LA M K Lahden ammattikorkeakoulu
Lahti University of Applied Sciences

Fyysisen toimintakyvyn

tukeminen ALS-sairaudessa

Opas hengitys- ja liikkuvuusharjoitteiden

toteuttamiseen kotona

LAHDEN
AMMATTIKORKEAKOULU
Sosiaali- ja terveysala
Fysioterapian koulutusohjelma
Opinnaytetyd AMK

Syksy 2016

Sanna Ketolainen

Piia Lindfelt



Lahden ammattikorkeakoulu
Fysioterapian koulutusohjelma

KETOLAINEN, SANNA & Fyysisen toimintakyvyn

LINDFELT PIlIA: tukeminen ALS-sairaudessa
Opas hengitys- ja
likkuvuusharjoitteiden
toteuttamiseen kotona

Fysioterapian opinnaytetyd, 52 sivua, 29 liitesivua
Syksy 2016

TIIVISTELMA

ALS on motoneuronisairaus, joka vaurioittaa likehermoja. Liikehermojen
vaurioituminen johtaa liikkumis- ja puhekyvyn menetykseen. Oireet alkavat
usein yla- tai alaraajan lihasheikkoudella. Osa taudin muodoista alkaa
bulbaarioirein, jolloin puheentuotto ja nieleminen heikentyvét ensin.
Diagnoosin saamisen jalkeen elinajan ennuste on noin 3-5 vuotta.

Vaikka sairaus on eteneva eika sité voida hidastaa, on kuntoutus osa
sairauden hoitoa. Varhain aloitettu kuntoutus on oleellista toimintakyvyn
sdilyttamisessa mahdollisimman pitkaan. ALS-sairastuneen
fysioterapiassa nivelten likkuvuuden sailyttaminen seka hengitysharjoitteet
ovat tarkeassa osassa. Nivelten paivittainen liikuttaminen muun muassa
ehkaisee kipuja ja virheasentoja. Hengitysharjoitukset on todettu
tehokkaaksi keinoksi yllapitamaan elamanlaatua.

Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa opas ALS:a sairastavalle ja hanen
omaisilleen seka henkilokohtaiselle avustajalle ALS:a sairastavan fyysisen
toimintakyvyn tukemiseksi kotona. Oppaassa on hyddynnetty tdsséa
opinnadytetydssa koottua tietoperustaa seka yhdistetty asiantuntijoiden
haastatteluissa saatuja vinkkeja ja toimeksiantajan toiveita. Ty toteutettiin
toiminnallisena opinnaytetyéna. Opas on tarkoitettu Lahden kaupungin
vanhusten palveluiden, kuntoutuksen ja laékinnallisen kuntoutuksen
fysioterapeuttien kayttoon, ja he voivat jakaa opasta ALS-sairastuneille ja
kayttaa sita ohjauksen tukena fysioterapiassa.

Opas ALS-sairastuneen fyysisen toimintakyvyn tukemiseksi sisaltéa
lyhyen teoriaosuuden sairaudesta seka toimintakyvyn tukemisen
merkityksesta liikunnan ja hengitysharjoitusten keinoin. Oppaassa on
sairauden eri vaiheisiin liikkuvuus- ja hengitysharjoituksia, jotka sisaltavat
kuvat ja sanalliset ohjeistukset. Oppaan loppuun on koottu hyddyllisia
lahteita sairauteen liittyen, kuten vertaistuesta, kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseista, muista oppaista seka siirtymisten
avustamisesta.

Asiasanat: amyotrofinen lateraaliskleroosi, ALS, fysioterapia, toimintakyky
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ABSTRACT

ALS is a motoneuron disease, which causes damage to the motor neurons
which control voluntary muscles. Damage of the motor neurons leads to
loss of movement and speech. In limb-onset ALS symptoms start at the
upper or lower limb muscle weakness. In bulbar-onset first symptoms the
speech production and swallowing weaken first. After receiving the
diagnosis, life expectancy is about 3-5 years.

Although the disease is progressive and cannot be slowed down,
rehabilitation is part of the management of the disease. It is essential to
start rehabilitation in early stages of ALS so that functional capacity can be
maintained as long as possible. Maintaining mobility and breathing
exercises are important parts of physiotherapy. Moving the joints daily
prevents pain and wrong positions. Breathing exercises have been found
to be effective in maintaining the quality of life.

The aim of this study was to produce a guide for ALS patients and their
relatives and/or assistant to support ALS-patients functional capacity. This
thesis is a functional thesis. The guide is intended for use by Lahti city
physiotherapy services, and they can share the guide with ALS patients
and use it in physiotherapy sessions.

Promotion of physical functional capacity in patients with ALS-guide
includes short theoretical part of ALS and the importance of promoting
functional capacity with physical activity and breathing exercises. There
are also range of movement and breathing exercises in the different
stages of the disease, which include pictures and verbal instructions. At
the end of the guide there is a list of useful disease related sources.

Key words: amyotrophic lateral sclerosis, ALS, physiotherapy, functional
capacity
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1 JOHDANTO

"En ole katkera, niin kuin monet ystavani tata sairautta kohtaan. Onneeni
riittdéd se, ettd voin olla lasna paivan touhuissa”, kertoo ALS-sairastunut
Viisi ihmista, viisi tarinaa -julkaisussa. (Lihastautiliitto ry. 2014.) Elamaan
tulee joskus odottamaton kaanne, kuten sairastuminen. Sairastuneen
toimintakyvyn tukeminen ja paivittaisen aktiivisuuden yllapitdminen ovat

tarkeitd monessa sairaudessa, kuten myos ALS:ssa.

Kirjainlyhenne tulee sanoista amyotrofinen lateraaliskleroosi, joka on
eteneva liikkehermoja rappeuttava sairaus. Sairauden seurauksena
tahdonalainen lihaksisto surkastuu ja heikkenee. Keskim&arainen
sairastumisikd on 55-65 vuotta. Syyta sairauden syntyyn ei ole I16ydetty.
Elinajan ennuste diagnoosin saamisen jalkeen on noin 3-5 vuotta. ALS:n
ilmaantuvuus on 2—3/100 000. Viimeisen neljan vuosikymmenen aikana
ALS:sta aiheituva kuolleisuus on Suomessa kolminkertaistunut.
(Laaksovirta 2005, 220.)

Fysioterapia on olennainen osa sairauden hoitoa. Sen tavoitteena on
yllapitdd omatoimisuutta, ehkaista virheasentoja, lievittda spastisuutta ja
kipua seka lisata yleista hyvinvointia. Tutkimuksissa painottuvat
fysioterapian osalta lihaskunto-, liikkuvuus- ja hengitysharjoitukset.
Potilaan oma aktiivisuus on olennaista kuntoutuksessa. Myds omaisten
tuki on tarkeaa. (Atula 2015.)

Toiminnallisen opinnaytetyon tuotoksena valmistui opas ALS-sairastuneen
hengitys- ja likkuvuusharjoitteiden toteuttamiseen kotona Lahden
kaupungin vanhusten palveluiden ja kuntoutuksen, laakinnallisen
kuntoutuksen kaytt6on. Fysioterapeutit voivat jakaa opasta ALS-
sairastaville ja heidan omaisilleen seka henkilokohtaisille avustajille.
Oppaan aihe on rajattu liikkuvuus- ja hengitysharjoituksiin, joissa on
huomioitu sairauden yksil6llinen eteneminen. Harjoitteet on suunniteltu
yllapitdméaan sen hetkista nivelliikkuvuutta ja hengitystoimintaa. Harjoitteet
my0Os ehkaisevat sekundaarisia oireita, kuten kipua, virheasentoja seka

pyrkivat pitamaan hengitystiet puhtaana.



ALS-sairastuneen fysioterapiaan kuuluvat mygds olennaisesti muun
muassa lihaskunto, apuvalineet, asento- ja tyhjennyshoidot seka
siirtymisten ohjaus, joita ei tdssa opinnaytetytssa kasitella laajemmin.
Oppaaseen rajattiin hengitys- ja liikkuvuusharjoitukset opasta varten
tehtyjen haastatteluiden, kirjallisuuden ja tutkimuksien pohjalta, joissa
ilmeni hengitys- ja liikkuvuusharjoitteiden olevan tarkeita osa-alueita
fysioterapiassa. Asiantuntijahaastatteluissa ilmeni kiinnostusta opasta
kohtaan ja aiheen hyodyllisyys kohderyhmalle. ALS-sairastuneille on tehty

muutamia oppaita, mutta ne eivat ole julkisia tai maksutta saatavilla.

Opinnaytetyon raportissa kasitellaan ALS-sairauden oireet seka niiden
vaikutus toimintakykyyn, fysioterapian paapiirteet seka liikunnan ja
hengitysharjoitusten vaikuttavuus sairauden hoidossa. Oppaan
tuotteistamisprosessi seké pohdinta opinnaytetyoprosessista kasitellaan
raportin lopussa.

Teoriatietoa opinnaytetydbhon haettiin tietokannoista seka kirjallisuudesta.
Tiedonhaussa kaytettiin korkeakoulun Masto-Finna-tiedonhakupalvelua.
Kaytettyja tietokantoja olivat Cinahl, Cochrane library, Medic, PeDro seka
Pubmed. Hakusanoina olivat ALS, amyotrofinen lateraliskleroosi,
physiotherapy, physical therapy, joint mobility, range of motion, breathing
exercises seka ventilation. Hakusanoja kaytettiin yhdistelmina seka
suomeksi ettd englanniksi. Tutkimukset ja artikkelit pyrittiin pitamé&én alle
kymmenen vuotta vanhoina, mutta vanhempia luotettavaksi katsottuja ja
tyon kannalta oleellisia lahteita hyddynnettiin. Tutkimukset ja artikkelit ovat
olleet suomen- ja englanninkielisid. Aineistoa opinnéytetyon
teoriaosuuteen valitsimme kunkin tutkimusartikkelin otsikon ja tiivistelman
perusteella, joissa aiheen tuli liittya fysioterapiaan tai sen osa-alueisiin.
Hakutulosten ulkopuolelle rajattiin artikkelit, jotka eivat koskeneet
ihmiskohteita ja joista ei ollut koko tekstid saatavilla. Opinnaytetyossa

kaytetyt tutkimukset olivat vertaisarvioituja.



2 TYON TAVOITE, TARKOITUS JA TOIMEKSIANTAJA

Taman toiminnallisen opinnaytetydn tavoitteena on tuottaa opas ALS-
sairastaville ja heidan omaisilleen seka henkilokohtaisille avustajille ALS:a
sairastavan fyysisen toimintakyvyn tukemiseksi kotona. Oppaan on
tarkoitus motivoida kotona harjoitteluun ja antaa vinkkeja arkeen, milla
tavoin sairastunut voi yllapitaa fyysista toimintakykya hengitys- ja
likkuvuusharjoitteiden keinoin. Hengitys- ja likkuvuusharjoitteiden on
tarkoitus ehkaista kipua, yllapitaa liikkuvuutta ja hengityslihasten
toimintakykya, ehkaista litAnnaissairauksia ja nain tukea fyysista
toimintakykya seka yllapitad elaménlaatua sairauden edetessa. Oppaan
on myos tarkoitus osallistaa omaisia seka henkilokohtaisia avustajia
hengitys- ja likkuvuusharjoitteissa. Myds fysioterapeutit voivat hyodyntaa
opasta suullisen ohjauksen tukena ohjatessaan hengitys- ja
likkuvuusharjoitteita. Sairausryhmana ALS ei ole kovin suuri, mutta aihe
on tarkea fyysisen toimintakyvyn yllapitamiseksi ja elamanlaadun

sdilyttamiseksi.

Tyon toimeksiantaja on Lahden kaupungin vanhusten palvelut, kuntoutus
ja laakinnallinen kuntoutus. Amyotrofista lateraaliskleroosia sairastavia kay
polikliinisessa fysioterapiassa jatkuvasti muutamia. ALS-sairastuneiden
kuntoutus toteutuu yksilofysioterapiana seka pienryhma- ja
ryhmakuntoutuksena. Toimeksiantajilla ei ole kaytossa kohderyhmalle
jaettavia oppaita. Opas valmistetaan ladkinnéllisen kuntoutuksen
fysioterapeuteille jaettavaksi ALS-potilaille ja heiddn omaisilleen seka
henkilokohtaisille avustajille seka kaytettavaksi ohjauksen tukena

fysioterapiassa.



3 AMYOTROFINEN LATERAALISKLEROOSI

Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS on harvinainen
motoneuronisairaus, joka rappeuttaa likehermoja. ALS on luonteeltaan
eteneva, mutta taudinkuva ja etenemisnopeus vaihtelevat. (Siirala,
Korpela, Vuori ym. 2015, 127; Laaksovirta & Kainu 2015, 115.)

Sairaus vaikuttaa hermosoluihin motorisella aivokuorella, aivorungossa ja
selkaytimessa. ALS-sairaudessa vaurioita on sekd ylemmassa etta
alemmassa motoneuroniradassa. (Palmio 2011, 463—-464.) Isojen aivojen
motoriselta aivokuorelta l&ahtevat likehermoradat paattyvat joko
selkaytimeen tai aivorunkoon. Hermosolut muodostavat ndma hermoradat,
jotka jaetaan ylempaan ja alempaan motoneuroniryhmaan. Isoaivokuorella
sijaitsevat ylemmat motoneuronit, jotka kulkevat aivorunkoon tai
selkaytimeen kortikospinaalisena ja kortikobulbaarisena ratana.
Selkaytimen etusarvessa sijaitsevat alemmat motoneuronit. Sairauden
alkuoireet voivat olla hyvinkin erilaisia, riippuen siita kumpi
motoneuroniryhma on vaurioitunut. (Salmenpera, Tuli & Virta 2002, 130;
Talbot & Marsden 2008, 1.) Kun motoneuronit rappeutuvat, eivat ne enaa
pysty lahettamaan impulsseja lihaksille. Tasta johtuen lihakset atrofioituvat
eli surkastuvat. (Peuralinna 2015, 15.) Sairaus ei vaikuta naké-, kuulo-,

haju-, maku- eikéa tuntoaisteihin (Laaksovirta 2012).

Keskimaarainen sairastumisik& on 55—65 vuotta, mutta tautia on todettu
nuoremmillakin (Siirala ym. 2015, 127; Laaksovirta & Kainu 2015, 115).
Suomessa todetaan vuosittain noin 150—-200 uutta ALS-diagnoosia
(Peuralinna 2015,15). Elinajan ennuste on diagnoosin jalkeen noin 3-5
vuotta, mutta noin 20 prosenttia eldd 5-10 vuotta oireiden alkamisesta.
Noin 10 prosentilla sairastuneista tautia esiintyy suvussa, jolloin on kyse
FALS:sta eli familiaalisesta amyotrofisesta lateraliskleroosista. FALS voi
olla taudinkulultaan ja oireiltaan erilainen kuin ei periytyva ALS.
Familiaalista amyotrofista lateraaliskleroosia tiedetd&an aiheuttavan monet
geenimutaatiot. Yhtend mutaationa tunnetaan SOD1-entsyyminen virhe.
(Siirala ym. 2015, 127; Laaksovirta & Kainu 2015, 115.) Ellei hengitysta



tueta keinotekoisesti, johtaa ALS hengityslihaksiston toiminnan loppuessa
kuolemaan (Laaksovirta 2005, 220).

Syyta taudin syntyyn ei tiedetd. On kuitenkin tunnistettu mahdollisia
riskitekijoita sairauden synnyssa. Oksidatiivinen stressi, altistuminen
hermostoa vahingoittaville myrkyille, esimerkiksi lyijylle ja elohopealle,
eksitoksisuus, hairiintynyt aksonaalinen kuljetus, proteiinien
keraantyminen seké apoptoosi ovat tekijoitd, joiden on epailty olevan
amyotrofiseen lateraliskleroosiin liittyvén neurogeneraation aiheuttajia.
(Peuralinna 2015,16.) Dal Bello-Haas (2014, 771) mainitsee myos
mahdollisiksi riskitekijoiksi miessukupuolen, korkean ian, voimakkaan
fyysisen aktiivisuuden, traumat kuten luuston traumat, murtumat seka
tajuttomuuteen johtaneet sahkoiskut. Elamantavat, joihin liittyy tupakointi,
alkoholin kayttd seka rasvainen, vahan kuitua ja antioksidantteja sisaltava
ruokavalio ovat myos néhty riskitekijoind sairaudelle.

3.1 Diagnosointi

ALS diagnosoidaan kliinisen tutkimuksen ja tyypillisten oireiden perusteella
seka poissulkemalla muita ALS:a muistuttavia sairauksia.
Elektroneuromyografialla (ENMG) voidaan varmentaa l6ydoksia, kun
tutkitaan lihasten toimintaa seka aareishermostoa. ENMG:ssa
hermotukseltaan heikentyneet lihassyyt nakyvét poikkeavana
rekisterdintind. Myos oireettomissa lihassyissé voi nakya muutoksia.
Aivojen ja kaularangan seudulle tehdylla magneettikuvauksella (MRI) seka
lihasbiobsialla eli lihaksesta otetulla koepalalla voidaan poissulkea muita
selkaydinta ja hermojuurta vaurioittavia sairauksia seka muita
lihassairauksia. (Salmenperd ym. 2002, 133; Lihastautiliitto ry. 2009, 12;
Palmio 2011, 466.)

ALS-diagnoosi edellyttaa, ettéa sairastuneella on todettu esiintyvan
vahintaan yksi alemman motoneuronin vaurioon viittaava oire ja kaksi
ylemm&n motoneuronin vaurioon viittaavaa oiretta (Dal Bello-Haas 2014,
775). Keskimaarainen aika oireiden alkamisesta diagnoosin saamiseen on
10-18 kuukautta (Andersen, Abrahams, Borasio ym. 2011, 361).



