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Sain heinakuussa 2000
diagnoosin IBM, inkluu-
siokappalemyosiitti.

Se heikentaa etenevasti
erityisesti raajojen lihak-
sia. Hoitoa ei ole ja se
johtaa yleensa vaikeaan
lihasheikkouteen ja py-
syvaan invaliditeettiin.

Puitin yrittdd hidastaa sairaute-
ni etenemistd ja aloitin heti oma-
toimisen harjoittelun kuntosalilla
kolme kertaa viikossa, fysiotera-
peutin ohjauksessa. Viikoittain fy-
sioterapeutilla kdsien hoitoa seké
tasapaino- ja liikerataharjoitteita,
keskussairaalan 14hetteelld.
Neurologit eivdt osanneet kertoa
auttaako lihaskunnon hoitaminen
IBM-sairasta, mutta eivit kielta-
neetkédidn, kunhan en rasita liikaa.
Keskustelut sopeutumisvalmen-
nuksessa tapaamani fysiatrian eri-
koislddkédrin kanssa lisdsivit moti-
vaatiotani.

Ohjelma jo yhdeksan vuotta
Olen kédynyt nyt kuntosalilla ja
fysioterapeutilla yhdeksdn wvuot-
ta. Kuntosaliohjelma on pienilld
painoilla ja muilla harjoitteilla t6i-
ta lihaksille ja nivelille, painot ja
toistokerrat ovat ajan mittaan va-
hentyneet.

Ajoittain on motivaatio horjunut-
kin. On ollut viikkoja ja péivia, jol-
loin into ollut tipotiessédén. Melkein
aina olen kuitenkin ldhtenyt. Viime
vuosina motivaatiota on pitinyt
yll& sairauden hidas eteneminen.

Saannollinen lihaskunnon hoito on paremman

ARKENI SALAISUUS
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Sairaus vaikuttaa késiin siten, ettd sormet kdéntyvét ulospéin.

Fysioterapia on pysynyt luonteel-
taan samana, sormien hoitoa seki
tasapaino- ja liikerataharjoitteita.
Lisénd on ollut kuutisen vuotta
omatoiminen sormien sdhkohoito.
Sopeutumisvalmennuksessa  ta-
paamani fysiatri ohjasi minut lait-
teen valmistajalle. Ostin laitteen ja
sain ohjeet sekd ohjausta jatkossa-
kin. Hoito ei ehkd vaikuta suora-
naisesti sormiin, mutta uskon, etta
kdmmenen puristusote on séilynyt
parempana.

Kuntoni on nyt kohtuullien

Nyt kuntoni on (sairaus ja vuodet
huomioiden) kohtuullinen. Tosin
kédet ja sormet ovat heikentyneet
selkedsti, joten ongelmiakin on.
Kirjoittaminen on hankalaa, kuten
muutkin sormindppéryyttd ja ka-
sivoimia vaativat hommat. Apua

Hoitoa annan laitteella ldhes péivittain noin
tunnin. Kuntosalilla tarvitsen “apukintaita”
(oikealla), jotta isojen lihastaen tarvitsemant

painot pysyvét sormissa.

saan ldheisiltdni ja kirjoittamista
varten on tietokone.

Jalkojenkin lihakset ovat heiken-
tyneet viimeisten vuosien aikana.
Vield selvién ilman apuvilineiti,
joita tulevaisuudessa tarvitsen.
IBM on yksil6llinen. Ehkd olen
hyvéosainen, koska sairaus etenee
hitaammin, kuten neurologitkin
arvelevat. Mielestdni sdénnollinen
lihaskunnon hoito on paremman
arkeni salaisuus.

Kannustan kaikkia omatoimiseen
kuntoutukseen! Lihassairaudet ovat
erilaisia, joten kuntoutuskin vaihtelee,
miké sopii yhteen sairauteen ei kidy
toiseen ja toisille ei ehka sovi mik&in.
Keskustele asiasta oman ladkérisi ja
fysioterapeuttisi kanssa.

Lisdtietoa my0s Lihastautiliitosta
ja vélineistd minulta. Yhteystietoni
16ydét yhdistysten sivulta.




