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Taman opinnaytetydn tavoitteena oli kuvailla, millaisia kokemuksia
amyotrofista lateraaliskleroosia sairastavilla henkilGilla on fysioterapiasta.
Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa kyseisiin kokemuksiin perustuvaa
tietoa, jota fysioterapeutit voivat hyodyntdd tyossdan ymmartaakseen
paremmin potilaan nékdkulmaa. Lisaksi tyon tarkoituksena oli herattaa
fysioterapeutteja pohtimaan ja tarvittaessa muuttamaan suhtautumis- ja
toimintatapojaan ALSia sairastavien henkildiden fysioterapiassa.

Opinnaytetyon tutkimusote oli laadullinen eli kvalitatiivinen. Tutkimusaineisto
koostui neljan vapaaehtoisesti tutkimukseen osallistuneen ALSia sairastavan
henkilon fysioterapiakokemuksista. Aineistonkeruussa kaytettiin
teemahaastattelumenetelmaa. Kaksi haastatteluaineistoa kerattiin
nauhurihaastatteluina ja kaksi muuta kirjallisina tuotoksina. Aineistojen
analysointiin kaytettin Kvalen laadullisia analyysimenetelmi&: tiivistamista,
luokittelua ja tulkintaa.

Saadut tutkimustulokset voitiin jakaa neljadn ryhmaan, jotka olivat myonteiset
kokemukset fysioterapiasta, kielteiset kokemukset fysioterapiasta,
fysioterapiaan liittyvat toiveet ja fysioterapiaan liittyvat huomiot.
Tutkimustulosten ja niista tehtyjen johtopaattsten perusteella voidaan todeta,
ettd fysioterapialla koettiin olevan myonteinen merkitys neljan ALSia
sairastavan haastateltavan fyysiseen toimintakykyyn ja psyykkiseen
hyvinvointiin. Psyykkiseen hyvinvointiin liittyvid mydnteisia merkityksia olivat
fyysista toimintakykyéa tukevat toimenpiteet seka muut fysioterapiaan liitetyt
asiat, joita olivat ihmislaheinen kosketus, keskustelu ja fysioterapeutin
miellyttavyys. Kolme haastateltavista toivoi fysioterapian tai kuntoutuksen
maaran lisaysta. Yksi haastateltavista ei muista poiketen ollut tyytyvainen
saamaansa fysioterapiaan, silla han ei kokenut sen vastaavan héanen
tarpeitaan riittvasti. Lisaksi sairauden yksildllisyyden huomioiminen koettiin
tarkeaksi fyysisen harjoittelun ja levon valisen tasapainon loytamiseksi.

Avainsanat ALS, fysioterapia, kokemus
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The aim on this thesis was to describe physiotherapy experiences of people
with Amyotrophic lateral sclerosis. The purpose of the research was to
produce information based on these experiences that physiotherapists can
use to better understand the patient’s perspective. Furthermore, the purpose
was that physiotherapists start to think and if necessary change their
reactions and methods with ALS patients.

Qualitative method was used in this research. The research data consisted of
physiotherapy experiences of four persons who had ALS and voluntarily
participated in the research. The data was collected by thematic interviews.
Two of the interviews were conducted with a tape recorder and other two by
written answers. The data were analysed by Kvale’s qualitative methods:
meaning condensation, categorisation and interpretation.

The results of this research were divided into four groups which were positive
physiotherapy  experiences, negative physiotherapy  experiences,
physiotherapy wishes and physiotherapy notes. The results showed that
interviewees experienced physiotherapy having positive meanings to their
physical ability and psychological well being. They experienced that
psychological well being was related to actions which support physical ability
and to other things that were related to physiotherapy such as humane touch,
discussion and physiotherapist’s nice personality. Three of the interviewees
wished for more physiotherapy or rehabilitation. Contrary to others one of the
interviewees wasn’'t satisfied with her physiotherapy because she
experienced that it didn’t meet her needs enough. Furthermore, individuality
of the ALS was seen to be important when it came to define appropriate
amount of physical exercise and rest.

Key words ALS, physiotherapy, experience
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1 JOHDANTO

Amyotrofinen lateraaliskleroosi, joka tunnetaan kirjainlyhenteella ALS, on
eteneva hermostoa rappeuttava sairaus. Tauti tuhoaa seka aivojen etté
selkaytimen  hermosoluja.  Lihaksiin  hermoimpulsseja  kuljettavien
likehermosolujen  tuhoutuminen aiheuttaa tahdonalaisten liikkeiden
katoamiseen ja johtaa taudin edetessd invalidisoitumiseen. (The ALS
Association 2010.)

ALS-potilaan hoitoon kuuluu olennaisesti kuntoutussuunnitelma, joka
laaditaan potilaan yksilolliset tarpeet huomioiden (Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiiri 2007). Mita aikaisemmassa vaiheessa sairauden toteamista
kuntoutus aloitetaan, sitd paremmin voidaan tukea henkilon toimintakykya.
Kuntoutus  keskittyy  p&éapainotteisesti  apuvalineisin ~ ja  muihin
avustusjarjestelyihin  sekd erilaisiin  terapioihin. (Laaksovirta 2009b.)
Fysioterapialla on tarkea osuus ALS-potilaan kuntoutuksessa arjesta
selviytymisen kannalta (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2007).

Hannele Kattilakosken vuonna 2002 valmistunut pro gradu -tutkielma, jossa
haastateltin 30 ALS-potilasta, kasittelee amyotrofiseen lateraaliskleroosiin
sairastumista. Tutkimustulosten mukaan potilaiden kokemukset
kuntoutuksesta vaihtelivat suuresti. Terveyskeskuskuntoutusta koskevat
tulokset osoittivat, ettd kuntoutus ei palvellut potilaiden tarpeita riittavasti ja
fysioterapian osuus koettiin yksipuoliseksi ja rasittavaksi. (Kattilakoski 2004,
17,19.)

Opinnaytetydn  toimeksiantaja on valtakunnallinen vammaisjarjesto
Lihastautiliitto ry, johon kuuluu 12 pakallisyhdistysta ja lahes 3000 jasenta
(Lihastautilitto 2009a; 2009b). Liitto toimii palvelu-, asiantuntija- ja
vaikuttajajarjestona lihastautia sairastaville ja heidan laheisilleen. Sen
yhdistystoiminta tarjoaa jasenilleen esimerkiksi virkistysta, jasentapaamisia,
vertaistukea seka asiantuntijaluentoja. (Lihastautiliitto 2009b.) Lihastautiliiton
palvelujen ydin perustuu tiedotukseen, sopeutumisvalmennukseen seké
jasenten oikeuksien valvontaan. Palvelutarjontaan kuuluu lihastautineuvola,
sopeuttamisvalmennus- ja kuntoutuskurssit, ensitieto- ja jatkokurssit,

fysioterapia, sosiaali- ja diagnoosineuvonta, tyo6llisyystoiminta seka
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tiedotustoiminta muun muassa viisi kertaa vuodessa ilmestyvan Porras-
lehden valityksella. (Lihastautiliitto 2009c.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on kerata tietoa amyotrofista lateraaliskleroosia
sairastavien henkildiden kokemuksista fysioterapiasta. Taméan tutkimustiedon
avulla halutaan lisata fysioterapeuttien ymmarrystd potilaan nakokulmasta
sekd herattdd heitda pohtimaan ja kehittdmdan suhtautumis- ja
toimintatapojaan ALSia sairastavien henkildiden fysioterapiassa.



2 ALS
2.1 Yleista

Amyotrofinen lateraaliskleroosi -termi on kreikan kielta. "A-myo-trofinen”
tarkoittaa  ’ei-lihas-ravitsemusta”.  "Skleroosi” kuvaa  hermosolujen
“rappeutumista”, ja etuliite ”lateraali” viittaa paikkaan, missa rappeutumista
tapahtuu, eli selkaytimen "sivuosiin”. (Laaksovirta 2009b.) Tauti tunnetaan
my0s keksijansa, ranskalaisen neurologin, mukaan nimella Charcot’s disease
sekd kuuluisan tautia sairastaneen baseball-pelaajan nimelld Lou Gehrig’s
disease (The ALS Association 2010).

ALS eli amyotrofinen lateraaliskleroosi on parantumaton motoneuroneja
tuhoava sairaus. Motoneuronien eli likehermosolujen tuhoutuessa lihakset
eivat voi vastaanottaa liikekaskyja. Talloin aktiivisen lihastyon puutteen
vuoksi, lihakset tulevat heikoiksi ja surkastuvat. ALS ei tuhoa aistien,
ruuansulatuksen, sydadn ja verenkiertoelimistdn, eritystoiminnan tai
seksuaalitoimintojen hermosoluja. ALS ei myoskaan aiheuta muutoksia
kognitiivisissa toiminnoissa, paitsi jokseenkin harvinaisen ALSiin yhdistetyn
dementiamuodon yhteydessa. (Laaksovirta 2009b.) Tavallisimmin sairauteen
liittyv& dementia on lievaa ja sitd on vain korkeaan ikdan ehtineilla potilailla.
ALSin kanssa voi kuitenkin esiintyd myos vakavampi kaytdsongelmia
aiheuttava frontotemporaalidementia, joka voi puhjeta jo ennen amyotrofista
lateraaliskleroosia. (Ahokas 2003, 10.)

ALS on viela melko tuntematon sairaus eikd siihen ole loydetty
parannuskeinoa. Keskimaarainen elinaika diagnoosin jalkeen on 3-5 vuotta.
Viidesosa potilaista elad viela viiden vuoden jalkeen ja kymmenesosa 10
vuoden jalkeen. Taudin eteneminen on kuitenkin yksilollista. Suomessa
esiintyvyys on 450-500 ihmista ja uusia tautitapauksia ilmenee vuodessa
140. Keskimaarainen sairastumisikd on 40—-60 vuotta. (Laaksovirta 2009b.)

Tautiin sairastuminen on 90 %:ssa tapauksista satunnaista. Sairaudesta on
olemassa myds geneettinen muoto FALS eli familiaalinen amyotrofinen
lateraaliskleroosi. FALS:in esiintyvyys on noin 5-10 % tautimuodoista.
(Laaksovirta 2009b.) Taudin luetaan olevan perinnéllinen, jos suvussa on

vahintddn kaksi henkil6a, jotka sairastavat amyotrofista lateraaliskleroosia.
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FALSIin oireet ovat muuten samanlaiset klassisen tautimuodon, mutta
sairauden etenemisnopeus voi olla hitaampi. FALSia aiheuttavia
geenimutaatioita tiedetdan olevan monia. (Ahokas 2003, 11.) Yhtena
mutaationa tunnetaan SOD1-entsyymin geenivirhe, joka selittda kuitenkin

vain osan tautitapauksista (Laaksovirta 2009b).

Amyotrofisesta lateraaliskleroosista on eroteltavissa myos kaksi eri
etenemismuotoa, jotka ovat progressiivinen lihasatrofia (PMA) ja
progressiivinen bulbaaripareesi (PBP). Progressiivisessa lihasatrofissa taudin
oireet alkavat joko yla- tai alarajoista tai molemmista lihaskramppeina, -
nykayksina ja -heikkoutena. Nama oireet hankaloittavat usein arkiaskareista
selviytymista. Progressiivisessa bulbaaripareesissa oireet alkavat nielun
seudusta aiheuttaen nielemis- ja puhevaikeuksia. (Laaksovirta 2009b.)
Raajoista alkaneet oireet etenevat kohti vartaloa, hengityslihaksia ja nielua
kun taas nielun alueelta alkaneet oireet etenevat vastakkaiseen suuntaan

kohti raajoja (Laaksovirta 2009a).

Laaksovirran (2005, 220) ja Ahokkaan (2003, 12) mukaan ALS:in toteamisen
diagnostiikka perustuu muiden sairauksien poissulkemiseen. Tutkimukset
keskittyvat  oireisiin,  Kkliiniseen  tutkimukseen ja ENMG:hen el
elektroneuromyografiaan, jossa tutkitaan lihasten ja hermojen toimintaa
(Ahokas 2003, 12). Lisaksi paan tietokonetomografia ja magneettikuvaus
ovat tutkimuksia, jotka helpottavat muiden sairauksien poissulkemista.

Laboratoriokokeissa ei yleensa nay poikkeavuuksia. (Laaksovirta 2009a.)
2.2 Oireet

Amyotrofisen lateraaliskleroosin oireet alkavat useimmiten spinaalisesti
lihasheikkoutena joko ylaraajoista, 40 %, tai alaraajoista, 35 %, kun taas
bulbaaristen ensioireiden eli nielemis- ja puhevaikeuksien osuus on 25 %.
Hengastyminen on taudin alkuvaiheessa harvinainen oire ja sen esiintyvyys
on vain prosentin luokkaa. Kognitiiviset eli tiedonkasittelyyn liittyvat oireet
kuuluvat frontaalityyppisen dementiaan, jota voi esiintyd taudin yhteydessa.
Kyseisen dementian oireiden esiintyvyys on 0-40 % tapauksista.
(Laaksovirta 2005, 220.)
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Ylaraajoista alkaneessa tautimuodossa lihasheikkous iimenee
heikentyneessa hienomotoriikassa, esimerkiksi kaden puristusvoima alenee
ja sormien saksilike hankaloituu. Lihasheikkoutta seuraa kaden lihasten
surkastuminen eli atrofia, mika nakyy ALS-potilailla sormien valisissa seka
peukalon pé&kidn ja erityisesti hangan lihaksissa. Lihasheikkous ja
surkastuminen leviavat taudin edetessa kasivartta ylospain hartiaa ja vartaloa
kohti. Alaraaja-alkuisessa oireistossa lihasheikkous ja -atrofia nakyvat
ensimmaisend saadressa ja jalkaterassa naiden kaventumisena. Taudin
vaikutukset alaraajaan aiheuttavat kavelyssa kompastelua ja vasymysta.
Liséksi voi esiintya jalkaterdn lapsymista. Vartalosta alkaneista
lihasheikkous- ja surkastumisoireista voi seurata kumaraselkaisyytta, paan
roikkumista tai lisaantynytta hengastymista. Eteneva lihaskato aiheuttaa

painon tippumista. (Jokelainen 1990, 13.)

Sairauden oireisiin kuuluu myo6s spastisuus eli joustokankeus, joka johtuu
ylemman motoneuronin vahingoittumisesta ja refleksitoiminnan muutoksesta.
Faskikulaatiot eli lihasten nykaykset ja niin kutsutut elohiiret ovat tavallinen
oire erityisesti olka- ja kyynarvarren lihaksistossa sekéd reiden sisasivun,
pohkeen ja pakian alueella. Liséksi muita oireita ovat lihaskouristukset eli
krampit ja kasvanut vasymyksen tunne. (Laaksovirta 2005, 221.) Eniten

lihaskramppeja esiintyy alaraajoissa yoaikaan (Jokelainen 1990, 13).

Bulbaarioireisiin kuuluvat nielemislihasten heikentyminen ja joskus myo6s
spastisuus, joista seuraa nielemisrefleksin vaikeutumista (Laaksovirta 2005,
221). Ongelmat ilmenevét erityisesti ohuiden nesteiden ja sitkeiden ruokien
nielemisen yhteydessa (Jokelainen 1990, 14). Nielemisongelmien
pahetuessa syomiseen kuluu paljon aikaa ja voimia. My6s aspiraation, jolla
tarkoitetaan ravinnon tai nesteen vetamistd henkitorveen, vaara kasvaa.
(Kemppainen 2003, 23.)

Syljen valuminen on bulbaarioireista johtuva psykososiaalinen ongelma
(Laaksovirta 2005, 222). Sylked ei muodostu tavallista enempaé, mutta sen
normaali automaattinen nieleminen véahenee, jolloin sylked varastoituu
suuonteloon. Edelleen sylked paasee lihasheikkouden vuoksi valumaan
alahuulen kautta leualle. Myds lihasheikkoudesta johtuva p&éan roikkuva

asento lisdd syljen valumista. Bulbaarioireisiin  kuuluu my6s kielen
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likkuvuuden aleneminen ja lihasatrofia sekda sen pinnalla esiintyvat
faskikulaatiot. (Jokelainen 1990, 14.)

Puhetta koskevat ongelmat alkavat aanteiden muodostamisen vaikeutena
sekd aanen kaheytymisella ja kéreydella. Puhetempo hidastuu ja puhe voi
muuttua honotukseksi tai sossotykseksi. (Jokelainen 1990, 14.) Lopulta
oireet johtavat puhekyvyn taydelliseen menetykseen. ALSiin liittyvaa
frontaalidementiaa voi esiintya yleisimmin bulbaarioireisilla tai iakkailla
potilailla. Oireina ovat sanahaun ja puheen sujuvuuden ongelmat.
Pseudobulbaarioireiksi kutsutaan kasvolihasten refleksien yliherkistymisesta
johtuvaa pakkoitkua, -naurua ja -haukottelua. Myds leukanivelen
sijoiltaanmenoa voi esiintya. (Laaksovirta 2005, 222-223.)