3.2 OQireet ja niiden vaikutus toimintakykyyn

Oireet ja sairauden eteneminen ovat hyvin yksilollisia (Laaksovirta 2012).
Oireet alkavat monesti huomaamatta, silla ne voivat alkuvaiheessa olla
hyvin vahaisia (Salmenpera ym. 2002, 131). ALS:ssa liikeradat
vaurioituvat motoriselta aivokuorelta aina selkaytimen etusarven soluihin
asti. Sairauden oireet johtuvat sekd ylemman etta alemman
motoneuroniradan vaurioitumisesta ja tahdonalaisen lihaksiston
heikkenemisesta. (Laaksovirta 2005, 220; Palmio 2011, 466.)

Etenevaa lihasheikkoutta esiintyy bulbaarialueella, raajoissa seka
rintakehan ja vatsan alueella (Andersen ym. 2011, 360-361). Noin 70
prosentilla oireet alkavat raajoista. Vahemmistolla oireet alkavat nielun

lihaksista, jolloin puhutaan bulbaarioireista. (Talbot & Marsden 2008, 4.)

Taulukko 1. ALS-sairauden yleisimmat oireet (Dal Bello-Haas 2014, 772.)

Alemman lihasheikkous, alentuneet refleksit,
motoneuronin hypotoonisuus, atrofia, lihaskrampit ja
hairiot faskikulaatiot

Ylemman spastisuus, patologiset refleksit, refleksien
motoneuronin ylivilkkaus, lihasheikkous

hairiot

bulbaari lihasten heikkous, dysphagia, dysartria,

Bulbaarioireet . : .
kuolaaminen, pseudobulbaariset oireet

hengityslihasten heikkous, &killinen
Hengitys hengenahdistus, hengityksen lyhentyminen,
hypoventilaatio, tehoton yskiminen

Epdasuorat hairiét: Uupuminen, painon lasku ja
laihtuminen, liikeratojen pienentyminen,
janteiden lyhentyminen, kontraktuurat,
sijoiltaanmenot, jaatynyt olkapaa, kipu,
tasapainon ja asennon kontrolloinnin hairiot,
kavelyn hairiot, masennus, ahdistus

Muut



3.2.1 Alemman ja ylemman motoneuronin oireet

Taulukossa 1 on esitetty yleisid ALS-sairauden oireita. Yleisin oire on
epasymmetrinen lihasheikkous joko ala- tai ylaraajoissa tai heikkous
bulbaarialueen lihaksissa. Lihasheikkoutta pidetaan sairauden
perusoireena ja se johtuu joko ylemman tai alemman motoneuronin
vauriosta. Lihasheikkous yhdistettynd alemman motoneuronin vaurioihin
aiheuttaa merkittavampia toiminnan hairiditd kuin ylemman motoneuronin
vaurioituminen. (Dal Bello-Haas 2014, 773.)

Lihasheikkous ja -surkastumat alkavat usein luustolihaksista, joista ne
etenevat muualle tahdonalaiseen lihaksistoon (Peuralinna 2015,15;
Palmio 2011, 466). Tyypillinen alkuvaiheen I6ydds on kato kdammenten
pikkulihaksissa, erityisesti peukalon ja etusormen valilla. Talléin ilmenee
puristusvoiman heikkoutta seka vaikeutta hienomotoriikassa. Jaloissa
lihasheikkous ja -surkastumat voivat nékya jalkateran ja sadaren lihasten
atrofiana, mika ilmenee kompasteluna ja jalkateréan lapsymisena.
(Salmenpera ym. 2002, 131; Somer 2006, 497.)

ALS:a sarastaville on tyypillistd my6s kaulan ojentajien lihasheikkous.
Aluksi voi ilmeta niskan jaykkyytta, paan raskauden tunnetta tai vaikeutta
vakauttaa paahan kohdistuvia odottamattomia liikkeita. Lihasheikkouden
kasvaessa paa saattaa kaatuilla eteenpain ja lopulta sairauden edetessa
paa putoaa kokonaan eteen, mika aiheuttaa kipua kaularankaan ja
haasteita syomisessa. (Dal Bello-Haas 2014, 773.) Kaularangan ojentajien
heikkous vaikuttaa myds vuorovaikutukseen muiden kanssa, kykyyn
kayttda apuvalineita, lukea ja katsella tv:ta (Lewis & Rushanan 2007, 453).
Lihasheikkous johtaa lopulta toissijaisiin oireisiin, kuten liikelaajuuksien
pienentymiseen, sijoiltaanmenoihin, kontraktuuriin, jadtyneeseen
olkapadahéan seka kavelyn vaikeuteen, heikentyneeseen tasapainoon ja
asennon hallintaan (Dal Bello-Haas 2014, 773).

Faskikulaatioilla tarkoitetaan lihasten tahatonta nykimista. Useimmiten
faskikulaatioita ilmenee olkavarren, kyynérvarren ja pakiaseudun

lihaksissa. Sita esiintyy myods pohkeissa seka sisareiden seudulla.



(Laaksovirta 2005, 221.) Faskikulaatiot on yleinen oire ALS-potilailla,
mutta harvoin ensimmainen oire (Dal Bello-Haas 2014, 773).

Muita alemman motoneuronin toiminnan hairioita ovat refleksien heikkous,
jolloin refleksit ovat vahentyneet tai puuttuvat kokonaan, myds velttous tai
alentunut lihasjanteys seka lihaskrampit voivat olla ilmenevia oireita (Dal
Bello-Haas 2014, 773). Lihaskrampit ovat tahattomia lihassupistuksia. Ne
voivat olla ensimmaisia oireita ja niita esiintyy sairauden kaikissa
vaiheissa. Krampit vaihtelevat lievista, paivittaisia toimia haittaamattomista
vaikeisiin ja kivuliaisiin kramppeihin. Lihaskramppeja voi esiintya
esimerkiksi kielessa, leuassa, kaulan tai vatsan alueella, ylaraajoissa,
pohkeissa tai reisissa. (Baldinger, Katzberg & Weber 2012, 2.)

Ylemman motoneuronin vauriota kuvaavat spastisuus, refleksien
ylivilkkaus, klonus (nykivat kouristukset), patologiset refleksit, kuten
Babinski ja Hoffman (Dal Bello-Haas 2014, 774). Babinskin refleksi el
jalkapohjaheijaste, jossa jalkapohjan ihon arsytys aiheuttaa varpaiden
Kipristymisen muuttuu positiiviseksi ALS-sairaudessa (Somer 2006, 497).
Spastisuus johtuu ylemman liikehermon ja refleksikaaren vauriosta. Se
aiheuttaa lihasten kireytta ja jaykkyytta vahingoittuneissa lihaksissa, mika
voi johtaa kontraktuurien ja epamuodostumien syntymiseen seka
aiheuttaa lihasten yhteistoiminnan hairiéita, sormindpparyyden
heikentymista ja uupumista. Vapaaehtoiset liikkeet tulevat yha
vaikeammiksi suorittaa ja heikentyneet raajat saattavat hyppia tai nykia,
jolloin niitéa on vaikea sijoittaa tai siirtda. Naméa kaikki yhdessa vaikuttavat
myo6s motoriikkaan, toimintakykyyn ja péaivittaisten toimien suorittamiseen.
(Lewis & Rushanan 2007, 458; Ashworth, Satkuna & Deforge 2012, 3; Dal
Bello-Haas 2014, 774.)

3.2.2 Bulbaarioireet

Osalla sairaus alkaa bulbaarioirein, jotka johtuvat alempien aivohermojen
surkastumisesta. Sairaus levida kuitenkin myéhemmin raajoihin. (Palmio
2011, 466; Peuralinna 2015,15.) Bulbaarioirein alkava ALS voi ilmeta

aanen muutoksina, kielen liikuttamisen vaikeutena tai suun likkkeiden



haastavuutena. Adnen muutokset ja 4antamisen ongelmat liittyvat
dysartriaan eli puheen tuoton hairi6on. Talléin kielen, huulten, kurkunpaan
ja nielun lihakset ovat heikentyneet. ALS-sairauteen liittyva dysartria voi
muuttua taudin edetessa. Taudin alkuvaiheessa sairastuneilla voi esiintya
joko velttoa tai spastista dysartriaa. Dysartria muuttuu usein
sekamuotoiseksi ja toinen muodoista voi olla dominoivampi. Spastisessa
dysartriassa aani kuulostaa pakotetulta, koska tarvitaan yhd enemman
voimia ilman kuljettamiseen ylahengitysteiden l&pi. Veltossa dysartriassa
aani kuulostaa kahealta tai hengastyneelta. Nielun heikkouden yhteydessa
ilmaa vuotaa nenaan aantadmisen aikana, jonka takia aani kuulostaa
nasaaliselta. (Dal Bello-Haas 2014, 773-774.)

Myds puhe vaikeutuu ja tulee ymmartamattémaksi ja lopulta seuraa
taydellinen puhumattomuus. Spastinen tai veltto dysartria voi johtaa
dysfagiaan eli nielemishairiodn, jolloin potilaalla on vaikeus pureskella ja
niella. (Dal Bello-Haas 2014, 773—-774.) Bulbaarioireisiin liittyy myds syljen
valuminen, joka on seurausta nielemisen vaikeutumisesta. (Laaksovirta
2005, 221).

3.2.3 Hengityselimiston oireet

Hengitysteiden komplikaatiot ovat tarkein kuolinsyy ALS-sairaudessa. Ne
ovat monesti seurausta pallean heikkoudesta yhdistettyné aspiraatioon ja
infektioihin. (Andersen ym. 2011, 370.) Pelko hengityksen pysahtymisesta
on yksi uhista, joka aiheuttaa pelkoa ja ahdistusta ALS-sairastuneilla
(Siirala ym. 2015, 128). Hengitysteiden hairi6t johtuvat hengityslihasten ja
apuhengityslihasten heikentymisesta seké vitaalikapasiteetin laskusta.
Vitaalikapasiteetilla tarkoitetaan ilmamaarad, joka pystytadn hengittamaan
ulos sisaéanhengityksen jalkeen. Kun vitaalikapasiteetti laskee

50 prosenttia, ilmenee usein hengitysteiden oireita. Oireita ovat muun
muassa vasymys, hengenahdistus rasituksessa, vaikeus nukkua
selinmakuulla, useat yolliset herailyt, paivavasymys sekd aamupaansarky
uniapneasta johtuen. Hengenahdistukseen liittyy my6s puheen
katkonaisuus. (Dal Bello-Haas 2014, 774.)



10

Vaikka hengityslihasten lihasvoiman lasku on yksil6llista, silla on
suurimmaksi osaksi taipumus edeta lineaarisella nopeudella. Lihasvoiman
lasku ilmenee puheen ja hengityksen lyhentymisend, apuhengityslihasten
kayton lisdantymisena seka yskimiskyvyn heikentymisena, jolloin lima
kertyy hengitysteihin. (Dal Bello-Haas 2014, 774.) Kun yskimisen
huippuvirtaus (PCF) on alle 160 I/min, on liman yskiminen merkittavasti
heikentynyt (Hedman, Jokinen, Roine ym. 2010, 2485). Pallean heikkous
ja vasyminen johtavat pradoksaaliseen hengitysliikkeeseen, jossa sisaan
hengittaessa rintakeha laajenee voimakkaasti ja samalla vatsa vetaytyy
sisdan. (Dal Bello-Haas 2014, 774.)

Kun vitaalikapasiteetti on vahentynyt 25—-30 prosenttiin, on talldin
merkittava riski hengityksen vajaatoimintaan (Dal Bello-Haas 2014, 774).
Talloin potilaan kyky poistaa hiilidioksidia ja saada happea heikentyy, kun
kyky rintaontelon tilavuuden supistumiseen ja laajentumiseen heikkenee.
Tyypillista tassa tilanteessa on nopea ja tehoton hengitys seka
apuhengityslihasten kaytto. (Martin, Seppa, Lehtinen & Toré 2014, 112.;
Siirala ym. 2015, 128.) Hiilidioksidin kertyminen valtimovereen aiheuttaa
myds yllamainittuja hengitysteiden oireita, jolloin ne alentavat

suorituskykya ja heikentavat elaménlaatua (Lihastautiliitto ry. 2009, 16).

3.2.4 Muut oireet

Useat tekijat vaikuttavat sairastuneen uupumiseen. Kun motoneuroneita
lakkaa toimimasta, jaljelle jaavat motoneuronit ylikuormittuvat. Heikkojen
lihasten on tyoskenneltava suuremmalla voimalla, jotta ne jaksavat
yllapitad saman aktiivisuuden. Tamé nopeuttaa lihasten uupumista.
Uupuminen voi myds liittya unihairidihin, hengityselinten hairioihin,
hypoksiaan sekéa masennukseen. (Dal Bello-Haas 2014, 773.) Uupuminen
jaltai rasituksenkestokyvyn heikentyminen ovat lihasvoiman heikentymisen
ohella yleisimpia ensimmaisia oireita. Ei ole harvinaista tavata aarimmaista
vasymista, vaikka sairastuneella olisi melko normaalit lihasvoimat. (Lewis
& Rushanan 2007, 455.)
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Sensoriset reitit sailyvat suurimmaksi osaksi ALS-sairaudessa. Harvoin
iImenee tuntoharhoja tai kipua raajoissa. Kipu ei ole ensisijainen oire,
mutta se on usein lasna. Kipua esiintyy etenkin, jos lihasheikkous ja
spastisuus johtavat likkumattomuuteen. (Dal Bello-Haas 2014, 773.) Kipu
voi johtua myo6s lihaskrampeista tai nivelkivuista, jotka johtuvat
lihasheikkoudesta ja spastisuudesta. Vaaréat siirtotekniikat voivat aiheuttaa
myos kipua. (Lewis & Rushanan 2007, 458.)

Vaikka kogpnitiivisia hairiita pidetaan harvinaisena ALS-sairaudessa, on
havaittu sairauden muotoja, joihin liittyy kognitiivisia hairigita. Hairiot
vaihtelevat lievista hairidista vaikeaan frontotemporaaliseen dementiaan.
(Dal Bello-Haas 2014, 774.)

3.3 Hoito

ALS-sairastuneiden hoito on moniammatillista. Moniammatilliseen tiimiin
kuuluvat muun muassa neurologi, hengityshoitaja, fysioterapeutti,
puheterapeutti, ravitsemusterapeutti, psykologi ja toimintaterapeutti.
(Andersen ym. 2011, 365.)

Elamanlaadun sailyttdminen on ensisijainen tavoite kaikilla
terveydenhuollon ammattilaisilla, jotka ovat mukana ALS-sairastuneen
hoidossa (Lewis & Rushanan 2007, 451). Hoidon tulisi liittya sairastuneen
ja perheen tiedottamiseen diagnoosista, auttaa kohtaamaan sairaus seka
auttaa sairauden etenemisen tunnistamisessa ja arvioimisessa. Myos
kivun seka fyysisten ja psyykkisten oireiden helpottaminen on oleellista.
(Dal Bello-Haas 2014, 777.)

Koska sairaus on luonteeltaan eteneva ja parantumaton, ajatellaan hoidon
olevan palliatiivista eli lievittdvaa hoitoa (Dal Bello-Haas 2014, 777;
McCluskey 2007, 407). Palliatiivisen hoidon menetelmilla on mahdollista
vaikuttaa lihasvoiman heikentymisté lukuun ottamatta taudin muihin
oireisiin (Laaksovirta 2005, 220).

Oireenmukaisella hoidolla pyritdan parantamaan elamanlaatua.

Esimerkiksi kuolaaminen tai lisdéantynyt syljeneritys, keuhkoputkien
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eritteet, pseudobulbaarinen tunteiden epavakaisuus, krampit, spastisuus,
masennus ja ahdistus, unettomuus ja uupumus seka laskimotukokset ovat
asioita, joihin kiinnitetddn oireenmukaisessa hoidossa huomiota.
(Lihastautiliitto ry. 2009, 13; Andersen ym. 2011, 366—369.)

Sairastunut tulisi tutkia noin kolmen kuukauden valein, vaikkakin tauti voi
vaatia useampia tutkimuskertoja sairauden toteamisen jalkeisina
kuukausina tai myohemmaéssé sairauden vaiheessa. Jos sairaus etenee
hitaasti, tutkimuksia tehdaéan harvemmin. Potilaan omaisiin ja/tai hoitajaan

tulisi olla saanndllisesti yhteydessa. (Andersen ym. 2011, 365.)

Hengitysvajauksen aktiivinen seuranta seké sen palliatiivinen hoito
painottuvat kansainvalisissa suosituksissa. Hengitysvajauksen hoidossa
tavoitteena on helpottaa hengenahdistusta. Hengitystoimintaa ja oireita
kehotetaan seuraamaan 3—6 kuukauden valein. Hengitystoiminnan
ennakointi on tarked osa hoitoa. Hengitystoimintaa tulisi arvioida
keuhkojen ja hengityslihasten toimintaa mittaavilla testeilla (FVC, FEV1,
hengitystiheys ja lihasvoima, PCF seka uloshengityksen enimmaispaine),
valtimoveren verikaasuanalyysilla seka happikyllasteisyyden seurannalla.
(Siirala ym. 2015, 128-130.)

Hengitysvaikeuksien hoidossa voidaan vuoteen paanpuoleista reunaa
nostaa 30 astetta, mika talldin auttaa palleahengitysta. Hoidossa voidaan
myds kayttaa noninvasiivista nasaalista ventilaattoria (NINV), jonka on
todettu parantavan ALS-sairastuneiden elaménlaatua ja lisdavan elinaikaa
noin vuodella. (Laaksovirta 2005, 221.) Mekaaninen ventilaatiohoito
toteutetaan monesti yolla, jolloin heikot hengityslihakset saavat levata ja
paivaaikainen virkeystila olisi parempi. Kun hengitysvaje etenee,
joudutaan turvautumaan jatkuvaan hengityskonehoitoon. (Lihastautiliitto
ry. 2009, 16.)

