettswe‘n + Hygieniasta huolehtiminen
vaatteiden pukeminen onnistuu osittain
hankalaa

) . . NS + Pukeminen onnistuu osittain

+ Ikkunanpesu ja verhojen laitto
vaikeaa S

(-2/90°)

‘ " (2/90°)

* Peseytyminen vaikeaa * Ruuan laitto ja pdytatasossa
Pukemisessa esim. toimiminen onnistuu
napitukset vaikeutuvat
Itsendinen syéminen vaikeaa

& (1/45°)
(-3/45°) /, * Nostaminen lattialta poyta-
o ) tasolle ja kauppakassin

+ Tervehtiminen ja kantaminen onnistuu

kirjoittaminen vaikeaa L ) .
o + Pybératuolin kelaaminen
* WChygienia lyhyell3 liikeradalla onnistuu
vaikeutuu °
0°)
(-4) Ylaraajat
liikkumattomat

+ Kaikissa toiminnoissa
avun tarve

Pulley-vetolaite on hyva apu pitdmaan liikeratoja auki. Lihastautiliiton verkkosivuilla www.lihas-
tautiliitto on kolme Fylli-hankkeen teettamaa videota ylaraajojen toimintakyvyn vaikutuksista
lihastautia sairastavan arkeen, joista yksi on video Pulley-harjoituksista.

Lihasvoimasta

Perinteisesti lihastaudeissa lihasvoiman heikkeneminen on valikoivaa, esimerkiksi kehossa tois-
puolista, yla- tai alaraajapainotteista tai tiettyja lihaksia heikentdvaa eri lihastaudista riippuen.
Lihasvoiman heikkeneminen voi lihastaudista riippuen edeta nopeasti tai hitaasti painottuen
tiettyihin lihasryhmiin. Liiketta tulee yllapitaa lihaksistossa, myds heikentyneissa lihaksissa, mutta
harjoittelu ei saa aiheuttaa huonoa oloa, kipua eika voimattomuutta.

Lihaskireyksista, krampeista ja myotoniasta

Monet lihassairaudet aiheuttavat lihasten lyhenemista ja kudoksien kiristymista. Naista seuraa
virheellisia liiketottumuksia ja kipuja. Kiristynytta lihasta on lihastautia sairastavan vaikea oma-
toimisesti venyttaa ja rentouttaa. Yksiléllisella fysioterapialla on erilaisia keinoja lihaksen rentout-
tamiseen ja venyttamiseen. Ryhmamuotoisessa terapiassa lihasten rentouttaminen ja venytta-
minen on hankalaa. Lihastaudeissa yksil6lliselld fysioterapialla on toimintakyvyn yllapitdmisessa
tarked merkitys.

Lihaskrampilla (suonenvedolla) tarkoitetaan lihasten tahatonta jannittymista. Lihastautia sai-
rastavan heikentyneissa lihaksissa lihaskrampit ovat usein kivuliaita. Heikentyneen lihaksen yli-
kuormitusta kannattaa valttaa, koska silla voidaan estaa kivuliaan krampin syntyminen.

Osassa lihastauteja, varsinkin myotonisissa sairauksissa ongelmana on lihaksen viivastynyt
rentoutuminen. Myotonisen lihaksen venytteleminen ei onnistu ennen kuin lihas on saatu ren-
toutumaan.

Ryhdista

Hyva ryhti kuormittaa tuki- ja liikuntaelimistéa mahdollisimman vahan. Pystyasennossa paino-
voima vaikuttaa meihin ja kaikkiin kehon rakenteisiin. Huonossa seisoma- tai istuma-asennossa
esimerkiksi valilevyjen paine kasvaa aiheuttaen kipuja. Huono asento johtaa eriasteisiin muutok-
siin nivelissa, nivelsiteissa ja lihaksissa. Lihastaudeissa ryhdin huomioiminen on tarkeaa, koska
huono ryhti vaikuttaa hengittamiseen ja lisda kipuja.

