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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa fysioterapian nykykaytanteita Amyotrofista
lateraaliskleroosia (ALS) sairastavan potilaan kuntoutuksessa Helsingin yliopistollisen keskus-
sairaalan (HYKS) sairaanhoitoalueen Sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiayksikoissa
ryhmahaastattelun avulla. Tutkimuksen tavoitteena oli tuoda esiin yksikoiden nykyiset toimin-
tatavat, mika mahdollistaa tarvittaessa yhteisten toimintakaytantojen kehittamisen.

Opinnaytetyon teoriaosuudessa kasitellaan ALS-potilaan fysioterapiaprosessia osana ALS-
taudin kuntoutusta. Lisaksi siina kuvataan ALS-tauti ja sen vaiheet seka ALS-potilaan kuntou-
tukseen osallistuva moniammatillinen tyoryhma.

Opinnaytetyon teoreettinen viitekehys on muodostettu Irlantilaisten motoneuronitautia sai-
rastavan potilaan fysioterapiasuositusten (2014) ja ICF-luokituksen (International Classificati-
on of Functioning, Disability and Health) pohjalta. Lisaksi siina on hyodynnetty Jokisen ja Pirt-
timaan (2013) ALS-kuntoutuksen monialaista tyomallia. Tutkimus sisalsi kahdeksan eri tee-
maa, joiden avulla HYKS:n Sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiayksikoiden kaytan-
toja selvitettiin ryhmahaastattelulla. Teemat, jotka ovat muodostettu Irlantilaisen mo-
toneuronitautia sairastavan potilaan fysioterapiasuosituksen (2014) pohjalta ovat ALS-potilaan
toimintakyvyn arviointi, tavoitteiden asettaminen, harjoittelun ohjaus ja seuranta, apuva-
linearviot ja apuvalinehankintaprosessi, yhteistydo muiden ammattiryhmien kanssa, potilaan ja
omaisten ohjaus ja neuvonta seka jatkokuntoutus.

Opinnaytetyo tehtiin yhteistyossa HYKS:n Sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiayk-
sikoiden kanssa. Tutkimusaineisto kerattiin ryhmassa tehtavalla teemahaastattelulla. Tutki-
mus oli luonteeltaan kvalitatiivinen ja aineistot analysoitiin aineistolahtoisella sisallonanalyy-
silla. Ryhmahaastatteluun osallistui viisi ALS-potilaiden kanssa tyoskentelevaa fysioterapeut-
tia.

Tutkimuksen perusteella toimintakaytantoja tulisi yhtenaistaa HYKS:n Sisataudit ja kuntoutus
tulosyksikon fysioterapiayksikoissa ALS-potilaiden hengitysterapiaprosessin ja -laitteiden osal-
ta. Samoin yhtenaistamista voisi harkita myos jatkosuunnitelmien kirjaamisessa seka eri am-
mattiryhmien vastuualueiden jaossa. Vastuualueissa ilmeni epaselvyytta ALS-potilaiden apu-
valineasioihin liittyvissa asioissa vammaispalvelun ja kotihoidon osalta. Lisaksi moniammatilli-
sen tiimin jasenten aikataulujen yhteensovittaminen mahdollistaisi potilaslahtoiset kuntou-
tuspalvelut. Talloin potilas tapaisi moniammatillisen tiimin jasenet kertakaynnilla tullessaan
sairaalaan.

Asiasanat: ALS-tauti, ALS-taudin fysioterapiaprosessi, HYKS, Toimintakyvyn, toimintarajoittei-
den ja terveyden kansainvalinen luokitus (ICF)
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The goal of this thesis was to find out about the current physical therapy practices in the re-
habilitation of a patient with amyotrophic lateral sclerosis (ALS) in the Helsinki University
Central Hospital Area (HYKS). The aim of the study was to present the current working meth-
ods that enable to develop common practices if necessary.

The theoretical part of the thesis deals with the physical therapy process as a part of the
treatment process of ALS. In addition it includes basic information of ALS disease and the
multiprofessional team that participates in ALS patient s rehabilitation. The theoretical
framework was based on the Guidelines for the physiotherapy management of motor neuron
disease (MND) (2014) and ICF classicfication (International Classification of Functioning, Disa-
bility and Health). The multidisciplinary working model for ALS-patients made by Jokinen and
Pirttimaa (2013) was also utilized.

This thesis was carried out in cooperation with the physiotherapy unit of HYKS internal medi-
cine and rehabilitation, which participates in the physical therapy of ALS-patients. As a re-
search method a qualitative approach was used. The data was collected through a group in-
terview by using theme interview. Five physiotherapists who have experience in working with
ALS patients participated in the group interview.

The themes of the thesis were the examination and assessment of an ALS patient s functional
ability, goal setting, physical exercise guidance and control, assessment of assistive equip-
ment use and procurement process of assistive equipment, multidisciplinary cooperation, pa-
tient and family guidance, and follow-up rehabilitation. The themes were based on the
Guidelines for the physiotherapy management of motor neuron disease (2014).

According to the findings, the procedures should be harmonized in the respiratory therapy
management and equipment in the hospital area of HYKS. Similarly, harmonization could also
be considered in documenting follow-up plans, as well as the recognition of the responsibili-
ties of various professional groups, because there was some confusion over responsibilities of
the disability services and home care regarding the assistive equipment. Beside to make an
ALS-patient s life easier the appointments of the multiprofessional team members should be
made on the same date requiring timetable coordination of the multidisciplinary team.

Keywords: ALS disease, physical therapy for ALS patients, hospital area of HYKS, International
Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)
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1 Johdanto

Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS) on progressiivinen neurologinen sairaus. Se rappeuttaa
lilkehermoratoja, surkastuttaen vahitellen tahdonalaisesti saadellyt lihakset. Syyta ALS-
tautiin ei tiedeta, mutta tapauksista noin 5-10 prosenttia selittyy perinnollisyydella. ALS-
potilaan keskimaarainen elinajanodote siita, kun oireet alkavat on 3-5 vuotta. (Falck & Koivu
2006, 519; Laaksovirta 2012.)

Fysioterapeutilla on monipuoliset taidot tukea motoneuronitautia sairastavaa potilasta. Fy-
sioterapeutin rooli on merkittava ALS-potilaan kuntoutuksessa. Fysioterapeutti auttaa ALS-
potilasta apuvalineiden hankkimisessa, laatii harjoitteita seka auttaa kivun ja hengitysoirei-
den hallinnassa. (O Callaghan, Murray & Vance 2014, 11.) Kasvava tutkimusaineisto osoittaa,
etta motoneuronitautia sairastavalle potilaalle harjoittelemisesta on hyotya lihasvoiman, ae-
robisen kunnon ja keuhkojen toiminnan seka elamanlaadun yllapitamisessa. (Bohannon, 1983;
Gross & Meiner, 1993; Pinto ym. 1999; Drory, Goltsman, Goldman Reznik, Mosek & Korczyn,
2001; Liebetanz, Hagemann, Von Lewinski, Kahler & Paulus 2004; Dal Bello-Haas ym. 2007;
Sanjak, Bravver, Bockenek, Norton & Brooks 2010). Lisaksi fysioterapeutin tyonkuvaan kuuluu

potilaan ja omaisten ohjaus ja neuvonta.