Hengityslihasten ja kurkunp&an heikkous vaikeuttaa lopulta normaalia
yskimista ja talléin lima jaa hengitysteihin. Laakehoito yhdistettyna
asentotyhjennyshoitoihin saattaa auttaa liman poistossa. Bulbaarialueen

oireiden hoidossa puhe- ja ravitsemusterapeutin ohjeet
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nielemistekniikoista ovat tarkeitd. Kun nieleminen on haastavaa, voidaan
harkita leikkausta, jossa tehdaan perikutaaninen endoskooppinen
gastrostomia (PEG). (Laaksovirta 2005, 221.)

Energiankulutuksen tarkkailu on tarkea valine taistelussa vasymysta
vastaan. Yksinkertaiset muutokset, kuten taukojen pitaminen, tarvittaessa
iIstuminen seisomisen sijaan ja apuvalineiden kayttd, voivat parantaa
potilaan toimintakykya. Naita keinoja on hyva soveltaa niin kotona kuin
tyopaikallakin. (Lewis & Rushanan 2007, 455.)

Harjoittelun merkitys on koettu kiistanalaiseksi. Mahdollisuus aiheuttaa
vammoja ylikuormittamalla jo vaikeuksissa olevia motorisia yksikoita on
yleinen huolenaihe. (Orsini, Oliveira, Leite ym. 2014.) Liikkkumattomuus
taas vaikuttaa eri elinjarjestelmiin ja voi edelleen lisata lihasheikkoutta,
lihaskireyttd seké vahentaa janteiden ja nivelsiteiden lujuutta, jotka voivat
johtaa kontraktuuriin ja kipuun. Myds osteoporoosi voi olla seurausta
pitkittyneesta liikkumattomuudesta. Nama kaikki vaikuttavat heikentavasti

paivittaisista toimista selviytymiseen. (Dal Bello-Haas & Florence 2013, 2.)

Rilutsoli on ainoa ladke, jonka on tutkimuksissa todettu hidastavan
sairauden etenemistd, mutta vain muutamalla kuukaudella (Siirala ym.
2015, 128). Laéake ei kuitenkaan auta taudin oireisiin, vaan voi jopa

joissakin tapauksissa lisata lihasheikkoutta (Laaksovirta 2005, 221).

Toimintakyky ja elaméantilanne muuttuvat etenevassa sairaudessa.
Turvautuminen apuvalineisiin seka luopuminen osasta paivittaisista
toiminnoista ovat osa sairautta. Tall6in monesti tarvitaan myos toisen
ihmisen apua. Perheenjasenet, muut omaiset tai ulkopuolinen avustaja

voivat toimia apuna arjessa. (Mikkonen 2009, 185.)

Henkilokohtaista apua on mahdollista saada, kun henkil6 tarvitsee
pitkdaikaisen tai etenevan sairauden takia toisen henkilon apua
paivittaisissa asioissa tai asioiden hoitamisessa kodin ulkopuolella (Laki
vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista
380/1987, 88; Salmenperd ym. 2002, 137). ALS:a sairastava henkild on

oikeutettu henkilokohtaiseen avustajaan, kun sairaus on edennyt tdhan
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pisteeseen. Kaikilla ei ole kuitenkaan mahdollisuutta palkata
henkilokohtaista avustajaa. (Salmenperd ym. 2002, 137.)
Henkilokohtainen avustaja on tydsuhteessa apua tarvitsevaan. Hanella ei
ole koulutusvaatimuksia tyotehtavaan. Tyon vaativuus vaihtelee riippuen

tyGnantajan avun tarpeista ja elamantilanteesta. (Ammattinetti 2016.)

Omaishoitaja on henkild, joka huolehtii perheenjasenesta tai laheisestaan.
H&an auttaa ja hoitaa laheistaan, joka ei sairauden, vammaisuuden tai
muusta erityisesta syysta pysty selviytymaan arjesta omatoimisesti.
(Omaishoitajat ja laheiset -liitto ry 2016.) Sosiaalihuoltolain mukaan kunta
vastaa omaishoidon tuesta ja on velvollinen jarjestamaan

sosiaalipalveluja. (Laki omaishoidon tuesta 937/2005, 118).

Myds omaishoitajien jaksamisesta tulee huolehtia. Fyysista, psykologista
ja henkista tukea on tarvittaessa annettava. (Andersen ym. 2011, 366.) Eri
tutkimuksissa on korostettu omaisten tukemisen tarkeytta, silla he ovat
antaneet jopa huonompia arvioita elamanlaadustaan kuin sairastuneet
(Kaub-Wittemer, Steinblchel, Laier-Groenvedeld ym. 2003).
Sopeutumisvalmennuskurssit seka vertaisryhmat, joihin sairastuneet ja
omaiset voivat osallistua, ovat osa onnistunutta palliatiivista hoitoa
(Laaksovirta 2005, 224).
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4 HOITOPOLKU

Hoitopolku on suunnitelma potilaan hoidosta ja se tukee potilaan hoidon
porrastusta (Nuutinen 2000). ALS-diagnoosi tehdaan
ladkarinvastaanotolla (Luostarinen 2012; Luostarinen 2016). Sairauden
toteamisen jalkeen suositellaan kaikkien kuntoutukseen osallistuvien
ammattiryhmien tapaamista (Lihastautiliitto ry. 2009, 28). Sairauden
seuranta ja ohjauskaynnit aloitetaan polikliinisesti, jotka toteutetaan
sairaanhoitajan vastaanotolla (Luostarinen 2012; Luostarinen 2016).
Fysioterapeutti tekee keskussairaalassa suunnitelman fysioterapian
alkamisesta, toimintaterapeutti tai kuntohoitaja apuvalinekartoituksen,
ravitsemuksesta on hyva keskustella ravitsemusterapeutin kanssa ja
puheterapeutti antaa neuvoja seka ohjeistusta hengitysta ja nielemista
koskevista asioista. Henkisesta jaksamisesta voi keskustella psykologin
kanssa. Sosiaalityontekija avustaa kotitilanteen selvittelyssa seka

palvelujen ja etuuksien hakemisessa. (Lihastautiliitto ry. 2009, 28.)

Sairauden edetessa siirrytddn osastokontrolleihin, kun ilmenee epaily
hengitysvajeesta tai tarvitaan laaja-alaista tilannearviota. Tilanteen
mukaan toteutetaan erityistyontekijoiden, kuten hengityshoitajan
konsultaatiota. Kayntien yhteydessa arvioidaan apuvalineiden tarvetta.
Paijat-Hameen keskussairaala vastaa ALS-sairastuneiden apuvalineiden
tarpeen arvioinnista ja lainaamisesta Paijat-Hameen alueella. (Luostarinen
2012; Luostarinen 2016.)

Osastokontrolleja voidaan kutsua my6s kuntoutusarviojaksoksi, joka
toteutetaan sairauden vaiheesta riippuen 2—6 kuukauden valein.
Kuntoutusarviojaksolla selvitetddn mihin kuntoutus on tarkoitus keskittaa.
Jaksolla testataan muun muassa lihasvoimaa, kavelya seka
hengitytoiminta. Jokaisen sairastuneen tilanne kasitellaan

kuntoutustyéryhméssa. (Luostarinen 2012; Luostarinen 2016.)

Jos kuntoutuja on alle 65-vuotias, kansanelakelaitos kustantaa
fysioterapian. Talloin kuntoutuja saa Kelan korotettua tai ylintd vammais-

tai hoitotukea. Muutoin terveydenhuollon vastuulla on fysioterapian
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jarjestaminen. Fysioterapeuttisesta kuntoutuksesta vastaa potilaan
valitsema taho, joka tekee myds kuntoutussuunnitelman.
Kuntoutussuunnitelma tehdaan 1-3 vuodeksi kerrallaan ja se sisaltaa
toteutettavien terapiamuotojen keston, tiheyden seka laitoskuntoutuksen
maaran. (Lihastautiliitto ry. 2009, 28.)

Sairauden alkuvaiheessa on paatettava, haluaako sairastunut taudin
edetessa invasiivisen vai non-invasiivisen hengitystukihoidon.
Hoitoprosessi etenee valinnan mukaan. (Luostarinen 2012; Luostarinen
2016.) Varhainen paatds auttaa hoitohenkilokuntaa reagoimaan
yllattavissa tilanteissa. Hengityksen tukeminen henkitorviavanteen
(invasiivinen hengitystukihoito) keinoin on pysyva ratkaisu, eika sita saa
lain mukaan keskeyttaa, vaikka potilas sita toivoisi. Siksi hoitotahdon
tekeminen sairauden varhaisessa vaiheessa on tarke&a. (Saaresranta,
Vuori & Liukkonen 2007.)
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5 ALS JAFYSIOTERAPIA

Vaikka sairauteen ei ole parannuskeinoa, pidetd&n ALS:a hoidettavissa
olevana sairautena ja siksi kuntoutus on téarkeé osa kokonaisvaltaista
potilaan hoitoa (Dal Bello-Haas 2014, 777). Fysioterapeutin rooli ALS-
sairauden hoidossa vaihtelee riippuen siita, onko han osa sairauden
hoitoon erikoistunutta tiimia vai toimiiko han asiakkaan valitsemana
fysioterapian toteuttajana (Dal Bello-Haas 2014, 748).

Fysioterapian paatavoitteena on sailyttaa itsenaisyys paivittaisissa
toimissa, yllapitaé lihaskuntoa, ehkéaista virheasentojen syntymista,
lievittaa spastisuutta ja kipuja seka lisata yleista hyvinvointia
(Lihastautiliitto ry. 2009, 14). Toissijaisia tavoitteita ovat tarpeiden arviointi
apuvalineisiin ja muutostdihin liittyen, valistaa potilasta ja hdnen
perhettaan sairaudesta ja maarittdd sopivat likuntamuodot. (Lewis &
Rushanan 2007, 452.) Orsinin ym. (2014) mukaan oleellista on I6ytaa
sopiva terapeuttinen harjoittelu. Ratkaisevaa on yllapitaa liikkuvuutta

mahdollisimman pitkaan.

Fysioterapian menetelmiéa ovat lihasvoima- ja venytysharjoitukset,
allasterapia, lihasten rentoutus-, hengitys- ja yskimisharjoitukset seka
asentotyhjennyshoito (Lihastautiliitto ry. 2009, 14). Tutkimustiedosta
huolimatta osa potilaista hillitsee harjoittelua ylirasittumisen pelossa
aiheuttaen enemman lihasheikkoutta harjoittelemattomuudesta johtuen
(Dal Bello-Haas 2014, 791).

Potilaan lihasvoima, vasymys ja spastisuus on otettava huomioon
harjoitteissa. (Lewis & Rushanan 2007, 451.) Harjoitteiden (tyyppi,
frekvenssi ja intensiteetti) on noudatettava potilaan ominaisuuksia ja
arviointeja sairauden tilasta tulee tehda sdanndllisesti. Kun ensimmaisia
oireita lihasten toimintakyvyn menetyksesta on ilmennyt, esimerkiksi
sorminapparyyden heikentyminen tai selittdmaton kompastelu, ovat
potilaat menettdneet jo noin 80 prosenttia motoneuroneista kyseisella

alueella. Tama periaate patee niin yla- ja alaraajojen lihaksiin kuin
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nielemiseen ja hengitykseen. Siksi kaikenlainen aktiivisuus voi helposti
ylikuormittaa jo vaikeuksissa olevaa jarjestelmaa. (Orsini ym. 2014.)

Dal Bello-Haas (2014, 748) jakaa fysioterapeuttiset menetelmat
vahvistaviin ja korvaaviin toimiin. Ennaltaehkaisevat toimet ovat suunnattu
tukemaan tai parantamaan sairauden aiheuttamia heikkouksia tai
toimintakyvyn vajavuuksia. Varhaisessa ja keskivaiheessa
ennaltaehkaisevat toimet ovat valiaikaisia, koska sairaus etenee jatkuvasti
ja johtaa pysyviin toimintakyvyn menetyksiin ja invaliditeettiys on
todennakoista. Ennaltaehkéisevat toimet sairauden loppuvaiheessa on
suunnattu toimintakyvyn heikentymiseen, joka johtuu muista patologisista
syista, kuten painehaavat, turvotus, keuhkokuume seka jaatynyt olkapaa.
Korvaavat toimet kohdistuvat toimintakyvyn heikkenemisen minimointiin.
Sairauden edetessa korostuvat ymparistbn muutostyot ja apuvalineet

toimintakyvyn yllapitamisessa.



Taso

Varhainen

vaihe

Keski-

vaihe

Myohéainen

vaihe

Yleiset hairiot ja rajoitukset

-Lievaa tai kohtalaista heikkoutta
tietyissa lihasryhmissa
-Varhaisen vaiheen lopussa
rajoitteita paivittaisissa

toiminnoissa seka liikkuvuudessa

-Etenevaa liikkuvuuden
heikentymista

-Pitkille matkoille sairastunut
tarvitsee pyoratuolin.
-Vakavaa lihasten heikkoutta
joissakin lihasryhmissa, lievaa tai
kohtalaista heikkoutta muissa
lihasryhmissa

-Etenevaa heikentymista
paivittaisissa toimista
selviytymisessa

-Kipu

-Potilas pyoratuolista riippuvainen
tai rajoitettu sankyyn

-Taydellinen riippuvuus
paivittaisissa toimissa

-Vakavaa heikkoutta yla- ja
alaraajan seké niskan ja
keskivartalon lihaksissa
-Dysartria ja dyshphagia
-Hengitysteiden kompromissi

-Kipu
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Taulukko 2. ALS-sairauden kuntoutuksen raamit (Dal Bello-Haas 2014,
786.)

Toimenpiteet

Ennaltaehkaisevat toimet:

- Vahvistavat liikkeet

- Kestavyysharijoittelu

- Aktiiviset ja passiiviset likkuvuusharjoitteet,

venyttely

Korvaavat toimet:

- Méaéritelladan mahdollinen tarve apuvalineille,
kodin muutostdille

- Kerrotaan potilaalle taudin kulusta, harjoittelusta

seka tukiryhmista

Ennaltaehkaisevat toimet:

- Aktiiviset ja passiiviset liikkuvuusharjoitteet seka
venyttely

- Vahvistavat ja kestéavyysharjoitteet
(keskivaiheen alkuvaiheessa)

- Maaritella tarve paineen lievittdmiseen (patja

ym.)

Korvaavat toimet:
- Heikkojen lihasten tukeminen (apuvélineet)
- Muutosty6t kotona/tdissa

- Pyoratuoli

Ennaltaehkaisevét toimet:
- Passiiviset likkuvuusharjoitteet
- Sairaalasanky ja paineenlievitys laitteet

- lhon hoito ja hygienia

Korvaavat:
- Hoitajan kouluttaminen siirtymisiin,
asentohoitoihin seka ihon hoitoon

- Mekaaninen nostolaite
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Dal Bello-Haas (2014, 786) jakaa ALS-sairauden varhaiseen vaiheeseen
seka keski- ja myohaisvaiheeseen. Han on méaaritellyt kuntoutuksen raamit
jokaiselle vaiheelle (taulukko 2). Varhaisvaiheessa on lievaa tai kohtalaista
heikkoutta tietyissa lihasryhmissa. Taman vaiheen loppuvaiheessa esiintyy
rajoitteita paivittaisissa toiminnoissa seka liikkuvuudessa.
Varhaisvaiheessa tulisi tehda vahvistavia seka kestavyyspainotteisia
harjoitteita, aktiivisia nivelen liikeratoja yllapitavia harjoitteita seka
venytysharjoitteita. Varhaisessa vaiheessa olisi hyva kartoittaa
mahdollinen tarve apuvélineille ja muutostéille niin kotona kuin tytpaikalla.
Sairastuneelle on hyva kertoa taudin etenemisesta sek& mahdollisista

tukiryhmista.

Taudin voidaan kuvata olevan keskivaiheessa, kun liikkkuvuus on jatkuvasti
heikentynyt. Pidemmille matkoille tarvitaan pydratuoli liikkumista varten.
Taman vaiheen loppuvaiheessa sairastunut liikkuu vain pyoratuolin
avustuksella. Paivittaisissa toiminnoista selviytyminen on heikentynyt
entisestaan ja lihasten heikkous on joissakin lihasryhmissa vaikeaa. Kipu
on osa keskivaihetta. Lisaantyneen lihasvoiman heikentymisen myoéta
apuvalineiden tarve kasvaa. Liikkuminen pyoratuolilla on huomioitava
my0s tyOpaikalla ja kotona kynnysten seka muiden esteiden osalta.
Omaisille ja hoitajille on suositeltavaa antaa lisda koulutusta lisdantyneen

avustustarpeen myo6ta. (Dal Bello-Haas 2014, 786.)

Mydhaisvaiheessa sairastunut on riippuvainen pyoératuolista tai on jo
vuodepotilaana ja tarvitsee apua kaikissa paivittaisissa toiminnoissa.
Lihaksissa on vaikeaa heikkoutta ala- ja ylaraajoissa seka niskan ja
keskivartalon lihaksissa. Tassa vaiheessa myos hengityslaitteet ovat
kaytossa. Kipu on osa myohaisvaihetta. Myohaisvaiheessa passiiviset
likehoidot ja keuhkojen hoito ovat olennaisia. Sairastuneella tulisi olla
sairaalasanky ja painetta lievittavat laitteet. Vuodepotilaan hoidossa on
erityisesti muistettava ihonhoito ja hygienia, joista on ohjeistettava
omaishoitajille seka muille avustajille. Mekaaninen nostoapu on tarpeen
siirtymisissa. (Dal Bello-Haas 2014, 786.)
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5.1 Lihasvoima ja liikkuvuus

Chen, Montes & Mitsumoto (2008, 554) toteavat tutkimuskatsauksessaan
likunnan olevan todennékdisesti hyodyllisempaa kuin haitallisempaa ALS-
sairastuneille. Oikein annosteltuna liilkunta voi olla hyddyllista etenkin
sairauden alkuvaiheessa. Liikunta ei paranna lihasvoimaa sairauden jo
heikentamissa lihaksissa. Kuitenkin liikkkuvuus- ja venytysharjoittelu
vaurioituneille nivelille seka lihaskunto alhaisella tai kohtalaisella
vastuksella toteutettuna ovat suositeltavia. Aerobinen liikunta, kuten uinti,
kavely ja pyoraily submaksimaalisella tasolla ovat suositeltavia. Raskasta
eksentrista harjoittelua tulee valttaa. (Dal Bello-Haas 2014, 791.)