"Omilla jumppaamisilla ja muilla apuvdlineilld (Pilatesrulla, puolapuut kotona, késipainot) olen saanut
kumaraa ryhtid paremmaksi, jopa Idhes normaaliksi”

Apuvilineista

Moni lihastautia sairastava hy6tyy apuvalineen kaytosta. Apuvélinetarve tulee aina kartoittaa.
Apuvalineet helpottavat arjen sujumista, mahdollistavat liikkumisen ja auttavat kotona ja kodin
ulkopuolella toimimista. Terveydenhuollosta toimintaterapeutit ja sosiaalitydntekijat tekevat
kotikaynteja, joilla kotona asumisen edellytykset kartoitetaan. Tavoitteena on arvioida ne muu-
tosratkaisut, jotka tarvitaan kotona asumisen mahdollistamiseksi. Lihastautia sairastavan oma
fysioterapeutti ndkee tydssaan apuvalinetarpeet ja osaa ohjata niiden hankinnassa.

"Sairauteni on heikentényt mm. kévelemisen laatua huomattavasti. Halu litkkuntaan on kadonnut ko-
konaan. Oivalsin vasta dskettdin saamieni jalkatukieni myétd, miten huonosti olen jo vuosia kdvellyt
ja siksi kipeytynyt. Jalkatukien saaminen ja fysioterapia ovat antaneet aivan uutta uskoa siihen, ettd
kehostani I6ytyy voimavaroja.”
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Muista terapioista

Fysioterapia on yleisin terapiamuoto, josta lihastautia sairastavat hyétyvat. Fysioterapian erityis-
osa-alueista kuten lymfaterapiasta, allasterapiasta ja ratsastusterapiasta on hyotya lihastautia
sairastavan toimintakyvyn yllapitdmisessa. Hengitysfysioterapia tulee sisallyttaa lihastautia sai-
rastavan fysioterapiaan. Monet lihastautia sairastavat hydtyvat myds Voice Massage kasittelysta.

"Uinnissa pystyy hengdstymddn ja se on hieno tunne, kun saa sykkeet koholle”

OMAEHTOISUUDESTA

KUNTIEN LIIKUNTAPALVELUT tarjoaa erityisliikuntaa (soveltavaa lilkuntaa), jonka avulla luodaan
erityisen tuen tarpeessa oleville henkil6ille mahdollisuus liikkua ja harrastaa liikuntaa. Toiminta
on terveyttd ja toimintakykya edistavaa seka sosiaalisten kontaktien kautta virkistymista. Liikkuji-
en erilaisuuden sijaan korostetaan oikein suunniteltua ja toteutettua lilkuntaa, joka sopii kaikille.
Soveltavassa liikkunnassa hyddynnetaan apuvalineita seka muokataan liikuntalajeja liikkujille
soveltuviksi. Kuntien erityisliikuntapalvelut pitaa sisalldadn mm. keilailua, vesijumppaa, kuntosa-
liryhmia, sovellettua uintia, pydratuolitanssia jne. Erityisesti lapsille ja koululaisille on suunnattu
sovellettu uinti, jaakiekko, erityisperhesirkus ja sovellettu tanssi.

Kuntien erityisliikuntapalvelut tiedottavat toiminnoista eri hallintokuntien kautta mm. vam-
mais-, sosiaali- ja koulupalvelut. Osa kuntien erityisliikuntapalveluista antaa myés liikkuntaneuvon-
taa tarvittaessa. Lisatietoja erityisryhmien liikuntamahdollisuuksista saat oman kuntasi erityisryh-
mien lilkkunnanohjaajalta ja liikuntatoimen verkkosivuilta. Lihastautiliitossa on liilkuntatoiminnasta
vastaava henkild, johon kannattaa ottaa yhteyttd. Yhteystiedot www.lihastautiliitto.fi. Eri lihastau-
tiyhdistyksilla on my®6s liikuntavastaava, jonka yhteystiedot |6ytyvat Lihastautiliiton Porras - leh-
desta tai yhdistysten verkkosivuilta.

"Olen monta vuotta saanut sekd yksilollista ettd ryhmdssd tapahtuvaa vesijumppaa ja se on ollut mi-
nulle paras ja mieluinen liikunta. Olen kokenut, ettd se on parantanut liikkuvuutta, poistanut kireyttd
lihaksissa sekéd kohottanut mielialaa.”