Suomessa ei ole talla hetkella yhtenevaa suositusta ALS-potilaan fysioterapiasta. Hoito- ja
fysioterapiasuosituksia on kuitenkin laadittu ulkomailla, esimerkiksi Irlannissa. Irlantilainen
motoneuronitautia sairastavan potilaan fysioterapiasuositus (2014) on pohjana taman opin-
naytetyon tutkimuksen teemoille. Lisaksi opinnaytteessa hyodynnetaan Toimintakyvyn, toi-
mintarajoitteiden ja terveyden kansainvalista luokitusta (ICF) maarittelemaan ALS-potilaan
toimintakykya seka sen mittaamiseen soveltuvia arviointimenetelmia. ICF on terveyden ja
toimintakyvyn malli, joka luo yhteiset kasitteet ja kielen kuntoutuksen moniammatilliseen
yhteistyohon (Stakes 2004, 3). Opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyksessa on hyodynnetty

myos Jokisen ja Pirttimaan (2013) ALS-kuntoutuksen monialaista tyomallia.

ALS-tautia sairastavien kuntoutuksen tavoitteena tulee olla ennen kaikkea potilaan ja hanen
perheensa elamanlaadun parantaminen. ALS-tautia sairastavan potilaan kohdalla kuntoutus-
suunnitelman tulee muodostua hyvan loppuelaman turvaamisesta. ALS-potilaan kuntoutuksen
nostaminen sille kuuluvalle tasolle on tarkeaa ja sen tulee olla sisalloltaan samanlaista kaikil-
le riippumatta sairastuneen asuinkunnasta. Fysioterapiakaytannot ja toimintatavat ovat osit-

tain kuitenkin viela erilaiset eri tahoilla. (Ahokas & Loukamaa 2010.)

Otin yhteytta Sisataudit ja kuntoutustulosyksikon fysioterapian yhteen osastonhoitajaan kysy-
akseni olisiko heilla halua ryhtya yhteistyohon kanssani opinnaytetyon tiimoilta. Osastonhoita-

ja tarjosi minulle muutamia aiheita, joista valitsin fysioterapian nykykaytanteiden selvittami-



sen ALS-potilaan kuntoutuksessa HYKS:n Sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiayksi-
koissa. Tutkimukseen osallistui fysioterapeutteja HYKS:n Sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon
neljasta eri fysioterapiayksikosta, jotka antoivat fysioterapiapalvelua ALS-tautia sairastaville
potilaille. Osa fysioterapeutista antoi polikliinista fysioterapiapalvelua ja osa toimi vuode-
osastoilla. Tutkimuksen tavoitteena oli tuoda esiin yksikoiden nykyiset toimintatavat fysiote-
rapeuttien kokemuksiin perustuen. Nykykaytantojen selvittaminen mahdollistaa tarvittaessa
toimintakaytantojen yhtenaistamisen. Tutkimus suoritettiin ryhmahaastattelun muodossa
20.4.2016 ja siihen osallistui viisi fysioterapeuttia. Luonteeltaan tutkimus on kvalitatiivinen,

ja se tehtiin puolistrukturoidun teemahaastattelun avulla.

Tyon keskeisimmat kasitteet ovat ALS-tauti, moniammatillisuus ja ALS-taudin fysioterapiapro-
sessi, Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus (ICF). Asiasa-
nat maaritellaan teoriaosuudessa ja ovat perustana teemahaastattelun kysymyksille.
Teemahaastattelulla pyrittiin selvittamaan millaisia ALS-taudin fysioterapiakaytantoja HYKS:n
Sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiayksikoissa on ja eroavatko yksikoiden fysiote-
rapiakaytanteet toisistaan. Tutkimuskysymyksina olivat Millaisia ALS-taudin fysioterapiakay-
tantoja on HYKS:n Sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon eri fysioterapiayksikoissa fysiotera-
peuttien kokemana? ja Eroavatko fysioterapiakaytanteet HYKS:n Sisataudit ja kuntoutus tu-

losyksikon eri fysioterapiayksikoissa?

2 Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS)

Amyotrofinen lateraalikleroosi eli ALS on selkaytimessa kulkevien lilkehermojen sairaus, jossa
lihaksia kaskyttavat lilkkehermot eli motoneuronit tuhoutuvat vahitellen. Talloin tahdonalai-
nen lihaksisto surkastuu ja heikkenee. (Atula 2015.) ALS:in aiheuttaja on tuntematon, mutta

sen kaynnistymista aiheuttaa todennakoisesti usean tekijan vuorovaikutus (Laaksovirta 2012).

Sana ”amyotrofinen” tulee kreikankielesta. ”A” tarkoittaa jonkin puuttumista "myo” tarkoit-
taa puolestaan lihasta ja trofinen” taas ravitsemusta. Sana amyotrofisen suora suomennus

tarkoittaa "ei lihasravitsemusta”. Sana ”lateraali” viittaa selkaytimen alueeseen, jossa sijait-
sevat hermosolut eli motoneuronit, jotka kaskyttavat lihassoluja. Sana ”skleroosi” viittaa nai-

den motoneuroneiden vioittumiseen tai kovettumiseen. (ALS association 2015.)

ALS-tauti ei vaikuta nakoon, kuuloon, haju-, maku- eika tuntoaistiin. Samoin verenkierto ja
sydamen toiminta seka ruoansulatus ja eritysjarjestelmat sailyvat vahingoittumattomina.
Myo0s seksuaalinen toimintakyky sailyy. (Laaksovirta 2012.) Taudissa ei juuri esiinny myoskaan

tuntohermojen oireita, kuten puutumisia tai kipuja (Atula 2015).
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Laaksovirran (2012) mukaan sairaus etenee hyvin yksilollisesti. Diagnoosin saamisen jalkeen
elinika on 3-5 vuotta. Viidennes sairastuneista elaa yli viisi vuotta ja 10 % yli 10 vuotta sairas-
tumisen jalkeen. ALS:iin ei ole parantavaa laakehoitoa. Rilutsoli-laakitysta on kaytetty EU:ssa
ja Suomessa jo vuosia. Laake voi hidastaa joillakin ALS-potilailla taudin etenemista lisaten

vahan elinaikaa.

2.1 Oireet

Amyotrofinen lateraaliskleroosi aiheuttaa useita erilaisia oireita, jotka liittyvat joko ylemman
(UMN = upper motor neuron) tai alemman (LMN = lower motor neuron) motoneuronin vauri-
oon. ALS:n ensioireet riippuvat siita, kumpi motoneuroniryhma on vaurioitunut (Taulukko 1).

Yleisin ensioire on lihasheikkous. (Laaksovirta 2013.)