Aktiivisuuden vahentaminen ja likkumattomuus voivat itsessaén heikentaa
lihaksia sairauden aiheuttaman heikentymisen liséksi. Liikuntaohjelman
intensiteetti ja tyyppi tulisi huolellisesti saataa, jotta se estaisi uupumista ja
samaan aikaan edistaisi terveiden lihasryhmien tarkoituksenmukaista
kayttoa. Heikko tai hermotukseltaan heikentynyt lihas on alttiimpi
ylirasituksesta aiheutuville vahingoille, koska se toimii jo lahella sen
maksimaalista rajaa. Potilaita tulee neuvoa olemaan suorittamatta
toimintoja ddrimmaiseen vasymykseen asti seka seuraamaan
ylikuormittumisen oireita. Oireita voivat olla kyvyttdmyys selviytya
paivittaisista toimista uupumuksen tai kivun takia, lisaantyneet
faskikulaatiot seka lihasten kramppaaminen. Olisi suositeltavaa liikkua
useita lyhyita jaksoja paivan aikana ja levata riittavasti niiden valilla. (Dal
Bello-Haas 2014, 791-792.)

Vastusharjoittelu tulee olla yksil6llisesti suunniteltua ja progressiivista
sairauden alkuvaiheen fyysisen toimintakyvyn yllapitamiseksi. Vahvistavat
harjoitteet voidaan raataléida heikoille ja vahvoille lihasryhmille erikseen ja
ne voidaan suorittaa vastuksen kanssa tai ilman. (Chen ym. 2008, 549.)
Lihaskuntoharjoittelun suositellaan olevan lihaskestavyystyyppista.
Toistomaarat maaraytyvat yksilollisesti ja on opeteltava kuuntelemaan

uupumuksen merkkeja. (Partanen & Kaija 2016.)



22

Nivelten liikkuvuuden sailyttaminen on tarkeampaa, kuin lihasvoiman
harjoittaminen (Lihastautiliitto ry. 2016). Nivelet sailyttavat normaalin
likeratansa ja joustavuutensa, kun niita liikutetaan ja siksi on tarkea
likuttaa kaikkia nivelia paivittain. Jaykat nivelet voivat aiheuttaa kipua ja
vaikeuttaa selviytymista normaaleista paivittaisista toimista. (Alsworldwide
2016.) Kireét lihakset tai nivelet voivat vaikuttaa lihasten toimintaan.
Heikentyneet lihakset joutuvat tydskentelemaan suuremmalla voimalla
kireista nivelista johtuen. Rintakehan kireét lihakset ja sisdédnpain

kiertyneet olkapaat vaikuttavat myds hengitykseen. (Lihastautiliitto 2016.)

Sairauden edetessa liikeharjoitukset muuttuvat. On olemassa erilaisia
harjoitteita, joilla voi harjoittaa liikkuvuutta. Venyttelyharjoituksia
sairastunut voi tehda itse aktiivisesti, kun lihasvoimaa on riittavasti
likuttamaan nivelta [api niiden liikeradan. Passiiviset liikeharjoitukset
tehd&an hoitajan avustuksella. (Alsworldwide 2016.) Passiivinen liikehoito
tulee tarkeéksi, kun lihasten oma voima loppuu (Lihastautilitto ry. 2009,
15).

Jos kuntoutujalla ilmenee spastisuutta raajoissa, olisi spastisuutta hyva
lievittdd ennen liikkkuvuusharjoittelua. Liikeharjoitukset tulisi tehda hitaasti
ja tasaisesti. On tarkeaa, ettei harjoitteissa pakoteta liiketta ja liike
pysaytetaén, jos se aiheuttaa kipua. Alsworldwide suosittelee liikkeita
tehtavan kerran paivassa 10 kertaa tai raajaa liikutetaan vastukseen asti ja
pidetaan venytyksessa 30 sekunnin ajan. (Alsworldwide 2016.)

5.2 Hengityslihasten heikkous

Fysioterapian tavoitteena on hengityksen osalta pitdéa ilmatiet puhtaina,
yllapitad hengityslihasten toimintakykya ja yskimiskykya seka rintakehén
likkuvuutta (Lihastautiliitto ry. 2009, 16). Rintakehan liikkuvuutta voi
yllapitad esimerkiksi ylavartalon kiertojen harjoittelulla (Lihastautiliitto ry.
2016). Fysioterapian menetelmina ovat muun muassa keuhkojen
tyhjennyshoidot, joiden avulla voidaan edistaa liman poistumista
keuhkoista. Myo6s oikean hengitystekniikan opastus on tarkeé osa

fysioterapiaa. (Lihastautiliitto ry. 2009, 16.) Hengitysharjoitukset on todettu
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tutkimuksissa tehokkaaksi keinoksi parantamaan elamanlaatua niin kauan,

kun ne on toteutettu varovaisesti (Orsini ym. 2014).

Keuhkojen tuulettumista ja liman irtoamista keuhkoputkista voi tehostaa
pulloon puhalluksella (PEP) eli vastapainepuhalluksella. Vastapaine
syntyy, kun letkun kautta puhalletaan ilmaa vesipulloon. Vastapaine saa
liman keuhkoputkissa liikkeelle ja tallgin limaa on helpompi yskia pois. Jos
hengityslihaksissa on heikkoutta, tulee kovaa vastusta valttda. (Salomaa
2015.)

Kun yskimiskyvyn heikentymisté seuraa ilmateiden puhtaina pitamisen
vaikeus, voidaan yskimista helpottaa manuaalisesti avustamalla potilaan
yskaistaessa. Keuhkojen kertahengitysilmatilavuutta voidaan helpottaa ja
lisata toimenpiteitd, kuten avustus hengityspalkeen tai -laitteen kautta.
(Hedman, Jokinen, Roine ym. 2010. 2485-2488.) Hengityspalje helpottaa
mya0s liman irtoamista, avustaa ja tehostaa yskimista seka rentouttaa
hengityslihaksia (Kiiski 2014). Yskimisen avustamiseen ja eritteiden
poistamiseen hengitysteista kaytetaan yskityslaitetta. Yskityslaitteesta
tutkimuksien mukaan ovat hy6tyneet yskimiskyvyltdan heikentyneet ALS-
sairastuneet, joilla ei ole bulbaaripareesia. (Hedman ym. 2010, 2485—
2488.)

Hengityslihasten heikkouteen liittyen tiedon jakaminen on erityisen
tarkeda. Sairastuneille sekad heidan omaisilleen ja avustajille on
opetettava, miten tasapainotella aktiivisuuden ja levon valilla. Erityisesti
aspiraation merkeista ja oireista on tarkea informoida. (Dal Bello-Haas
2014, 788.) Aspiraatiolla tarkoitetaan ruuan tai juoman kulkeutumista
henkitorveen. (Aivoliitto 2011).

5.3 Spastisuus ja lihaskrampit

Yleiset ohjeet spastisuuden hoidossa sopivat myos ALS-sairastuneelle.
Spastisuuden hoidossa voidaan kayttaa laakitystd mutta suurempi
merkitys on liike- ja asentohoidoilla. (Laaksovirta 2005, 221.) Fysioterapia

on tarkeé osa spastisuuden hoitoa (Andersen ym. 2011, 368).
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Fysioterapeultti voi ohjata omaista tai hoitajaa toteuttamaan hitaita ja pitkia
venytyksia seka passiivisia liikkkuvuusharjoitteita spastisuuden hallinnassa
(Dal Bello-Haas 2014, 790). Toistotyyppiset liikkuvuusharjoitteet voivat
my06s vahentaa spastisuutta (Drory, Goltsman, Goldman ym. 2001).
Liséksi asennonhallintatekniikoita voidaan kayttaa spastisuuden
vahentadmiseen seka lastoitus voi olla tarpeen kontraktuurien
ennaltaehkaisyssa. Lihaskramppeja voidaan lievittaa hieronnalla sekéa
venyttelylla. (Dal Bello-Haas 2014, 791.)

5.4 Lastat ja tuet

Lastoja ja tukia kaytetaan talla potilasryhmalla. Ala- ja ylaraajojen
distaaliosien heikkous on yleista. Nilkan heikko dorsifleksio voi johtaa
kompastumisiin ja kaatumisiin. Kevytta nilkkatukea suositellaan tukemaan
nilkkaa. Heikko ranteen ojennuslihasten voima voi vaikuttaa potilaan
kykyyn tavoitella, puristaa ja kayttaa paivittaisia valineita. Rannelasta jossa
ranne on noin 30 asteen extensiossa, voi parantaa toimintakykya ja
tarttumista potilailla, joilla ranteen ojennus on heikko. Kéaden lepolastat
voidaan maaratd estamaan kontraktuurien syntymisté potilailla, joilla on
heikko ja spastinen kasi seké ranne. KAmmenen puolella olevaa lastaa
voidaan pitdd kahdesta kolmeen tuntiin paivassa. Lastan kaytté yhdessa
venytysohjelman kanssa on osoitettu olevan tehokas keino yllapitaméaan
lihaksen pituutta ja estamaan kontraktuurien syntymista kadessa. (Lewis &
Rushanan 2007, 453.)

ALS-sairastuneilla yleistd on myds olkanivelta tukevien lihasten heikkous,
mik& voi johtaa olkapaan sijoiltaanmenoon. Kantoliinaa voi kayttaa
lievittdmaan kipua sekd suojaamaan olkaniveltd enemmilta vahingoilta.
Kaularangan ojentajalihasten heikkous vaikeuttaa paén pystyssa
pitdmista. Kaulus, joka tukee kaularankaa voi tdssa tapauksessa olla
hyodyllinen. (Lewis & Rushanan 2007, 453.)
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5.5 Kipu

Fysioterapeutti voi monin keinoin auttaa kivun lievittamisessa seké sen
ennaltaehkaisyssa. TNS, hieronta ja lampo6hoito voivat helpottaa kipuja.
(Lihastautiliitto ry. 2009, 15.) Potilaan ja heidan omaisten ja avustajan
koulutus paivittaisen venyttelyn tarkeydesta, siirtotekniikoista,
asianmukaisesta tuesta ja asennoista voivat auttaa kivun hallinnassa.
Venyttely ja likkuvuusharjoitteet ovat kivun hallinnassa erityisen tarkeita,

koska ne voivat turruttaa nosiseptoreita. (Lewis & Rushanan 2007, 458.)

5.6 Apuvdlineet ja kodin muutostyot

Apuvélineet auttavat sailyttdmaan itsenaisyyttéa ja pidentamaan
omaehtoista selviytymista, saastamaan energiaa sekd myds auttamaan
avustajaa tyossaan (Lihastautiliitto ry. 2009, 17). Fysioterapeutin
tehtavand on myds maarata apuvalineita. Terapeutti arvioi potilaan tarpeet
perustuen yla- ja alaraajojen voimaan, spastisuuden maaraan,
kavelykykyyn ja energiavaatimuksiin. On hyva huomioida, etta joillakin
potilailla lihasheikkous, spastisuus ja energiantarve eivat kohtaa valineen
kanssa. Tassa tapauksessa potilas tarvitsee paivittaisissa toiminnoissa
toisen henkilon apua. (Lewis & Rushanan 2007, 452.)

Heikentynyt liikkuvuus ja lihasvoima vaikeuttavat erityisesti istumasta
seisomaannousua seka siirtymisia. Naissa yksi apukeino on kayttaa
korkeampia tuoleja tai tyynya istuimen paalla. Siirtymalautoja voidaan
myds kayttaa apuna. Jos potilaalla on hyvat voimat kasissa seka hyva
istumatasapaino, voi han laudan avulla siirtya itsenaisesti. Muuten hoitaja
voi auttaa siirtymisessa. Siirtohinnat seka kaantyvat istuimet ovat myos
hyodyllisia apuvélineitd. Hihnat keventavét avustajan taakkaa siirroissa
seka estavat mahdolliset vedot potilaan ylaraajoista. Kun potilas ei pysty
siirtymaan enaa hoitajan avustuksella, vaaditaan hydraulista tai
mekaanista nostoapua. Sairaalasanky voi helpottaa vuoteessa liikkkumista
ja siirtymisia seka potilaan etta avustajan kannalta. Omaishoitajat ja
avustajat tulee kouluttaa potilaan avustettuihin siirtymisiin. (Dal Bello-Haas
2014, 789.)
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Pyoratuoli on tarkea apuvéline ALS-sairastuneelle ja se mahdollistaa
oman itsenaisyyden sailyttamisen liikkumisen osalta. Vaikka sairastunut
pystyy likkumaan ilman apuvalinettad, voi pyoratuoli olla hyddyllinen
energiansaastoa ajatellen. Luiskat ja rampit tekevat kodista helpommin
pydratuolilla kuljettavan. Joskus voi olla tarpeen laajentaa oviaukkoja tai
muuttaa ensimmaisen kerroksen jarjestysta. Kun kustannukset tai
toteutettavuus kodinmuutostdilla on epérealistista, muuttaminen
sopivampaan rakennukseen voi olla paras vaihtoehto. Fysioterapeutilla on
suuri rooli auttaa potilasta paattamaan mitkd muutokset ovat tarpeen
maksimoidakseen potilaan itsenéaisyyden. (Lewis & Rushanan 2007, 453—
454.))



27

6 TUTKIMUSTIETOA ALS-FYSIOTERAPIASTA

Lihaskunnon, liikkuvuuden ja hengitysharjoitteiden vaikuttavuutta ALS-
sairastuneen toimintakykyyn on tutkittu. Liikunnan on todettu olevan
hyodyllisempaa kuin haitallisempaa ALS-sairastuneille (Chen ym. 2008,
554).

6.1 Lihaskunnon ja liikkuvuuden yllapitaminen

Dal Bello-Haas, Florece, Kloos, Scheirbecker, Lopate & Hayes (2007)
toteuttivat kontrolloidun tutkimuksen, jossa verrattiin alkuvaiheen ALS-
sairastuneilla kolmesti viikkossa toteutuvaa vastusharjoittelua ja paivittain
toteutettua venyttelyharjoittelua kuuden kuukauden ajan. Tutkimukseen
osallistui 27 henkil6a, joista 13 oli vastusharjoitteluryhmassa ja 14
venyttelyryhmassa. Venytysharjoituksia tekeva ryhma venytteli paivittain
seka yla- ettd alaraajoja. Vastusharjoitteluryhmésta jokainen sai
fysioterapeutilta yksilllisesti raataldidyn ohjelman, jossa yla- ja alaraajoja
kuormitettiin kohtalaisella vastuksella ja intensiteetilla. Ohjelmia paivitettiin
tarvittaessa kuukausittain toteutetuilla klinikkakaynneilla.

Vastusharjoitteluryhmé& sai myds paivittaisen venyttelyohjelman.

Tutkimuksessa arvioitiin lihasvoimaa maksimaalisella isometrisella
supistusvoima testilla (MVIC) seka vitaalikapasiteettia (FCV) seuraten
merkkeja maaratyn liikunnan vaikutuksista. Myos ALSFRS (ALS functional
rating scale) ja SF-36 (The ShortForm-36) mittareita kaytettiin mittaamaan
toimintakykya. Fatiikkia eli uupumista mitattiin FFS mittarin (Fatigue
Severity Scale) avulla. Tutkimuksessa todettiin, etta kuuden kuukauden
kohtalaisella intensiteetilla ja vastuksella toteutettu vastusharjoittelu johti
huomattavasti vahaisempaan toimintakyvyn laskuun, kun mitattiin
ALSFRS-mittarilla venyttelyryhm&éan verrattuna. Tulokset olivat
rohkaisevia, silla harjoitusohjelmalla ei ollut haitallisia vaikutuksia potilaille.
Vastusharjoitteluryhmalla SF-36 pisteiden lasku oli merkittavasti
vahaisempi kuuden kuukauden kohdalla venyttelyryhmaan verrattuna.
FFS:ssa ja FCV:ssa ei ollut eroja ryhmien valilla. FFS tulokset olivat

kuitenkin molemmilla ryhmilla korkeammat kuuden kuukauden kohdalla
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kuin tutkimuksen alussa. Kolme ylaraajan ja kahdeksan alaraajan
lihasryhma&a osoitti positiivisia muutoksia lihasvoimassa mitattuna
MVIC:lla. (Dal Bello-Haas ym. 2007.)

Drory ym. (2001) toteuttivat satunnaistetun tapaustutkimuksen, jossa
testattiin lihaskuntoharjoittelun merkitysta ALS-sairastuneilla.
Tutkimukseen osallistui 25 henkiloa. Koehenkilot jaettiin kahteen ryhméaan,
joista testiryhma suoritti kahdesti paivassa 15 minuutin harjoitusohjelman,
joka sisélsi raajoille ja keskivartalolle suunnattuja kestavyystyyppisia,
intensiteetiltdéan keskiraskaita harjoitteita. Harjoitteet suunniteltiin
yksil6llisesti. Kontrolliryhma ei tavanomaisten paivittaisten toimien lisksi
tehnyt muuta harjoittelua. Henkil6ita testattiin tutkimuksen alussa seka
kolmen, kuuden, yhdeksén ja 12 kuukauden jalkeen tutkimuksen

aloittamisesta.

Tutkimuksessa mitattiin elamanlaatua ALSFRS-asteikolla seké FS-36:lla.
Fatiikkia mitattiin Fatigue Severity Scalea kayttden. Lihasvoimaa mitattiin
manuaalisesti. Tutkimuksen aikana kaikkien osallistujien tila heikentyi
huomattavasti ja keskeyttaneiden maaré oli korkea 9-12 kuukauden
kohdalla, joten tulokset esitettiin vain kolmen ja kuuden kuukauden
seurantajaksoilta. Tama tutkimus osoittaa, etta kohtalaisella saanndllisella
likunnalla on lieva tilapainen vaikutus motoriikkaan, toimintakykyyn,
fatiikkiin ja koettuun elamanlaatuun ALS-potilailla. N&in ollen kohtuullisesti
kuormittavaan liikkuntaan tulisi rohkaista. (Drory ym. 2001.)