Taudin mydhaisemmassa vaiheessa yskimiseen tarvittavien hengityslihasten
ja kurkunpéaan lihasten voima heikkenee, jolloin yskimalla suoritettava liman
poisto ei endad onnistu normaalisti. Talloin keuhkoista nousevaa limaa jaa
hengitysteihin. (Laaksovirta 2005, 222.) Hengitysteihin jaavasta limasta
seuraa aanen kaheytymista seké hengitystoiminnan aikana kuuluvaa rahinaa
tai vinkunaa, mikd vaikeuttaa hengitystd. Tarkeimpina hengityslihaksina
toimivien pallean ja kylkivalilihasten lihasheikkouden edetesséa alkaa ilmeta
lisaantynyttd hengastymista rasituksessa sek& hengenahdistuskohtauksia
disin. (Jokelainen 1990, 26.) Heikentynyt keuhkotuuletus eli hengitysvaje
aiheuttaa hiilidioksidin kertymista elimistoon, mika hairitsee nukkumista seka
aiheuttaa paivavasymysta ja aamuisin esiintyvdd paansarkyd (Jokinen—
Pirttimaa 2003, 16). Taudin eteneminen johtaa lopulta hengitystoiminnan

lakkaamisen ja kuolemaan (Laaksovirta 2005, 223).

Amyotrofisen lateraaliskleroosin oireisiin voi kuulua myds vahaisia kipuja tai
raajojen aariosien tuntopuutoksia tai parestesioita eli harha-aistimuksia
(Laaksovirta 2009a). Lihasheikkoudesta voi seurata myds nivelten
subluksaatiota eli osittaista sijoiltaanmenoa. Olkapd&an subluksaatio voi
aiheuttaa joskus runsaasti kipua. Myds masennusoireet, kuten itkuisuus ja
apeus, voivat liittya taudin kuvaan sairauden vakavuuden vuoksi. (Jokelainen
1990,14, 19.)



2.3 Hoito

Amyotrofisen lateraaliskleroosin hoidossa ei vield tunneta parantavaa
ladkitystd (Ahokas 2003, 12). Taudin |ladkehoitona on kuitenkin jo pitk&an
kaytetty riluzolia, Rilutek®, joka on Suomen ja EU:n virallinen ladke taudin
etenemisen hidastamisessa. Osalla potilaista laakkeen kayttd nostaa
elamanlaatua ja elinaikaa. (Laaksovirta 2009b.) Odotettava elinajan
piteneminen on noin kahdesta kolmeen kuukautta. Riluzolin mahdollisia
haittavaikutuksia ovat pahoinvointi, lihasheikkous ja maksa-arvojen
kohoaminen. (Ahokas 2003, 12.) Myds E-vitamiini ja ubikinoni ovat riluzolin
rinnalla kaytettavia taudinkulun hidastamiseen tarkoitettuja ladkehoitokeinoja
(Ahokas 2003, 12, Laaksovirta 2009b). Laaksovirran (2009b) mukaan taman
hetkisten tutkimustietojen valossa muiden vitamiinien, hivenaineiden seka
lisdravinteiden vaikuttavuudesta ei ole apua taudin hoidossa. Muut ALSin
yhteydessa kaytettavat laakitykset perustuvat oireenmukaiseen hoitoon
(Ahokas 2003, 12).

Nielemiseen ja ruokailuun liittyvien ongelmien seka aspiraatioriskin
kasvaessa ALS-potilaalle voidaan asettaa PEG-letku eli tehda perikutaaninen
endoskooppinen gastrostomia (Kemppainen 2003, 23). Leikkauksessa
asennettava PEG-letku viedadan mahanpeitteiden lavitse vatsalaukkuun,
jonne ravintovalmisteet kulkeutuvat suoraan letkua pitkin (Jokelainen 1990,
23-24). Nain turvataan potilaan riittava ravinnonsaanti ja estetddn painoa

putoamasta liikaa (Kemppainen 2003, 23).

Hengitysvaikeuksien hoitoon voidaan aluksi kayttdd sangyn paadyn
korottamista Oisten hengenahdistuskohtausten vahentamiseksi (Jokelainen
1990, 26). Hengitystoiminnan edelleen heikentyessé joudutaan turvautumaan
mekaanisiin  hengityksen tukihoitoihin. ALS-potilas voi kayttdd oisin
nenamaskilla toimivaa mekaanista ventilaatiolaitetta, joka mahdollistaa
hengityslihasten levon ja vahentad paivaaikaista vasymysta. Lopulta
paheneva hengitysvajaus vaatii ymparivuorokautista tukihoitoa, joka voidaan
toteuttaa trakeostooman eli henkitorviavanteen ja hengityskoneen avulla.
Respiraattori- eli hengityshoito pidentdd ALS-potilaan elinaikaa. (Jokinen—
Pirttimaa 2003, 16.) Mikali potilas kieltdytyy hengitystukilaitteesta,

turvaudutaan hengitysvaikeuksien hoidossa ladkkeisiin, joiden tarkoituksena
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on vahentaa henkistéa ahdistusta ja parantaa jaljella olevan elinajan laatua
(Jokelainen 1990, 27).

2.4 Kuntoutus

ALS-potilaan kuntoutus on moniammatillista toimintaa. Kuntoutuksen piiriin
kuuluu useita ammattihenkiloita kuten fysio-, toiminta-, puhe- ja
ravitsemusterapeutti sekd kuntoutuksenohjaaja, sosiaalityontekija ja
psykologi (Ahokas—Hakuni—Jokinen—Marin—Veneskoski 2003, 28.) ALS-
potilaan itsendisen selviytymisen tehokkaaksi tukemiseksi kuntoutus on
aloitettava mahdollisimman pian diagnoosin jalkeen. Koska sairaus on
eteneva, yksilolliset kuntoutukseen liittyvat vaatimukset on myds paivitettava
riittdvan usein. (Laaksovirta ~ 2009b.)  ALS-potilaalle laaditaan
kuntoutussuunnitelma, jossa sovitaan kotikunnassa toteutettavasta
kuntoutuksesta sekéa laitoskuntoutuksesta. Suunnitelmat uusitaan noin 1-3
vuoden valein. Sairastuneelle ja h&nen ldheisilleen on myds tarjolla
Lihastautiliton ja kuntoutuslaitosten jarjestamia sopeutumisvalmennus- ja
kuntoutuskursseja. Kurssit painottuvat sairautta koskevaan tiedonantoon,

luentoihin, ryhmakuntoutukseen ja vertaistukeen. (Ahokas ym. 2003, 28-29.)

Toimintaterapia keskittyy arjesta selviytymisen ja harrastustoiminnan
tukemiseen. Toimintaterapeutti ohjaa erilaisten apuvdlineiden kayttdéa ja voi
osallistua myds asunnon muutostdiden suunnitteluun. (Lukka-Aro 2003, 18—
19.) Puheterapeutti tukee ALS-potilaan kommunikaatiota ja muuta sosiaalista
kanssakaymistd ohjaamalla aanen ja kommunikoinnin apuvalineiden kayttoa.
Lisdksi  puheterapeutin  tehtaviin  kuuluu ruokailun ohjaus kuten
nielemistekniikoiden opettaminen. (Aho 2003, 20-21.) Ravitsemusterapia
painottuu ALS-potilaan ravitsemustilan arviointiin ja kohentamiseen. Painon
seuranta, energiapitoinen ja ravinteikas ruoka, nesteiden sakeutusaineet ja
teolliset ravintoainevalmisteet auttavat ALS-potilaan hyvan ravitsemustilan ja
vastustuskyvyn yllapidossa. (Kemppainen 2003, 22-23.)

2.5 Fysioterapia

Fysioterapian pyrkimyksena amyotrofisen lateraaliskleroosin kuntoutuksessa
on tukea sairastuneen henkilon toimintakykya ja hyvinvointia. Fysioterapian

keinoja voidaan kayttdd spastisuuden ja kipujen vahentamiseen seka
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nivelten virheasentojen ennaltaehkéaisyyn. Sairastumisen alkuvaiheessa
sovitaan fysioterapian aloittamisesta ja sisallosta. ALS-potilaalla on
fysioterapiakaynteja yleensa viikoittain, ensin kerran viikossa ja myéhemmin
taudin edetessa parista kolmeen kertaan viikossa. Fysioterapiaan sisaltyy
neuvontaa, lihasvoimaharjoituksia, venyttelya, lihasten rentoutusta,
allasterapiaa, hengitys- ja yskimisharjoitteita sekd asentotyhjennyshoitoja.
(Jokinen—Pirttimaa 2003, 14.)

Fysioterapeutti neuvoo ALSia sairastavaa henkilda itsendisessa
likunnallisessa  harjoittelussa,  hengitysharjoitusten  tekemisessa ja
apuvalineiden kaytossa. Fyysisessa harjoittelussa korostetaan kuitenkin
kohtuullisuutta, silla heikkojen lihasten liikarasituksesta voi seurata
negatiivisia vaikutuksia kuten vasymysta ja riitamattomaan palautumiseen
littyvad huonoa ja raskasta oloa. Sopivassa levon ja rasituksen suhteessa
toetuettu s&annollinen ja monipuolinen liikkunta on kuitenkin hyvaksi
yleiskunnon ja hyvinvoinnin kannalta. Myds terveisiin lihaksiin kohdistuva
voimaa lisdava harjoittelu on hyoddyllistd. Fyysisen harjoittelun avulla pyritaan
myos vaarien liiketottumusten muokkaamiseen ja virheasentojen
ennaltaehkaisyyn. Erityisesti lihasten venyttely ja rentoutus vaikuttavat
ehkaisevasti virheasentojen syntymiseen. Myds spastisuutta hoidetaan
asentohoitojen lisaksi venyttelylla ja hieronnalla. Lihasheikkouden edetessa
turvaudutaan passiiviseen liikehoitoon, jotta nivelten liikelaajuudet sailyisivat
sekd kipu ja muut sairauden oireet pysyisivat paremmin hallinnassa. ALS-
potilaan kohdalla fysioterapiassa kiinnitetdan myos erikseen huomiota
kivunhoitoon, jossa kaytetddn fysikaalisia hoitoja kuten sahkdhoitoa ja
hierontaa. (Jokinen—Pirttimaa 2003, 14-15.)

Hengitysfysioterapiaan kuuluvat hengitysharjoitukset ja tyhjennyshoidot
auttavat limanpoistossa, hengitys- ja yskimistoiminnan seka rintakehan
likkuvuuden yllapidossa. Hengitystoiminnan muutosta seurataan erilaisilla
keuhkojen toimintaa mittaavilla tutkimuksilla. Fysioterapeutti ohjaa myds
likkumista avustavien apuvalineiden kayton. Apuvélineet helpottavat ALS-
potilaan itsendista selviytymista ja sdastavat lihasvoimia seka potilaalta etta
avustajalta. Liikkumisen apuvélineet, kuten kavelykeppi, nelipy6rainen

kavelyteline, manuaalinen pyoratuoli ja mydhemmin liikuntakyyn edelleen
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heiketessa sahkopyoratuoli, lisaavat ALS-potilaan likkumismahdollisuutta ja

sen turvallisuutta. (Jokinen—Pirttimaa 2003, 15-17.)
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3. OPINNATETYON TAVOITE JA TARKOITUS

Opinnaytetyon tavoitteena on kuvailla, millaisia kokemuksia amyotrofista
lateraaliskleroosia sairastavilla henki6illa on fysioterapiasta. Tyon tarkoitus on
tuottaa kyseisiin kokemuksiin perustuvaa tietoa, joka auttaa fysioterapeutteja
ymmartamaan paremmin potilasnékdkulmaa ALSIin liittyvassa
fysioterapiassa. Lisaksi opinnaytetyon tutkimustulosten pohjalta halutaan
herattaa fysioterapeutteja pohtimaan ja tarvittaessa myos muuttamaan omia
suhtautumis- ja toimintatapojaan ALSia sairastavien henkildiden parissa

tydskennelleessaan.

Opinnaytetyon tutkimustehtdva on seuraava: Millaisia kokemuksia

amyotrofista lateraaliskleroosia sairastavilla henkil6illa on fysioterapiasta?
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Laadullinen tutkimus

Opinnaytetyon tutkimusote on laadullinen eli kvalitatiivinen, silla sen
tarkastelun kohteena ovat yksilot ja heidan kokemuksensa. Tydssa haetaan
vastausta  tutkimustehtavaan: Millaisia ~ kokemuksia  amyotrofista
lateraaliskleroosia sairastavilla henkilGilla on fysioterapiasta? Tutkimuksessa
pyritaan ymmartamaan ja kuvailemaan naitd ainutlaatuisia kokemuksia ja

tutkittavien niille antamia merkityksia.

Kvalitatiiviselle  tutkimukselle on  ominaista tutkittavien ilmididen
kokonaisvaltainen eli holistinen tarkastelu. Laadullisen tutkimusotteen avulla
halutaan paasta ymmartdma&an tutkittavia ilmidita ja tehda Ioytoja ja
paljastuksia niihin siséltyvien tosiasioiden suhteen. (Hirsjarvi-Remes—
Sajavaara 2009, 161.) Tilastollisten yleistysten sijaan sen paamaarina voivat
siis olla esimerkiksi jonkin toimintatavan ymmartaminen, ilmididen kuvailu tai
teoreettinen tulkitseminen (Tuomi—Sarajarvi 2009, 85). Luonteenomaista
laadulliselle lahestymistavalle on myos se, ettéd tutkijan rooli korostuu, koska
hanen arvonsa ja tietonsa vaikuttavat siihen, miten han tutkimuksensa

kohdetta ymmartaa ja tulkitsee sité ulkopuolisille (Hirsjarvi ym. 2009, 161).

Varron (1992, 23) mukaan laadullisessa tutkimuksessa on kyse
elamismaailman tarkastelusta. Tama elamismaailma muodostuu ihmisen ja
hanen maailmansa merkitysten kokonaisuudesta. Kaikki elamismaailmaan
littyvat tapahtumat ovat riippuvaisia ihmisestda. Merkitykset ovat aina
ihmisesta lahtevia ja hdneen paattyvia tapahtumia. Tutkimuksen kohteita ovat
yksild, yhteisod, arvotodellisuus, sosiaalinen vuorovaikutus seka ihmisten
valiset suhteet. (Varto 1992, 23-24.) Lisaksi laadulliseen tutkimukseen
osallistuvien henkildiden valinnan tulee olla harkittua ja tarkoituksenmukaista,
jotta tiedonantajiksi valikoituu henkil6itd, joilla on tietoa ja kokemusta

tutkittavasta asiasta (Tuomi—Sarajarvi 2009, 85-86).
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4.2 Haastattelu

4.2.1 Haastattelumenetelmat

Tavallisimmat laadullisen tutkimusotteen aineistonkeruumenetelméat ovat
havainnointi, kysely, haastattelu seka erilaiset dokumentit. Naita
dokumentteja ovat muun muassa paivakirjat, muistelmat ja kirjeet. Samassa
tutkimusasetelmassa voidaan hyddyntaa yhta tai useampia menetelmia joko
yhdisteltyna tai rinnakkain. (Tuomi-Sarajarvi 2009, 71, 84.) Taman
tutkimuksen aineistonkeruumenetelmana hyoddynnettiin teemahaastattelua.
Kahden haastateltavan kohdalla teemahaastattelu toteutettiin

nauhurihaastatteluina ja kahden muun kohdalla kirjallisina tuotoksina.

Haastattelussa on kyse sosiaalisesta vuorovaikutustilanteesta, jonka
toiminnan pohja rakentuu kielesta, kasitteista ja merkityksesta. Haastattelun
kautta tutkijan on tarkoitus tuoda esiin haastateltavan tunteita, kokemuksia,
ajatuksia seka kasityksia. (Hirsjarvi-Hurme 2008, 41.)
Haastattelumenetelman kayttoon liittyy monia etuja, joista yksi on joustavuus,
jonka ansiosta voidaan Kkorjata vaarinkasityksia, esittdaa, kysymyksia
uudelleen, muuttaa tarvittaessa kysymysten jarjestystd seka keskustella
haastateltavan kanssa. Olennaisinta haastattelussa on mahdollisimman
suuren tietomaardn saaminen tutkimuksen kohteesta. Haastatteluun
valikoiduilla henkil6illa on yleensa tietoa tai kokemusta tutkittavasta ilmiosta.
Henkildkohtaisesti luvan annettuaan henkildiden haastattelusta vetaytyminen
tai haastatteluaineiston k&yton kieltaminen on epéatodennakoista.
Haastattelun aikana tutkija voi suorittaa myds havainnointia muun muassa
haastateltavan henkilén asioiden ilmaisutavasta. Toisaalta haastattelun
eduilla on kaantdpuolensa, silla se on myds kallis ja aikaa vieva

aineistonkeruumenetelma. (Tuomi-Sarajarvi 2009, 73-74.)