Ylemman (UMN) motoneuronin vauriot ja

loydokset

Alemman (LMN) motoneuronin vauriot ja

loydokset

- hienomotoriikan kompeloityminen
- lihasvoiman heikentyminen

- spastisuus

- vilkastuneet heijasteet

- pseudobulbaarioireet

- koukistajalihasten spasmit

- lihasatrofia

- lihasvoiman heikentyminen
- lihasten hypotonia

- vaimentuneet heijasteet

- lihaskrampit

- faskikulaatiot

Taulukko 1. Ylemman (UMN) ja alemman (LMN) motoneuroniryhman oireet (Laaksovirta 2013)

Varhaisvaiheen tyypillinen l0ydos on kammenten pikkulihasten kato erityisesti peukalohangas-
sa (Somer 2012). UMN-vauriosta aiheutuva lihasvoiman heikentyminen ei kehity yhta vaikeaksi
kuin LMN-vauriosta aiheutuva heikkous. Erilaisten tavaroiden kasittelyssa kuten napit, avai-
met, tyokalut, esiintyy vaikeuksia ja tavarat tippuvat helposti kasista. Hienomotoriikan vai-
keutuminen ilmenee toistosuorituksissa yleensa hidastumisena. Distaalisten lihasten heikke-
neminen kehittyy useimmiten havaittavampana kuin proksimaalisten. Kavelysta seka portaissa
etta epatasaisessa maastoissa tulee vaikeampaa. Spastisuus eli lihasjaykkyys on yleensa hel-
pommin havaittavissa alaraajoissa. (Laaksovirta 2013.) Spastisuus voi aiheuttaa nivelkontrak-
tuuria ja asentovirheita. Kontraktuurat ovat pysyvia lihasten ja sidekudosten lyhenemia, jotka

syntyvat nivelen liikeradan supistuessa. (Aivoliitto 2011.)

Myohemmin ALS-taudin edetessa ilmaantuu lihaksen tahattomia nykayksia eli faskikulaatioita,
joita esiintyy erityisesti vartalolla ja raajojen tyviosan lihaksissa. Niita voi esiintya myos kie-

lessa. Lihasheikkouden edetessa paan kannatus ja kavely vaikeutuvat. Lihaksissa saattaa
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esiintya myos kivuliaita kramppeja, lihastonus on lisaantynyt ja refleksit vilkastuvat. Babins-
kin refleksi muuttuu positiiviseksi. Lihasheikkous iskee myos ulkoisiin hengityslihaksiin ja pal-
leaan, jolloin uloshengitys vaikeutuu. Tasta voi seuraa yollisia painajaisia ja nukkumisvaikeuk-

sia, aamupaansarkya ja lisaantynytta paivasaikaista vasymysta. (Somer 2012, 497.)

Noin 20-30%:la potilaista tauti alkaa ns. bulbaarioireilla eli pahenevilla puhe- ja nielemisvai-
keuksilla. Lihasoireet tulevat myohemmin. Bulbaarioirein alkava ALS etenee yleensa nope-
ammin kuin lihasoirein alkava. (Somer 2012, 497.) Bulbaarialkuinen ALS etenee nielun, kur-
kunpaan, kielen ja kasvojen lihaksista muualle kehoon. Nielun alueelta alkava liikehermosolu-
jen tuhoutuminen saattaa aiheuttaa puhe- ja nielemisvaikeuksien lisaksi potilailla liiallista
syljeneritysta. (Laaksovirta 2012.) Bulbaarioireiden paheneminen vaikeuttaa ruoan nielemis-
ta, minka vuoksi tassa vaiheessa monet potilaat laihtuvat runsaasti. (Somer 2012, 497). Pseu-
dobulbaarinen affekti, mika tarkoittaa suurta tai jopa sairaalloista vaikeutta kontrolloida tun-
teita, on myos yleinen oire. (Dal Bello-Haas 2013, 774.) Pseudobulbaarisen affektin kuuluessa
oirekirjoon ALS-potilas saattaa nauraa tai purskahtaa itkuun ilman syyta tai tilanteissa, joissa
se ei ole soveliasta. Potilaan tunnereaktiot saattavat olla myos tilanteisiin nahden yliliioitel-
tuja. (Dal Bello-Haas 2013, 774.)

Alyllisiin toimintoihin ALS-taudin voidaan todeta vaikuttavan vajaalla puolella ALS-potilaista.
Tama saattaa aiheuttaa toiminnan suunnitelmallisuuden heikentymista, puheen sujuvuuden
hairioita ja apatiaa. Osalla ALS-potilaista taudin aikana voi ilmeta myos kaytoshairioita ja per-
soonallisuuden muutoksia seka frontotemporaalidementiaa (FTD). FTD on eri sairaus kuin esi-
merkiksi Alzheimerin tauti. FTD ei sisalla Alzheimerin taudissa ilmenevaa lahimuistin nopeaa
heikkenemista. Joskus potilaalla todetaan ensiksi dementia, jonka jalkeen kehittyy ALS tai

painvastoin. Vain murto-osa kaikista ALS-potilaista sairastuu dementiaan. (Laaksovirta 2012.)

Hengityksen vajaatoiminta on vaistamatonta taudin edetessa (Somer 2012, 497). ALS:issa
hengityslihasten ja apuhengityslihasten atrofioituminen eli surkastuminen aiheuttaa oireita
hengitystoimintaan. Hengityslihasten heikentymisen ensioireita ovat esimerkiksi uupumus,
hengenahdistus, runsas hengastyminen jo kevyessa rasituksessa ja yolliset hengitysvaikeudet.
Yollisten hengitysvaikeuksien ja hapenpuutteen seurauksena voi esiintya aamupaansarkya ja
suurta vasymysta paivalla. (Dal-Bello Haas 2013, 774.) Hengityslihasten heikentyessa ALS-
potilaat tarvitsevat lopulta hengitystystukihoitoa hengityksen tukemiseksi (The ALS associati-
on 2015). ALS-tauti lyhentaa elinikaa ja menehtyminen tapahtuu hengityslihasten lamaantu-

misen myota. (Atula 2015).
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2.2 Yleisyys ja esiintyvyys

ALS-tauti on yleisin motoneuronitaudeista, jonka mediaanisairastumisika on 55 vuotta. (Laak-
sovirta 2011). Suomessa ALS:iin sairastuu 2-3 henkiloa viikossa eli noin 140 uutta tapausta
loydetaan vuosittain. Suomessa ALS:ia sairastaa noin 450-500 ihmista. Diagnostiikka ja sairau-
den tuntemus ovat parantuneet, josta johtuen voi tuntua, etta uusia tapauksia ilmenisi aiem-
paa enemman. Varsinaista aluetta, jolla ALS:iin sairastuttaisiin muita enemman, ei Suomessa
ole. Muuta maailmaa yleisempana ALS:ia on esiintynyt Guamin saarella ja eraissa osissa Japa-
nia. (Laaksovirta 2012.)

2.3 Syyt ja diagnosointi

ALS-potilaiden keskeinen rakenteellinen poikkeavuus on selkaytimen etusarven soluissa todet-
tava motoristen hermosolujen rappeutuminen, mutta tahan johtama perussyy ja tapahtuma-
ketju ovat tuntemattomia (Somer 2012, 494). ALS:ista on olemassa ei-perinnollinen ja perin-
nollinen eli perheittain esiintyva muoto. Periytyvaa ALS:in muotoa kutsutaan familiaaliseksi
amyotrofiseksi lateraaliskleroosiksi (FALS). Ei-periytyvaa ALS:ia kutsutaan sporadiseksi
ALS:iksi. FALS-tapauksissa voidaan todeta geenivirhe kromosomissa 9. Kyseinen geenivirhe on
myos frontotemporaalisen dementian (FTD) aiheuttaja. (Laaksovirta 2012.) Atulan (2015) mu-
kaan noin 20 %:lla ALS-potilaista on tautia suvussa. ALS-potilaan sukulaisen riski sairastua ALS-
tautiin on kuitenkin vain prosenttiluokkaa. Periytyva tauti etenee hitaammin ja on muodol-

taan lievempi kuin ei-periytyva.