6.2 Hengitysharjoittelun vaikuttavuus

Ferreiran, Costan, Plentzin ym. (2016) tekemassa systemaattisen
katsauksessa pyrittiin analysoimaan hengitysharjoitusten vaikutusta
ventilaation toimintaan, hengityslihasten lihasvoimaan ja toimintakykyyn
potilailla, joilla on hermostoa rappeuttavia sairauksia kuten MS ja ALS.
Harjoitusohjelmat olivat tutkimuksissa pituudeltaan 8 viikon ja 3 kuukauden
valilla ja harjoituksia tuli tehd& 7 paivana viikossa, kahdesti paivassa.
Harjoitusohjelmat tutkimuksissa sisalsivat 3 kierrosta, joissa oli 15 toistoa

tai liikkeita tehtiin 10 minuutin ajan. Hengitysharjoitukset paransivat
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tutkimuksissa ventilaatiota, FEV1 tulokset paranivat ja hengityslihasten
voima kasvoi seka harjoitukset lisasivat MEP ja MIP (sisdan- ja
uloshengityspaine) tuloksia MS- ja ALS-potilailla. Harjoituksilla ei ollut

tulosta FVC, MVV ja 6 minuutin kavelytestiin.

Pinto, Swash & De Carvalho (2012) arvioivat satunnaistetussa
kontrolloidussa tutkimuksessa kahdeksan kuukauden ajan
hengitysharjoitteiden roolia harjoittelussa ALS-vastadiagnosoiduilla, joilla
hengitystoiminta oli normaalia. Tutkimusryhma koostui 26 ALS:iin
sairastuneesta ja heidat oli jaettu kahteen ryhmaan. Testiryhma teki
kahdeksan kuukauden ajan aktiivisia sisddnhengitysharjoitteita kahdesti
paivassa 10 minuuttia kerrallaan. Harjoitteet tehtiin Threshold-IMT-
laitteella, johon asennettiin 20—-40 prosentin sisddnhengitysvastus.
Kontrolliryhma teki ensimmaiset nelja kuukautta plasebo harjoittelua
samalla laitteella, mutta vastus oli pienin mahdollinen. Jalkimmaiset nelja

kuukautta kontrolliryhma teki my6s aktiivisia sisaanhengitysharjoitteita.

Paamuuttujana tarkasteltiin ALS functional rating scale -asteikkoa.
Hengitys- ja neurofysiologiset testit, fatiikki ja elaménlaatu olivat toissijaisia
muuttujia, joita tarkasteltiin. Tuloksissa testi- ja kontrolliryhman valille ei
syntynyt huomattavaa eroa. Tulokset osoittivat, etta sisddnhengityksen
harjoittelu edisti ohimenevasti maksimaalista ilmanvaihtoa, PEF:ia ja
sisdanhengityksen painetta. Vaikka ei ollut selkeita positiivisia tai
negatiivisia tuloksia, voidaan sisdénhengityslihasten harjoittaminen todeta
turvalliseksi ALS-vastadiagnosoiduilla sekad harjoittelu saattaa olla myos
hyodyllista. (Pinto ym. 2012.)

Cheah ym. toteuttivat satunnaistetun kontrolloidun tutkimuksen 19 ALS-
sairastuneelle, jotka kayttivat Threshold-IMT-hengityslaitetta 12 viikon
ajan. Tutkimukseen kuului kahdeksan viikon seuranta harjoittelujakson
jalkeen. Harjoitteluryhmaéan kuului yhdeksan henkil6a ja heité ohjeistettiin
kayttamaan laitetta kolme kertaa paivassa kymmenen minuutin ajan.
Harjoittelun intensiteetti oli aluksi 15 prosenttia maksimaalisesta
sisdanhengityksen paineesta. Intensiteettid kohotettiin 20 prosenttia

toisen, 45 prosenttia kolmannen ja 60 prosenttia neljannen viikon kohdalla.
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Kontrolliryhmaan kuului 10 henkil6, jotka harjoittelivat laitteella ilman
paineventtiilia. Ensisijaiset mitattavat ominaisuudet olivat keuhkojen
toiminta (FVC ja vitaalikapasitetti), keuhkojen tilavuus ja
sisdanhengityksen lihasvoima. Testit tehtiin lahtotilanteessa 12 viikon
harjoittelun ja seuranta-ajan jalkeen. Vaikka sisddnhengityksen
lihasvoimassa havaittiin parannusta molemmissa ryhmissa, ei
maksimaalisessa sisddnhengityksen paineessa ollut ryhmien valilla
merkittavaa eroa. Saavutettu sisaanhengityksen lihasvoima heikkeni
harjoittelun lopettamisen jalkeen. Tutkimuksessa todettiin, etta
sisddnhengityslihasten harjoittaminen saattaa vahvistaa
sisaanhengityslihaksia ja hidastaa hengitystoiminnan laskua ALS-

sairastuneilla. (Eidenberger & Nowotny 2014, 351.)

Nardin ym. toteuttivat kokeellisen pilottitutkimuksen, jossa tutkittiin
pallealihaksen harjoittamista ALS-sairastuneilla. Lahtotilanteessa mitattiin
hengityselinten toimintaa ja elamanlaatua. Potilaille opetettiin
hengitystekniikka, jolla on tarkoitus parantaa hengityslihasten, erityisesti
pallean lihasvoimaa ja tehokkuutta. Tutkittavien tuli kdydéa kolmella
tunnilla, jonka jalkeen he pystyivat suorittamaan halutun sisaan- ja
uloshengityksen tekniikan istuma-asennossa. Tama sisaan- ja
uloshengitys rytmi tuli toistaa viidesti paivassa kymmenen minuutin ajan.
Tutkimus kesti 12 viikkoa. Mittaukset toistettiin kuuden ja 12 viikon
kohdalla. Hengityselinten toiminnassa tai elaménlaadussa ei nahty
merkittdvad parannusta pallean harjoittamisen jalkeen. Henkil6t jotka
hallitsivat hengitystekniikan, heilla hengitystoiminnan lasku oli hitaampaa.
Kuitenkin vain puolet koehenkilbista pystyivat muuttamaan

hengitystekniikkaansa. (Eidenberger & Nowotny 2014, 351.)
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7 TUOTTEISTAMISPROSESSI

Toiminnallisen opinnaytetydn tuotoksena syntyy jokin konkreettinen tuote
(Vilkka & Airaksinen 2003, 51). Keskeista sosiaali- ja terveydenalan
tuotteessa on, ettd se on tuotettu hyvinvoinnin ja elaméanhallinnan
edistamiseksi. Tuotteen tulee olla selkeasti rajattu, sisalléltdan selkea ja
siind on huomioitu kohderyhman erityispiirteet. Tuotteen on myds
noudatettava sosiaali- ja terveysalan eettisia ohjeita. Asiakaskuntia voi
samalla tuotteella olla useampia. Asiakasnakoékulmat tulee selvittaa
tuotteistamisprosessin lapiviemiseksi. (Jamsa & Manninen 2000, 13-14,
20.)

Sosiaali- ja terveysalalla tuotteen suunnittelu ja kehittely etenevét
tuotekehityksen viiden perusvaiheen mukaan. Prosessi etenee
hankekohtaisesti ja tuotekehityksen vaiheet voivat toteutua yhtaaikaisesti.
(Jamsa & Manninen 2000, 28.) Ensimmainen vaihe on ongelman tai
kehittamistarpeen tunnistaminen. Kehittamistarpeen tunnistamisen jalkeen
kaynnistyy ideointivaihe, jossa pohditaan erilaisia toteuttamisvaihtoehtoja.
Luonnosteluvaihe seuraa ideointivaihetta, kun on paatetty, millainen tuote
on tarkoitus toteuttaa. Luonnosteluvaiheessa selvitetaéan tuotteen
suunnitteluun ja valmisteluun vaikuttavia tekijoita. Tuotteen kohderyhma ja
sidosryhmat kartoitetaan seka sen asiasisaltéa pohditaan. Tuotteen
kehittelyvaiheessa tuotteen kehittely etenee ja tuote alkaa konkretisoitua.
Kaikissa tuotteen kehittelyn vaiheissa tarvitaan palautetta ja arviointia.
Saadun palautteen pohjalta tuotetta voidaan viimeistell&, jolloin voidaan
puhua viimeistelyvaiheesta. (JAmsa & Manninen 2000, 81.)

Tuotteistamisprosessi ja opinnaytetyon aikataulu on esitetty taulukossa 3.
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Taulukko 3. Opinnaytetydprosessin aikataulu.

Ideointi- ja suunnitteluvaihe

Aiheen valinta, toimeksiantajan
tapaaminen, opinnaytetyoprosessiin
ilmoittautuminen,
toimeksiantosopimus

Toukokuu 2015

ALS-ensitietopaivaan osallistuminen

Toukokuu 2015

Opinnaytetydsuunnitelman
tyostaminen ja aihealueeseen
perehtyminen

Syyskuu 2015 — huhtikuu 2016

Asiantuntijoiden haastattelu

Maaliskuu — huhtikuu 2016

Tiedonhankintaklinikka

Kesédkuu 2016

Suunnitelmaseminaari

Kesédkuu 2016

Valmistelu- ja toteutusvaihe

Teoriaosuuden kirjoittaminen

Kesékuu — syyskuu 2016

Oppaan suunnittelu ja kirjoittaminen

Elokuu — syyskuu 2016

Asiantuntijoiden haastattelu

Syyskuu 2016

Harjoitteiden kuvaaminen

Syyskuu — lokakuu 2016

Viimeistelyvaihe

Oppaan ja raportin viimeistely

Lokakuu — marraskuu 2016

Opinnaytetyoraportti valmis

Marraskuu 2016

Opas valmis

Marraskuu 2016

Julkaisuseminaari

Marraskuu 2016
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7.1 Kehittamistarpeen tunnistaminen

Tuotteistamisprosessi alkaa kehittdmistarpeen tunnistamisella.
Tuotteistamisprosessin alkuvaiheessa asiakkaiden tarpeet tulee selvittaa,
jotta ne voidaan huomioida tuotteessa. (Jamséa & Manninen 2000, 20.)
Oleellista on myos selvittaa, 16ytyyko jo vastaavanlaisia tuotteita alalta.
Toiminnallisen tyodn tulisi tuoda jotakin uutta, eika toistaa vanhaa. (Vilkka &
Airaksinen 2003, 27.)

Tuotteistamisprosessi alkoi toukokuussa 2015 tutustumalla
aihemarkkinoilla oleviin opinndytetydn toimeksiantoihin. Toimeksianto
fyysisen harjoittelun oppaasta ALS-sairastuneille heratti mielenkiinnon.
Toukokuussa 2015 otimme yhteytté toimeksiantajaan. Oppaan sisallésta
ei toimeksiantajalla ollut tarkempia toiveita. Tassa vaiheessa oppaan
muoto oli viel& mietinnan alla. Sairautena ALS oli vieras, joten ty0
aloitettiin tutustumalla sairauteen, jotta saatiin selkea nakemys sairaudesta
ja erityisesti sen fysioterapiasta. Toinen opinnaytetyon tekijoista osallistui

myoOs ALS-ensitietopaivaan saadakseen lisda tietoa sairaudesta.

Kesan ja syksyn 2015 aikana aiheeseen lisaa tutustuttuamme ja
toimeksiantajien kanssa keskusteltuamme paatettiin tehda opas, joka on
kohdennettu niin ALS-sairastuneille kuin heidan omaisille, seka
henkilokohtaisille avustajille. Aiheena fyysinen harjoittelu vaikutti
haastavalta aiheelta sairauden yksilollisen etenemisen vuoksi ja siksi
pohdittiin oppaan kohdentamista sairauden viimeiseen vaiheeseen.
Oppaan siséalto rajattiin tiettyihin osa-alueisiin, jotka ovat olennaisia
sairauden ja toimintakyvyn yllapitamisen kannalta. Tassa vaiheessa
aihealueiksi alkoivat hahmottua hengitysharjoitteet, passiiviset
nivellikkuvuusharjoitteet seka avustaminen esimerkiksi siirtymisissa.
Nama osa-alueet nahtiin olevan olennaisia sairauden vaiheessa, kun

sairastuneen toimintakyky on selkeasti heikentynyt.

Kehitystarpeen tunnistamiseksi seka tuotoksen aiheen rajaamiseksi
selvitettiin ALS:a sairastavan henkilon hoitopolkua. Tapasimme ALS-

sairastavien kanssa tyoskentelevia eri alojen ammattilaisia ja
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haastattelimme heitd. Kartoitimme millaista tietoa haastateltavat jakavat
sairastaville sekd haastateltavien ajatuksia tamankaltaisesta
toiminnallisesta oppaasta. Haastateltavat kokivat toiminnallisen oppaan
olevan hyodyllinen kohderyhmalle. Syntyi ajatus, jos oppaan kohdentaisi
laaja-alaisemmin kuin vain sairauden viimeiseen vaiheeseen.
Nivelliikkuvuus- ja hengitysharjoitukset nahtiin tarkeiksi toimintakyvyn
kannalta ja hyddyllisiksi aiheiksi oppaaseen. Ne ovat olennaisia sairauden
alusta asti ja siksi oppaan harjoitteita voisi kohdentaa sairauden eri
vaiheisiin, jolloin opas palvelisi mahdollisimman hyvin yksildllisesti
etenevassa sairaudessa. Siirtymisten avustaminen rajattiin oppaasta pois,
ettei aihe laajene liilan suureksi. Siirtymisista on myos tehty videoita ja

oppaita jo aikaisemmin.

Perehdyimme jo olemassa oleviin oppaisiin, muun muassa Lihastautiliiton
oppaisiin ALS:sta ja muista lihassairauksista sekd Omaishoitajat ja
laheiset -liiton oppaisiin omaishoitajuudesta. Lihastautiliitto on julkaissut
oppaita sairauteen liittyen, mutta oppaat ovat maksullisia. Ohjaava
opettajamme tilasi oppaat koululle, jolloin paasimme tutustumaan niihin.
Oppaat keskittyivat tiedon jakamiseen sairaudesta. Kuntoutuksen eri
muotoja ja niiden tavoitteita avataan oppaissa selkeasti. Opinnaytetdina
toteutettuja oppaita toimintakyvyn muutosten ennakointiin oli vain yksi,

joka on kohdennettu sairauden alkuvaiheeseen. Opas ei ollut julkinen.

7.2 ldeointivaihe

Ideointivaihe kaynnistyy, kun varmuus kehittdmistarpeesta on saatu.
Tassé vaiheessa syntyy kasitys siita, millainen tuote on
tarkoituksenmukaista suunnitella ja valmistaa kehittdmistyén pohjaksi.
(Jamsa & Manninen 2000, 35.)

Alkuperaisené ajatuksena oli oppaan kohdentaminen sairauden
viimeiseen vaiheeseen. Oppaan sisallon tarpeenselvityksessa tehtyjen
asiantuntijahaastatteluissa herasi ajatus oppaan kohdentamisesta laaja-
alaisemmin. Haastatteluissa nousi esiin ajatus myds lahteiden

siséllyttamisesta oppaaseen, jolloin oppaan kayttajat saisivat vinkkeja
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mista on mahdollista hakea lisa tietoa sairauteen liittyen. Pois rajattuja
aihealueita oli ndin myds mahdollista sisallyttaéa oppaaseen linkkien
kautta. Haastatteluiden, tutkimusten ja kirjallisuuden pohjalta oppaaseen
valikoituivat hengitys- seka nivelliikkuvuusharjoitteet. Oppaan harjoitteissa
oli tarkoitus huomioida sairauden eteneminen. Nivelliikkuvuusharjoitteet
tulivat sisdltamaan seka aktiivisia etta passiivisia harjoitteita.
Toimeksiantajan kanssa pohdittiin, jos aktiivisiin nivellikkuvuus
harjoitteisiin yhdistettaisiin myés hengityksen rytmi, jotta harjoitteet
tukisivat hengityslihasten ja rintakehan toimintaa. Toimeksiantaja myods
ehdotti, jos aktiivisissa nivelliikkuvuusharjoitteissa hyédynnettaisiin keppia
apuvalineena. Passiivisissa nivelliikkuvuusharjoituksissa omainen tai

avustaja toteuttaa liikkeen.

Harjoitteiden lisdksi opas sisaltda lyhyesti tietoa ALS:sta, toimintakyvyn
tukemisesta sairauden edetessa seka linkkeja mistd on mahdollista saada
lisda tietoa sairaudesta, omaishoitajuudesta sekd muusta sairauteen
liittyvasta, esimerkiksi siirtymisista ja muista oppaista. Toimintakyvyn
tukeminen-osio siséltaisi perusteluja miksi ja miten harjoitella. Vaikka
sairaus on eteneva eika harjoittelulla voida hidastaa sairautta, vaikuttaa
harjoittelu muun muassa peruselintoimintoihin seka kivun hallintaan.
Oppaassa tulisi myds avata miten potilas voi tunnistaa, koska on
harjoitellut riittavasti, ettei harjoittelulla edisteta fyysisen toimintakyvyn
heikentymista. Oppaan tuli olla sisalléltaan helposti luettava seka
ohjeistuksien selkeita. Sanallisen ohjeistuksen lisdksi kuvat ovat oleellisia
harjoitteissa. Opas tehtiin A4-pohjaan PDF-tiedostoksi joten fysioterapeutit
voivat tulostaa sen haluamassaan muodossa ja jakaa paperiversiona

asiakkailleen.

7.3 Luonnosteluvaihe

Paatos siita, millainen tuote on tarkoitus suunnitella ja valmistaa,
kaynnistaa luonnosteluvaiheen. Luonnosteluvaiheessa on selvitettava,
mitka tekijat vaikuttavat tuotteen suunnitteluun ja valmistukseen.