Haastattelutapoja on useita, mutta niistd yleisin on yksilohaastattelu. Se on
kokemattomalle haastattelijalle usein yksinkertaisin tapa toteuttaa
haastattelu. Ryhmahaastattelumuotoon kuuluvat esimerkiksi parihaastattelu
ja tdsmaryhmdahaastattelu. Ryhmahaastattelu on keskustelunomaista ja
haastattelija voi kohdistaa puheensa joko koko ryhmaélle yhtd aikaa tai vain
yhdelle ryhmé&n jasenelle. Haastattelun eri lajit puolestaan perustuvat

strukturoinnin asteeseen eli kysymysten rakenteen ja asettelun rajaukseen



14
sekd haastattelijan  ohjaavuuden maardadn  haastattelutilanteessa.
Haastattelulajeista kaytettyja nimityksid on runsaasti, mutta usein ne jaetaan
kolmeen luokkaan: lomakehaastattelu, puolistrukturoitu haastattelu ja
strukturoimaton haastattelu. Lomakehaastattelu on yleisimmin kaytetty ja
siind  kysymykset esitetddn ennalta suunnitellussa muodossa ja
jarjestyksessa. Strukturoimaton haastattelu taas perustuu avoimiin
kysymyksiin ja keskusteluun. Puolistrukturoitu haastattelumenetelma asettuu
lomakehaastattelun ja strukturoimattoman haastattelun valiin, mutta
muistuttaa kuitenkin enemman jalkimmaista haastattelumuotoa. (Hirsjarvi—
Hurme 2008, 43-45, 48, 61.)

4.2.2 Teemahaastattelu

Puolistrukturoitua haastattelumenetelmaa Hirsjarvi ja Hurme (2008, 47)
kutsuvat myos teemahaastatteluksi. Kyseisessa haastattelumuodossa aiheet
eli teemat ohjaavat haastattelua ja ovat kaikille haastateltaville samat.
Kysymysten muotoiluun tai jarjestykseen ei kuitenkaan liity tarkkoja
kriteereja. Teemahaastattelu korostaa haastateltavan nakdkulmaa, tulkintoja

ja ilmidille luomia merkityksia. (Hirsjarvi-Hurme 2008, 48.)

Tassa tyossa valitsin aineistonkeruumenetelmaksi teemahaastattelun, koska
koin sen tarkoituksenmukaiseksi ja mielekkaaksi tiedonkeruumetodiksi
tutkittavan ilmion suhteen. Tutkimuksen aiheesta oli vain vahan aiempaa
tieteellista tutkimustietoa, minka vuoksi minulla ei ollut hypoteettisia oletuksia
haastateltavien kokemuksista. Taman vuoksi lomakehaastattelutyyppisten
suljettujen kysymysten muotoilu olisi ollut vaikeaa ja niiden kautta keratty
tieto olisi luultavasti jaanyt pinnalliseksi. Strukturoitu menetelma ei siis olisi
toiminut tassa tydssa kovin hyvin. Teemahaastattelumenetelmén avulla
halusin nimenomaan tuoda jokaisen haastateltavan fysioterapiakokemukset
esiin mahdollisimman ainutlaatuisina ja konkreettisina, juuri sellaisina kuin ne
olisivat todellisuudessa. Lisdksi teemojen oli tarkoitus toimia myo6s
keskustelun yllapitdjand ja ohjenuorana haastattelun etenemiselle, jos
keskustelu eksyisi lilaksi aiheesta. Eri haastattelumenetelmid vertaillessa
teemahaastattelu tuntui myds helpommin hallittavalta menetelmaltd kuin
avoin eli strukturoimaton haastattelu, joka olisi saattanut olla haastavuutensa

vuoksi lilan suuri riski kokemattomalle haastattelijalle.
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Teemahaastattelurungon (Liite 2) teemat ja kysymykset muotoilin oman
mielenkiinnon, aiheesta saamani esiymmarryksen seka tyon toimeksiantajan
toiveiden pohjalta. Teemoiksi muodostuivat kokemukset fysioterapiasta,
tuntemukset fysioterapiasta, tarkeaksi koetut asiat fysioterapiassa seka
toiveet ja tarpeet fysioterapian suhteen. Ensimmaéainen teema perustui
suoraan varsinaiseen tutkimustehtavaan, kun taas muut teemat sisaltyivat
ensimmaiseen teemaan eli kokemuksiin. Pidin kysymysten jarjestyksen
samana, mutta muokkasin jonkin verran kysymysten muotoa ja esitystapaa
tarpeen mukaan eri haastateltavien kohdalla. Kaikki haastattelut toteutettiin
yksildhaastatteluna, joka soveltui sek& minulle ettd haastateltaville parhaiten.
Ryhmahaastattelu ei olisi tullut kysymykseen, silla sen jarjestaminen olisi
ollut mahdotonta pitkien valimatkojen ja sen aiheuttaman liiallisen fyysisen

rasituksen vuoksi.
4.3 Laadulliset analyysimenetelmaét

Kvalitatiivisen  aineiston analysointin  voidaan kayttaa useita eri
analyysimenetelmia. Kyseisia menetelmia ei ole maaritelty erityisen tarkasti
eikd niiden paremmuudessa ole eroja, joten niitd voidaan kayttdd melko
joustavasti ja kokeilevasti. Yleensa analysointi tapahtuu rinnan tiedonkeruu-,
tulkinta- ja raportointivaineen kanssa. Analysointiin sisaltyva paattely voi olla
aineistolahtoista eli induktiivista tai osittain teoriaan nojaavaa eli abduktiivista.
(Hirsjarvi-Hurme 2008, 136.)

Laadullinen analyysi voidaan kasittdd prosessiksi, joka etenee kuvauksesta
tulkintaan. Prosessi alkaa kuvailusta, jossa aineisto pyritaan esittdmaan
sellaisenaan alkuperdisessd muodossa. Seuraavaksi edetdaan luokitteluun,
jossa suoritetaan aineiston sisdista vertailua ja koodataan aineisto
luokituksiin p&éattelyn avulla. Luokittelua seuraa yhdistely, jolloin luokkia
vertaillessa etsitdéan sek& eroavaisuuksia etta yhtenevaisyyksia ja
sadnndnmukaisuutta. Viimeiseen vaiheeseen kuuluu onnistunut tulkinta, joka
on tutkijan  p&atavoite laadullisessa  tutkimuksessa.  Tulkintojen
onnistuneisuus pyritaan usein varmistamaan kayttamalla enemman kuin yhta
tulkitsijaa tai raportoimalla tulkintoihin johtaneet analyysivaiheet tarkasti.
(Hirsjarvi-Hurme 2008, 136, 145, 147, 149, 151-152.)
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Kvalen (1996, 187) mukaan haastatteluaineiston analyysi on riippuvainen
tutkijan jo alussa asettamista tutkimuskysymyksista, jotka ovat kulkeneet
mukana koko tutkimusprosessin ajan. Yksi kuudesta Kvalen (1996, 190)
laatimasta haastatteluaineiston analyysin eri lahestymistavasta alkaa
alkuperaisaineiston jarjestamisesta eli puhtaaksikirjoittamisesta. Seuraavaksi
aineisto selvennetaan, jolloin siita poistetaan turha toisto ja tutkittavan ilmién
kannalta ep&aolennaiset asiat. Taman jalkeen aineisto on valmis varsinaiseen
analyysiin, joka voidaan toteuttaa viidella eri tavalla, jotka ovat tiivistaminen,
luokittelu, tulkinta, narratiivinen strukturointi sekd ad hoc -menetelma. (Kvale
1996, 190.)

Tiivistamisessa on  kyse haastateltavien  kertomien  merkitysten
muuttamisesta lyhyempé&an kirjoitusasuun. Luokittelussa aineistoa koodataan
jonkin sddnnén mukaan esimerkiksi plus- ja miinusmerkkien tai numeroiden
avulla. Luokkien nimet voidaan muotoilla teoreettisista lahtokodista,
arkikielestéa tai tutkittavien kayttamista sanoista. Tiivistamisessa ja
luokittelussa tekstin maara vahenee, kun taas tulkinnassa se usein lisdantyy,
koska se on aineistoa syvéluotaavaa ja spekulatiivista analysointia.
Narratiivinen strukturointi tarkoittaa haastattelun siséisten tarinoiden juonien
tai tapahtumien kerronnallista tulkintaa, joka esitetaan usein arkikielella. Ad
hoc -menetelmassa puolestaan hyddynnetaan useita eri analyysimenetelmia
kuten kvantitatiivisia eli maarallisia analyysimetodeja kvalitatiivisten
menetelmien rinnalla. Kyseisen menetelmén avulla tulokset voidaan esittda

niin sanoin, numeroin kuin kuvioinkin. (Kvale 1996, 192-193.)

Etenin aineiston analyysissa ylempana kertomani Hirsjarven ja Hurmeen
(2008, 136) kuvauksesta tulkintaan esittaman jatkumon mukaisesti kayttaen
induktiivista eli aineistolahtdista paattelyd. Lisaksi seurasin analyysissani
tarkemmin yhta Kvalen (1996, 190) kuudesta laadullisen haastatteluaineiston
lahestymistavasta, jonka analyysimetodeista paadyin hyddyntamaan
tiivistamista, luokittelua ja tulkintaa. Laadullisen analyysimenetelman valinta
perustui padosin opinndytetydn ohjauksessa saatuihin neuvoihin ja valitun
menetelman joustavuuteen, mink& vuoksi se soveltui hyvin tadman
tutkimusaineiston analysointiin. Kyseisen menetelman joustavuuden ansiosta
haastateltavien kokemusten sisaltd saatiin esitettya tuloksissa konkreettisena

ja alkuperdisen kaltaisena. Tall6in my6s tulosten informaatio oli



17
syvdllisempaa ja ainutkertaisempaa kuin, jos analyysissa olisi kaytetty
esimerkiksi perinteista sisallon analyysia, joka olisi saattanut jattaa tulokset
liian kasitteellisiksi ja suppeiksi.

4.4 Aineiston kerddminen ja kasittely

Opinnaytetyon toimeksiantaja Lihastautiliitto ry auttoi minua haastateltavien
hankinnassa. Liitto tiedusteli syksylla 2011 Lapin laanin alueella asuvien
ALSia sairastavien jasentensa halukkuutta osallistua opinnaytety6hon. Sain
litolta viiden ilmoittautuneen yhteystiedot ja otin séahkdpostitse heihin ensi
kerran yhteytta joulukuussa 2011. Viestissa esittelin itseni ja tydn aiheen
seka tiedustelin haastateltavien kommunikointitapaa seka tarkistin myos sen,
ettd he olivat saaneet fysioterapiaa. Yksi ehdokkaista ilmoitti, etta oli
tapahtunut vaarinkasitys, koska han oli ilmoittanut liitolle, ettei ollut halukas
osallistumaan tutkimukseen. Muut nelja vahvistivat halukkuutensa osallistua.
Myohemmin, sopiessani naiden neljan haastateltavan kanssa haastattelujen
ajankohtia, olin yhteydessa heihin joko puhelimen tai sahkopostin tai
molempien kautta. Haastattelut suoritin maalis—huhtikuussa 2012, mita
ennen olin hieman harjoittelut  haastattelemista ja  testannut

haastattelurunkoa perheenjasenen ja opiskelutoverin avulla.

Verbaalisten kommunikaatio-ongelmien vuoksi kaksi haastateltavaa vastasi
haastattelukysymyksiin Kkirjallisesti. Lahetin sahkopostin valityksella heille
teemahaastattelukysymykset, ja he vastasivat ja lahettivat ne takaisin minul-
le. Laadin heidan vastauksiensa pohjalta niin kutsumani tiivistetyt kuvauk-
set”, joista yhdestad on esimerkkiote tAman alaluvun jalkeen (Taulukko 1) ja
koko esimerkki 16ytyy liitteend tyon lopusta (Liite 3). Perehdyttyani naiden
kuvausten sisaltoon esille nousi syvennettavia ja tarkennettavia teemoja, joi-
den pohjalta muotoilin lisakysymykset. Lahetin kyseiset lisakysymykset haas-
tateltaville edelleen sdhkdpostitse ja vastattuaan he lahettivat ne taas minul-
le. Taméan jalkeen tdydensin kuvaukset syventaville vastauksilla ja sovin mo-
lempien vastanneiden kanssa my0s varsinaisen haastatteluajan ja -paikan,
joka oli molemmissa tapauksessa heidan kotinsa. Haastatteluissa kavimme
yhdessa lapi lisakysymysten vastaukset, ja tarvittaessa tein viela tarkentavia
ja selventavid kysymyksid, joiden vastausten pohjalta tdydensin tiivistetyt

kuvaukset kotona. Haastattelujen yhteydesséa kerroin myos itsesténi ja opin-
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naytetyon taustoista. Liséksi kavin |api vapaaehtoisuuteen ja anonymiteettiin
kuuluvat asiat seka otin haastateltavien kirjallisen suostumuksen tutkimuk-
seen osallistumisesta (Liite 1). Molempien haastattelujen kesto oli noin 30

minuuttia.

Kaksi muuta haastattelua nauhoitettiin nauhurilla ja my6s ne toteutettiin
haastateltavien kotona. Ennen haastattelun alkua kerroin nauhurista seka
nauhoituksen tauottamiseen ja keskeytykseen liittyvista asioista. Kerroin
myo6s samat tutkimukseen osallistumista ja opinnaytetyon taustoja koskevat
asiat kuin kirjallisesti vastatuissa haastatteluissa. Naiden
nauhurihaastatteluiden kesto oli noin 20-30 minuuttia. Ensimmaisen
nauhurihaastattelun aikana pidettin yksi lyhyt tauko, jolloin nauhuri
pysaytettiin, mutta muita keskeytyksia kumpaankaan nauhoitukseen ei
haastattelujen aikana tullut. Esitin teemahaastattelukysymykset molemmissa
nauhurihaastatteluissa suunnittelurungon mukaisessa jarjestyksessa. Lisaksi
ensimmaisessa haastattelussa annoin haastateltavalle erillisen listan
mahdollisista ALS-potilaiden fysioterapiaan sisaltyvista keinoista, jotta hanen
olisi helpompi kertoa saamastaan fysioterapiasta asianmukaisilla termeilla.
Tulin  kuitenkin  ensimmaisen nauhurihaastattelun perusteella siihen
tulokseen, ettd lista saattoi olla haastateltavan vastauksia johdatteleva.
Taman vuoksi jatin listan toisesta nauhurihaastattelusta pois ja kysyin

fysioterapiasisalloista suullisesti.

Nauhurilla tallennettujen aineistojen ka&sittelyn aloitin litteroinnista el
haastattelujen purkamisesta (HirsjarviiHurme 2008, 135), jota Kvale (1996,
190) nimittdd myOs aineiston jarjestamiseksi. Litteroin  aineistot
mahdollisimman tarkasti sanasta sanaan eli kuvasin aineistot alkuperaisessa
muodossaan. Litteroituani molemmat aineistot siirryin niiden selventamisen
vaiheeseen, jolloin suljin aineistoista pois kaiken ylimaardisen ja
tutkimustehtavaan kuulumattoman materiaalin. Kaytin  selvennetyissa
teksteissa neutraalia kieltd, mutta pyrin sdailyttamaan aineistosisallot
alkuperaisind, jotta merkitykset pysyisivdt samoina. Kirjallisten vastattujen
haastatteluaineistojen tapaan muotoilin nauhurihaastatteluista litteroiduista

aineistoista tiivistetyt kuvaukset.
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Taulukko 1. Esimerkkiote tiivistetysta kuvauksesta

ALKUPERAISET ILMAUKSET

TIVISTETTY KUVAUS

KOKEMUKSET FYSIOTERAPIASTA

Alkuperainen kysymys ja vastaus:

sinulla  on
Kuvailisitko
mahdollisimman

Millaisia  kokemuksia
fysioterapiasta?
kokemuksiasi
tarkasti?

V: Aluksi fysioterapia oli kivaa vaihtelua
arkeen, jonka vaikutuksia en enda muista,
mutta koen ne olleen vahaisia. Sairauden
edettyd ja spastisuuden lisdannyttya,
fysioterapiasta oli suuri apu spastisuuden
ja liikeratojen suhteen. Nykyisin
fysioterapia on elinehto liikeratojen
yllapitajana ja kivun lievittgjana.