ALS-taudin diagnoosi suoritetaan tyypillisten oireiden ja neurologin kliiniseen tutkimuksen
perusteella (Salmenpera ym. 2002, 133.) Laaja-alaisella tutkimisella pyritaan sulkemaan pois
muiden samankaltaisia oireita aiheuttavien diagnoosien, kuten kaularangan kompression, eri
infektioiden ja tulehdusten tai autoimmuunisairauksien mahdollisuus (Stokes & Stack 2011,
165-166.) ALS-taudin diagnosointi ei yleensa tuota ongelmia, silla sen tyypilliset oireet ja loy-
dokset ovat helposti tunnistettavasti. Diagnoosin varmistamiseksi kaytetaan Elektroneuromyo-
grafiaa (ENMG) eli hermo-ja lihassahkotutkimusta, missa nahdaan taudille tyypillisia muutok-
sia. (Atula 2015.) ALS-diagnoosi edellyttaa, etta tutkimukset ovat osoittaneet potilaalla ilme-
nevan vahintaan yksi alemman motoneuronin vaurioon viittaava oire ja kaksi ylemman mo-

toneuronin vaurioon viittaavaa oiretta. (Dal Bello-Haas 2013, 775.)

3 ALS-potilaan moniammatillinen tyoryhma

Moniammatillinen tyoskentely kasittaa kaikki ne tyoskentelymuodot, joissa eri alojen ammat-
tihenkilot toimivat yhteistyossa kuntoutujan kanssa. Toimiva moniammatillinen yhteistyo

huomioi kuntoutujan omat tarpeet ja tavoitteet laatiessaan kuntoutussuunnitelmaa ja kun-
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toutusta jarjestaessaan. (Paltamaa, Karhula, Suomela- Markkanen & Autti-Ramo 2011, 37.)
ALS-potilaat hyotyvat taudin etenevan luonteen ja alati muuttuvan terveydentilansa vuoksi
erityisesti moniammatillisesta lahestymistavasta sairauden kuntoutuksessa. Tutkimus, joka
vertaili ALS-potilaan moniammatillista kuntoutusta tavanomaiseen kuntoutukseen, osoitti mo-
niammatillista kuntoutusta saaneiden potilaiden elaneen jopa yli puoli vuotta pidempaan kuin
tavanomaista, ei moniammatilliseksi maariteltavaa, kuntoutusta saaneet potilaat. (Dal Bello-
Haas 2013, 776 -777.)

ALS-taudin kuntoutus on oireenmukaista ja oireita lievittavaa, koska siihen ei ole olemassa
parantavaa hoitoa. ALS-potilaan hoito ja kuntoutus vaativat kokonaisvaltaista hoito- ja
kuntoutussuunnitelmaa seka moniammatillista yhteistyota. (Ahokas 2011.)
Kuntoutussuunnitelman tulee sisaltaa tavoitteellista hoitoa ja harjoittelua, apuvalinetarpeen
kartoituksen, hankinnan seka tarkistuksen, kodin muutostoiden tarpeellisuuden tarkistamisen
ja mahdollisen toteutuksen seka saannolliset kontaktit hoitavaan laakariin, fysio-, toiminta-
ja puheterapeuttiin seka kuntoutusohjaajaan. (Ahokas 2010.) Lisaksi voidaan tarvita ravitse-
musterapeutin ja sosiaalityontekijan ohjausta ja neuvontaa kuntoutuspolun eri vaiheissa (Jo-
kinen ja Pirttimaa 2013).

ALS-potilaan kuntoutus edellyttaa potilaan, perheen ja monialaisen tiimin kiinteaa yhteistyo-
ta. ALS-potilaan toimintakyvyn heikentyessa potilas ei itse pysty valttamatta kaikkia paatoksia
yksin tekemaan yksin, jolloin potilaan omaisen tai lahimmaisen merkitys paatoksenteossa ko-
rostuu. (Turunen, Kaila, Kylma & Kvist 2007.) Erityisesti sairaalajakson aikana yhteistyo poti-
laan omaisten ja moniammatillisen tiimin jasenten valilla on tiivista. Silloin terapeuteilla on
mahdollisuus kuulla myos omaisten tai omaishoitajan mielipidetta potilaan avuntarpeesta, ja

siita miten han parjaa kotona. (Leppanen & Grohn 2014.)

Tiimin sisalla terapeuttien tyoroolit voivat menna paallekkain. Joustavuutta terapeuteilta
tarvitaan, kun paatetaan, mika terapeuteista on sopivin antamaan neuvoja, ohjausta ja
terapiaa potilaalle ja hanen omaisilleen kussakin tilanteessa. Himmennyksen syntymisen
valttamiseksi paatokset tulee tehda niin ettei potilaalle tai hanen omaisille ole epaselvaa,

mika vastuualue kuuluu kenellekin. (O Callaghan ym. 2014, 16-17.)

Seuraavissa luvuissa esitellaan moniammatillisen tyoryhman toimijoita, seka heidan rooliansa
ALS:iin sairastuneen kuntoutuksessa. Opinnaytetyon fysioterapeuttisen nakokulman vuoksi
moniammatillista tyoryhmaa kasitellessa fysioterapeutin toiminta-alueeseen keskitytaan eril-

lisena lukuna 4.
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3.1 ALS-kuntoutuksen monialainen tyomalli

Jokisen ja Pirttimaa (2013) laatima tyomalli kuvaa yleisella tasolla ALS-taudin eri vaiheita ja
kuntoutusmahdollisuuksia. Tyomalli pohjautuu yhteistyohon niiden kuntoutusammattilaisten
kanssa, jotka tyoskentelevat ALS-potilaiden kanssa. Mallissa korostuu erityisesti fysioterapian
kannalta tarkeat asiat. Jokisen ja Pirttimaa tyomalli (2013) sisallytetaan opinnaytetyohon sel-
ventamaan ALS-taudin eri vaiheita, moniammatillisen yhteistyon merkitysta ja oikea-aikaista

ajoitusta hoidon ja kuntoutuksen eri vaiheissa.