Selvitettavia asioita ovat muun muassa tuotteen asiakasprofiili, asiasisalto,
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asiantuntijatiedot ja rahoitusvaihtoehdot. (Jamsa & Manninen 2000, 43,
46-47.)

Asiakasprofiilin selvittdmiseen liittyy, kenelle tuotetta ollaan
suunnittelemassa ja selvitetdan heidan terveyteen seka hyvinvointiin
liittyvia tarpeita ja odotuksia (JAmsa & Manninen 2000, 44). Oppaan
ensisijaisia kayttajia ovat ALS-sairastuneet sek& heidan omaishoitajansa
ja henkilokohtaiset avustajat. Toinen tyon tekijoista kavi seuramassa
kuntosaliryhmaa, jotta saatiin kuvaa ALS-sairastuneen fyysisesta

toimintakyvysta.

Asiasisallon selvittdminen voi vaatia tutkimustietoon perehtymista.
Sosiaali- ja terveysalalla viimeisimmat tutkimustulokset ja hoitokaytannot
ovat oleellisia. (Jamsa & Manninen 2000, 47.) Oppaan luonnosteluvaihe
kulki yhtaaikaisesti aikaisempien vaiheiden kanssa. Opinnaytetydn
teoreettisen viitekehyksen tekeminen alkoi kesakuussa tiedonhaulla.
Tiedonhaku toistettiin uudelleen kesan aikana, mutta emme saaneet enaa
uutta materiaalia. Viitekehys oli paépiirtein valmis syyskuussa. Teoreettista
viitekehysta varten syvennyimme ALS-sairautta kasitteleviin
opinnaytetoihin, tutkimuksiin ja kirjallisuuteen. Hyddynsimme teoreettista

viitekehysta oppaan tekstiosioissa.

Sairauden yksildllinen eteneminen sai pohtimaan suunniteltujen
likkuvuusharjoitteiden toimivuutta etenevassa sairaudessa. Paadyimme
laajentamaan harjoitteita alkuperaisesta maarasta lisdamalla variaatioita
likkeista. Liikkuvuusharjoitteet jaettiin kolmeen tasoon kahden sijaan, ja
niissa huomioitiin fyysisen toimintakyvyn heikkeneminen. Ensimmaisen
tason lilkkeet ovat aktiivisesti kepin avustuksella suoritettavia. Tason kaksi
likkeet ovat ilman véalineita suoritettavia ja ne on mahdollista suorittaa
istuma-asennossa. Kolmas taso sisaltdé passiivisia harjoitteita ja ne ovat
kohdennettu sairauden vaiheeseen, kun potilaan omat voimat eivat enaa
riitd liikuttamaan raajojaan ja tarvitsee siina toisen henkiloén apua.
Toimeksiantaja hyvéksyi ehdotuksemme liikkeiden jakamisesta eri

tasoihin.
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Asiantuntijoiden ja sidosryhmien kuuleminen on hyodyllista tuotteen
laadun kannalta seka uusien ndkdkulmien saamiseksi aiheeseen liittyen
(Jamséa & Manninen 2000, 48-50). Oppaan toteuttamista varten
tutustuimme osaamisen tuotteistamista kasittelevaan kirjallisuuteen.
Aikaisemmin olimme jo haastatelleet asiantuntijoita tyon tarpeellisuuteen
ja aiheen rajaamiseen liittyen. Haastatteluissa saimme hyddyllisia vinkkeja
tyon toteuttamista varten. Luonnosteluvaiheessa haastattelimme ALS-
sairastuneiden kanssa tyoskentelevia fysioterapeutteja oppaan
harjoitteisiin littyen. Saimme vinkkeja liikkeisiin, erityisesti hengityksen
tukemiseen. Liikkuvuusharjoitteiden jakaminen eri tasoihin nahtiin hyvana
ajatuksena. Akillesjanteen venytysta suositeltiin lisdéamaan
likkuvuusharijoitteisiin. Pohdimme harjoitteita haastatteluiden pohjalta.
Luonnosteluvaiheessa oppaasta paatettiin tehda yksinkertainen ja selkeé

niin tekstiltdan kuin ulkoasultaan.

Tuotekehityksen kustannuksiin vaikuttavat asiat ovat
luonnosteluvaiheessa ratkaistavia asioita (Jamsa & Manninen 2000, 46-
47). Oppaan toteuttamisesta ei koitunut kustannuksia, silla vastasimme
harjoitteiden kuvaamisesta ja oppaan toteuttamisesta itse.

7.4 Kehittelyvaihe

Luonnosteluvaiheessa valittujen ratkaisujen pohjalta siirrytdén tuotteen
kehittelyyn. Sosiaali- ja terveysalalla tuotteet usein valittavat informaatiota
asiakkaalle. Sisallon valinta ja m&éara ovat informaation valittAmiseen
tarkoitetuissa tuotteissa haaste. Myds kohderyhman moninaisuus luo
haasteita kaikille sopivan asiasisallon tuottamisessa. Keskeista on tiedon
perustuminen tosiasioihin, jotka on kerrottu mahdollisimman selkeésti ja
ymmarrettavasti vastaanottajalle. Vastaanottajan tiedontarve tulee
huomioida. Aina viestinnan tarpeet ja taidot eivat kuitenkaan kohtaa tiedon

antajan ja vastaanottajan valilla. (Jamsa & Manninen 2000, 43.)

Opinnaytetydraportin teoreettiseen viitekehykseen pohjautuen kirjoitettiin
lyhyet informatiiviset osiot sairaudesta ja liikunnan hyodyista fyysisen

toimintakyvyn tukemisessa. Informatiivisen fyysisen toimintakyvyn
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tukeminen osion tuli olla myds motivoiva ja perusteluja antava. Kuolemaan
johtava sairaus voi tuoda haasteita motivaation [oytamisessa
kuntoutukseen ja fysioterapiaan. Siksi motivointi ja perusteleva ote nahtiin

tarkeaksi.

Liikkuvuusharjoitteet ovat paaosin nivelliikkuvuusharijoitteita, mutta
lisasimme harjoitteiden joukkoon muutaman tarkean venytyksen, jotka
nousivat esiin haastatteluissa. Hengitysharjoitteisiin valikoituivat
teoriatiedon pohjalta palleahengitysharjoitteet, yskimisharjoitteet seka
PEP-puhallus. Haastatteluissa suositeltiin myos hengityspalkeen
ohjeistuksen liittamista oppaaseen.

Kun harjoitteet oli paatetty opasta varten ja hyvaksytetty toimeksiantajalla,
kuvasimme harjoitteet. Passiivisten liikkuvuusharjoitteiden ja
hengitysharjoitteiden kuvauksissa saimme apua opiskelijakavereiltamme.
Kuvat muokattiin Picasa 3 -ohjelmalla. Harjoitteille pyrittiin kirjoittamaan

lyhyet selkokieliset ohjeistukset.

Oppaan ensimmaisen version jalkeen toimeksiantajan palautteen pohjalta
selkeytimme oppaan tekstia, jotta nakyisi selkeésti, kelle teksti on
suunnattu. Tekstin tuli myos olla mahdollisimman realistisen positiivinen.
Tekstiosioiden jarjestysta muokattiin ja pohdittiin tarkemmin mita
huomiolaatikoihin siséllytetaan. Aktiivisissa liikkkuvuusharjoitteissa tuli
huomioida viela paremmin toimintakyvyn muutokset ylaraajoissa. Tason
yksi liikkeille suunniteltiin variaatiot, jotka voi suorittaa ilman keppid, jos
tarttuminen ei enaa onnistu. Tason kaksi liikkeissa tuli huomioida viela
selkedmmin muutokset toimintakyvyssa, etenkin ylaraajojen osalta.
Lisasimme poydan avustuksella tehtavia liikkeita joita voi tehd&, kun
lihasvoima ei enaa riité ylaraajojen kannattamiseen. Harjoitteiden
ohjeistuksia muokattiin, jotta kuvat ja sanalliset ohjeistukset tukevat
toisiaan. Ohjaavan opettajan palautteen pohjalta muokkasimme oppaan

johdantoa.

Luetutimme oppaan korjauksien jalkeen opiskelukaverillamme seka

ulkopuolisella henkildlla. Heidan palaute oppaasta oli ymmarrettavat
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tekstit, selkeéat kuvat ja harjoitteiden ohjeistukset. Korjausehdotuksia

saimme tekstin kieliasuun liittyen.

7.5 Viimeistelyvaihe

Palaute ja arviointi ovat olennaisia kaikissa tuotekehittelyn vaiheissa.
Tuote voidaan viimeistella saadun palautteen pohjalta. Tuotteen
asiakasryhman seka heita lahella olevien sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisten mielipiteet ovat olennaisia tuotteen arvioinnissa.
Viimeistelyvaihe voi sisaltaa viela yksityiskohtien viimeistelya ja tuotteen

jakelun suunnittelua (JAmsa & Manninen 2000, 21, 80-81.)

Toimeksiantajan kanssa pohdimme oppaan arviointia. Arviointi
oppaassamme keskittyy oppaan sisallon ja selkeyden arvioimiseen.
Asiantuntijahaastatteluissa kysyimme palautteen saamisen mahdollisuutta
tuotteistamisprosessin viimeistelyvaiheessa. Olimme myds yhteydessa
Lihastautiliittoon ja kysyimme mahdollisuutta saada heilta palautetta
oppaasta. Pyysimme palautetta sahkodpostitse oppaan selkeyteen,

asiasisaltoon ja liikkeiden toimivuuteen liittyen.

Palautteenantajien mielesta oppaan aihe oli hyddyllinen. Liikkeiden
jakaminen eri tasoihin n&htiin hyvana ratkaisuna ja liikkeet olivat
yksinkertaisia perusliikkeitda. Oppaan kuvat kertoivat hyvin mité ja miten
pitaa liikkeissa tehda. Harjoitteiden sanallisia ohjeistuksia oli muutamassa
likkeisséa osittain hankala ymmartaa. Tekstiosiot nahtiin selkeiné ja
ymmarrettavind seka keskeiset asiat tulivat niissa esiin. Saimme myds
lisdvinkkeja tekstiosioiden asiatiedon selkiyttamiseen. Tekstiosioita ja

harjoitteiden ohjeistuksia viimeisteltiin palautteen pohjalta.

Avustetun yskimisharjoitteen osa palautteen antajista koki lilan rankaksi
kohderyhmalle. Tarkensimme lilkkkeen ohjeistusta, jotta ote ja painallus
eivat olisi likkeessa liian voimakkaita. Tyyny tulee myos olla apuna
keventamassa liikettd. Saimme mahdollisuuden nahda koulutusmateriaalia
hengitysfysioterapiasta lihastaudeissa. Materiaalissa avustettu yskiminen

oli mainittu kotiharjoitteeksi, miké toi varmuutta omille paatoksille pitaa liike
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edelleen oppaassa. Materiaalissa oli kotiharjoitteita palleahengitykselle
seka hengityspalkeelle, miké toi tukea valitsemillemme muille oppaan

hengitysharijoitteille.

Toimeksiantajan kanssa keskustelimme, ovatko kaikki oppaan
likkuvuusharjoitteet oleellista jakaa kerralla asiakkaalle. Paatimme irrottaa
avustetut liikkuvuusharjoitteet erilliseksi osaksi. Fysioterapeutti voi antaa
avustettujen liikkkuvuusharjoitteiden kuvalliset ja sanalliset ohjeet
asiakkaalle, kun ne tulevat sairaudessa ajankohtaiseksi. Varsinaiseen
oppaaseen jaivat tieto-osuudet, hengitys- seka aktiiviset
likkuvuusharjoitteet, ja tama osio olisi tarkoitus jakaa asiakkaalle, kun han

aloittaa fysioterapian.

Opas ja avustettujen liikkuvuusharjoitteiden ohjeet ovat sdhkdisessa
muodossa toimeksiantajalla. Ne tullaan sijoittamaan yleiselle séahkdiselle
asemalle, josta se on yleisesti laakinnallisen kuntoutuksen
fysioterapeuttien kaytdssa. Fysioterapeutit voivat tulostaa oppaan ja
avustettujen liikkkuvuusharjoitteiden ohjeet asiakkailleen ja kayttaa

ohjaamisen tukena.
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8 POHDINTA

Pohdimme opinnéaytetytprosessia kokonaisuutena seka arvioimme
opinnaytetyon tavoitteen ja tarkoituksen toteutumista seka sen eettisyytta
ja luotettavuutta. Pohdimme my6s omaa ammatillista kasvua ja kehitysta

opinnaytetydprosessin aikana.

8.1 Opinnaytetybprosessi

Halusimme tehdéa toiminnallisen opinnaytetydn ja kiinnostuimme fyysisen
harjoittelun oppaan toteuttamisesta ALS-sairastuneille |I6ydettydmme
aiheen aihemarkkinoilta. Opinnaytetydprosessi aloitettiin jo varsin
aikaisessa vaiheessa opintoja. Ty6ta aloittaessa ALS-sairaus oli meille
vieras ja aiheeseen perehtyminen vei oman aikansa. Sairauteen
perehtyminen oli olennaista, jotta jonkunlainen kuva sairaudesta syntyi
ennen kuin aloimme pohtia ja keskustella toimeksiantajan kanssa oppaan
mahdollisesta sisallostd. Saimme toimeksiantajalta suhteellisen vapaat
kadet siihen, millainen opas olisi ja miten aihe rajattaisiin. Tasta johtuen
tuli myds selvittda millaista tietoa ALS-sairastuneet jo saavat sekd millaisia
oppaita talle sairausryhmalle on tarjolla, jotta valtytdan tiedon
toistamiselta. Oli haastava aloittaa prosessia, kun tarkempia toiveita
oppaan suhteen ei ollut. Tiedonhaun ja haastatteluiden yhteydessa ilmeni
aiheen olevan hyodyllinen ja tarpeellinen kohderyhmalle. Myds aiheen

rajaaminen helpottui.

Aikaisempaa kokemusta AMK -opinnaytetydn tekemisesta l6ytyi toiselta
tyon tekijaltd, joten prosessista oli jonkinlainen kokonaiskuva. Taman
opinnaytetydn prosessi oli kuitenkin erilainen kuin aikaisempi
opinnaytetyd, joten erilaisiin ohjeisiin ja prosessin etenemiseen ol

totuttava. Tuotteistaminen oli molemmille tydn tekijdille uutta.

Aloitimme tiedonhaun kirjallisuuden tarkastelulla. Aluksi tietoa tuntui
olevan vahan, mutta oikeiden hakusanojen my6ta sairaudesta 16ytyi paljon
tietoa niin kirjallisuudesta kuin artikkeleista. Tietoa fysioterapiasta ja

tutkimuksia fysioterapian ja liikkunnan vaikuttavuudesta oli kuitenkin vahan.
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Tiedonhaku toistettiin myohemmin samoilla hakusanoilla, mutta tulos oli

sama kuin ensimmaisella hakukerralla.

Tutkimuksissa ei mainittu, millaisia harjoitteita lihaskunnon ja liikkuvuuden
yllapitdmiseen kaytettiin tai kaytettyja toistomaaria. Tutkimuksissa
hengitysharjoitukset olivat mekaanisen laitteen avulla toteutettavia, lukuun
ottamatta yhta tietyn hengitystekniikan vaikuttavuutta mittaavaa
tutkimusta. Kirjallisuudessa aktiivisia ja passiivisia

nivelliikkuvuusharjoitteita seka venyttelyharjoitteita suositeltiin.

Nivelliikkuvuus- ja hengitysharjoitteet valitsimme itse oppaaseen. Koimme
aikaisemmasta lilkkunta-alan koulutuksesta ja ty6kokemuksesta olleen
hyotya erityisesti nivellikkuvuusharjoitteiden valitsemisessa. Variaatioiden
pohtiminen oli osittain haastavaa, koska kokemusta ALS-sairastuneiden
kanssa tydskentelystéa ei ollut. Emme olleet varmoja, ovatko kaikki liikkeet
toimivia kaytannossa. Passiivisiin liikkuvuusharjoitteisiin 1oysimme
kuvallisen ohjeistuksen, josta saimme vinkkeja kyseiseen osioon.
Hengitysharjoitteiden valitseminen oli haastavampaa, mutta
haastatteluissa saimme tukea valinnoillemme ja lisavinkkeja harjoitteisiin.
Myads kirjallisuudessa perusteltiin hengitys-, yskimis- ja

puhallusharjoitteiden hyodyllisyytta.

Opas on tarkoitus jakaa asiakkaalle fysioterapian alkaessa.
Tuotteistamisprosessin viimeistelyvaiheessa pohdimme, onko oleellista
antaa kaikkia liikkuvuusharjoitteita kerralla asiakkaalle. Sairauden
etenevan luonteen vuoksi oli harjoitteet oppaassa jaettu kolmeen tasoon.
Avustettujen liikkkuvuusharjoitteiden irrottamisen oppaasta erillisiksi ohjeiksi
naimme oleelliseksi, silla avustetut likkuvuusharjoitteet eivat valttaméatta
ole keskeisia fysioterapian alkaessa. Avustettujen liikkuvuusharjoitteiden
ohjeet voidaan jakaa ja kdyda fysioterapeutin toimesta asiakkaan seka
hoitajan kanssa yhdessa lapi, kun ne tulevat ajankohtaisiksi lihasvoiman
vahentyessa tai loppuessa kokonaan. Opas on kokonaisuutenaan
opinnaytetydraportin liitteena (liite 1), jossa kaikki liikkuvuusharjoitteet ovat

yhdessa. Toimeksiantajalle annettiin kaksi erillista tiedostoa, jossa
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toisessa opas ja toisessa kuvalliset ohjeet avustettuihin

nivelliikkuvuusharijoitteisiin.