Lisakysymys ja vastaus:

Kerroit fysioterapian olleen suureksi
avuksi spastisuuden ja liikeratojen
suhteen. Kuvailit my6s fysioterapian

olevan sinulle elinehto kivun
lievityksesséa ja liikeratojen
yllapidossa.

Osaisitko kertoa konkreettisia
esimerkkeja tai tilanteita spastisuuden
hoitoon, kivun lievitykseen ja
liikeratojen yllapitoon liittyvista

kokemuksistasi?

V.  Fysioterapia-paivana sekd sen
jalkeisena paivana spastisuuden
aiheuttama jalkojen tarind on

vahaisempaa, nivelet ovat liikkuvampia ja
sen vuoksi myods kivuttomampia.

Sairauden alkuvaiheessa
haastateltava  koki  fysioterapian
olevan kivaa vaihtelua arkeen. Han
kertoo, ettei muista alkuvaiheen
fysioterapian vaikutuksia tarkemmin,
mutta kokee niiden olleen kuitenkin
vahaisia. Sairauden edetessa
fysioterapia oli suureksi avuksi
spastisuuden hoidossa ja liikeratojen
auki pidossa. Han kertoo
fysioterapian olevan talla hetkella
elinehto  kivun lievityksessa ja
likeratojen yllapidossa.
Haastateltava kertoo, etta paivana,
jona han saa fysioterapiaa seka sen
jalkeisena paivana spastisuudesta

johtuva jalkojen tarina on
vahaisempaa, nivelet ovat
likkuvampia ja taten myos

kivuttomampia.

4.5 Aineiston analyysi

Kasiteltyani seka kirjallisesti

tuotetut

ettd nauhurilla nauhoitetut

haastatteluaineistot edellisessa luvussa kuvaamillani tavoilla minulla oli nelja
valmista tiivistettya kuvausta ennen varsinaisen analyysivaiheen alkua.
Nama tiivistetyt kuvaukset, joiden pituus vaihteli vajaasta sivusta kahteen

sivuun, sisalsivat haastateltavien taustatiedot seka varsinaisiin

haastatteluteemoihin liittyvan aineiston. Vaikka materiaalia ei alkuperaisista

aineistoista kertynyt maarallisesti kovin runsaasti, koin, ettd laatimani
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haastateltavakohtaiset tiivistetyt kuvaukset auttoivat minua aineistoon

perehtymisessa ja sen hallinnassa.

Ensin erotin tiivistetyistéd kuvauksista haastateltavien taustatiedot ja kokosin
ne yhteen. Raportoin taustatiedot myos yhdesséa, silla en katsonut niiden
kuuluvan varsinaiseen tutkimustehtavaan enka taten kokenut tarvetta niiden
syvélliseen analysointiin. Tulososiossa taustatietojen tehtavana on antaa
yleistd informaatiota muun muassa haastateltavien  henkil6iden
sukupuolijakaumasta, sairauden taustoista ja heidan saamansa fysioterapian
sisalloista.

Taman jalkeen aloitin varsinaisen tutkimustehtdvaan kuuluvan aineiston eli
haastateltavien fysioterapiakokemuksia siséltavan materiaalin analysoinnin.
Aluksi analysoin jokaisen haastateltavan kokemukset erikseen ja kuvailin ne
tapauskohtaisesti. Luokittelin aineistosisallot yhteensa neljaksi paaryhmaksi
erottelemalla niistda myonteiset ja kielteiset kokemukset plus- ja
miinusmerkein seka naiden ulkopuolelle jaavat kokemukset. Viimeiseksi
mainitut muodostivat kaksi ryhmaa, joista ensimmaisen nimesin toiveet-
ryhméksi ja toisen huomiot-ryhmaksi. Toiveet-ryhmé&n nimi perustui suoraan
yhden haastattelurungon sisdltaman teemaan kun taas huomiot-ryhmalle
nimensa mukaisesti sisalsi paaasiassa haastateltavien kokemuksiin
perustuvia huomautuksia fysioterapiaan liittyen. Raportoin jokaisessa
haastateltavakohtaisessa  kuvauksessa  haastateltavien = kokemukset
tiivistetysti ja neutraalilla kielella. Taman lisdksi etsin haastateltavien
alkuperaisista ilmauksista sopivia sitaatteja, jotka lisdsin kuvausten

raportointiin tulkintojeni tueksi.

Haastateltavakohtaisista  kuvauksista  siirryin ~ kaikkien  aineistojen
yhteisvertailuun.  Yhdistelin  haastateltavien  yhtenevat  mydnteiset
kokemukset, yhtenevat kielteiset kokemukset ja yhtenevat fysioterapiaan
littyvat toiveet omiksi alaryhmikseen ja nimesin ne paaryhmien alle,
esimerkiksi  toiveet-paaryhmén  alaryhmia olivat itselle erilaisten
fysioterapiakeinojen kokeilu ja fysioterapian / kuntoutuksen maaran
lisdantyminen. Haastateltavien fysioterapiaan liittyvistd huomiosta ei |0ytynyt
yhteisia teemoja, joten kyseisen paaryhman alle ei tullut yhteisia alaryhmia,
vaan ainoastaan haastateltavien erillisia kokemuksia fysioterapiaan liittyvista

huomiosta. Erotin  haastateltavien muiden p&aryhmien poikkeavat
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kokemukset myo6s itsendisiksi osuuksikseen. Analyysin viimeisessa
vaiheessa raportoin tulosten yhteenvedon ja tulkinnat. Analyysiprosessin

kuvaus loytyy liitteena tyon lopusta (Liite 4).
4.6 Haastateltavien kuvailu

Opinnaytetydn neljasta vapaaehtoisesta haastateltavasta kolme oli miesta ja
yksi nainen. Nimesin haastateltavat koodinimilla H;, H», Hs ja Hs. Kolmella
heista oli diagnosoitu klassinen amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS) ja
yhdella periytyvda muoto eli familiaalinen amyotrofinen lateraaliskleroosi
(FALS). Kahden henkilon sairauden ensioireet olivat alkaneet alaraajoista ja
kahdella muulla nielun seudusta puheen tuoton hairidina. Heidan
diagnoosinsa toteamisen ajankohta vaihteli vajaasta vuodesta kahdeksaan
vuoteen. Kaksi haastateltavista oli menettanyt myods puhekykynsa, mutta

heilla oli kaytdssddn kommunikaation apuvalineita.

Kaikki haastateltavat olivat saaneet ja saivat edelleen fysioterapiaa. Kolme
haastateltavista sai yksilofysioterapiaa 50—60 minuuttia yhdesta kahteen ker-
taan viikossa ja yhdella heista kertoja oli juuri tarkoitus lisata vahintaan kol-
meen kertaan viikossa. Yhden haastateltavan fysioterapian toteutus poikkesi
selvasti muista, silla se koostui omaehtoisesta kaksituntisesta kuntosalihar-
joittelusta viisi kertaa viikossa seka kerran viikossa toteutettavasta allashar-
joittelusta. Kaiken kaikkiaan haastateltavien saamaan fysioterapian sisaltéén
oli kuulunut kuntosali- ja allasharjoittelua, lihaskuntoharjoittelua, ryhtiharjoi-
tuksia, hengitysfysioterapiaa, likkumisen ja hengittamisen apuvalinepalveluja
ja -neuvontaa, toimintakyvyn testausta, venyttelyd, liikehoitoa, rentoutusta,
hierontaa, lymfahierontaa, voice massagea seka sahko- ja lampdhoitoja. Li-
saksi osa haastateltavista kertoi osallistuneensa myds perehdytyskursseille

ja kuntoutusjaksoille.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Haastateltavien kokemusten kuvailu

"Aluksi fysioterapia oli kivaa vaihtelua arkeen, jonka vaikutuksia en endéa
muista, mutta koen ne olleen vahaisia.”

Sairauden alkuvaiheessa H; kertoi kokeneensa fysioterapian olleen kivaa
vaihtelua arkeen. Fysioterapian vaikutukset han koki tuolloin kuitenkin
vahaisiksi. Talla hetkella H; kuitenkin kuvaili fysioterapian olevan hénelle
elintarkead. Han kertoi fysioterapialla olevan myo0nteistda vaikutusta
sairauden etenemisen myota lisdantyneeseen spastisuuteen. Fysioterapian
ansiosta spastisuus alenee ja siihen liittyva alaraajojen tarina on
vahaisempaa. Lisaksi han kertoi fysioterapian olevan myos elinehto

nivelten liikeratojen yllapysymiseen ja tata kautta kivun vahentymiseen.

”— — fysioterapia on minulle elintdrked.”

"Sairauden edettya ja spastisuuden lisdannyttya, fysioterapiasta oli suuri
apu spastisuuden ja liikeratojen suhteen.”

"Nykyisin fysioterapia on elinehto liikeratojen ylldpitdjanad ja kivun
lievittédjana.”
H, kertoi kokevansa fysioterapiassa positiiviseksi myos siihen sisaltyvan
ihmislaheisen kosketuksen. H&nen mukaansa fysioterapia eroaa tassa
suhteessa perinteisesta lansimaalaisesta laaketieteestd, joka on yleensa

kylmaa ja kliinista.

”

— — perinteinen lansimainen laaketiede on usein hyvin kylmaa ja
kliinistd, joka ‘ei tule ldhelle’. Fysioterapia muodostaa tdssa kohden
poikkeuksen, ‘tulee iholle’ ja ihminen kohdataan ihmisené.”

H, kertoi kokevansa nykyisen fysioterapiansa vastaavan tarpeitaan,
mutta kertoja voisi hanen mielestaan olla mahdollisesti enemman.
Mydhemmin saadun tiedon mukaan hanen fysioterapiakertojansa ollaan juuri
lisaamassad vahintddn kolmeen kertaan vikkossa. Tata H; kuvasi
tervetulleeksi lisdksi, h&dnen mielestddn fysioterapiaa saisi olla vaikka joka

paiva.
"Nykyinen fysioterapia vastaa tarpeitani, ehka kertoja voisi lisdtd — —.”

H, kertoi, ettd kokee saamansa fysioterapian keskittyvdn vain yla- ja

alaraajoihin liittyviin  asioihin, kuten polkulaitetyyppisella pyoralla
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polkemiseen. Positiiviseksi H, kuvalili fysioterapiassa kuitenkin sen, etta han
paasee vahan liikkumaan ja saa voimaa yla- ja alaraajoihinsa.
Fysioterapiaa koskevana toiveena Ha:lla olisi saada kokeilla sahkéhoitoa ja
hierontaa. Han kertoi kaipaavansa myos nykyistd enemman kuntoutusta

seka helpotusta toisen alaraajansa turvotukseen.

"No ne on ollu vaan semmosta niinku jalkoihin ja kasiin liittyvaa. Mutta ei
mitdén muuta.”

2.

" — — paasee kuitenki likkumaan vahasen. Ja saa jalkoihin voimaa ja
kasiin —-.”

”Ku mulla taa — — jalka ajettuu. — — Etté jos sinne sais jotaki.”
"No ku sais useammin tuota kuntoutusta.”

Fysioterapian yksipuolisesta sisallostd huolimatta H, kertoi tuntemustensa
fysioterapian suhteen olevan kuitenkin miellyttavia. Hanen mukaansa
myonteiset kokemukset kytkeytyvat fysioterapeutin kanssa kaytyihin
keskusteluihin esimerkiksi jokapéaivaisista asioista. Lisaksi Hz:n mielesta
hanen fysioterapeuttinsa on ihmisena miellyttava. Han kertoi myos, etta
aiemmin tapahtunut fysioterapeutin  sairastuminen oli aiheuttanut
fysioterapiaan muutaman viikon pituisen tauon. Tama tauko oli tuntunut

hanesta vaikealta.

"No, ihan semmosia miellyttavia. Etta siela keskustellaan muustaki. — —
Kaikista jokapéaivésista asioista.”

“Tamaé on kuitenki kauhean miellyttdvéa ihminen.”

Hs kuivaili kokemuksiaan fysioterapiasta yleisesti positiivisiksi. Han kertoi
uskovansa toimintakykynsa laskun hidastuneen fysioterapian avulla.
Lisédksi han kertoi kokevansa kaiken fysioterapiassa hyvéksi, erityisesti
lihaskuntoharjoittelun ja hieronnan, joiden vaikutuksia h&n kuvasi
virkistaviksi. Hanen havaintojensa mukaan sek& hieronnalla etta
lihaskuntoharjoittelulla on sairauden aiheuttamaa spastisuutta alentava

vaikutus.

”

— — oletan, ettd toimintakykyni heikkeneminen on hidastunut
fysioterapian ansiosta.”

"Koen kaiken hyvéksi, varsinkin lihasharjoitukset ja hieronnan.”

"Yleensd huomasin spastisuuden vahenneen lihasharjoitusten ja
hieronnan avulla.”
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Lymfahieronnasta Hsz kertoi saavansa apua nilkkojen turvotukseen.
Hanen kokemuksensa mukaan voice massage -hieronnalla oli aluksi
rentouttava vaikutus, mutta siité ei ollut merkittavaa apua, koska vaikutus ei

ollut pitkaaikainen. Muun hieronnan han kertoi kokevansa rentouttavaksi.

"Varsinkin Lymfa-hieronta auttaa nilkkojen turvotukseen — —.”

"Ensin Voice Massage rentoutti mutta pitkdaikaista vaikutusta ei
tuntunut.”

Hs kertoi arvelevansa viimeisimman kuntoutusjakson liikunnan maaran
olleen liian suuri, koska kotiin palattuaan hdn huomasi kahden kolmen
vilkon ajan tavallista enemman vasymystd. Hanen mukaansa lihakset
tarvitsevat myos lepoa. Lisdksi Hjz kertoi toivovansa ja tarvitsevansa
fysioterapialta kaikkea, mita fysioterapeutti keksii ja osaa. Han kuitenkin
mainitsi olevansa myos sita mielta, etta laakarit ja fysioterapeutit eivat
tunne ALSia.

"Taytyy antaa lihasten myés levéata.”
”— — kaikkea, mité vain fysioterapeutti keksii ja osaa.”

H4 kertoi kokevansa fysioterapian omaehtoisen liikunnan lisaksi erittain
tarkedksi  amyotrofisen lateraaliskleroosin hoidossa  kipujen
ehkaisemiseksi ja toimintakyvyn heikkenemisen hidastamiseksi. Hanen
mielestdan fysioterapia on ainoa Kkeino, jolla sairauteen voidaan
vaikuttaa ja jonka avulla han voi pitda itseddn henkisesti ja
ruumiillisesti kunnossa. Hanen mukaansa fysioterapiassa huolehditaan
seka lihaksistosta ettéd mielialasta, mik& on hénesta kaikkein tarkeinta. Hy
kertoi olevansa myos sita mieltd, ettd henkilon olisi saatava fysioterapiaa
jo ennen diagnoosia ALSia tai sita vastaavia sairauksia tutkittaessa sen

henkiseen puoleen vaikuttavien tekijéiden vuoksi.

” — — fysioterapia on hirvittavan tarkia tassa sairauessa, etta iliman sita
olis niinkd muumio séngyn pohojalla — -.”

"Et se on oikeestaan se ainua, oma liikkuminen ja tdméa fysioterapia,
ainua mita silla pystytédan niinko pitentad — — toimintakykya.”

”— —, ainua henkireika tavallaan se fysioterapia, ettéa koska sita ei mitaan
muuta talle sairaudelle ei voija teha. Et se on niinkd henkisesti ja sitten
tuota ruumiillisesti se on se ainua, millé sité pystyy pittéa ittid kunnossa.”

s

" — — ennenkd diagnoosia ei 0o vield, niin sillo pitds ehottomasti olla
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fysioterapia mukana. — — Et se on taa fysioterapian kautta ja tammaosen
kautta, niin saahaan se henkinen kantti pysymaan aivan eri luokkaa ku
semmonen, joka on vaan kotona.”

Hs kertoi hanen fysioterapiansa koostuvan paasaantbisesti omaehtoisesta
kuntosaliharjoittelusta. Harjoitteet ovat fysioterapeutin suunnittelemat ja tama
on myos tarvittaessa kaytettavissa kuntosalilla. H4:n mukaan fysioterapeutti
on hanelle tarked henkild ja hyva tuki kuntosaliharjoittelussa, koska
tama pystyy ammattilaisena antamaan tarpeellisia neuvoja ja perusteluja
muun muassa suoritustekniikkaan liittyen virheellisissa suorituksissa.
Kuntosaliharjoittelussa H; kokee kertomansa mukaan myonteiseksi myos
sieltd saamansa vertaistuen. Han kertoi, ettd yhdessa vertaishenkildiden
kanssa treenaaminen tuo mielekkyytta harjoitteluun. Samalla voidaan saada

my0Os opastusta ja heuvoa puolin ja toisin.