Lievasti alentunut fyysinen toimintakyky

Yleiset fysioterapiatavoitteet:
-toimintakyvyn testaaminen selkasarkyja, kramppeja, puheongelmia,
-omaehtoisen harjoittelun ohjaus uupumista rasituksessa; ohjaavat laakarin
-kohdistettu fysioterapia vastaanotolle, shokkidiagnoosi

-ohjaus ja neuvonta

Ylaraajat

Alaraajat

Bulbaari/Hengitys

Kasien voima alentunut
-hienomotoriikka hankalaa
-kirjoittamisen vaikeus, pinsettiote
heikkenee

v
-ryhtiharjoitukset
(vartalon kierrot, hartian seutu)
-sormien harjoitukset
-hengitysharjoitukset
TOIMINTATERAPIA:
-paivittaiset toiminnot,

ergonomia

Jalkojen voima alentunut
-kavely tasapainotonta
-kompastelee varpaisiinsa

v
-tasapainoharjoitukset
-apuvalineet (peroneustuet, keppi)

-varottava ylipitkia kavelylenkkeja

Puhuminen kankeaa
-kasvojen lihakset vasyvat
-kielen liikkeet kankeat

v
-kasvojen alueen fysioterapia/voice
massage
-kielen liikkeiden harjoittelu
-yleisesti niska-hartiaseudun rentou-
tus
-hengitysharjoitukset
-yskimisharjoitukset
PUHETERAPIA
-kommunikointi
RAVITSEMUSTERAPIA
-kokonaisruokamaara

-ruokavalion yksipuolistuminen

Sopeutumisvalmennuskurssi

-tietoa sairaudesta, vertaistuki

Laitoskuntoutusjaksot

Sosiaalityo
-kartoitetaan toimeentuloon, arkiselviytymiseen seka lilkkkumiseen ja asumiseen liittyvat asiat. Ohjataan ja tuetaan

palvelujen hakemiseen

Taulukko 2. Lievasti alentunut fyysinen toimintakyky. ALS:a sairastavan kuntoutus- ja hoito-
polkuja fyysisen toimintakyvyn nakokulmasta (Jokinen ja Pirttimaa 2013)
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Kohtalaisesti alentunut fyysinen toimintakyky

Yleiset fysioterapiatavoitteet:

-saastaa energiaa (apuvalineet)

-kohdistettu fysioterapia
-kohtuullinen kuntoilu

-ohjaus ja neuvonta

(my0s perheenjasenet ja avustava henkilokunta)

-seurantatestit

Ei jaksa toimia yhtajaksoisesti kovin pitkaan

(tyossa kayminen!)

Oireiden lisaantyminen

Henkilokohtainen avustaja paivisin

Ylaraajojen voima alen-
tunut
-paivittaiset toiminnot
heikentyneet
(pukeutuminen ja syomi-
nen)
-liikerajoitukset, ryhti-
muutoksia
-turvotusta ja kipua
-lymfaterapia

v
-taloudelliset harjoitukset
-passiiviset venytykset
-ryhtiharjoitukset
-olkavarret, kyynarvarret,
ranteet, sormet
-hengitysharjoitukset:
rintakehan liikkuvuus,
hengityksen kohdentami-
nen, yskiminen

-rentoutus

Lonkan/alaraajojen voi-
mat alentuneet
-vaikea nousta matalilta
alustoilta
-kavely ei ole turvallista,
kaatuilua
-tarvitsee apua siirtymi-
sessa
-turvotusta
- lymfaterapia

v
-lilkeratojen aukipitami-
nen
-apuvalineiden hankinta,
kayton opetus kotona
toiminnalliset harjoitukset
-pystyasennon yllapitami-

nen

Nielu heikkenee
-nielemisongelmia
-syljen valuminen
-selinmakuulla oleminen
hankalaa

v
-paan hallinnan harjoitta-
minen
-niska-hartiaseudun ja
kasvojen lihasten rentous
-voice massage
RAVITSEMUSTERAPIA:
-lisaravinteet
-rakennemuutetturuoka
(pehmea sose)
-ravintoletku
PUHETERAPIA:

-nielemisterapia

Hengitys
-hengastyminen
-yleinen vasyminen
-limaisuus
-yskimiskyvyn aleneminen
v
-arvio hengityksen riitta-
vyydesta
v
-keskustelu ja paatos hen-
gitystukihoidosta ja/tai
respiraatiohoidosta 24h
v
-hengitysharjoitukset,
hengityksen syventaminen
-tyhjennyshoidot
-liman poisto (imulaite)
-yoaikainen ventilointi
-yskimisen harjoittaminen

-puhallusmittaukset

Sopeutumisvalmennuskurssi

-vertaistuki

Laitoskuntoutusjaksot

Sosiaalityo

-seurataan palvelun riittavyytta ja tarvittaessa ohjataan lisapalvelujen hakemisessa

Taulukko 3. Kohtalaisesti alentunut fyysinen toimintakyky. ALS:a sairastavan kuntoutus- ja
hoitopolkuja fyysisen toimintakyvyn nakokulmasta (Jokinen ja Pirttimaan 2013)
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Laaja-alainen lihasten voimattomuus

Yleiset fysioterapiatavoitteet:

-usein niin vasyneita etteivat jaksa fysioterapiaa
-liikkumattomuuden haittojen ehkaisy

-opastaa ja neuvoa perheenjasenia avustajia

-virkistaa ja poistaa kipuja vasyneelta ihmiselta

Lihasheikkous myos vartalon ja kaulan alueella.
Ei pysty siirtymaan itsenaisesti.
Pystyasento jaa pois.

Lihakset/nivelet kangistuvat ja kipeytyvat.

Oma lihasvoima olematon, toiminnallisuuden
kannalta ei merkitysta.

Henkilokohtainen avustaja paivisin ja oisin.

Fyysinen toimintakyky Puhuminen/nielu Hengitys

-potilas tarvitsee apua kaikissa toi- -ruokailu ei suju -paatos hengitystukihoidosta tai

minnoissaan -puhuminen ei suju respiraattorihoito 24h
-nivelet kankeat ja lilkkumattomat v -limaisuus

v -ravintoletku -syljen valuminen
-passiiviset liikeradat -kommunikaation turvaaminen -osa hengittaa vain keuhkojen yla-
-neuvonta ja ohjaus: omaiset, avus- -asentohoito (paan asento) osilla
tajat ja koko henkilokunta, joka on -kotiapu, kotisairaanhoito, tarvitaan | -pallea/yskiminen jda pois
tekemisissa asiakkaan kanssa yhteistyota -kylkikaarien jaykkyys
-kipuhoidot -hengitysarvot huonot

v

-passiivinen liikuttelu

-imulaite liman poistoon
-hengityksen kohdentaminen
-seuranta, puututtava heti tilantei-
siin jos tarvetta

-keuhkojen tuuletus (asentohoito)
-nukkuma-asento, patja, kaantami-
set

Sosiaalityo

-seurataan edelleen palvelujen riittavyytta ja taataan riittava avustajajarjestelma

Taulukko 4. Laaja-alainen lihasten voimattomuus. ALS:a sairastavan kuntoutus- ja hoitopolku-
ja fyysisen toimintakyvyn nakokulmasta (Jokinen ja Pirttimaa 2013)

3.2 Sairaanhoito

Hoitohenkilokunta auttaa ALS-potilasta elamaan sairautensa kanssa mahdollisimman taytta
elamaa. ALS-potilaan hoidossa korostuu niin potilaan kuin hanen omaistensakin ohjaaminen.
Onnistuneeseen ohjaamiseen liittyy olennaisena osana yksikon oma hoitaja, joka on perehty-
nyt ALS:iin. (Turunen ym. 2007.)

Hoitotyontekijoiden olisi tarkeaa tunnistaa vaikeudet, joita esiintyy eri vaiheissa sairautta

niin sairastuneilla kuin omaisillakin. Hoitohenkilokunnan tehtavana on tukea sairauden kasit-
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telyssa ja auttaa vertaistuen saamisessa. Ohjauksen tulee olla oikea-aikaista, jotta potilas ja

omaiset pystyvat ennakoimaan tulevia oireita. (Turunen ym. 2007.)