NEUVONTA JA OHJAUS

LIHASTAUDIT KUULUVAT harvinaisiin neurologisiin sairauksiin, joten tietamys niista perusterve-
ydenhuollossa saattaa olla puutteellista. Lihastautiliitto tarjoaa lihastautia sairastaville ohjausta
ja neuvontaa lihastauteihin, sosiaaliturvaan seka tydllisyyteen ja koulunkayntiin liittyen. Osana
neuvontapalveluja tarjolla on saanndllisesti myds puhelinladkaripalveluja. Lihastautiliitto jarjes-
taa sopeutumisvalmennuskursseja lihastautia sairastaville aikuisille ja lapsille. Osa kursseista on
avoimia myos laheisille. Kurssitoiminnan tavoitteena on mm. antaa tietoa/ohjausta ja neuvontaa
mm. sairauteen, sosiaaliturvaan ja kuntoutukseen liittyvista asioista muuttuneessa elaman tilan-
teessa. Lihastautiliiton yhteydessa toimii Lihastautiliiton fysioterapiayksikkd, jonka tavoitteena on
sairauden erityispiirteet huomioivalla fysioterapialla edesauttaa mahdollisimman pitkdan jatku-
vaa omaehtoista selviytymista arjessa.

Lihastautiliitto on osana Harvinaiset-verkostoa, joka on valtakunnallinen harvinaisryhmia
edustavien ja harvinaisty6ta tekevien sosiaali- ja terveysjarjestdjen yhteistydverkosto. Verkoston
tavoitteena on parantaa harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluvien ja heidan laheistensa
asemaa Suomessa. Verkosto auttaa tunnistamaan harvinaisuuteen liittyvia haasteita ja nakokul-
mia (https://harvinaiset.fi/harvinaiset-verkosto/).
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KOLME LIHASTAUTIA SAIRASTAVAN
KOKEMUSKERTOMUSTA

1 Dm2 (dystrofia myotonica) sairastavan
henkilon mietteita sairaudestaan

"Oli mitd oli, tuli mité tuli. Ndillé mennddén!”

len 66 -vuotias eldkeldisnainen. Sairastan kymmenen vuotta sitten diagnosoitua Dystrofia myo-

tonica tyyppi 2 lihassairautta. Olen kutakuinkin omatoiminen ja liikkumaan pystyvd. Olen ollut
sopeutumisvalmennuskurssilla Kangasalan Apilassa sekd kuntoutuskurssilla Punkaharjun Kruunupuis-
tossa ja Kankaanpddn kuntoutuskeskuksessa. Sairaus on edennyt jonkun verran tdmén kymmenen
vuoden aikana. Olen saanut kdydd kahden vuoden viélein TAYS:n neurologian poliklinikalla kontrollis-
sa. Kotipaikkakunnan terveyskeskuksessa olen tdmdn sairauden vuoksi kdynyt vain apuviélineasioissa
fysioterapiassa. Minulla on WC -istuimen koroke, istuintyyny keittiéssd, korotukset sdngynjaloissa, nou-
seva ja laskeva tyétuoli sekd kahvoja kylpyhuoneen seinissd. Itse olen hankkinut Armi aktiivituolin, josta
minun on helpompi nousta seisomaan. Hiljattain uusimme keittién kahteen kaapistoon ulosvedettévdt
laatikot, jotka paransivat keittioaskareissa toimimista huomattavasti. Anoin niihin vammaispalvelulain
nojalla myénnettévdd tukea, mutta en vield tiedd, saanko sitd.

Minulla on asiat moneen muuhun verrattuna todella hyvin. Ndin ajattelen juuri nyt.

Silti minullakin on itsesddliaaltoja, jolloin koen kaiken todella vaikeaksi - joka paikassa on portaita
ilman kunnon kaiteita, pienen liikunnan jélkeen reidet, pakarat ja ristiselkd ovat véisyneet ja sérkevat.
En pysty leikkimddn lastenlasten kanssa lattialeikkejé. Aina pitdd miettid, minne istun, ettd pddsen ylos.
Tasapaino on sen verran huono, ettd kaatumista pitdd varoa sisélld ja ulkona. Viimeisen vuoden aika-
na olen kaatunut neljé kertaa, kerran ulkona, kaksi kertaa sisélld ja kerran portaissa rappukdytivéssa.
Mustelmia, kuhmuja ja sérkyd vaikka muille jakaa. Kukaan ei ymmdrrd, kuinka vaikeaa kaikki on...