”— — hirvittdvan tarkia ihminen (fysioterapeutti), et sé saat silta sita tietoa
Ja se pystyy sulle perustelee.”

” — — jossa (kuntosalilla) on sairaita sielda muukki niin tuota sield on
hirvian mukava liikkua ja yrittda neuvoa niitd ja saa opastusta niilta ja
nuin.”

Kuntosaliharjoitteluun kuuluu Hs kertoman mukaan aluksi myos kipua. Kivut
kuitenkin katoavat paivittaisen harjoittelun seurauksena. Hanen mielestaan
voiman sijaan toistoihin keskittyvan saanndéllisen harjoittelun avulla kipujen
ilmaantuminen voidaan estdd. Han kertoi myds, ettd viikonloppujen
aikainen kahden paivan tauko kuntosaliharjoittelusta jaykistdd hanen
lihaksiaan. Hs:n mielesta fysioterapiassa on tarkeda nivelten ja lihasten
jaykistymisen estamisen monipuolisen liikkeen ja venyttelyn avulla.
Hanen mukaansa liikeratojen yllapysyminen vahentaa kipuja.

”— — ne ei tosiaan tule kipidksi, ku sda teet niitd joka paiva — — niita ei
tehé niinké voimalla vaan liikesarjoilla.”

"Etta sen pitas olla mahollisimman monipuolinen ja sitten nama liilkeradat
pitds saaha pysyméén siiné mita ne on ollu.”

Kuntosaliharjoittelun  lisdksi H,; kertoi kokevansa vesiliikunnan
fysioterapiassa tarkeaksi. Han huomautti myds, ettd veden riittavan
korkea lampotila on olennainen, koska lilan viiled vesi jaykistaa lihaksia.
Han kertoi havainneensa vesihieronnan tehokkaaksi alaraajojen
lihasten rentouttamiseksi. Hs:n kokemuksen mukaan vesihieronnan

vaikutusten ansioista nukahtaminen helpottuu.
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” — — vesiliikunta, se on valtavan tarkida ja myos justiisa se, ettd se on
ldmmin se vesi.”

"Niitéd (alaraajojen lihaksia) pystytéén sitten rentouttamaan sillé

vesihieronnassa. — — nukkumaan meneminen on palijon helepompaa
sen jaldkeen ku ne on lihaksissa on kiertany veret ja ne kuona-aineet
liikkuu — —.”

H, Kkertoi toivovansa fysioterapiassa sahkostimulaation hyodyntamista,
hierontaa ja kuntoutusjaksoja. Sahkoéstimulaatiosta han kaipaisi apua
itsendisten tahdonalaisten hermolihastoimintojen suorittamiseen.
Hieronnalta han puolestaan toivoisi alaraajojen lihaksistoa rentouttavaa
vaikutusta. Hyddyllisiksi han kokisi myds kuntoutusjaksot, koska hanen
mukaansa  vertaistuen kanssa yhdessd liikkuminen lisaisi

liikuntaharjoittelun tehokuutta.

2!

" — — justiisa tama hieronta. Se ois semmonen, ettd se tuota saatais
|[6ysaamaan tuota lihaksistoa — -.”

"No tavallaan nédémé& kuntoutusjaksot — —. — — ne ois hirvian tarkia niinko
porukka samaa, samaa sairautta tai vastaavaa sairautta oleva ja silla
lahetddn porukalla liikkumaan. Niin sillon saahaan se tuota tavallaan
tehokkuutta siihen lilkuntaan — —.”

Hs:n kertoman mukaan sairauden seurauksena han ei endé ollut pystynyt
nousemaan varpaille eika edes liikuttelemaan niitd. Hanen mukaansa puoli
vuotta kestaneen liikuntaharjoittelun jalkeen kyseiset toiminnot oli
saatu kuitenkin takaisin. Hs kertoi taman tuntuneen héanesta mahtavalta ja

antavan hanelle voimaa liikkuntaharjoitteluun.

"Sitéd oltiin reenattu ehkd puolisen vuotta sunnilleen, niin sitte sain
likkumaan varpaita. — — se tuntu niinko kerta kaikkiaan mahtavalta — —.
Et se tuntemus tavallaan, se antaa niinké voimaa siihen liikuntaan sitte.”

Hs, kertoi pystyvana viela kavelem&an lyhyitd matkoja nojapuilla. Hanen
kokemuksensa mukaan kéavely saa veren kiertamaan ja lammadn
leviamaan alaraajoista ylospain. Han kuvaili alaraajojen tuntuvan
tuolloin omilta, mikd on hanesta erittdin hieno tunne. Hin mielesta
fysioterapiassa pitaisi heti sairauden alkuvaiheessa kiinnittdd huomiota
keuhkojen toimintaa ja tiedustella henkilon liikkumiskykyja. Hanen
mukaansa sairastunut tulisi saada ymmartdmaan liikkunnan merkitys ja
omaa vastuu sairauden liikunnallisessa itsehoidossa seka kannustaa
tatd liikkuntaharjoitteluun. Talla tulisi pyrkia estam&an henkilén

masentuminen. Vaikka Hi:n tapauksessa menetettyjd toimintoja oli saatu
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takaisin liikuntaharjoittelun avulla, han kuitenkin korosti, ettd ALS on
yksil6llinen sairaus ja tdman vuoksi kaikkien sairastuneiden kohdalla

likuntaharjoittelun vaste ei valttamatta ole samanlainen.

"Oot sen muutaman metrin siind kévelly, niin se on aivan niinké
lattialammitys pantas jalakojen p&aéalle. — — sa niinkod tunnet, ettd ne on
niinku omat ne jalat.”

“No tavallaan se, etté kysyéa potilaalta sité, etté tuota onko, etté pystyykd
se liikkuu, etta yrittdad sita niinkd keuhkojen toimintaa ja tata saaha heti
alussa, ettéd ei paasteta siihen, ettd ne masentuu.”

"Ettéd se saatas heti — — ihminen niink6 tajuamaan — — tama liikunnan
merkitys — —.”
"Mutta se, ettd se on justiisa niin henkilbkohtasta, — — se ei tosiaankaan

tarkota sita, ettd se kaikilla toimii ndin.”

5.2 Tulosten yhteenveto

Haastatteluaineistojen fysioterapiakokemuksista voitiin erottaa nelja eri
teemaa, joiden perusteella tulokset jaoteltin ryhmiin. Nama nelja ryhmaa
olivat myonteiset kokemukset fysioterapiasta, kielteiset kokemukset
fysioterapiasta, fysioterapiaan liittyvat toiveet seka fysioterapiaan liittyvat
huomiot. Haastateltavien kokemuksissa oli useita yhteisia piirteitd, mutta

niista loytyi myos yksiléllista vaihtelua.
5.2.1 Myodnteiset kokemukset fysioterapiasta

Fysioterapiaan liittyvien myonteisten kokemusten ryhma oli suurin verrattuna
muihin ryhmiin. Myoénteisiin fysioterapiakokemuksiin kuuluivat kokemukset
fysioterapiakeinojen myonteisistd vaikutuksista muun muassa oireiden
vahenemiseen ja ennaltaehkaisyyn, tarpeiden vastaamiseen seka
toimintakyvyn sailymisen pidentymiseen. Myonteisia kokemuksia olivat myos
fysioterapiaan liitetty ihmislaheinen kosketus, keskustelu fysioterapeutin
kanssa, vertaistuki seka fysioterapeutin miellyttava persoona ja rooli ammatti-
ihmisend. Lisdksi yhdella haastateltavalla oli menetettyjen toimintojen

palautumista koskeva positiivinen kokemus.

Kaikilla neljalla haastateltavilla oli myonteisia kokemuksia fysioterapiasta, ja
kolmella heista niista |6ytyi useita yhteisid teemoja. Kuvaillessaan
fysioterapian merkitysta itselleen ndma kolme haastateltavaa kayttivat

positiivisia ilmauksia kuten tarpeita vastaava, elintéarkea ja ainoa henkireika.
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Haastateltavat kertoivat fysioterapian myonteisista vaikutuksista sairauden
aiheuttamiin fyysisiin oireisiin kuten nilkkojen turvotukseen ja spastisuuteen
seka siihen liittyvaan alaraajojen tarinaan. Spastisuutta alentavaa vaikutuksia
koettin  olevan muun muassa lihaskuntoharjoittelulla.  Kahdella
haastateltavalla oli rentoutumisen kokemuksia hieronnan tai vesihieronnan
avulla. Fysioterapian ansioiksi nousivat kahden haastateltavan mukaan my6s
nivelten liikeratojen yllapysyminen ja taman myota kipujen vahentyminen ja
ennaltaehkaisy. Lisdksi kaksi heistd kuvasi fysioterapialla olevan heidan
toimintakykynsa sailymista pidentava vaikutus. Nama kolme haastateltavaa

olivat yleisesti ottaen tyytyvaisia saamaansa fysioterapiaan.

Yhden haastateltavan, jonka myonteiset fysioterapiakokemukset poikkesivat
muiden kokemuksista, ei tuonut esiin fyysisten oireiden helpottumiseen
littyvida kokemuksia toisin kun muut haastateltavat. Han kuitenkin mainitsi
fysioterapiassa positiiviseksi mahdollisuuden paasta likkumaan sek& voiman
saamisen yla- ja alaraajoihin. Haastateltavan myonteisten
fysioterapiakokemusten paapaino oli fysioterapian psykososiaalisissa
vaikutuksissa, jotka liittyivat fysioterapeutin miellyttdvaan persoonaan seka
fysioterapeutin kanssa kaytyihin keskusteluihin sairauden ulkopuolisista
asioista. Toiselle haastateltavalle fysioterapian psykososiaalinen vaikutus
valittyi fysioterapian ihmislaheisessa kosketuksessa, milla han kertoi
tarkoittavansa sita, etta fysioterapiassa "tullaan iholle” ja "ihminen kohdataan
ihmisend”. Hanen mukaansa tama myds erottaa fysioterapian positiivisessa

mielessa kylmasta ja kliinisesta lansimaisesta laéketieteesta.

Yhden haastateltavan kokemuksissa korostui muita enemman liikunnallisen
harjoittelun merkitys. Haastateltava kavi kuntosalilla useita kertoja viikossa,
mutta han kuitenkin painotti, etta harjoittelu keskittyy voiman sijaan runsaisiin
toisto- ja sarjamdariin. Haastateltavan mielesta fysioterapeutin ammatillinen
asiantuntemus kuntosaliharjoittelussa on tarkea, koska fysioterapeutin
ohjauksen ja neuvonnan avulla harjoitukset kohdistetaan oikein ja virheellisiin
suorituksiin  puututaan. Vaikka muiden samalla kuntosalilla kavijoiden
diagnoosina ei ollutkaan ALS, haastateltavan mukaan kuntosaliharjoittelun
positiivisiin puoliin kuuluu myds vertaistuki. Haastateltavalla oli myds muista

haastateltavista poikkeava myonteinen kokemus menetettyjen toimintojen
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palautumisesta liikuntaharjoittelun myéta. Tama oli ollut haastateltavalle

merkittava tapahtuma ja motivoi hantd myos edelleen liikuntaharjoitteluun.

Haastateltavien myonteiset kokemukset fysioterapiasta kytkeytyivat seka
fysioterapian fyysisiin ettd psykososiaalisiin vaikutuksiin. Fysioterapian
eri keinoilla koettiin olevan myoénteisia vaikutuksia sairauden oireisiin ja
toimintakykyyn. Liikuntaharjoittelulla oli myds yhdelle haastateltavalle
erityisen  tdrked  merkitys, koska menetettyja toimintoja  oli
poikkeuksellisesti saatu takaisin harjoittelun avulla. Liséksi haastateltavien
kokemuksista voitiin  erottaa fysioterapeutille kaksi erilaista roolia.
Ensimmainen rooli liittyi fysioterapeutin ammatilliseen osaamiseen, mika
koettiin tarkeaksi kuntosaliharjoitteluun ohjauksessa ja neuvonnassa.
Toisessa roolissa fysioterapeutti nahtiin miellyttdvana persoonana ja
keskustelukumppanina. Positiivisiin fysioterapiakokemuksiin kuului myds

fysioterapiaan sisaltyva ihmislaheinen kosketus.
5.2.2 Kielteiset kokemukset fysioterapiasta

Kielteisia  fysioterapiakokemuksia olivat kokemukset fysioterapian
riittAmattomista vaikutuksista, tauot fysioterapiasta, liiallisen liikunnan

aiheuttama vasyminen sekad kokemus fysioterapian yksipuolisesta sisallosta.

Kahdella haastateltavalla oli fysioterapian riittmattomiin  vaikutuksiin
yhdistettavia kokemuksia. Toinen heista kertoi kokeneensa sairauden
alkuvaiheessa fysioterapian vaikutukset vahaisiksi ja toinen puolestaan kertoi
ettd ei kokenut saaneensa merkittavad hyotya voice massage hieronnasta.
Liséksi jalkimmaisella haastateltavalla oli negatiivinen kokemus myds
laitoskuntoutusjakson liikunnan liiallisesta maarasta, mistd han kertoi
aiheutuneen vasymysta kahdesta kolmeen viikkoa. Yksi haastateltava oli
muita haastateltavia selvasti tyytyméattémampi saamansa fysioterapiaan. Han
kertoi kokevansa saamansa fysioterapian yksipuoliseksi, koska siind
keskitytddn ha&nen mukaansa vain yld- ja alaraajoihin, kuten
polkulaitetyyppisen harjoitteluun. Osa haastateltavista toi esiin Kkielteisia
kokemuksia fysioterapiaan liittyvien taukojen suhteen. Yhden haastateltavan
kielteinen kokemus koski yksittaistd muutaman viikon pituista taukoa

fysioterapiasta. Toinen puolestaan kertoi kokevansa jo kahden paivan
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mittaisen tauon kuntosaliharjoittelusta kielteisend, koska se jaykistaa héanen

lihaksiaan.

Haastateltavien kielteiset kokemukset fysioterapian riittaméattomista tai
kielteisista vaikutuksista jaivat selvasti vahaisemmiksi kuin fysioterapian
myonteisiin  vaikutuksiin  liittyvat kokemukset. Yhden haastateltavan
kielteisistd kokemuksista nakyi selvasti tyytymattomyys kaytettyja
fysioterapiakeinoja kohtaan, mitd muut haastateltavat eivat tuoneet
juurikaan esille. Itse fysioterapiaa ja sen siséltdja koskevien kielteisten
kokemusten rinnalle nousivat myds haastateltavien negatiiviset kokemukset

taukojen aiheutumasta fysioterapian puutteesta.
5.2.3 Fysioterapiaan liittyvat toiveet

Haastateltavien fysioterapiaan liittyvia toiveita olivat fysioterapian /
kuntoutuksen ~ maaran  lisaantyminen, heille itselleen erilaisten
fysioterapiakeinojen kokeilu, oireiden helpotus seka monipuolisesti ja

ammattitaitoisesti toteutettu fysioterapia.

Kolme haastateltavaa halusi fysioterapian / kuntoutuksen maaran lisaysta.
Yksi haastateltava toivoi enemman fysioterapiakertoja. Kaksi muuta toivoivat
lisaa kuntoutusta, ja heistd toinen mainitsi toiveensa koskevan
kuntoutusjaksoilla saatavan vertaistuen liikuntaharjoittelua tehostavaa
vaikutusta. Kahdella haastateltavista oli itselleen erilaisten
fysioterapiakeinojen kokeilua koskevia toiveita, joita olivat hieronta ja
séhkodhoito. Toinen heista kertoi kaipaavansa myds helpotusta toisen
alaraajansa turvotukseen. Yhden haastateltavan toive puolestaan oli saada
monipuolista, fysioterapeutin kekselidisyytta ja ammattitaitoa hyddyntavaa

fysioterapiaa.

Kaikilla haastateltavilla oli fysioterapiaan liittyvia toiveita. Ne koskivat seka
fysioterapian tai kuntoutuksen maaréaan lisdantymista etta fysioterapian
sisaltdja. Yksi haastateltavista nosti esiin myds héanta selkeéasti vaivaan

oireen, johon toivoi saavansa helpotusta fysioterapiasta.
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5.2.4 Fysioterapiaan liittyvat huomiot

Osa haastateltavista toi esiin myods fysioterapiakokemuksiinsa perustuvia
huomioita. Naita olivat sairauden yksilollisyys, lihasten riittava lepo, likunnan
ja siihen kuuluvan itsehoidon merkityksen korostaminen, vesilikunnan
tarkeys ja riittdvan korkea vedenlampdtila, fysioterapian varhainen alkaminen
sairauden diagnoosiin nahden sekd& ammattihenkiloston tietaméattomyys
ALSista.