3.3 Kuntoutusohjaus

Kuntoutusohjauksella tarkoitetaan laaja-alaista pitkaaikaissairaan tai vammaisen henkilon
jokapaivaista selviytymista tukevaa toimintaa. Kuntoutusohjaaja toimii yhteyshenkilona ko-
din, sairaalan ja muiden potilaan hoitoon ja kuntoutukseen osallistuvien tahojen ja viran-
omaisten valilla. Kuntoutusohjauksen palveluihin kuuluvat potilaan tilanteen selvittaminen ja
arviointi seka kuntoutumisen ja kuntoutusohjauksen suunnittelu. Lisaksi tyonkuvaan kuuluu
sairastumiseen ja vammautumiseen seka palveluihin ja tukitoimiin liittyva ohjaus, tuki, neu-
vonta ja tiedottaminen. Tarvittaessa ohjataan opiskeluun ja tyoelamaan liittyvissa asioissa.
Kuntoutusohjaaja koordinoi myos kodin muutostoita ja apuvalinepalveluja seka antaa tietoa
ensitieto- ja sopeutumisvalmennuskursseista. Potilaat ohjautuvat kuntoutusohjaukseen yleen-
sa hoitavan tahon aloitteesta. Yhteyden kuntoutusohjaajaan voi ottaa myos asiakas itse, ha-
nen lahiyhteisonsa, sosiaali- tai terveydenhuollon edustaja tai jokin muu viranomainen. (Hel-

singin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2016.)

3.4 Ravitsemusterapia

ALS-potilaan ravitsemusohjauksen ja -hoidon tavoitteisiin kuuluvat laihtumisen ja
ummetuksen ehkaiseminen ja riittava nesteensaanti, joiden avulla voidaan vaikuttaa potilaan
elamanlaatuun, fyysiseen ja psyykkiseen jaksamiseen ja toimintakyvyn yllapitamiseen.
(Salmenpera 2002, 137-138.) Ravitsemusterapeutti on vastuussa sairastuneen
ravitsemuksellisen hoidon ja ravitsemuksen suunnittelemisesta seka sairastuneen neuvonnasta
ravitsemukseen liittyen. Ravitsemusterapeutti tekee tiivista yhteistyota puheterapeutin
kanssa. (Viholainen 2009, 169-170.) Sairauden edetessa ALS-potilaan ruokavalion ruoan
koostumus tulee ottaa huomioon ja siita tulee huolehtia, jotta ruoka olisi mahdollisimman
helppoa niella oireiden edetessa. (Viholainen 2009, 169-170.) Peg-syottoletkun
(perkutaaninen endoskooppinen gastrostooma) asettaminen hyvissa ajoin helpottaa ALS-
potilasta ravitsemuksellisissa ongelmatilanteissa seka voi parantaa potilaan hyvinvointia ja

pidentaa elinikaa huomattavissa maarin (Ahokas & Loukamaa 2010).

3.5 Puheterapia

Puheterapeutilla on tarkea rooli ALS-potilaan kuntoutuksessa ja hoidossa etenkin kommuni-

kaation ja nielemisen yllapitamisessa (Ahokas 2011). Puheterapeutin tehtava on etsia keinoja
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ALS-potilaan kommunikointitavan sailyttamiseksi ja turvaamiseksi, opettaa puheen ja hengi-
tyksen oikeaa yhdistamista seka erilaisia nielemista helpottavia ja auttavia tekniikoita. (Sal-
menpera 2007, 141). Myos syominen ja nieleminen kuuluvat puheterapian osa-alueisiin (Aho
2003, 20). Puheterapiassa pyritaan yllapitamaan syomiseen tarvittavia taitoja seka takaa-
maan, etta ruokailu on turvallista. Myos nielemistekniikoita voidaan opetella puheterapeutin
kanssa. (Aho 2003, 21.)

3.6 Toimintaterapia

Toimintaterapia tukee ALS-potilasta elamaan mahdollisimman itsenaista elamaa. Toimintate-
rapeutti auttaa ALS-potilasta paivittaisiin toimintoihin liittyvien apuvalineiden tarpeen arvi-
oinnista, hankkimisesta ja kayton ohjauksesta. Potilaan kodin muutostoiden tarpeen arvioin-
nissa ja toteutuksessa osallisena ovat yleensa kuntoutusohjaaja, toimintaterapeutti ja fysiote-
rapeutti yhteistyossa. Tyypillisimpia kodin muutostoita ovat kynnysten poistamiset, erilaisten
tukikahvojen asentamiset, pesu- ja wc-tilojen asianmukaiset muutokset ja pyoratuolilla liik-

kumista varten asennettavat luiskat. (Salmenpera 2002, 136-137.)

3.7 Sosiaalityo

Sairaus tai vamma tyoikaisilla vaikuttaa niin elantoon kuin tyokykyynkin. ALS:n sairastunut voi
tarvita ohjausta ja neuvontaa oikean sosiaaliturvan hakemisessa seka hakeutumisessa oikean
kuntoutuksen pariin. Ohjausta tarvitaan myos silloin, mikali vamma tai sairaus vaikuttaa suu-
resti toimintakykyyn. Tassa tilanteessa ohjaus painottuu jokapaivaista elamaa helpottaviin
tekijoihin, kuten vammaispalveluiden kayttoonottoon. Vakava vamma tai sairaus ei kosketa
pelkastaan ihmista itseaan, vaan vaikuttaa koko ihmisen lahipiiriin. (Kananoja, Lahteinen &
Marjamaki 2011, 289.) Talloin sosiaalipalvelut tyoskentelevat sairastuneen perheen ja lahim-

maisten kanssa (Jokisen ja Pirttimaa 2013).

4 ALS-potilaan fysioterapiaprosessi

Fysioterapian palveluprosessi etenee samansisaltoisesti vaiheittain riippumatta toteutustavas-
ta ja paikasta, organisaatiosta tai terapiasuhteen pituudesta. Nama vaiheet ovat valmisteleva
tyovaihe, asiakkaan tulovaihe, fysioterapiatarpeen arviointi, toteutus, tulosten ja vaikutusten

arviointi seka paatosvaihe (kuva 2). (Holma ym. 2012, 3-4.)
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Terapian,

Asiakk j 3 Terapian, Vaikutus- palvel
Valmiste- tulo: kuntoutuksen ohjauksen, ten, Slvew:
leva esitiedot, tarpeen kuntoutuksen, hyoty- prosessin
tyévaihe alkuhaas- arviointi, muun palvelun jen padttami-
tattelu johtopaatokset toteutus arviointi ven
suunnitelma

Kuvio 1. Fysioterapiaprosessi (Holman ym. mukaan 2012, 4)

Valmistelevassa tyovaiheessa kaynnistyy koko fysioterapiaprosessi palvelupyynnon tai muun
yhteydenoton seurauksena. Samalla hankitaan esitietoja potilaasta. Potilaan tulovaiheessa
suoritetaan haastattelu, minka avulla kerataan taydentavia esitietoja. Fysioterapiatarpeen
arviointi perustuu asiakkaan toimintakyvyn tutkimiseen, jonka perusteella tehdyt johtopaa-
tokset ohjaavat tavoitteiden asettelua. Tavoitteet luodaan yhdessa potilaan seka tarvittaessa

hanen omaistensa kanssa. (Holma ym. 2012, 4.)