Sitten tulee taas nousuaalto: Onneksi asun hissitalossa ja esteettémdssd asunnossa. Hienoa, ettd
vield pystyn kdymadn pienelld lenkilld, palaudun kuitenkin rasituksesta ja vasymyksestd aika nopeasti.
lhanaa, ettd voin puuhailla lasten kanssa kuitenkin aika monipuolisesti - piirtdd, lukea ja keksid kujei-
ta. Aika monessa paikassa on huomioitu vaikeasti liikkuvia hissein, luiskin ja korkein istuimin. Kumppa-
nillani on tukeva olkapdd, johon voin turvata kaikissa asioissa. Perhe- ja ystdvépiiri on laaja. Onneksi
kaatumisissa ei ole mennyt luita poikki eiké ole sattunut muutakaan oikein vakavaa.”

Ja niin edelleen! Kunpa jaksaisin sdilyttédd tdmdn jéalkimmdisen asenteen pddllimmdéisend! Oli mitd
oli, tuli mité tuli. Néilld mennddn!

2 Myotonia congenita -lihastautia sairastavan
oma tarina sairauteen sopeutumisesta

"En koe jadvani paitsi mistddn tarpeellisesta. Olen tdstd kaikesta kiitollinen.”

pillisin oire on kaikkien mahdollisten lihasten jdykistyminen, lukkiintuminen, lihastoimintojen
Mdastuminen, oireet vaikuttavat mm kielilihaksen toimintaan, nielemiseen, keuhkojen toimintaan.
Tyypillisin oire ilmenee liikkeelle Iéhtiessd, portaita/yldmdkid, loiviakin noustessa. Tasapainon menet-
taminen johtaa yleensd hallitsemattomaan kaatumiseen ja usein loukkaantumiseen. Lihaksistoni jay-
kistyi niin paljon, ettd mm kaularankani taipui vinoon ja syvimmdtkin lihakset olivat jumissa. Asentoni
vaipui yha syvemmdlle kumaraan. Aloin selvitelld mahdollisuutta pdadstd kurssille, jossa saisi tietoa
sairaudesta selviytymisen tueksi. Pddsin Lihastautiliiton sopeutumisvalmennuskurssille. Kurssi oli yksi
kddnteentekevd sysdys eldmdnmuutokseen.

* Sain perusteellista tietoa mm. minkdlaista rahallista ja vélineellistd tukea sairauteni perusteella
minun on mahdollista saada.

* Kurssilla ohjattiin erilaisten kuntoilulajien pariin, kuntosalin kdytt6, monipuolinen liikunta, hyotylii-
kunta, harrastukset ja ruokavalio jne.

 Kurssilla pohdittiin ja asetettiin henkilékohtaisia tavoitteita eldmdn varrelle, liikunnallisia ja mm.
itsetuntemukseni parantaminen.

Minulle myénnettiin viimeinkin oikeus pysyvéan lddkinndlliseen kuntoutukseen kurssiselosteen suo-
situsten perusteella. Viimeisin fysioterapeutti on toiminut vuorovaikutteisesti ja ottanut huomioon
sairauteni ja kuunnellut minua ty6tddn toteuttaessa. Hén on ohjannut minua eri liikuntamuotojen ja
vélineiden (myés kengdit, liikuntapukeutuminen) valinnassa ja kéytdssa.

Kéynnistin systemaattisen, saénnéllisen ja monipuolisen ulkoliikunnan. Vaimoni, lasteni ja sisareni
tuki, myotdtunto ja kannustus ovat olleet suuri henkinen perusta ponnistuksilleni. Fyysinen ja henkinen
kuntoni sekd vireyteni ovat nyt erinomaiset. En koe jédvani paitsi mistédn tarpeellisesta. Olen tdstd
kaikesta kiitollinen.”

3 15 vuotta diagnoosin cmt kanssa elden

iagnoosin sain 15 vuotta sitten aivan ylldttden hermoratatutkimuksen yhteydessa. Tieto sairau-
desta oli todellinen shokki kauniina kevdtpdivind. Minullako perinnéllinen lihassairaus, mikd on
lihassairaus? En ollut koskaan kuullut mitdén yhdestdkddn lihassairaudesta. Vaikka sairaus on perin-
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néllinen, sitd ei ollut suvussani ollut aiemmin. Parhaimmat sanat lausui esimieheni: "Et ole ténddn yh-
tadn sairaampi kuin eilen. Katsotaan mitd tulevaisuus tuo tullessaan.” Ndmd viisaat sanat ovat olleet
voimaannuttavia vuosien varrella. Ei murehdita tulevaa, asioita on turha murehtia kahta kertaa.