Yksi haastateltavista, jolla oli my6s liikuntaharjoitteluun kytkeytyva
positiivinen kokemus menetettyjen toimintojen palautumisesta, painotti etta
ALS-potilaan fysioterapiassa tulisi korostaa likunnan ja siihen liittyvan
itsehoidon merkitystd. Hanen mukaansa monipuolinen liike ja venyttely ovat
fysioterapiassa tarkeita nivelten liikeratojen yllapitamiseksi ja tata kautta
Kipujen vahentamiseksi. Han kertoi, etta tarkeitd fysioterapiaa koskevia
asioita ovat hdnen mielestdan myds vesiliikunta ja erityisesti veden riittavan
korkea lampdtila, jotta lihakset eivat jaykistyisi. Fyysisen harjoittelun
merkityksen korostamisesta huolimatta, haastateltava téhdensi kuitenkin
myoOs sairauden yksil6llisyytta liikuntaharjoittelun vasteiden suhteen. Toinen
haastateltava huomaulttikin, etta lihakset tarvitsevat fysioterapian
vastapainoksi myo0s lepoa. Liséksi han kertoi olevansa sita mielta,

fysioterapeutit ja ladkarit eivat tunne amyotrofista lateraaliskleroosia.

Liséksi liikunnallisen harjoittelun hyo6tyja korostanut haastateltava nosti
fysioterapian fyysisten vaikutusten rinnalle myds sen psyykkiset vaikutukset.
Hanen mielestddn fysioterapia olisi aloitettava jo ennen diagnoosia
tutkittaessa vakavia sairauksia, kuten ALS, koska fysioterapialla voidaan
fyysisen toimintakyvyn tukemisen kautta vaikuttaa myos ihmisen henkiseen

puoleen ja estaa sairastumiseen liittyva masentuminen.

Kaksi haastateltavaa toi esiin fysioterapiaan liittyvid huomioita, jotka
kohdistuivat fyysisen harjoittelun mé&arddn ja toteutukseen sekd sen
vaikutuksiin  niin  fyysiseen toimintakykyyn kuin psyykkiseen
hyvinvointiinkin. Huomioissa nousivat esiin myds kokemukset ALSin

yksilollisyydesta ja tuntemattomuudesta sairautena.
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6 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetyon tavoitteena oli vastata tutkimustehtavaan, millaisia
kokemuksia amyotrofista lateraaliskleroosia sairastavilla henkil6illa on
fysioterapiasta. Tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa tietoa, joka auttaa
fysioterapeutteja ymmartamaéan paremmin potilaan nakoékulmaa ALSiin
littyvassa fysioterapiassa. Liséaksi fysioterapeutteja haluttin herattaa
pohtimaan ja tarvittaessa muuttamaan suhtautumis- ja toimintatapojaan
amyotrofista lateraaliskleroosia sairastavien henkildiden fysioterapiassa.
Saadut tutkimustulokset voitin  ryhmitellda  myonteisiin kokemuksiin
fysioterapiasta, kielteisiin kokemuksiin fysioterapiasta, fysioterapiaan liittyviin
toiveisiin seka fysioterapiaan liittyviin huomioihin. Koska tyon tutkimusote ol
laadullinen, tarkoituksena ei ollut pyrkid tulosten yleistettavyyteen, vaan
neljan haastateltavan kokemusten kuvailuun ja ymmartamiseen. Tata
haastateltavien kokemuksista saatua tietoa fysioterapeuttien on mahdollista
hyodyntad parantaakseen omia ldhestymis- ja toimintatapojaan ALS-potilaan

fysioterapiassa.

Opinnaytetyon tulokset osoittavat, ettd haastateltavat kokivat fysioterapian
itselleen myonteisena asiana. Fysioterapia oli heille tarpeellista ja hyddyllista,
koska silla koettiin olevan myonteisia vaikutuksia sairauden oireisiin ja
toimintakykyyn. Fysioterapian fyysista toimintakykya tukevilla vaikutuksilla
koettiin olevan merkitysta myods psyykkiseen hyvinvointiin. Yhden
haastateltavan mielesta fysioterapian psyykkisten vaikutusten merkityksen oli
niin suuri, etta fysioterapia pitaisi hdnen mukaansa aloittaa jo ennen
varsinaista ALS-diagnoosia sairauteen liittyvdn masentumisen estamiseksi.
Myonteisia  fysioterapiakokemuksia  yhdistettin  myds fysioterapiaan
sisdltyvdan ihmislaheiseen kosketukseen, fysioterapeutin miellyttavaan
persoonaan ja fysioterapeutin kanssa kaytyihin keskusteluihin.

Ylla mainitut tutkimustulokseni eroavat Kattilakosken (2002, 80) pro gradu -
tutkielman tuloksista, joiden mukaan h&nen haastattelemansa 30 ALSia
sairastavaa henkilda saivat yleisesti ottaen epadsopivaa fysioterapiaa
sairautensa suhteen. Tosin tutkimustuloksissa mainitaan, ettd saadun
fysioterapian laatu ja maara oli hyvin vaihteleva eri henkildiden vailla.

Haastateltavien kokemusten mukaan he eivat myodskddn saaneet
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kuntoutuksesta toivomaansa konkreettista hyttya arkielamaansa. Liséksi
fysioterapeutin suhtautumistapa ALSiin sairastuneen kuntouttamista kohtaan
koettiin toivottomuutta ja masennusta lisddvaksi. (Kattilakoski 2002, 62.)
Kattilakosken tutkimus on tehty kymmenen vuotta aikaisemmin kuin tdméa
tutkimus, mik&a voi osaltaan selittda tulosten eroavaisuutta. Na&iden
kymmenen vuoden aikana voidaan olettaa ALSin  hoito- ja
kuntoutusmenetelmissa tapahtuneen kehitystd, mink& vuoksi ALS-potilaat

ovat nyt tyytyvaisempia saamiinsa fysioterapiapalveluihin kuin aikaisemmin.

Tassa  tutkimuksessa  yksi  haastateltava toi  kuitenkin  esiin
tyytymattomyytensa saamansa  fysioterapiaa  kohtaan. Han  koki
fysioterapiansa lilan  yksipuoliseksi ja painottuvan lahinnd vain
polkulaitetyyppiseen harjoitteluun. Taltd osin tdméan ja Kattilakosken
tutkimustuloksissa l6ytyy yhtenevaisyytta, silla myos Kattilakosken (2002, 62)
tutkimuksessa nakyy ALSIiin sairastuneiden tyytymattdmyys ainoastaan
kuntopyoralla polkemista tai k&avelya sisdltavaa terveyskeskuksessa
toteutettua kuntoutusta kohtaan.

Taman haastateltavan ALS-diagnoosi oli my6s tuoreempi kuin muiden
haastateltavien. Talla saattaa olla vaikutusta hanen muista eroaviin
kokemuksiinsa, silla sairauden alkuvaiheessa fysioterapian vaikutukset eivat
valttamatta ole yhta selkedsti havaittavissa kuin myo6haisemmassa
vaiheessa, kun oireet lisaantyvat. Tata johtopaatdsta tukee myods toisen
haastateltavan kertoma kokemus fysioterapian vaikutusten véahaisyydesta
sairauden alussa, mutta niiden muuttumisesta elintarkeiksi sairauden
edettya. Toisaalta sairauden etenemistd oli selkeésti jo havaittavissa taman
haastateltavan kohdalla, eikd hénen toimintakykynsa taso eronnut

merkittavasti kahden muun haastateltavan toimintakyvysta.

Kyseisella haastateltavalla oli my6s alaraajan turvotusoire, johon han toivoi
saavansa helpotusta fysioterapiasta. Haastattelussa ei kuitenkaan kaynyt
ilmi, oliko fysioterapiassa reagoitu kyseiseen oireeseen ja milla tavoin.
Haastateltavan toivoi saavansa enemman kuntoutusta seka kokeilla hanelle
itselleen uusia fysioterapiakeinoja, hierontaa ja sahkdhoitoa, joista
kumpaakaan ei hanen fysioterapiassaan ollut kaytetty. Haastattelussa ei

valitettavasti kaynyt mydskaan selvéksi, oliko kyseisista toiveista keskusteltu
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fysioterapeutin kanssa. Puutteellisesta haastattelutiedosta huolimatta edella
mainittujen seikkojen perusteella voidaan todeta, ettd haastateltava koki, ettei
fysioterapia vastannut hanen tarpeitaan riittavasti. Myds kaksi muuta
haastateltavaa toivoivat fysioterapian tai kuntoutuksen maaran lisdamista ja
toisella heista kuntoutusjaksoihin sisaltyva toive oli saada vertaistukea. Myos
Kattilakosken tutkimuksen haastateltavat kaipasivat kuntoutusjaksoilta
vertaistuen saamista. (Kattilakoski 2002, 63).

Fyysinen harjoitteluun  liittyvat kokemukset nousivat esille tassa
tutkimuksessa useaan otteeseen. Yhden haastateltavan kokemuksissa
korostui liikuntaharjoittelun tarkea merkitys, silla han kertoi saaneensa
menetettyja toimintoja takaisin liikuntaharjoittelun ansiosta. Jokelaisen (1990,
18) mukaan tuhoutuvia hermotoimintoja ei voida ALSin yhteydessa palauttaa
likunnan avulla. Taman tiedon valossa haastateltavan kokemus menetettyjen
toimintojen palautumisesta oli poikkeuksellinen ja yleisen olettamuksen
vastainen. Toisaalta menetettyjen hermotoimintojen uudelleen aktivoitumisen
sijaan fyysisten toimintojen palautumiseen saattoivat olla syyna jotkin muut
tekijat. Yksi vaihtoehto voisi mahdollisesti olla keskushermoston adaptaatio
eli mukautuminen, jolloin sairauden myotd tuhoutuneiden ylempien
likehermosolujen toiminnot siirtyvat muille hermosoluille. Toinen vaihtoehto
voisi liittyd terveiden lihasten kompensaatioon, jolloin harjoittelun mydéta
vahvistuneet terveet lihakset korvaavat sairauden myéta heikentyneiden

lihasten toimintaa.

Amyotrofista lateraaliskleroosia sairastavan henkilon fyysinen harjoittelu ei
saisi olla turhan rasittavaa, silla heikentyneiden lihasten liiallinen rasituksesta
Voi seurata vasymysta sekd riittamattomasta palautumisesta johtuvaa
huonoa ja raskasta oloa (Jokinen—Pirttimaa 2003, 14-15). Tama fyysiseen
harjoittelun kielteinen puoli ndkyy myds tdman tutkimuksen tuloksissa, silla
yksi haastateltava toi esiin kokemuksensa liialliseen liikunnan aiheuttamasta
vasymisesta ja muistuttikin lihasten tarvitsevan myos lepoa. Myo6s
Kattilakosken (2002, 62) tutkimustuloksissa tulee esiin haastateltavien
kokemus liiallisen fyysisen rasituksen aiheuttamasta uupumuksesta, mika
johtui  heiddn innostuksestaan kuntoilla liikaa. Vaikka ALS-potilaan

fysioterapiassa on hyva muistaa fyysisen harjoittelun kohtuus, fysioterapeutin
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tulisi kuitenkin myds huomioida sairauden yksilollisyys harjoitteluvasteiden

suhteen liikunnan ja levon valisen tasapainon loytamiseksi.

Amyotrofista lateraaliskleroosia ei viela kokonaisuudessaan tunneta kovin
hyvin (Laaksovirta 2009b). Kattilakoski (2002, 93) toteaa tutkimuksensa
johtopaatoksissa, etta ALSiin liittyvdn véhaisen tietomaaran ja sairauden
harvinaisen luonteen vuoksi, terveydenhuoltohenkil6ton tietoisuutta
sairaudesta tulisi lisatd perus- ja taydennyskoulutuksissa. Myo6s tassa
kymmenen vuotta mydhemmin tehdyn tutkimuksessa yksi haastateltava toi
esiin kokemuksensa ammattihenkiloston tietamattomyydesta ALSista. Taman
vuoksi niin fysioterapeuttien kuin my6s muiden terveydenhuoltoalan
ammattihenkildiden on edelleen aiheellista kehittdd amyotrofiseen
lateraaliskleroosin liittyvaa tietotaitoaan kouluttautumalla sekéa perehtymalla
saatavilla olevaan sairautta koskevaan tieteelliseen tutkimustietoon ja

muuhun kirjallisuuteen.

Opinnaytetyon tuloksista ja niisté tehtyjen johtopaatosten perusteella voidaan
todeta, ettd fysioterapialla koettin olevan myonteinen  merkitys
haastateltavien fyysisen toimintakykyyn. Fyysista toimintakykya tukevilla
toimenpiteilla sek& muilla fysioterapiaan liitetyilla asioilla, joita olivat
ihmislaheinen kosketus, keskustelu ja fysioterapeutin miellyttavyys, koettiin
olevan positiivinen merkitys myds haastateltavien psyykkiseen hyvinvointiin.
Suurin osa haastateltavista toivoi fysioterapian tai kuntoutuksen maaran
lisaamista. Myos sairauden yksilollisyyden huomioiminen fyysisen harjoittelun
ja levon valisen tasapainon loytamiseksi koettiin tarkeéksi. Koska aineisto oli
pieni, yksittaiset poikkeavat kokemukset saivat suuremman merkityksen, kuin
jos aineisto olisi ollut suurempi. Tasta johtuen aineistossa korostui yhden
haastateltavan muista eroava kokemus, joka oli tyytymattomyys fysioterapiaa
kohtaan. Se jattaa tutkijan pohtimaan, olisiko tdmén henkilon fysioterapiassa
mahdollista tehda jotain toisin, jotta terapia vastaisi paremmin hénen
tarpeitaan ja toiveitaan? Vaikka kyseisestd sairautta pidetaan edelleen
harvinaisena, moni fysioterapeutti kohtaa tyossdan ALSia sairastavia
henkil6ita. Taman vuoksi kenen tahansa fysioterapeutin tulisi olla
kiinnostunut potilaansa né&kokulman ymmartamisesta, jotta han osaisi
tunnistaa potilaansa yksilolliset tarpeet ja toiveet seké vastata niihin parhaalla

mahdollisella tavalla.
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Yksi tdhan opinnaytetydhon pohjautuva jatkotutkimusaihe voisi olla
tutkimuksen  toistaminen  samalla  tutkimusasetelmalla mutta eri
tutkimushenkiloilla. Toisintana tehdyn ja taméan tutkimuksen tulosten
keskindisestd vertailusta olisi mielenkiintoista saada tietdaa, millaisia
yhtenevaisyyksia ja/tai erovaisuuksia on esimerkiksi eri puolilla maata
asuvien ALSia sairastavien henkildiden fysioterapiakokemuksissa. Toisaalta
tutkimustehtavan laajentaminen koskemaan kaikkea ALSiin liittyvaa
kuntoutusta, voitaisiin saada potilaiden kokemuksiin perustuvaa tietoa
kaikista moniammatillisen kuntoutuksen osa-aluista. Tamén tiedon pohjalta
kuntoutustoimintoja pystyttaisiin - mahdollisesti kehittdm&&n vastaamaan
paremmin ALS-potilaiden tarpeita heidan omasta nakdkulmastaan. Koska
ALSin vaikutukset nakyvat kaikissa toimintakyvyn osa-alueissa, ja myo6s
tassa tutkimuksessa fysioterapiakokemuksia liitettiin toimintakyvyn eri osa-
alueisiin, jatkotutkimuksessa voisi kokeilla my6s ICF:n (International
Classification of Functioning, Disability and Health) eli Toimintakyvyn,
toimintarajoitteiden  ja  terveyden kansainvélisen luokitus -mallin
hyodyntamista. Talléin tulokset haastateltavien fysioterapiakokemuksista
voitaisiin mahdollisesti ryhmitella luokituksen eri kategorioihin eli ruumiin /
kehon toimintoihin, suorituksiin, osallistumiseen seka yksilo- ja

ymparistotekijoihin.
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7 OPINNAYTETYON ARVIOINTI
7.1 Opinnaytetyon luotettavuus

Luotettavuuden arviointi  kuuluu olennaisesti tutkimusprosessiin, silla
kaikessa tutkimuksessa halutaan tavoitella virheettomyyttd. Tutkimuksen
toistettavuus eli reliaabelius tarkoittaa, ettd sattumalla ei ole vaikutusta
saatuihin tuloksiin. Sita voidaan arvioida esimerkiksi kahden eri tutkijan
saamien tulosten yhtenevaisyydella tai saman tutkijan tekemien toistuvien
mittaustulosten muuttumattomuudella. Tutkimuksen patevyys eli validius
kuvaa sitd, ettd kaytetty menetelma tai mittari mittaa sita, mitd sen kuuluukin
mitata. Tutkimuksen validiutta voidaan arvioida triangulaatiolla eli useampien

tutkimusmenetelmien yhteiskaytolla. (Hirsjarvi ym. 2009, 232—-233.)