Yhteydenpito toimeksiantajan kanssa oli sujuvaa. Yhteytta pidettiin niin
tapaamisilla kuin sahkopostitse. Saimme toimeksiantajalta asianmukaista
ja kehittavaa palautetta oppaaseen liittyen. Ohjaavalta opettajalta saimme
my0s arvokasta ja hyodyllistéa palautetta oppaasta seka kirjallisesta
raportista aina kun sitéa toivoimme. Asiantuntijahaastattelut toivat
lisdajatuksia oppaan suhteen ja koimme ne hyddyllisiksi. Lihastautiliitosta
saimme myds hyddyllisia vinkkeja ja korjausehdotuksia oppaaseen ja
heidan palautteen koimme erityisen tarkeaksi. Opas suunniteltiin
yksinkertaiseksi ja selkeaksi ulkoasultaan seka teksti johdonmukaiseksi ja

helposti luettavaksi.

Varsinaista aikataulua opinnaytetydlle ei toimeksiantajan puolelta ollut.
Asetimme kuitenkin itsellemme aikataulullisia tavoitteita. Aikataululle toi
haasteita samanaikaiset opinnot, harjoittelut ja tyét. Sitoutuminen
sovittuihin aikatauluihin oli osittain haastavaa, mika vaikutti aikataulussa

pysymiseen.

8.2 Tavoitteiden saavuttaminen

Opinnaytetydn tuotoksena valmistui opas hengitys- ja
likkuvuusharjoitteiden toteuttamiseen kotona ALS-sairastuneen fyysisen
toimintakyvyn tukemiseksi. Oppaan on tarkoitus motivoida ALS-
sairastunutta kotona harjoitteluun seka antaa kaytannon ohjeita ja
perusteluja fyysisen toimintakyvyn yllapitdmiseen sairauden edetessa.
Oppaan koimme tarpeelliseksi, silla ALS-sairauteen on saatavilla vahan
oppaita. Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittd& sairauden vaikutusta
toimintakykyyn, fysioterapian keinoja ja tutkimustuloksia fysioterapiasta
liittyen liikkuvuuteen ja hengitykseen. Opas pohjautuu opinnaytetyén
tiedonhaku osuuteen.

Opas koettiin hyodylliseksi ja tarpeelliseksi. Harjoitteet nahtiin sopivan

kohderyhmalle ja erityisesti nivelliikkuvuusharjoitteiden jakaminen
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useampaan tasoon auttoi huomioimaan sairauden etenemisen.
Hengityksen yhdistdminen liikkeisiin tuo lisdarvoa harjoitteille ALS:n
nakokulmasta. Fyysisen toimintakyvyn tukeminen osion kirjoittaminen ol
haastavaa, jotta realistisuus seké perusteleva ja motivoiva ote pystytaan
yhdistamaan samaan tekstiin. Koimme tuottaneemme selkeét tekstiosiot
oppaaseen, jotka perustelevat ja sitd kautta myos motivoivat harjoitteluun.

Liikkuvuusharjoitteiden tavoitteena on yllapitaa liikkkuvuutta
mahdollisimman pitkaan. Liikkuvuusharjoitteet ehkaisevét nivelten
jaykistymisté ja virheasentoja, auttavat kivun hallinnassa seka osaltaan
vaikuttavat hengitykseen. Hengitysharjoitusten tarkoituksena oli ennakoida
hengitystoiminnan heikentymista ja siten yllapitaa elamanlaatua.
Harjoitteita potilaat voisivat tehda itsenaisesti kotona ja nain vaikuttaa
fyysisen toimintakyvyn yllapitamiseen. Valitsemamme harjoitteet koemme
vastaavan haluttuihin tavoitteisiin. Liikkeiden kuvista ja ohjeistuksista tuli

selkeat ja yksinkertaiset, jolloin ne on mahdollista toteuttaa oikein kotona.

Toivomme, ettd opinnaytetydn tuotoksesta on hyodtya ALS-sairastuneille,
heidan omaisilleen ja henkilokohtaisille avustajille seka opas motivoisi ja
toisi vinkkeja kotona harjoitteluun. Lisdarvoa oppaalle olisi tuonut sen
testaaminen kohderyhmalla ja palautteen kerddminen heiltd. Paadyimme
jo tydn aikaisessa vaiheessa toimeksiantajan kanssa arvioimaan opasta
asiantuntijoilla. Koemme valmistaneemme selkean oppaan kohderyhmalle,
jossa kuvat ja ohjeistukset ovat selkeitd. Tekstiosiot ovat ytimekkaat ja

sisaltavat oleellista tietoa.

8.3 Tyodn luotettavuus ja eettisyys

Yleista tietoa ALS-sairaudesta I6ytyi paljon. Opinnaytetydn raportissa
kaytimme paaosin alle kymmenen vuotta vanhoja tutkimuksia ja
kirjallisuutta. Tutkimuksia ALS-sairastuneen fysioterapiaan liittyen [6ytyi
vahaisesti vimeisen 10 vuoden ajalta. Tutkimuksissa mainittiin Iahes
jokaisessa lisatutkimusten tarpeesta. Erityisesti tulisi tutkia voima- ja
kestavyysharjoittelua ja niiden yhdistelmia, jotta voitaisiin maaritella selkeéa

harjoitteluprotokolla sisaltden harjoittelun intensiteetin, keston ja
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frekvenssin ALS-sairastuneilla. Tutkimuksissa tutkimusjoukot olivat
yleisesti pieni& merkittavien tutkimustuloksien aikaansaamiseksi.
Seurantajaksot olivat myos suhteellisen lyhyita seka testihenkiléita tippui
pois tutkimuksen aikana. ALS ilmeni olevan hyvin haasteellinen sairaus
tutkia sen yksilollisen ja nopean etenemisen vuoksi. Tutkimuksissa ja
kirjallisuudessa toistuivat tietyt henkil6t, jotka olivat perehtyneet tarkemmin
sairauteen, ja heidan nimi esiintyi useammassakin lahteessa. Tama tuo

my0s luotettavuutta, kun artikkelin kirjoittaja on perehtynyt sairauteen.

Alkuperaisiin lahteisiin paaseminen oli osan lahteiden kohdalla haastavaa.
Muutaman kiinnostavan otsikon kohdalla emme paasseet alkuperaiseen
lahteeseen kasiksi. LAhdemateriaali ja tutkimustieto olivat padosin
englanniksi, joiden lukeminen oli aluksi haastavaa epaselvien termien
vuoksi. Termit ja sanasto tulivat teksteja lukiessa tutuksi ja lukeminen
helpottui. On huomioitava vieraskielista tekstié lukiessa siséllon
vaarinymmarryksen mahdollisuus. Tama vaikuttaa myos tyon

luotettavuuteen.

Oppaan toteuttaminen kuolemaan johtavaan sairauteen tuntui haastavalta.
Miten motivoida yllapitamaan toimintakykya, vaikka sairaus etenee ja
toimintakyky heikkenee sekd miten ilmaista asiat oppaassa? Opas ei saa
herattaa turhia odotuksia tai toiveita sairauden ja tulevaisuuden suhteen.

Oppaan sisalto tulisi myds olla linjassa muun saatavan tiedon kanssa.

Toinen tyon tekijoista kdvi seuraamassa kuntosaliryhmaa ja osallistui ALS-
ensitietopaivaan. Liikkeiden suunnittelua olisi helpottanut, jos meilla olisi
ollut enemméan kokemusta kohderyhman kanssa tydskentelysta ja
kaytdnnon kuva, miten toimintakyvyn heikkeneminen ilmenee. Yritimme
paasta myos sopeutumisvalmennuskurssille seuraamaan ja
haastattelemaan fysioterapeuttia ja kohderyhmaa, mutta yhteydenpito ei
onnistunut tahon kanssa. Opas suunniteltiin tukemaan mahdollisimman
hyvin toimeksiantajan toiveita yllapitamaan kuntoutujien toimintakykya

hengitys- ja likkuvuusharjoitteiden keinoin.



46

Asiantuntijahaastatteluissa kysyimme luvan, voimmeko kysya
haastateltavilta myds palautetta oppaasta sahkopostitse. Palautteella
halusimme varmistaa oppaan sisallén olevan selked, sisaltavan oleellista

tietoa ja harjoitteiden olevan toimivia kohderyhmalle.

8.4 Ammatillinen kasvu ja kehitys

Opinnaytetydn aihe oli tybelamalahtdinen. Paasimme syventamaan omaa
tietoa ja osaamista. ALS on haastava sairaus sen yksilollisen etenemisen
vuoksi. Otimme haasteen lahtea tuottamaan toiminnallista opasta
sairauteen. Sairauden oireet tulevat esiin ennemmin tai myéhemmin, ja
haasteena onkin niiden ennakointi ja niin sanotusti askel edella oleminen.
Opimme erityisen paljon sairaudesta ja syvennyimme sen fysioterapiaan,
erityisesti fyysisen toimintakyvyn tukemiseen liikkuvuus- ja
hengitysharjoitteiden keinoin, miten harjoitella, vaikka lihakset surkastuvat
ja ylikuormittaminen voi heikentéaa jo heikentyneité lihaksia entisestaan.
Opimme myos yleisesti liikkuvuus- ja hengitysharjoituksista seka miten
huomioida toimintakyvyn muutokset niissa. Sairauden moniammatillinen
hoito selkiytyi ja kenen kaikkien tahojen kanssa potilas on yhteydessa
hoidon aikana. Saimme sairauden hoitopolusta selkedn kuvan Paijat-
Hameen alueella. Riippuen tulevasta tydskentelykentasta voi
oppimastamme varmasti olla hyétya tulevaisuudessa fysioterapeutin
ammatissa. Tarkedksi koimme myds omaan ammattiin liittyvan tieteellisten

|&hteiden etsimisen ja sen kriittisen tarkastelun kehittymisen.

Oppaan tuotteistaminen oli ensikertalaisille haastava, mutta myos,
mielenkiintoinen ja opettavainen prosessi. Sisaistimme tuotteistamisen eri
tyovaiheet. Niiden avulla oppaan tekeminen eteni johdonmukaisesti ja ne
helpottivat kokonaiskuvan hahmottamista. Hyvan pohja-aineiston
keradminen opinnaytetyGraporttiin auttoi itse oppaan rakentamisessa.
Vuorovaikutustaidot harjaantuivat haastatteluissa eri tydnosaajien kanssa
ja ymmarrys moniammatillisesta yhteistydstéa ja sen merkityksesta
laajentui entisestdan. Oppaan toteuttamiseen liittyi olennaisesti liikkeiden

kuvaaminen. Syvensimme osaamistamme myo6s valokuvaamiseen ja
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kuvien muokkaamiseen. Kuvakulmia ja kuvaustilaa mietimme tarkasti, jotta

kuvat olisivat mahdollisimman selkeita.

8.5 Kehittamisehdotukset

Tama opinnaytetyd on rajattu vain hengitys- ja liikkuvuusharjoituksiin.
ALS-sairauteen hyodyllisia aiheita ovat mygs siirtymiset, apuvalineet seka
asentohoidot, joita voisi siséllyttdd myos oppaaseen. Sairauden
yksil6llinen eteneminen tekee haastavaksi kaytanndllisten oppaiden

toteuttamisen.

Tyobhémme liittyen ennen oppaan toteuttamista olisi ollut mielenkiintoista
kartoittaa sairastuneilta ja heiddn omaisiltaan kokevatko he saavansa
riittvasti tietoa fysioterapiaan liittyen ja mista he erityisesti haluaisivat
tietda lisaa. Ajatus tamankaltaisesta oppaan tarpeen selvityksesta ol
ajatuksena, mutta aihealueet olisivat saattaneet jakautua liian laajaksi ja
talléin olisi voinut olla haastavaa rajata oppaan aihetta. Mielenkiintoista
olisi myos kartoittaa ALS-sairastuneiden ja heiddn omaisten seka

henkilokohtaisten avustajien kokemuksia tuotetusta oppaasta.
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JOHDANTO

Tamd opas on tarkoitettu ALS-sairastaville ja heiddn omaisilleen sekd
henkilokohtaisille avustajille. Oppaan tarkoitus on antaa vinkkeja arkeen,
milla tavoin voidaan yllapitdd sairastuneen toimintakykyd& hengitys- ja
liilkkuvuusharijoitteiden keinoin. Sairaus etenee hyvin yksil6llisesti, joten on
tarked valita itselleen soveltuvat liikuntamuodot ja harjoitteet.

Opas sisaltaa lyhyesti tietoa sairaudesta, fyysisen toimintakyvyn
tukemisesta sekd hengitys- ja liikkkuvuusharjoituksia. Harjoitteet sisaltavat
kuvalliset ohjeistukset. Liikkuvuusharjoitteista on oppaassa erilaisia
vaihtoehtoja, joissa on huomioitu sairauden eteneminen. Oppaan loppuun
on koottu hyédyllisia linkkeja sairauteen liittyen. Oppaan teksteissd on
hyédynnetty asiantuntijahaastatteluita, kirjallisuutta sekd tutkimustietoa.

Oppaan ovat toteuttaneet toiminnallisena opinndytetyénddn Lahden
Ammattikorkeakoulun fysioterapeuttiopiskelijat Piia Lindfelt ja Sanna
Ketolainen. Opinndytetyo "Fyysisen toimintakyvyn tukeminen ALS-
sairaudessa — Opas hengitys- ja liikkuvuusharjoitteiden toteuttamiseen
kotona” on luettavissa theseus.fi-sivustolta.



YLEISTA ALS-SAIRAUDESTA

Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS on motoneuronisairaus, joka
rappeuttaa liikehermoja. Kun motoneuronit rappeutuvat, ne eivat endd
pysty ldhettamadn kdskyija lihaksille. ALS on luonteeltaan etenevd, mutta
taudinkuva ja etenemisnopeus vaihtelevat. Sairaus ei vaikuta ndks-, kuulo-,
haju-, maku- eikd tuntoaisteihin. Noin 10 %:lla sairastuneista tautia esiintyy
suvussa, jolloin on kyse FALS:sta eli familiaalisesta amyotrofisesta
lateraliskleroosista. FALS voi olla taudinkulultaan ja oireiltaan erilainen kuin
ei periytyva ALS.

Oireet ja sairauden eteneminen ovat yksildllisid. Oireet alkavat tavallisesti
toispuolisena yla- tai alaraajan heikkoutena. Osalla sairaus alkaa nielun
lihasten heikkenemiselld, jolloin puheentuotto ja nieleminen heikentyvat
ennen raajojen lihasheikkoutta. Lihasheikkouden lisdksi faskikulaatiot eli
lihasten tahaton nykiminen, lihaskrampit ja uupuminen ovat yleisid
sairauden oireita.

Sairastuminen merkitsee muutosta arkeen ja sopeutuminen vaatii aikaa sekd
vie voimavaroja. Sairauden etenemiseen ei juuri voida vaikuttaa, mutta sen
kanssa selviytymiseen voi. Hoito on moniammaitillista ja jokaiselle tulisi
laatia yksiléllinen hoito- ja kuntoutussuunnitelma. Kuntoutuksen keinoin
pyritddn vaikuttamaan toimintakykyyn. Kuntoutuksessa on tdrkedd oma
aktiivisuus. My6s puolison ja omaisten tuki sairauden edetessd ovat
merkittavid.

Puolison ja omaisten jaksamisesta tulee myos huolehtia. Harvinaista
sairautta sairastava ja hdnen ldhipiirinsd ovat usein yksin sairauden
tuomissa kysymyksissd. Osallistuminen sopeutumisvalmennuskursseille seka
vertaisryhmiin ovat osa kokonaisvaltaista kuntoutusta.



FYYSISEN TOIMINTAKYVYN TUKEMINEN

Fysioterapia ja liikunta auttavat fyysisen toimintakyvyn ylldapitdmisessa ja
itsendisyyden sdilyttdmisessd. Tavoitteena on yllapitad lihasten
kestavyyttd, ehkdistd kipua ja liitdnndissairauksia, unohtamatta harjoittelun
yleisia vaikutuksia. Liikunta ja pdivittdinen aktiivisuus edistavat vatsan
toimintaa, vahvistavat luustoq, auttavat verenpaineen sddtelyssa sekad
nostavat mielialaa. Oikein annosteltuna liikunta on hyodyllistd, etenkin
sairauden alkuvaiheessa.

Sadnnéllinen lihaskunto- ja kestdvyysharjoittelu alhaisella tai kohtalaisella
vastuksella toteutettuna sekd liikkuvuus- ja venyttelyharjoitukset ovat
suositeltavia. Kestdvyysharjoittelua kevyen hengdstymisen tasolla voi
harjoittaa esimerkiksi viden, kdvellen ja pyérdillen. Suositeltavaa olisi
liikkua useita lyhyitd jaksoja pdivan aikana ja levata riittdvdasti niiden
valilla.

Ylikuormittuminen

Harjoittelu voi saada aikaan tuntemuksia lihaksissa, kuten arkuutta, joka voi
tuntua kehossa myds seuraavana pdivand. On hyva tunnistaa ero liikunnan
aiheuttamien tuntemuksien ja ylikuormittumisen valilla.

Heikko tai hermotukseltaan heikentynyt lihas on alttiimpi ylirasituksesta
aiheutuville vahingoille, koska se toimii jo Ighelld sen maksimaalista rajaa.
Siksi suositellaan olla suorittamatta toimintoja ddrimmdiseen vdsymykseen
asti sekd seuraamaan ylikuormittumisen oireita.

/Ylikuormiﬁumisen oireita voivat olla: \

o Kyvyttomyys selviytyd pdivittdisistd toimista uupumuksen tai
kivun takia

e Lihasten kramppaaminen harjoittelun seurauksena

e Uupuminen harjoittelun seurauksena

e Harjoittelusta jad huono ja raskas olo




Hengitys

Hengitystoimintojen hdiriét johtuvat hengitys- ja vartalonlihasten
heikentymisestd, ryhdin muutoksista ja rintakehdn jaykkyydestda.
Lihasvoiman lasku voi ilmetd puheen ja hengityksen lyhentymisend,
apuhengityslihaksien kdyton lisaddntymisend sekd yskimiskyvyn
heikentymisend, jolloin lima j&& hengitysteihin.