Etsin netistd tietoa sairaudestani ja kohtalotovereita. Onnekseni dysin Lihastautiliiton sivulta koh-
talotoverin ja aloitimme tiiviin kirjevaihdon sdhképostitse. Vertaistuen I6ytyminen oli onnen potku.
Nopeasti huomasin, etten ollutkaan outo ja kummallinen, vaan lihassairas. Omat ongelmat olivatkin
tuttuja myos toiselle. Kokemuksia vaihtamalla tulin vakuuttuneeksi, ettd oireet ja hankaluudet olivat
normaaleja juuri téhén sairauteen sairastuneille. Vertaistuen merkitystd ei voi koskaan vihdtelld, se on
parasta hoitoa pddkopalle, joka on vililla melkoisen kovilla. Tdlld hetkelld meilld "hémsseilld” on oma
maailman paras vertaistukiryhmd Facebookissa, HMSN (CMT) Suomi. Ryvhmdadn ovat tervetulleita kaikki
CMT-diagnoosin saaneet. Ryhmdssd on lupa valittaa, kiukutella, kiittéd, antaa vinkkejé tai ihan vaan
vaihtaa kuulumisia. Ryhmdéssa on hyvd, iloinen henki, jokainen saa olla juuri niin kiped kuin on ja hel-
posti 16ytyy tsemppid muilta. Kevédlld 2019 ryhmdssd on jo yli 100 jasentd ja mukaan mahtuu lisdd.

Ensimmadiisessd kuntoutuksessa olin melko pian diagnoosin jélkeen. Kuntoutuksen hyvé puoli on mo-
niammatillisuus, omaa eldmadd tulee mietittyd monelta kantilta. Fyysisen kunnon lisdksi tulee pysahdyt-
tyd oman mielen hyvinvoinnin ddrelle, kun on poissa arjen pyorityksestd. Ensimmdisen kuntoutuksen
myétd huomasin oman suurimman haasteen: ole armollinen itsellesi, élé vaadi liikaa. Luopuminen
mm. raskaimmista puutarhatéisté on ollut vaikeaa sekd avun pyytdminen perheeltd. Kotona ja tdissd
olen opetellut pyytdmddn apua ja kertomaan, jos en pysty jotain tekemadn.

Toisen kuntoutuksen merkitys olikin suuri omalle jaksamiselle. Kuntoutuksessa sain konkreettista
apua ja neuvoja osatyokyvyttomyyseldkkeelle hakeutumiselle. Diagnoosin jéilkeen mietin pitkddn mi-
ten tydeldmd jatkuu. Esimieheni oli halukas mukauttamaan tyétdni ja mahdollisti jatkamisen minulle
tarkedssd tydssd. Yhdeksdn vuotaa sitten aloitin osatyékyvyttémyyseldkkeen ja nyt teen 50%. Teen osa
viikkoa, eli kaksi tai kolme ty6pdivdé viikossa kuormittaa sopivasti ja lepopdivien jdlkeen jaksan taas
seuraavat tyépdivdt. Tyoyhteisé osaa hienosti huomioida minun vahvuuteni ja heikkouteni ja tukee
tydssd oloa. Jos en olisi aikoinaan hellittdnyt ja jadnyt osatyokyvyttomyyseldkkeelle, en ehkd olisi endd
lainkaan ty6kykyinen. Sopiva tydmddrd hoitaa sekd tyokykyd ettd mielenvirkeyttd ja jaksamista kotona.

Fysioterapian vaikutus taman hetkiselle hyvinvoinnille on ollut merkittdvd. Fysioterapian avulla olen
oppinut paljon omasta kehostani ja miké on hyvéksi ja miké on vahingollista. Olen oppinut kiinnittd-
madn huomiota mahdollisiin virheasentoihin ja vaikuttamaan niihin. Omasta ryhdistdni olen oppinut
pitdmddn huolta jo huomaan arjessa, jos ryhti meinaa heiketd. Fysioterapiasta saan konkreettisia
neuvoja mihin kiinnitdn huomiota ja mitd jumppaa pitéd tehdd kotona. Kireiden lihaskalvojen hiero-
minen ei onnistu omin voimin ja siihen on fysioterapeutti antanut apua. Myés sopivan liikunnan 16y-
tamiseen olen saanut apua sieltd. Fyysinen kestdvyys on huomattavasti vihentynyt ja siksi rasituksen
jaksottaminen ja riittdvdt lepotauot ovat tirkeitd. Ylirasitusta pyrin valttdmédn, koska palautuminen
vie mielesténi kohtuuttomasti aikaa.