Laadullisessa tutkimuksessa tutkija itse on tutkimusvaline ja luotettavuuden
kriteeri, jolloin luotettavuuden arviointi kohdistuu koko tutkimusprosessiin
(Eskola—Suoranta, 1998, 211). Tutkimusprosessin tarkka raportointi auttaa
lukijaa ymmartamaan ja arvioimaan tutkimuksen tuloksia (Tuomi—Sarajarvi
2009, 141) sekad parantaa tyon luotettavuutta (Hirsjarvi ym. 2009, 232).
Tutkimusvaiheiden raportointiin tulisi sisdltya seka aineiston keruu- etta
analyysivaiheiden yksityiskohtainen auki kirjoittaminen. Haastattelemalla
tehdyssd aineiston keruussa tama tarkoittaa esimerkiksi haastattelujen
keston, haastattelupaikan ymparistotekijoiden ja mahdollisten virhetulkintojen
vaikutusten sekéa haastattelijan itsearvioinnin esiin tuomista. Analyysivaiheen
raportoinnissa tulee nakyd mihin luokittelut ja tulkinnat perustuvat.
Tulkintojaan tutkija voi perustella esimerkiksi tuomalla tutkimusraporttiinsa
suoria lainauksia alkuperaisistda haastatteluista. (Hirsjarvi ym. 2009, 232-
233.)

Opinnaytetyon laaduntarkkailussa panostin tutkimuksen suunnitteluun,
tutkimusmenetelmiin perehtymiseen sekad tarkkaan ja totuudenmukaiseen
tutkimusvaiheiden  raportointin. Koska tein  opinnaytetybn  yksin,
luotettavuuden varmentamiseen ei voitu hyddyntaa triangulaatiota kuten

rinnakkaisen tutkimusmenetelman kayttoa tai toisen tutkijan apua.

Haastattelututkimuksen laatua voidaan parantaa suunnittelemalla hyva

haastattelurunko, varmistamalla haastatteluvalineiden toimivuus sekéa
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hyodyntamalla haastattelijakoulutusta, tosin haastattelijan patevyys perustuu
kuitenkin nimenomaan haastattelukokemukseen. Esihaastatteluja tulisi tehda
useita ja aina teemahaastattelumenetelméa hyodyntavan tutkimuksen
yhteydessa. Esihaastatteluja kaytetdaan haastattelijan harjaannuttamiseen,
haastattelurungon testaamiseen ja haastattelun keston arviointiin.
Haastattelija voi kirjoittaa aineiston keruuvaiheen aikana myo6s
haastattelupaivakirjaa haastattelutilanteisiin liittyvista huomioista, kysymysten
asettelusta ja johdattelevuudesta. Haastattelupaivakirjan merkintéja on
mahdollista hyddyntad mydhemmissa haastatteluissa ja analyysivaiheessa
aineiston tulkinnassa. (Hirsjarvi-Hurme 2000, 69, 72—73, 184.)

Ennen tutkimuksen aineiston keruuvaihetta minulla ei ollut juurikaan
kokemusta haastattelemisesta, eikd minulla ollut mahdollisuutta osallistua
haastattelijakoulutukseen. En mydskaan kayttanyt esihaastatteluja, vaikka
olin alun perin suunnitellut, ettd ensimmainen haastattelu olisi voinut toimia
esihaastatteluna, jos se olisi epaonnistunut. N&ain ei kuitenkaan kaynyt, joten
kaikki nelja haastattelua kuuluivat analysoitavaan aineistoon tasavertaisina.
Liséksi haastateltavien maara oli sen verran niukka, etta koin tarpeelliseksi
siséllyttad kaiken haastatteluista saadun materiaalin tutkimukseen, mikali ne
olivat luotettavia. Ennen varsinaisen aineiston keruuvaiheen alkua pyrin
parantamaan tutkimuksen laatua suunnittelemalla teemahaastattelurungon
huolella ja  valmistautumalla  haastattelutilanteisiin ~ harjoittelemalla
haastattelemista itsekseni sek& perheenjasenen ja opiskelijatoverin

avustuksella.

Pidin aineiston keruusta myds haastattelupaivakirjaa, johon kirjoitin jokaisen
haastattelukerran jalkeen haastattelun kestosta, sujumisesta,
vuorovaikutuksesta, yleisesta  haastattelutunnelmasta seka muista
tilanteeseen liittyvistd huomioista ja havainnoista. Tein paivakirjamerkint6ihin
myos arviointia omista haastattelutaidoistani kuten omasta
jannittyneisyydestéani ja kysymysten johdattelevuudesta, minka pohjalta pyrin
parantamaan kysymyksen asettelua ja muuta haastatteluun siséaltyvaa
toimintaani seuraavaa haastattelua varten. Haastatteluja koskevien tietojen
tarkistamisen liséksi paivakirja auttoi jalkeenpain myos haastattelutilanteiden

mieleen palauttamisessa, mista oli hydtya aineiston analysoinnissa.
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Haastattelutilanteessa vapaamuotoinen alkukeskustelu synnyttaa
luottamuksen haastattelijan ja haastateltavan valille, mika on tarke&a
haastattelun onnistumisen kannalta. Haastattelujen nauhoittaminen parantaa
teemahaastattelun keskustelunomaisuutta, koska se vapauttaa haastattelijan
keskittymisesta vain muistiinpanojen tekemiseen. Haastattelijan paatehtavat
ovat tiedon kerddminen ja kommunikaation edistaminen, joiden lisaksi
hanelta odotetaan haastattelutilanteessa puolueettomuutta,
luottamuksellisuutta sekd neutraalia ja asiallista kéaytosta. Erityisesti
teemahaastattelussa haastateltavalta vaaditaan joustavuutta kysymysten
muotoilun strukturoinnin ja strukturoimattomuuden suhteen.
Haastattelutilanteen ulkoisten hairiotekijoiden minimoimiseksi
haastattelupaikan on oltava rauhallinen. My6s muut henkilét voivat
lasnaolollaan, ja erityisesti ottamalla osaa haastatteluun, lisata haastattelun
epaonnistumisen riskid. (Hirsjarvi-Hurme 2000, 90, 92, 96-97, 102-103,
127.)

Haastattelutilanteissa oli jonkin verran alkujannitystda, mutta jokaisella
haastattelukerralla jannitys oli vahaisempaa. Haastattelutaitojeni puute tuli
esiin kysymysten asettelussa, silla se oli ainakin ajoittain melko kaavamaista
ja varautunutta. Koin haastattelutilanteet kuitenkin keskustelunomaisiksi ja
vuorovaikutus haastateltavien kanssa sujui hyvin kahden haastateltavan
verbaalisista kommunikaatio-ongelmista huolimatta. Liséksi haastateltavien
kerronta oli mielestani rehellista ja vapautunutta. Koin myds, etta minun ja

haastateltavien valilla vallitsi molemminpuolinen luottamus.

Paadyin kasittelemaan haastattelurungon teemat samassa jarjestyksessa
kaikkien haastateltavien kanssa, vaikka tietyn teeman kohdalla
haastateltavien kerronnasta saattoi nousta esiin myds muiden teema-
alueiden sisaltgja. Mielestani toimintani haastattelutilanteissa ei kysymysten
muotoilun osalta ollut juurikaan johdattelevaa, mutta ensimmaisessa
nauhurihaastattelussa haastateltavalle antamani lista eri fysioterapiakeinoista
ALSiin liittyvassa fysioterapiassa saattoi olla haastateltavan vastauksia
johdatteleva. Taman vuoksi jatin listan pois toisesta nauhurihaastatteluista ja
kysyin fysioterapian sisalldista suullisesti. Haastattelutilanteiden aikana yritin
olla myds mahdollisimman neutraali ja puolueeton, mutta koin sen ajoittain

hieman haasteelliseksi. Haastattelujen ulkopuolisessa vapaamuotoisessa
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keskustelussa toin esiin myds omia mielipiteitani, joita en siis sisallyttanyt

haastatteluaineistoihin.

Kaikki haastattelut suoritettin  haastateltavien kotona rauhallisessa
ymparistdssa. Jokaisen haastateltavan puoliso oli haastattelun aikana kotona
ja joissakin tapauksessa myds muita henkilditd, kuten perheenjasenia, oli
paikalla. Kahdessa haastattelussa my6s puoliso osallistui keskusteluun. Se
ei kuitenkaan mielestani ohjannut haastateltavien vastausten sisaltgja, vaan
kaikki analyysissa huomioitu aineisto perustui yksinomaan haastateltavien

omiin kokemuksiin ja mielipiteisiin.

Aineiston kasittelyvaiheessa luotettavuutta voidaan parantaa aloittamalla
alkuperaisen aineiston puhtaaksikirjoittaminen mahdollisemman nopeasti
kenttavaiheen paattymisen jalkeen. Nauhoitettujen aineistojen hyva laatu
seka litterointia ja luokittelua ohjaavien kriteerien johdonmukaisuus ja
muuttumattomuus tukevat keratyn aineiston luotettavuutta. (Hirsjarvi—-Hurme
2000, 185.) Tutkimuksen laatua parantaakseni yritin aloittaa aineistojen
puhtaaksikirjoittamisen suhteellisen nopeasti keruuvaiheen jalkeen.
Nauhoitettujen haastatteluaineistojen litteroinnissa pyrin sanasta sanaan
litterointiin, jotta aineistojen alkuperaisyys sdailyi mahdollisimman hyvin.
Kaytin varsinaiseen analyysivaiheeseen runsaasti aikaa perehtymalla
jokaiseen aineistoon perusteellisesti ja palaamalla analyysin eri vaiheissa
useita kertoja alkuperéisiin aineistoihin tarkistaakseni tulkintojeni perusteita.
Tata helpotti se, ettd aineistot eivét olleet erityisen laajoja. Tulosten tulkinnan
vahvistamiseksi toin raporttin myds otteita haastateltavien alkuperaisista

ilmauksista.

Koin aineiston analyysivaiheen yhdeksi taman opinnaytetydprosessin
haasteellisimmista vaiheista, silla erilaisten laadullisten analyysimenetelmien
maaran runsaus ja niiden kayttdtapojen moninaisuus vaati aikaa niihin
perehtymiseen ja tyon kannalta olennaisten menetelmallisten valintojen
tekoon. Opinnaytetybn menetelmdlliset valinnat olivat mielesténi
tarkoituksenmukaisia, koska  saadut  tutkimustulokset  vastasivat
tutkimustehtavaan eli ne antoivat tietoa neljan ALSia sairastavan henkilén
kokemuksista fysioterapiasta. Tutkimustulosten pohdintaan liittyvassa

argumentaatiossa vertasin saatuja tuloksia Kkirjallisuuteen ja aiempaan
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tutkimustietoon. Opinnaytetydn tarkoituksena ei kuitenkaan ollut pyrkia
yleistettavan tiedon tuottamiseen, vaan tutkimuksen anti perustui ainoastaan
neljan  vapaaehtoisesti  tutkimukseen  osallistuneen  haastateltavan

fysioterapiakokemuksista saatuun tietoon.
7.2 Opinnaytetyon eettisyys

Tutkimuksen tekijdd ohjaavat monet yleisesti hyvaksytyt tutkimuksen tekoon
littyvat eettiset vaatimukset kuten opetusministerion tutkimuseettisen
neuvottelukunnan ohjeistus hyvasta tieteellisesta kaytannosta. Tutkijan eteen
tulevat eettiset kysymykset koskevat muun muassa aiheen valintaa, aineiston
hankintaa, tiedon keruumenetelmid ja koejarjestelyja seka aineiston
anonymiteettia ja sailyttamista. lhmisiin kohdistuvassa tutkimuksessa on
tarkea vaalia tutkittavien itsemaaraamisoikeutta, mika edellyttaa, etta
tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Tahén kuuluu myds
tutkimushenkildiden riittava informointi esimerkiksi heille tutkimuksesta
mahdollisesti aiheutuvien riskien osalta. Eparehellisyys ei kuulu eettisia
periaatteita noudattavaan tutkimustydhén missaan tutkimusprosessin
vaiheessa. Tama tarkoittaa esimerkiksi sitd, ettd tutkimuksessa ei saa
esiintya muiden tai itsensa plagiointia, raportoinnissa ei saa olla puutteita tai
virheellista johdattelua ja tulosten esittamisen tulee olla totuudenmukaista ja
kriittista. (Hirsjarvi ym. 2009, 23, 25-27.)

Taman opinnaytetyon eettisia kysymyksid jouduin pohtimaan erityisesti
aineiston anonymiteetin osalta. Tutkittavien anonymiteetin varmistamiseksi
pyrin  huolehtimaan opinnaytetyoprosessin  kaikissa vaiheissa, etta
haastateltavien henkildllisyystiedot sailyvat vain minun hallussani. Ainoastaan
kahden haastateltavan osoitteet olivat myds ulkopuolisen henkilon tiedossa,
koska han oli autokuskini kahdella haastattelureissulla. Tésta oli kuitenkin
sovittu etukéteen kyseisten haastateltavien kanssa.

Sahkopostin - kayttaminen  tutkimusaineiston keruussa ja erityisesti
sailytyksessa on riskialtista, joten tutkijan on syytd noudattaa varovaisuutta
tietosuojan sailyttamiseksi (Kuula 2006, 177). Olin tietoinen edella mainituista
sahkopostin kayttoon sisaltyvista riskeistd, mutta sdhkoposti oli katevin ja
kommunikaatio-ongelmien  vuoksi kahden haastateltavan kohdalla

kaytdnnossd ainoa jarkeva tapa hoitaa yhteydenpito ja kirjallisiin
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haastatteluaineistoihin  liittyvd viestittely. En kuitenkaan arkistoinut
haastatteluaineistoja ja muita aihetta koskevia viestejd pitkia aikoja
sahkopostissa. Sailytin haastatteluainesitoja paasaantoisesti tietokoneen
henkilokohtaisissa tiedostoissa, kahdella muistitikulla sek& paperiversioita
muovitaskuissa ja kansioissa. Aineistojen sailyttdmisen tietosuojan
parantamiseksi olisin voinut harkita tietokoneen ja muistitikkujen suojauksen
tehostamista sekd paperisten materiaalien sailyttamista lukollisessa
kaapissa. Jalkikdteen minulla ei ollut kuitenkaan syytda uskoa, etta
ulkopuolinen henkild olisi kajonnut aineistoihin. Opinnaytety6n valmistumisen

jalkeen kaikki loppuraporttiin siséltyméton tutkimusaineisto havitettiin.

Laadullisessa tutkimuksessa anonymiteettia voidaan varmistaa muuttamalla
tai poistamalla tutkittavien nimet ja muut erisnimet tai arkaluontoiset asiat tai
luokittelemalla taustatiedot kategorioihin (Kuula 2006, 214). Haastateltavien
anonymiteetin suojaamiseksi vaihdoin heidan etunimensa koodinimiksi: Hj,
H,, Hs ja Hj Liséksi luokittelin haastateltavien taustatiedot kategorioihin ja
raportoin ne kaikki yhdessa. Jos tutkimuksen aiheena on vakavaan
sairauteen liittyvaa tutkimusongelma, anonymisointia ei ole mielekasta tehda
asiasisalloistd, vaan muiden anonymiteettia varmistavien keinojen avulla
(Kuula 2006, 217-218). Koska tutkimuksen ideana oli tutkia vakavasti
sairaiden henkildiden kokemuksia, ei aineistojen asiasisaltdjen poistaminen
tai muuttaminen ollut tarkoituksenmukaista. Poistin kuitenkin varmuuden
vuoksi joitakin osia haastateltavien taustatiedoista seké heidan alkuperaisista
ilmauksistaan otetuista suorista lainauksista opinnaytetydraportin lopullisessa

versiossa.