Hengitysharjoitukset ovat todettu tehokkaaksi keinoksi yllapitamadn
eldmadnlaatua. Yskimis-, puhallus- ja hengitysharjoitukset kuuluvat
hengitysharjoituksiin. Tarkedd on opetella oikea hengitys-, puhallus- ja
yskimistekniikka, jolloin niiden kd&yttéonotto helpottuu, kun tarve vaatii.
Hengitysharjoitteita suositellaan tehtdvdksi sairauden alusta asti.
Hengitysvaikeuksien hoidossa voidaan myds vuoteen pddn puoleista reunaa
nostaa 30 astetta, mikd vdhentdd hengitystyotd ja helpottaa hengittdmistd.

/Hengi’ryshq rjoitukset \

e Pitdvat keuhkot avoimena ja ilmatiet puhtaana

e Yllapitavat hengityslihasten toimintakykya
e Yllapitavat rintakehan liikkuvuutta
o Yllapitavat yskimiskykyd

o )




Lihaskunto

/ e Lihaskunnon harjoittamisella on merkitystd toimintakyvyn \
yllapitdmiseen.

e Toimivia lihaksia on hyvd vahvistaa aktiivisilla harjoitteilla.

® Jo heikentyneitd ja voimattomia lihaksia ei tule ylirasittaa.
Ylirasitus on merkki liian voimakkaasta kuormittumisesta, jonka
seurauksena ilmenee ylirasituksen oireita. Siksi
lihaskuntoharjoitteluun on I6ydettdva sopivat toistomddrat ja
vastustaso.

k e Raskasta jarruttavaa lihastyotd tulee valttaa. /

Liikkuvuus

Tarkedd on yllapitaa liikkuvuutta mahdollisimman pitkédn. Nivelet
sdilyttavat normaalin liikeratansa, kun niita liikutetaan. On olemassa
erilaisia harjoitteitq, joilla voi harjoittaa liikkuvuutta. Sairauden edetessd
liilkkuvuusharijoitukset muuttuvat. Venyttely- ja nivelliikkuvuusharjoitukset voi
tehdd itse aktiivisesti, kun lihasvoimaa on riittdvasti liikuttamaan nivelta lapi
niiden lilkkeradan. Passiivinen liikehoito tulee oleelliseksi, kun lihasten oma
voima vdhenee tai loppuu kokonaan. Passiiviset eli avustetut
liilkeharjoitukset tehdddn toisen henkilén avustamana.

ﬁiikkuvuushq rjoitukset \

e Lisaavat aineenvaihduntaa lihaksessa

e Yllapitavat lihasten kimmoisuutta

e Estdvat nivelten jaykistymistd ja virheasentoja

e Llisadavat hengityksen syvyyttd ja hengitystaajuutta
e Ehkdisevat laskimotukoksia

K e Ehkdisevdt ja auttavat kivun hallinnassa /




HENGITYSHARJOITTEET

Palleahengitys 1

® Asetu istumaan tai selinmakuulle. Tuo kdadet vatsan pddlle
tunnustelemaan hengitysta.

® Hengitd nendn kautta sisddn ja suun kautta ulos. Sisddnhengityksen
aikana hengitd kdsien alle ja tunne, miten vatsa nousee.
Uloshengityksen aikana vatsa laskee. Anna ilman virrata suun kautta
ulos, dld puhalla. Hengittdessd uloshengitys on luonnollisesti pidempi
kuin sisddnhengitys.

e Tuo seuravaksi kadet kyljille. Tunne, miten sisddnhengityksen aikana
rintakehd laajenee sivuille. Uloshengityksen aikana rintakehd
laskeutuu.




Palleahengitys 2

e Asetu istumaan tai selinmakuulle. Hengitd nendn kautta sisddn ja suun
kautta ulos. Tunne, miten sisddnhengityksen aikana vatsa nousee
ylospdin ja rintakehd laajenee ja uloshengityksen aikana ne
laskeutuvat.

e Sisddnhengityksen aikana tuo toinen kdsi tai molemmat kddet
vartalon jatkeeksi. Uloshengitykselld palauta kési/kddet vartalon
vierelle.




Pulloon puhallus (vesi-PEP)

Pulloon puhallus tehostaa keuhkojen tuulettumista ja irrottaa limaa
keuhkoputkista. Tarvitset noin litran pullon, jonka pohjalla on vettd 10 cm
sekd 60 - 70 cm pitkdn muoviletkun. Ota rento istuma-asento. Aseta letkun
toinen pdd pullon sisddn niin, ettd letkun pdd tulee pullon pohjalle. Hengita
nendn kautta sisddn ja puhalla uloshengitys pitkddn ja kohtalaisella
voimakkuudella letkuun. Tee puhalluksia noin 7 kertaaq, jonka jdlkeen pidda
tauko. Toista puhallussarja kolmeen kertaan. Voit toistaa tdmdn neljdsti
pdivdssd. Harjoitus ei saa aiheuttaa hengdstymistd.

Voit keventdd harjoitusta laittamalla véhemmdn vettd pulloon tai
lyhentamalla letkua. Jos harjoite aiheuttaa hengdstymistd tai uupumisen
oireita keventdmisestd huolimatta, jatd harjoitus tekemattd.

Yskiminen ja honkiminen

Yskimista voidaan avustaa vatsan alueelta. Istu sdngyn reunalla tai tuolilla.
Laita kdsivarret padllekkdin tyynyn ja vatsan pddlle. Vedd keuhkot
tdyteen ilmaa niin, ettd ilma kulkeutuu keuhkojen alaosiin asti. Kallistu
eteenpdin samalla, kun avaat suun, painat vatsaa ja hénkdiset keuhkojen
pohjasta asti ilmaa ulos lyhyellag hénkdaisylld, ikadn kuin huurruttaisit peilid.




Avustettu yskiminen

Potilas istuu ja avustaja asettuu hdnen taakseen. Potilas voi nojautua
kdsilladn esimerkiksi poytdd vasten. Avustaja asettaa kddet tyynyn pddlle,
potilaan rintakehdn alaosaan.

Potilas vetdd sisddnhengitykselld keuhkot tdyteen ilmaa niin, ettd ilma
kulkeutuu keuhkojen alaosiin asti. Avustaja kehottaa yskdisemdadn ja
samalla painaa kdsilla kevyesti rintakehda vasten kylkiluiden liikkeen
suuntaisesti yskimisen tehostamiseksi. Painaminen ja yskdisy tapahtuvat
samanaikaisesti. Avustajan tulee huomioida voimankaytto painalluksessa.

Hengityspalje

Paljetta suositellaan otettavan kdyttoon, kun hengityskapasiteetti on selvdsti
alentunut. Hengityspalkeen avulla voidaan avustaa hengitystd, yllapitaa
rintakehdn liikkuvuutta, lisGta hengityslihasten rentoutumista sekd tehostaa
yskimistd. Hengityspalkeen kdytostd sovitaan ladkdrin kanssa.
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LIIKKUVUUSHARJOITTEET 1

Liikkuvuusharjoitteita voi tehdd pdivittdin. Pyri saavuttamaan liikkeissa taysi liikerata,

kunnes tunnet kevyen venytyksen /vastuksen, mutta &lé pakota liikettd. Tee liikkeet
kivun sallimissa rajoissa. Huomioi asennoissa ryhdikds yldvartalon asento ja pida

hartiat alahaalla.

Liike tukee hengitystd. Osaan liikkeistd on yhdistetty hengitys, jotta liike toimii my&s

hengitysharjoitteena.

OLKANIVELEN
KOUKISTUS

Vaihtoehto 1.

Ota kepistd hieman
hartioita levedmpi ote.
Nosta keppi ylos
vartalon edestd kadet
suorana
sisddnhengityksen
aikana. Laske kadet
uloshengityksen aikana.

Vaihtoehto 2.

Ota vahvemmalla
kadella heikomman
kaden ranteesta kiinni.

Nosta sisddnhengityksen

aikana kadet vartalon
edestd. Uloshengityksen
aikana laske kadet.

('\ ,

ﬁ

- -~

ﬁ
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OLKANIVELEN
LOITONNUS

Vaihtoehto 1.

Ota kepistd leved ote niin,
ettd toisen kdden kdmmen
on kepin pddssd.
Sisddnhengityksen aikana
loitonna kdattd suorana
sivulle, uloshengityksen
aikana laske.

Vaihtoehto 2.

Kannattele vahvemmalla
kadella heikompaa katta
kyyndrvarresta.
Sisddnhengityksen aikana vie
kyyndrpadta sivuille,
uloshengityksen aikana laske
kadet alas. Jatka liiketta
vuorotellen molemmille
sivuille.
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OLKANIVELEN SISA- JA ULKOKIERTO

Vaihtoehto 1.

Voit tehda liikkeen istuen tai seisten. Ota kepistd hartioiden levyinen ote. Kadnnd

keppid vartalon edessd kuin auton rattia.
[ S E

Vaihtoehto 2.

Ulkokierto: kosketa
kadella kohti niskaa tai
ylaselkad. Avusta toisella
kadella tarvittaessa
kyyndrpddstd.

Sisakierto: tuo

kdammenselkada alaseldn
pddlle.

b
g
A
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OLKANIVELEN
OJENNUS

Ota kepistd ote vartalon
sivulla. Vie keppid
sisddnhengityksen aikana
taaksepdin yldavartalon
pysyessd paikoillaan.
Palauta uloshengityksen
aikana.

%

RANGAN KIERTO JA SIVUTAIVUTUS

Kierto: Istu kddet rinnalla tai sylissd. Kierra ylavartaloa uloshengityksen aikana ja
palauta sisddnhengitykselld.

Sivutaivutus: Istu kadet rinnalla tai vartalon vierella. Kallista yldavartaloa sivulle
uloshengityksen aikana ja sisddnhengityksen aikana palauta yldvartalo pystyyn.

14



LONKKANIVELEN OJENNUS JA LOITONNUS

Tuo keppi pystyyn vartalon eteen. Loitonna jalkaa suorana sivulle ylavartalon
pysyessd paikallaan. Palauta jalka rauvhassa alas.

Tuo keppi vartalon eteen ja ota molemmin kdsin kepistd kiinni. Vie jalkaa suorana
kantapdd edelld taaksepdin. Kepin sijaan voit kdyttdd tukena myds seindd tai tuolia.

o

i

TAKAREIDEN VENYTYS

Istu tuolilla jalkapohijat tukevasti lattiassa ja selkd ojennettuna. Ojenna venytettavd
jalka suoraksi, jata polveen pieni pehmeys. Taivuta suoralla seldlla eteenpdin niin,
ettd tunnet venytyksen takareidessd.

15



POHKEEN VENYTYS

Ota tukea seindstd.
Astu toisella jalalla
pitka askel taakse.
Paina takimmaisen
jalan kantapdata kohti
lattiaa.

AKILLES VENYTYS

Paina takimmaisen
jalan kantapdata kohti
lattiaa ja samalla
koukista polvea.

LONKANKOUKISTAJAN VENYTYS

Istu tuolin reunalla kylki tuolin selkdnojaa
kohti. Tue asentoa kddella tuolin
selkdnojasta.

Tuo ulommaista jalkaa taaksepdin niin, ettd
pdkid on alustassa ja polvi osoittaa kohti
lattiaa. Ojenna selkd suoraksi ja kierrd
yldvartaloa selkénojaa kohti. Tunne
takimmaisen jalan reiden yldosassa venytys.

16



LIIKKUVUUSHARJOITTEET 2

OLKANIVELEN KOUKISTUS

Aseta kdadet poyddlle ja tuo kdmmenet yhteen. Vie kdsia pitkdlle eteen
sisddnhengityksen aikana ja uloshengityksen aikana palauta yldvartalo pystyyn. Voit
kurottaa my®ds viistoihin.

-

OLKANIVELEN SISA- JA ULKOKIERTO

Aseta kadet pdydadlle ja tuo kdmmenet yhteen. Sisddnhengityksen aikana kierrd késia
niin, ettd padllimmdisen kaden kdmmenselka k&adntyy kohti poytdad. Uloshengityksen
aikana palauta. Pyri tekemddn kiertoliike olkanivelestd. Toista puolelta toiselle.
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RANGAN KIERTO

Aseta kadet poydadlle ja tuo kdmmenet yhteen. Uloshengityksen aikana vie kdsid
sivulle rangasta kiertden. Sisddnhengityksen aikana palauta kédet vartalon eteen.

Toista vuorotellen molemmille puolille.

LONKKANIVELEN LOITONNUS

Istu jalat tukevasti lattiassa. Astu vuorojaloin askel sivulle niin, ettd polvi ja varpaat
osoittavat samaan suuntaan. Palauta jalka toisen viereen.

o 0
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POLVEN OJENNUS

Istu jalat tukevasti lattiassa. Voit kasilla pitda tuolista kiinni. Ojenna polvi suoraksi ja
palauta ravhassa takaisin koukkuun.

NILKKOJEN OJENNUS JA KOUKISTUS

Istu jalat tukevasti lattiassa. Ojenna nilkat nostamalla kantoja irti maasta, laske kannat
maahan ja nosta pdkisitd irti lattiasta. Jatka liikettd pumpaten nilkkoja vuorotelen
koukkuun ja ojennukseen.
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AVUSTETUT LIIKKUVUUSHARJOITTEET

ﬁ)hieef avustajalle: \

e Suorita liikkeet rauhallisesti tasaisella tahdilla koko raajan
lilkelaajuudella.

e Huomioi liikkeissa tukevat otteet.

e Lliikeharjoitukset eivat saa aiheuttaa kipua tai epdmukavuuden
tunnettq, tarkkaile potilasta liikettd tehdessa.

e Nivelia ei tule liikuttaa vakisin.

\ e Toista liiketta 10 kertaa. /

OLKANIVELEN KOUKISTUS

e Ota kiinni
ranteesta ja
kyyndrpddstd.

e Nosta kdsivartta
suoraksi ja vie
kattd pddn
vierelle. Palauta
takaisin vartalon
vierelle.
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OLKANIVELEN SISA- JA
ULKOKIERTO

Tuo kdsi vartalon
sivulle, koukista
kyyndrvarsi 90 asteen
kulmaan. Tue kdsi
kyyndrpddn alta ja
ota toisella kadella ote
ranteesta.

Ranteesta ohjaten
kierra katta
ulkokiertoon, tue katta
kyyndrpddsta.

Ranteesta ohjaten
kierra katta
sisdkiertoon, tue katta
kyyndrpddstd.
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KYYNARNIVELEN KOUKISTUS JA OJENNUS

e Tue kadella kyyndrpddn alta ja ota toisella kadella kiinni ranteesta.

e Koukista ja ojenna kyyndrniveltd ranteesta ohjaten.

SORMIEN JA RANTEEN OJENNUS JA KOUKISTUS

e Tue kasi ranteesta. Tuo sormet nyrkkiin ja vie samalla rannetta
koukkuun. Avaa sormet suoraksi ja ojenna ranne.
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RANGAN KIERTO

e Vie polvet koukkuun.

e Kallista jalkoja puolelta toiselle.

LONKKANIVELEN LOITONNUS

e Ota ote polvitaipeesta ja nilkan alta.

e Vie alaraajaa sivulle ja tuo sen jdlkeen takaisin toisen jalan viereen.
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LONKKANIVELEN JA POLVEN KOUKISTUS

e Tuo toinen kdsi polven alle ja pida toisella kadella kiinni
kantapddstd.

e Vie lonkkaa ja polvea koukkuun ja laske jalka takaisin suoraksi. Voit
vaihtaa toisen kdden otteen tukemaan polven padlta.
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LONKKANIVELEN SISA- JA ULKOKIERTO

e Vie jalka koukkuun.

e Tue jalkaa kantapdadsta
ja polvesta.

e Kierrd lonkkaa sisa- ja
ulkokiertoon viemadalla
sadrta ulos- ja
sisaanpain.
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NILKAN KOUKISTUS JA OJENNUS

e Ota pdkiasta kiinni ja
tue toisella kadella
kantapddsta.

e Vie nilkkaa koukkuun ja
ojennukseen.
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HYODYLLISIA LINKKEJA

Lihastautiliitto: www.lihastautiliitto.fi
o Lihastautiliitto antaa informaatiota sairaudesta ja tukipalveluvista seka
vertaistuen mahdollisuudesta. Lihastautiliitto jarjestaa erilaisia kursseja,
kuntoutusta sekd ALS-pdivid.
o Lihastautiliiton oppaat:
= ALS-opas, ALS:ia sairastavalle ja heiddn IGheisilleen

Omaishoitajat ja laheiset —liitto: http: / /www.omaishoitajat.fi/
o Oppaat:
" Palveluopas: hitp://www.omaishoitajat.fi/palveluopas
" Materiaalipankki: http:/ /www.omaishoitajat.fi /node /401

Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskurssit
o Validia: www.validia-kuntotoutus.fi
o Maskun neurologinen kuntoutuskeskus: www.kuntoutuskeskus.fi/
o Kuntoutuskeskus Kankaanpé&é: www.kuntke.fi/

Eteld-Hameen lihastautiyhdistys ry: Neuvokas
O www.neuvokas.org/sosiaali-ja-terveysalan-yhdistyksia /etela-hameen-
lihastautiyhdistys-ry /

Siirtymisten avustaminen
o www.sufuca.fi/fi/moving_transferring_fi.html
o www.ttLfi /fi /ergonomia/ergonomia_eri_aloille /terveydenhuolto /potilass
iirrot /potilaansiirtyminen /Documents /avustustavat.pdf

Nielemisvaikeudet
o0 Lukuvinkkeja dysfagiasta eli nielemisvaikeuksista:
http://www.dysfagia.fi/lukuvinkkeja /
O Helposti nieltdvd, apua nielemisvaikeuksiin —opas
http://www.neuroliitto.fi /sites /default /files /liitetiedostot /Helposti_nielta
va_2013.pdf
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