Ryhmailiikunnat en koe endd mielekkdiksi, bailatinotunnit ovat jo historiaa kohdallani. Jooga on
kuitenkin poikkeus. Joogatunnila on salliva ilmapiiri, tule sellaisena kuin olet, ja tahti on leppoisa. Toki
jokaiseen asanaan, asentoon en pysty, mutta mukautan ne itselle sopiviksi. My6s kuntosalilla on help-
po kdydd, tahdin ja vastuksen voi sddtdd helposti itselle sopivaksi pdivén ja oman olotilan mukaan.

Vesijumpassa koin ihmeellisen tunteen, pystyin hyppddmddn, taito joka ei ole onnistunut moneen
vuoteen kuivalla maalla. Vesijumppa on tehokas liikuntatapa, kunhan vesi on riittdvan ldmmintd.

Kévely ei ole paras mahdollinen liikuntamuoto rasittaen juuri sairaita lihaksia. Kavelylenkit luonnos-
sa hoitavat kuitenkin mieltd ja siksi en ole niistd kokonaan luopunut. Apua kévelyyn olen saanut sekd
tukipohjallisista ettd peroneustuista. Kdvely on huomattavasti helpompaa, kun tuki nostaa jalkaterdd
huomaamattani. Minun ei tarvitse miettia koko ajan kompastunko ja voin kdvelld rennommin. Minulle
on vield riittanyt disctus band -tuet, se nostaa jalkaa riittévasti ja on kétevd kdyttdd myos toissd ul-
koillessa. Kavelymatkat ja nopeus ovat vahentyneet huomattavasti kymmenessd vuodessa. Riittavillé
lepotauoilla olen kuitenkin pérjannyt vield ylldttavan hyvin esim. lomamatkoilla. Toki vuosien mittaan
olen oppinut kantapddn kautta, ettei houkuttelevaan kirkontorniin kannata kiivetd. Kaikkea ei tarvitse
ndhdd omin silmin, my6s matkakumppanin ottamat kuvat korkeuksista ovat viihdyttdvid ja riittavid.

Omalla paikkakunnallani on kdytéssd ns. Saattajakortti. Yleisbtapahtumissa on vaikea kulkea ihmis-
joukossa, pienikin tondisy voi kaataa eikd aina ole kaidetta saatavilla portaissa, tarvitsen aina kaverin
mukaan. Yleensd puoliso tai muu perheenjésen osaa ottaa huomioon ongelmani ja varautua avuntar-
peeseeni. Saattajakortilla "kaverin” padsymaksua ei ole tai se voi olla 1€. Kortin avulla esim. teatterit,
konsertit, festivaalit, liikuntatapahtumat, liikuntapaikat ovat helpommin saavutettavissani.

Omasta mielestdni olen melko hyvin sinut oman sairauteni kanssa, toki olen kulkenut pitkdn mat-
kan. Apunani ovat olleet perheeni, johon voin luottaa sekd ilossa ettd surussa. Kotona arkiaskareissa
korkkien avaamiseen kdytdn apuvdlinettd. Muuten ruuan valmistaminen sujuu kunhan saan tehdé
rauhassa kiirehtimattd. Myos erittdin hyviélla tydyhteisolld ja erityisesti esimiehelld on ollut merkittéva
osa matkan varrella. Tydkaverit kohtelevat minua tydkaverina eikd tyérajoitteisena. Toki tyéni luontee-
seen kuuluu, ettd jokainen saa kdyttdd omia vahvuuksiaan.

Vuosien mittaan olen oppinut laittamaan asioita térkeysjdrjestykseen. Olen opetellut laskemaan ri-
maa omassa eldmdsséni ja vaatimuksia itsedni kohtaan, se ei ole ollut helppoa ja itsestddn selvéd. En
ole koskaan ollut "korkokenkd-ihminen”, silti kenkien I6ytdminen varsinkin juhliin on vaikeaa ja harmit-
taa vdlillé. Toistaiseksi olen vield I6ytdanyt kengdit tavallisista kaupoista. Lenkkarit ovat lempikenkidni ja
niitd voi onneksi kéyttdd monenlaisissa tapahtumissa.