Haastateltavien hankinta tapahtui Lihastautiliton kautta, ja heidan kaikkien
osallistumisensa  tutkimukseen oli taysin vapaaehtoista.  Selvitin
haastateltaville vapaaehtoisuuteen, keskeyttdmislupaan, anonymiteettiin,
aineistojen sailyttamiseen ja havittdmiseen sekd kahden haastateltavan
kohdalla  nauhurihaastatteluun  kuuluvat asiat.  Lisdksi  varmistin
haastateltavien suostumuksen osallistua opinnaytetyohon kirjallisella
suostumuslomakkeella (Liite 1). Yksi haastateltavista antoi omakatisen
allekirjoituksensa lomakkeeseen. Kahden haastateltavan puoliso Kirjoitti
nimensa suostumukseen haastateltavan puolesta. Yhden henkilon

allekirjoitus saatiin nimileimasimella painettuna.
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Haastattelutilanteissa toimin asiallisesti, haastateltavia kunnioittavasti seka
hyvien kaytostapojen mukaisesti. Koska tutkimuksen aihe koski vakavasti
sairaiden ihmisten kokemuksia, se oli melko arkaluontoinen. Hirsjarven ja
Hurmeen (2000, 126) mukaan arkaluontoisten asioiden kohdalla
haastateltavan on  muistettava inhimillisyys sen suhteen, mita
haastateltavalta on soveliasta vaatia tutkimuksen tavoitteista huolimatta.
Toisessa nauhurihaastattelussa haastateltava herkistyi muutamia kertoja
kyyneliin, jolloin katsoin aiheelliseksi olla kaivelematta kasitteilla olevaa asiaa
enempad, ja siirryimme haastattelussa eteenpain. Tunneherkistymisesta
huolimatta uskoin, ettd edella mainittu ja my6s muut haastateltavat kokivat
haastattelut kaiken kaikkiaan itselleen myonteisina.

Haastatteluihin kuului haastattelurungon lapikaynnin lisédksi myds muuta
tutkimuksen aihetta ja yleisesti ALSia koskevaa keskustelua. Kerroin myos
itsestani ja opinnaytetyon tekemisen motiiveista, silla koin olevani sen velkaa
haastateltaville, jotka avautuivat minulle haastatteluissa isojen ja vaikeidenkin
asioiden suhteen. Vaikka aineiston keruu kahden kirjallisesti kysymyksiin
vastanneen haastateltavan osalta olisi onnistunut ilman varsinaisia
haastattelukontakteja, halusin  kuitenkin  menn&d tapaamaan heidat
henkilokohtaisesti. Mielestani nama haastattelutapaamiset tekivat aineiston
keruusta myos heidan kohdallaan enemman haastattelunomaisen. Lisaksi ne
helpottivat minua haastateltavan kokonaistilanteen hahmottamista, mista oli
hydtyd myOohemmin myds aineistojen analysoinnissa. Henkilokohtaisissa
tapaamisissa koin tarkedksi, ettd haastateltavat tutustuivat myods tutkijaan,

jolloin en jaanyt vain kasvottomaksi kyselijaksi sahkopostin taakse.

Tutkimuksen aihetta oli ennalta vahan tutkittu, mink& vuoksi koin
tarpeelliseksi nostaa sen opinnaytetyoni tutkimuksen kohteeksi. Liséksi se
kiinnosti minua myods henkilokohtaisesti. Opinnaytetydprosessin aikana pyrin
huomioimaan eettiset periaatteet tutkimuksen hyvén tieteellisen kaytannén
toteutumiseksi, mihin pyrin muun muassa tarkalla ja rehellisella tutkimuksen
raportoinnilla.  Opinnaytetybprosessin  loppuvaiheessa jouduin  myds
pohtimaan, olivatko aineistosta tekemani tulkinnat ja johtopaatokset oikeita ja
totuudenmukaisia tai haastateltaviani mahdollisesti loukkaavia. Kuten tassa

opinnadytetydn loppuraportin eettisyyden arviointia koskevassa osiossa tulee
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esiin, pohdinta tutkimuksen eettisten periaatteiden suhteen oli runsasta ja

kattoi koko opinnaytetydprosessin.
7.3 Opinnaytetydprosessin arviointi

Opinnaytetyoprosessi alkoi vajaa puolitoista vuotta sitten ideapaperista, joka
usean eri tyostovaiheen jalkeen kasvoi lopullisen raporttinsa muotoon.
Mielenkiintoni tutkimusaiheen sailyi prosessin alusta loppuun asti, vaikka
ajoittain tutkimuksen tydstdminen tuntui myos erittain haasteelliselta.
Tutkimusaiheesta ei ollut paljon aikaisempaa tutkimustietoa, mink& vuoksi
sopivan lahdemateriaalin I6ytaminen tuotti jonkin verran ongelmia. Liséksi
muun opiskelun, kenttéaharjoittelujen ja naiden runsaiden tehtavamaéaarien
rinnalla  aikaresurssit  opinnaytetydn tekemiseen tuntuivat niukilta.

Opinnaytety6 valmistui kuitenkin aikataulussa, mihin olen erittéain tyytyvainen.

Koen, ettd opinnaytetyd  kehitti  asiantuntijuuttani  amyotrofisen
lateraaliskleroosin ja sen fysioterapian tuntemuksessa seké& raotti hieman
ovea tieteellisen  tutkimuksen maailmaan. OpinnaytetyOprosessin
alkuvaiheessa tarvitsin runsaasti apua toimeksiantajalta ja opinnaytetyon
ohjaajilta, mutta prosessin edetessd vastuuni tydén etenemisesta kasvoi
seka itsenaisyyteni menettelytapoihin liittyvien valintojen tekemisesta
lisaantyi. Opinnaytety® perehdytti minut erityisesti laadullisen tutkimuksen
lahestymistapaan sekd sen tutkimus- ja analyysimenetelmiin. Sain myds
harjoitusta laadullisten menetelmien kaytannoén hyddyntamisesta tekemissani
haastatteluissa, jotka koin henkilokohtaisesti myos erittdin antoisiksi ja
mielenkiintoisiksi kokemuksiksi. Uskon, etta voin hyédyntdd opinnaytetyosta
saamaani tietoa tulevassa tydssani fysioterapeuttina, jos ja kun tydskentelen

ALSia sairastavien henkildiden parissa.
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SUOSTUMUSLOMAKE Liite 1

SUOSTUMUSLOMAKE OPINNAYTETYON
TUTKIMUSHAASTATTELUUN

Suostun vapaaehtoisesti osallistumaan Rovaniemen ammattikorkeakoulun
fysioterapeuttiopiskelija Elina Kivelan opinnaytetydn haastattelututkimukseen,
jossa selvitetdan amyotrofista lateraaliskleroosia sairastavien henkildiden
kokemuksia fysioterapiasta. Olen tietoinen, ettd henkil6llisyyteni pidetaan

salassa kaikissa opinnaytetyon tyostvaiheissa ja sen jalkeen.

Pvm/ Allekirjoitus




49
TEEMAHAASTATTELURUNKO Liite 2

HAASTATTELUKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tutkimustehtavand on selvittéd Millaisia kokemuksia

amyotrofista lateraaliskleroosia sairastavilla henkilgilla on fysioterapiasta?
TAUSTATIEDOT:

sukupuoli:

ika:

Onko teilla todettu klassinen ALS vai perinnéllinen tautimuoto, FALS?
Milloin sairautenne on diagnosoitu?

Mista oireet alkoivat: ylaraajoista / alaraajoista / nielun seudusta /

hengitysoireina / dementiaoireina?
Miten ALS:iin liittyva fysioterapianne on toteutettu?

Onko fysioterapia jarjestetty julkisen perusterveydenhuollon / julkisen

erikoissairaanhoidon / yksityisen sektorin kautta?
Onko Kela tukenut fysioterapian jarjestamista? Jos kylla, miten?

Kuinka usein saatte fysioterapiaa? Mika on fysioterapian kesto / kerta? Onko

fysioterapia yksil6- / rynmamuotoisesti toteutettu?
Mita fysioterapia on siséaltanyt?

Ryhtiharjoitukset; lihaskuntoharjoittelu; liikehoito; omaehtoinen harjoittelu;
hengitysfysioterapia: =~ hengitysharjoitukset,  yskimistekniikkaharjoitukset,
tyhjennyshoidot, hengityksen apuvalineet; rentoutus, venyttelyt; liikkumisen
apuvdlineet; hieronta; sahkohoidot; allasterapia; kivunhoito, toimintakyvyn

testaus, lymfaterapia; ratsastusterapia, voice massage, muu fysioterapia



KOKEMUKSET FYSIOTERAPIASTA

Millaisia kokemuksia teilla on fysioterapiasta?

TUNTEMUKSET FYSIOTERAPIASTA

Millaisia tuntemuksia teille tulee fysioterapiasta?

TARKEAKSI KOETUT ASIAT FYSIOTERAPIASSA

Mink& koette fysioterapiassa tarkeaksi?

TOIVEET JA TARPEET FYSIOTERAPIAN SUHTEEN

Millaista fysioterapiaa koette tarvitsevanne?

Millaista fysioterapiaa toivoisitte saavanne?

Onko teilla lisattavaa edellisiin?

Onko viela jotain muuta, mita haluaisitte kertoa fysioterapiaan liittyen?

KIITOS OSALLISTUMISESTANNE!
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TIIVISTETTY KUVAUS (ilman taustatietoja)
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Liite 3

ALKUPERAISET ILMAUKSET

TIIVISTETTY KUVAUS

KOKEMUKSET FYSIOTERAPIASTA

Millaisia kokemuksia sinulla on
fysioterapiasta? Kuvailisitko kokemuksiasi
mahdollisimman tarkasti?

V: Aluksi fysioterapia oli kivaa vaihtelua
arkeen, jonka vaikutuksia en enda muista,
mutta koen ne olleen vahaisia. Sairauden

edettyd ja spastisuuden lisdannyttya,
fysioterapiasta oli suuri apu spastisuuden
ja liikeratojen suhteen. Nykyisin
fysioterapia on elinehto liikeratojen

yllapitajana ja kivun lievittajana.

Kerroit fysioterapian olleen suureksi
avuksi  spastisuuden ja liikeratojen
suhteen. Kuvailit myds fysioterapian

olevan sinulle elinehto kivun lievityksessa
ja liikeratojen yllapidossa.

Osaisitko kertoa konkreettisia esimerkkeja
tai tilanteita spastisuuden hoitoon, kivun
lievitykseen ja liikeratojen yllapitoon
liittyvista kokemuksistasi?
V:  Fysioterapia-paivana
jalkeisena paivana spastisuuden
aiheuttama jalkojen tarind on
vahaisempaad, nivelet ovat liikkuvampia ja
sen vuoksi myds kivuttomampia.

sekd sen

Sairauden alkuvaiheessa
haastateltava  koki fysioterapian
olevan kivaa vaihtelua arkeen. Han
kertoo, ettei muista alkuvaiheen
fysioterapian vaikutuksia tarkemmin,
mutta kokee niiden olleen kuitenkin
vahaisia. Sairauden edetessa
fysioterapia oli  suureksi avuksi
spastisuuden hoidossa ja liikeratojen
auki pidossa. Han kertoo fysioterapian
olevan talla hetkella elinehto kivun
lievityksessa ja likeratojen
yllapidossa. Haastateltava kertoo, etta
paivana, jona hén saa fysioterapiaa
sekd sen jalkeisena  paivana
spastisuudesta johtuva jalkojen térind
on vahadisemp&d, nivelet ovat
likkuvampia ja taten myos
kivuttomampia.

TUNTEMUKSET FYSIOTERAPIASTA

Millaisia  tuntemuksia sinulle tulee
fysioterapiasta? Kuvalilisitko tuntemuksiasi
mahdollisimman tarkasti?

V: lhmislaheinen kosketus tuntuu aina
kivalta, muuten en osaa sita kuvailla.
Kerroit ihmislaheisen kosketuksen
tuntuvan aina kivalta.

Voisitko kertoa tarkemmin, mitad tarkoitat
ihmislaheisella kosketuksella?

V. Talla tarkoitan sitd, etta perinteinen
lansimainen laaketiede on usein hyvin
kylmaa ja kliinistd, joka "ei tule lahelle".
Fysioterapia muodostaa tassa kohden
poikkeuksen, "tulee iholle" ja ihminen
kohdataan ihmisené.

Kuvaillessaan tuntemuksiaan
fysioterapiasta haastateltava kertoo
ihmislaheisen kosketuksen tuntuvan
aina kivalta. Han tarkoittaa
ihmislaheisella kosketuksella sita, etta
verratessa fysioterapiaa perinteiseen
lAnsimaiseen laaketieteeseen, joka on
usein hyvin kylmaa ja Kliinistd eika
“tule lahelle”, fysioterapiassa “tullaan
iholle” ja ihminen kohdataan ihmisena.
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TARKEAKSI KOETUT
FYSIOTERAPIASSA

ASIAT

Minka koet fysioterapiassa tarke&ksi?
Voisitko perustella vastauksesi?

V: Ensimmaiseen vastaukseeni viitaten,
fysioterapia on minulle elintarkea.

Haastateltava kokee fysioterapian
olevan hanelle elintarkeaa.

TOIVEET JA TARPEET FYSIOTERAPIAN
SUHTEEN

Millaista fysioterapiaa koet tarvitsevasi?
Perustelisitko vastauksesi?

V. Sairauteni tdssa vaiheessa, passiivinen
liikehoito on ainoa vaihtoehto.

Millaista fysioterapiaa toivoisit saavasi?
Perustelisitko vastauksesi?

V: Nykyinen fysioterapia vastaa tarpeitani,
ehka kertoja voisi lisata -> 3 x/vko.

Haastateltavan mukaan sairauden
tassa vaiheessa fysioterapian
keinoista passiivinen lilkkehoito on

ainoa vaihtoehto. Han kertoo nykyisen
fysioterapian vastaavan tarpeitaan,
mutta fysioterapiakertoja voisi ehké
lisatd kolmeen kertaan viikossa.
Syventavan haastattelutiedon mukaan
hénen fysioterapiaansa aiotaan liséata
vahintddn kolmeen kertaan viikossa.
Haastateltava kokee tdman
tervetulleena lisdna. Hanen mukaansa
fysioterapiaa saisi olla vaikka joka

Tarkennus: paiva.
V. Fysioterapiaa aiotaan lisatd ainakin 3
x/vko, mikéa on tervetullut lisa.

Fysioterapiaa saisi olla vaikka joka péaiva.

TIHVISTETTY KUVAUS (puhtaaksi Kirjoitettu)

Sairauden alkuvaiheessa haastateltava koki fysioterapian olevan kivaa

vaihtelua arkeen. Han Kkertoo, ettei muista alkuvaiheen fysioterapian

vaikutuksia tarkemmin, mutta kokee niiden olleen kuitenkin vahaisia.
Sairauden edetessa fysioterapia oli suureksi avuksi spastisuuden hoidossa ja
likeratojen auki pidossa. Haastateltava kertoo fysioterapian olevan talla
hetkella elinehto kivun lievityksessa ja liikeratojen yllapidossa. Han kertoo,
ettd paivana, jona han saa fysioterapiaa sekd sen jalkeisend péaivana
spastisuudesta johtuva jalkojen tarind on vahaisempaa, nivelet ovat
likkuvampia ja taten myos kivuttomampia. Haastateltava kokee fysioterapian

olevan hanelle elintarkeaa.

Kuvaillessaan  tuntemuksiaan fysioterapiasta  haastateltava kertoo

ihmislaheisen kosketuksen tuntuvan aina kivalta. Han tarkoittaa

ihmislaheisella kosketuksella sitd, ettéa verratessa fysioterapiaa perinteiseen
lansimaiseen ladketieteeseen, joka on usein hyvin kylmaa ja kliinista eika

“tule lahelle”, fysioterapiassa "tullaan iholle” ja “ihminen kohdataan ihmisend”.
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Haastateltavan mukaan sairauden tassa vaiheessa fysioterapian keinoista
passiivinen liikehoito on ainoa vaihtoehto. Han kertoo nykyisen fysioterapian
vastaavan tarpeitaan, mutta fysioterapiakertoja voisi ehka lisata kolmeen ker-
taan viikossa. Syventdvan haastattelutiedon mukaan hanen fysioterapiansa
maardad aiotaan lisdtd vahintd&n kolmeen kertaan viikossa. Haastateltava
kokee taman tervetulleena lisdnd. Hanen mukaansa fysioterapiaa saisi olla

vaikka joka péaiva.



ANALYYSIPROSESSIN KUVAUS

Liite 4

2 nauhoitettua haastatteluaineistoa

2 kirjallisesti tuotettua
haastatteluaineistoa

. 2

4 tiivistettya kuvausta
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E Taustatiedot

H; myonteiset, kielteiset, toiveet

Hs; myonteiset, kielteiset, toiveet, huomiot

H, myonteiset, kielteiset, toiveet

H, myonteiset, kielteiset, toiveet, huomiot

. 3

EROAVAT

myonteiset
kielteiset
toiveet
huomiot

YHTEISET

myodnteiset
kielteiset
toiveet

. 3

Haastateltavien kokemusten kuvailu

Myonteiset kokemukset
fysioterapiasta

Fysioterapiaan liittyvét toiveet

Kielteiset kokemukset
fysioterapiasta

Fysioterapiaan liittyvat huomiot