Toteutus sisaltaa potilaan saaman fysioterapia- ja kuntoutuspalvelun eri muodoissaan. Fy-
sioterapian tuloksia ja vaikutuksia arvioidaan seka asiakkaan kokemana muutoksena etta toi-
mintakyvyn muutoksina suhteessa tavoitteisiin. Prosessin paatos voi olla ”lopullinen” tai pro-

sessi voi jatkua myohemmin muussa ymparistossa. (Holma ym. 2012, 4.)

Fysioterapian tavoite ja sisaltdo muuttuvat ALS-taudin alku-, keski- ja myohaisen vaiheen aika-
na. Spesifit fysioterapiakaytannot maaraytyvat jokaisen vaiheen mukaan, ja ovat riippuvaisia

potilaan toimintakyvysta silla hetkella. (O Callaghan ym. 2014, 11.)

Alkuvaiheessa ALS-potilas pystyy lilkkkumaan ja selviytyy paivittaisista toiminnoista itsenaises-
ti. Joissakin lihaksissa voi esiintya heikkoutta, joka heikentaa tehtavien suorittamista ja kes-
tavyyskuntoa. (O Callaghan ym. 2014, 11.) Alkuvaiheen fysioterapiaan sisaltyy toimintakyvyn
arviointi, omaehtoisen harjoittelun ohjaus, apuvalineohjaus, hengitysterapiaa seka ohjausta
ja neuvontaa. (Jokinen & Pirttimaa 2013; O Callaghan ym. 2014, 44.) Liikuntaharjoittelu voi
koostua aktiivisista ja passiivisista venytysharjoitteista, tasapaino- ja ryhtiharjoitteista, aktii-
visista liikkuvuusharjoitteista ja voimaharjoittelusta. Lisaksi aerobista liikuntaa voidaan suosi-
tella, mikali se on potilaan toimintakyvylle soveltuvaa. Aktiivisella ja passiivisella venytyshar-
joittelulla ehkaistaan kontraktuurien syntymista. ALS-potilaan ohjauksen ja neuvonnan tulisi
sisaltaa tietoa esimerkiksi sopivista jalkineista, kaatumisen ehkaisemisesta ja voimavarojen

saastamisesta. Hengitysterapiassa fysioterapeutin tulee kiinnittaa huomiota hengityselinten
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vajaatoiminnan merkkeihin ja oireisiin. Tuettu yskiminen ja hengitysharjoituksia tulisi opettaa
potilaalle ALS-taudin alkuvaiheessa. Myos rentoutusharjoitusten ohjaus kuuluu osaksi fysiote-
rapiaa. Alkuvaiheen ALS-potilaan apuvalineita ovat esimerkiksi jalkatuet ja -ortoosit ja kave-
lykeppi. (Jokinen & Pirttimaa 2013; O Callaghan ym. 2014, 11, 44.)

Keskivaiheessa ALS-potilas saattaa viela pystya kavelemaan, mutta laaja-alaista lihasheikko-
utta yleensa esiintyy. Paivittaisista toiminnoista selviytyminen on useimmiten vaikeutunut,
spastisuus lisaantynyt, kaatumisen riski kasvanut seka aktiivisuuden ja osallistumisen rajoit-
teet merkittavia. Keskivaiheen fysioterapian osa-alueisiin kuuluvat harjoittelun ohjaus, apu-
valineohjaus, spastisuuden ja kivun hoito, hengitysterapia ja potilaan ja omaisten ohjaus. Lii-
kuntaharjoittelun tulee olla kohtuullista. Passiiviset venytykset tulisi opettaa omaisille ja
henkilokohtaiselle avustajalla. Liikuntaharjoittelu voi sisaltaa venytysten lisaksi voimaharjoit-
telua, ryhtiharjoituksia, toiminnallisia harjoitteita, liikkuvuusharjoittelua ja aerobista liikun-
taa, mikali se soveltuu ALS-potilaalle. Spastisuuden hoitomenetelmina voidaan kayttaa esi-
merkiksi aktiivista ja passiivista liikkuvuusharjoittelua. Sopivia apuvalineita keskivaiheessa
ovat tyypillisesti nilkkaortoosit, polvituet, kavelyteline ja pyoratuoli. Hartia- ja niskakipuja
voidaan lievittaa esimerkiksi niska- ja olkatuen avulla. Hengitysterapiassa fysioterapeutin tu-
lee edelleen kiinnittaa huomiota potilaan hengityselinten vajaatoiminnan oireisiin ja merk-
keihin seka ohjata hengitysharjoitteita. Yskimiskoneen ja hengityspalkeen tarve tulee harkita
ja kartoittaa. Fysioterapian vasyvyyden hallintamenetelmina ovat esimerkiksi rentoutusharjoi-
tusten ja voimavarojen saastamisen ohjaus. (Jokinen & Pirttimaa 2013; O  Callaghan ym.
2014, 11, 45.)

ALS-taudin myohaisessa vaiheessa potilas tarvitsee yleensa apua kaikissa toiminnoissaan. Li-
hakset ja nivelet ovat kankeat ja voimattomat, ja usein kivuliaat. Tassa vaiheessa potilas on
yleensa riippuvainen pyoratuolista ja hanella voi esiintya hengitysvajautta. ALS-potilaan siir-
roissa tarvitaan todennakoisesti nostinta. Bulbaarioirein alkavalla ALS-potilaalla lilkuntakyky
voi sailya. Hengitysvajautta tulisi hoitaa tarkoituksenmukaisesti. Myohaisvaiheen fysioterapian
osa-alueet ovat samankaltaiset kuin keskivaiheessa. Fysioterapiaan sisaltyy harjoittelun ohja-
us, apuvalineohjaus, hengitysterapia, kivun ja spastisuuden hoito seka potilaan ja omaisten
ohjaus ja neuvonta. Passiivisten venytysharjoitteiden suorittamisessa tulisi kannustaa potilaan
omaisia. Aktiivista ja passiivista liikkuvuusharjoittelua tulee tehda kivun sallimissa rajoissa
esimerkiksi Motomed -harjoittelulaitteella. Hengitysterapiassa imulaitteen kayttoon ottamista
tulee harkita. Jokisen ja Pirttimaan (2013) mukaan imulaite voidaan ottaa kayttoon jo sairau-
den keskivaiheessa, jos potilaalla on runsasta limaisuutta. (O Callaghan ym. 2014, 11-12, 46;
Jokinen & Pirttimaa 2013.)
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5 Teoreettinen viitekehys

Opinnaytetyon teoreettinen viitekehys on muodostettu Irlantilaisten motoneuronitautia sai-
rastavan potilaan fysioterapiasuositusten (2014) ja ICF-toimintakykyluokituksen pohjalta. Li-
saksi siina on hyodynnetty Jokisen ja Pirttimaan (2013) ALS-kuntoutuksen monialaista tyomal-
lia. Kansainvalisia tai suomalaisia fysioterapiasuosituksia ALS-taudille ei toistaiseksi ole ole-
massa. ALS-potilaan toimintakyky ICF-viitekehyksessa taulukkoon (taulukko 4) on koottu ALS-
potilaalle merkityksellisia toimintakyvyn osa- ja aihealueita. Merkitykselliset osa- ja aihealu-

eet on poimittu kirjallisuudesta ALS-taudin oireet ja erityisvaatimukset huomioiden.