Minulla on tapana katsoa asioita valoisalta puolelta ja [6ytdd jokaisesta pilvestd hopeareunus ja se
on auttanut monessa eldmdn ongelmakohdassa. Arki ilman huumoria on tylsdd ja ikévéd, huumorin
avulla olen voinut kadntédd myos heikkoudet vahvuudeksi. ”
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LOPPUSANAT ITSEARVIOINTI

Lihastautia sairastavan toimintakyvyn

Tavoitteena toimivampi arki ja tulevaisuus fyysisten edellytysten arviointi

LIHASTAUTIA SAIRASTAVAN oma arvio toimintakyvystaan on tarkea kuntoutusasioista paa-
tettdessa. Terveydenhuollossa lihastautia sairastavan aanen tulee tulla kuulluksi ja viestin ym-
marretyksi. Oman arvion antaminen ja nakyvaksi tekeminen on nyt mahdollista Fylli-hankkeen
luoman toimintamallin avulla. Lihastautia sairastavan tulee olla osallisena moniammatillisessa
tyéryhmassa omia kuntoutusasioita arvioitaessa ja paatettaessa. Moniammatillinen osaami-
nen edellyttad, etta lihastautia sairastava henkild kohdataan kokonaisuutena, jossa hanen seka
fyysinen, psyykkinen etta sosiaalinen viitekehyksensa tulee huomioiduksi. Toivottavasti tdman
oppaan tietojen pohjalta lihastautia sairastavan on mahdollista tunnistaa oman toimintakykynsa
voimavarat ja rajoitteet ja tehda itsearviointien antamien tietojen pohjalta tarvittavia muutoksia,
jotta arki sujuisi paremmin.

Itsearviointilomake asteikko

+4  ehdoton fyysinen voimavara

+3  merkittava fyysinen voimavara

+2  kohtalainen fyysinen voimavara

+1  lieva fyysinen voimavara |
0 eifyysinen voimavara/toimintarajoite |

-1 lieva fyysinen toimintarajoite

-2 kohtalainen fyysinen toimintarajoite

-3 merkittava fyysinen toimintarajoite

-4 ehdoton fyysinen toimintarajoite

Fylli-hanke kiittaa niita henkildita, jotka mahdollistivat omalla ammattitaidollaan ja kokemuksel-
laan Sairauden kanssa ja siita huolimatta - Itsearviointiopas lihastautia sairastavan arjen sujuvuu-
deksi -oppaan tekemisen. Erityiskiitos fysiatri Ulla Rytokoskelle arvokkaista ohjeista ja paneutu-
misesta oppaan toteutumiseen.

Oppaan tekemiseen ovat osallistuneet

Johanna Kivela, KM, projektisuunnittelija Fylli-hanke Lihastautiliitto ry

Tarja Kulola, psykiatrian erikoissairaanhoitaja

Sirpa Kalvidinen, jarjestésuunnittelija Lihastautiliitto ry

Marjo Luomanen, jarjestosuunnittelija Lihastautiliitto ry

Kristiina Rantakaisla, fysioterapeutti, projektipaallikkd Fylli-hanke Lihastautiliitto ry
Ulla Rytokoski, LT, fysiatri, kuntoutuksen erityispatevyys
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ARJEN TAVOITTEET JA
ITSEARVIOINTILOMAKKEEN
TAYTTOOH|EET

“Olen paremmin

TARKOITUKSENA ON, ettd mietit oma.a vointia.si téllé hetkéllé ja miten alla oleyat .oir.eet va.ik.ut— ymmartan_yt, miten itse
tavat oman arkesi sujuvuuteen. Pohdi onko asia sinulle voimavara (+1 - +4) vai toimintarajoite
(-1 --4), 0 arvo silloin kun asia ei ole sinulle voimavara eiké toimintarajoite. Edellisella sivulla on V(0] Valkuttaa salrauteni

asteikko, joka auttaa sinua pohtiessasi oireen/asian merkitysta. ha//intaan 7
Itsearviointilomakkeessa on tavoitekohta, johon voit arvioida oman tavoitteesi jokaisen arvi-
oitavan asian kohdalla. Mieti milla keinoin pystyisit vaikuttamaan, etta asia ei olisi enaa niin
suuri rajoite. Lihastaudit ovat useimmiten oireiltaan etenevia sairauksia ja siksi voi olla, ettd on
vaikeaa |6ytaa ratkaisuja arjen sujuvuuden lisddmiseen. Voit pohtia asiaa myds oman fysiote-
rapeulttisi (jos sinulla on sellainen) tai Idheistesi kanssa.

Esim. auttaako jokin apuvaline: rollator kavelyn jaksamiseen (esim. aiemmin arvo -3 ja apuva-
lineen kanssa +2) tai turvapuhelin vahentdamaan pelkoa, kun ei lattialta padse itse nousemaan
yl6s (-4 turvallisuus huomioiden +3).

Voit tayttaa lomakkeen puolen vuoden paasta uudelleen ja vertailla mahdollisia muutoksia
edelliseen tulokseen. Mieti milla tavoin olet pystynyt vahvistamaan jo olemassa olevia voima-
varoja ja I6ytamaan uusia toimintatapoja, jotka véhentavat sinun toimintakykyasi rajoittavia ” » .
asioita ja niiden vaikutuksia arjen sujuvuuteen. Olen kayttanyt

. N o o N itsearviointilomaketta,
Toivottavasti itsearviointi antaa sinulle liséd mahdollisuuksia arjen sujuvuudessa ja herattaa ja
ajatuksia, miten voit itse vaikuttaa omaan elaméaaisil joka on konkreettinen

valine seurantaan
fa tuen tarpeen
madarittamiseen”
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ITSEARVIOINTILOMAKE

Toimenpiteet,

Tavoite Muuta huomioitavaa joilla tavoitteet toteutuvat
Oireet Pvm Pvm Pvm Pvm Pvm Pvm (+4 -0~ -4) (sen hetkinen kunto (flunssa), (tavoitteet asetettu oireen rajoitteen
terapian toteutuminen) poistamiseksi/vahentamiseksi/voima-

varan vahvistamiseksi)

Nakokyky

Kuulo

Puutuminen

Unenlaatu

Heraaminen

Paivavireys

Kivut

Puheen
tuottaminen

Yskimiskyky

Hengdstyminen

Fyysinen kestavyys

Palautuminen
fyysisesta
rasituksesta

Vasyvyys

Hengenahdistus

Nieleminen
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Muuta huomioitavaa

Toimenpiteet,
joilla tavoitteet toteutuvat

. Tavoite
Oireet Pvm Pvm Pvm Pvm Pvm Pvm (44 ~0- -4) (sen hetkinen kunto (flunssa), (tavoitteet asetettu oireen rajoitteen
terapian toteutuminen) poistamiseksi/vahentamiseksi/voima-
varan vahvistamiseksi)
Ulostuksen
pidatyskyky
Turvotus

Virtsan pidatyskyky

Lihaskireys

Lihasvoiman
kestavyys

Krampit

Vapina

Faskikulaatio
(tahaton
lihasnykina)

Myotonia
(viivastynyt lihaksen
rentoutuminen)

Ryhti

Asennon
vaihtaminen

Lattialta
nouseminen

Tasapaino

Nostaminen ja kan-
taminen

Kaden ja kasivarren
kayttdminen

Kavelyrytmin
muuttaminen
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Oireet

Pvm

Pvm

Pvm

Pvm

Pvm

Pvm

Tavoite
(+4 -0- -4)

Muuta huomioitavaa

(sen hetkinen kunto (flunssa),
terapian toteutuminen)

Toimenpiteet,
joilla tavoitteet toteutuvat

(tavoitteet asetettu oireen rajoitteen
poistamiseksi/vahentamiseksi/voima-
varan vahvistamiseksi)

Vasymys kavelyn
jalkeen

Kivut kavelyn
jalkeen

Ylamaki

Alamaki

Epatasainen maasto

Portaat alaspain

Portaat ylospain

Uiminen ja vedessa
liikkuminen

Kotona liikkuminen

Kodin ulkopuolella
liikkuminen

Paivittain toistuvien
tehtavien ja toimien
suorittaminen

Hygieniasta
huolehtiminen

Pukeutuminen

Ruokaileminen

Juominen

Kaupassa kaynti

Harrastukset
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