5.1 lIrlantilainen motoneuronitautia sairastavan potilaan fysioterapiasuositus

Irlantilainen motoneuronitautia sairastavan potilaan fysioterapiasuositus (2014) on tarkoitettu
motoneuronitautia sairastavien potilaiden kanssa tyoskenteleville fysioterapeuteille. Suositus
sisaltaa muun muassa tietoa ALS-taudista, fysioterapeuttisesta toimintakyvyn arvioinnista ja
mittareista seka suositelluista toimenpiteista ja menetelmista. Suositus sisaltaa motoneuroni-
tautipotilaan fysioterapiaprosessin, joka kattaa sairauden alku- ja keskivaiheen seka palliatii-
visen hoidon. Sen tavoite on tarjota testattuun ja tutkittuun tietoon perustuvia suosituksia
motoneuronitaudin fysioterapiakaytannoista, joiden avulla varmistetaan, etta potilaille anne-
taan parasta mahdollista hoitoa maksimoiden heidan toimintakyky ja oireiden hallinta. Suosi-
tuksen ovat laatineet fysioterapeutit Geraldine O Callaghan, Deirdre Murray ja Roisin Vance.
(O’ Callaghan ym. 2014, 2, 5.)

Suosituksen tiedonhaku tehtiin vuoden 2011 heinakuun vuoden 2013 helmikuun valilla, tieto-
kannoista Cochrane Database of Systmatic Reviews, Cochrane Central Register of Controlled
Trials, MEDLINE, PUBMED, CINAHL, EMBSCO, EMBASE, PEDro, IMNDA, MNDA, NICE JA ALS asso-
ciation. Suurin osa suosituksessa viitatuista tutkimuksista on 2000- ja 2010-luvulta, mutta
my06s muutamaa 1980- ja 1990- luvun lahteita on kaytetty. (O Callaghan ym. 2014, 2, 5-6, 30-
36.)

Suositus (2014) kasittelee ALS-potilaan fysioterapian eri osa-alueita, jotka ovat tutkiminen ja
arviointi, moniammatillinen yhteistyo, tavoitteen asettaminen, terapian sisalto, hengitystera-
pia, kivun ja vasyvyyden hallintamenetelmat, potilaan ja omaisten ohjaus seka jatkokuntou-
tus. Terapiaosuus on suosituksessa jaettu kahteen osaan: Yleiset suositukset seka toimintaky-
vyn yllapitaminen. Yleiset suositukset -osuus sisaltavat suosituksia ALS-potilaan fysioterapian
jatkuvuudesta ja siita, millaisia vaatimuksia ALS-potilaan kanssa tyoskentelevalla fysiotera-
peutille on. Toimintakyvyn yllapitamisen -osuus sisaltaa suosituksia fysioterapeuttisista mene-
telmista kuten kontraktuurien ehkaisemisesta, harjoitusohjelmien laatimisesta, spastisuuden

hoidosta, kaatumisen ehkaisemisesta ja apuvalineista. Hengitysterapia -osuus sisaltaa suosi-
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tuksia esimerkiksi hengitysoireiden tarkkailusta, eritteiden poistamisesta ja hengityslihasten

harjoittamisesta.

5.2  ALS-potilaan toimintakyky ICF-viitekehykseksessa fysioterapian nakokulmasta

WHO:n julkaisema Toimintakyvyn, toiminnanvajavuuden ja terveyden kansainvalinen luokitus
tunnetaan lyhenteella ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health).
ICF-luokituksen tavoitteena on luoda eri kayttajaryhmien valille yhtenainen, kansainvalisesti
sovittu kieli, jonka avulla voidaan kuvata yksilon toiminnallista terveydentilaa ja terveyteen
liittyvaa toiminnallista tilaa. (Stakes 2004, 3.) ICF-luokituksen avulla toimintakykya voidaan
tarkastella kehitysprosessina, jossa yksilon terveydentila ja yksilon elamanpiirin tilannetekijat
(ymparisto- ja yksilotekijat) ovat vuorovaikutuksessa keskenaan. Kuviossa 1 kuvataan, miten
yksilon toimintakyky voidaan ajatella muodostuvan laaketieteellisen terveydentilan seka ym-
paristo- ja yksilotekijoiden vuorovaikutuksen tuloksena. Toimintakyky on ylakasite, mika sisal-
taa ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet seka suoritukset ja osallistumisen. Toimin-
takyky maaraytyy yksilon terveydentilan ja elamanpiirin tilannetekijoiden vuorovaikutuksen
tuloksena. Eri osa-alueet ovat kaksisuuntaisessa vuorovaikutuksessa toisiinsa nahden. (Stakes
2004, 18.)

Laaketieteellinen terveydentila
(hairio tai tauti)

Ruumiin/kehon S s e .
e «—>  Syoritukset € Osallistuminen
toiminnot ja

Ruumiin rakenteet I

; ;

' .

Ympiristotekijat Yksilotekijt

Kuvio 2. ICF-luokituksen osa-alueiden vuorovaikutussuhteet

Tama opinnaytetyo tarkastelee ALS-potilaan toimintakykya ICF-kasitejarjestelman avulla.
Opinnaytetyossa ALS-potilaan toimintakyvyn kannalta olennaiset osa-alueet ja niiden arvioin-
tiin kaytetyt mittarit on esitetty taulukossa 4. Osa mittareista on sillattu ICF-luokitukseen ja

liitetty johonkin toimintakyvyn ulottuvuuteen.
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Toiminta- ICF-luokitus Toimintakyvyn arviointimenetelmat Tavoite
kyvyn osa-
alueet
Ruumiin Nivelten liikkuvuustoiminnot (b710-b729) Havainnointi Fyysisen
rakenne ja Lihastoiminnot (b730-b749) Goniometri toiminta-
kehon toi- Hengitysjarjestelman toiminnot (b440- Dynamometri kyvyn
minnot b449) Tuolilta ylosnousutesti tukeminen
Rasituksen sietotoiminnot (b455) Trendelenburgin testi Hengitys-
Vasyvyys (b4552) Manuaalinen lihasvoimatestaus toiminto-
Kipu (b280-b289) Spirometria (FVC, FEV1, MIP, MEP, PCF) | jen tuke-
Tunne-elaman toiminnot (b152) Verikaasuanalyysi minen
Unitoiminnot (b134) Happisaturaatio
Pittsburgh Sleep Quality Index
Epworth Sleeping Scale
Fatique Severity Scale
VAS
FIM
RAND-36
WHOQOL-BREF
EQ-5D
Barthel Index
SIP-68
ALSFRS
Suoritukset | Kaden hienomotorinen kayttaminen Box and Block Fyysisen
(d440) ja kaden ja kasivarren kayttami- Purdue Pegboard toiminta-
nen (d445) Nilehole Peg kyvyn
Asennon vaihtaminen ja yllapitaminen Berg-tasapainotesti tukeminen
(d410-d429) Voimalevyt
Istuminen (d4103) ALSFRS
Vartalon taivuttaminen (d4105) FIM
Kehon painopisteen siirtaminen (d4106) FSQ
Istuma-asennon yllapitaminen (d4153) RAN-36
Seisoma-asennon yllapitaminen (d4154) Barthel Index
Asennon yllapitaminen, muu maaritelty ALSAQ
(d4158) SIP-68
Itsensa siirtaminen istuma-asennossa ALSFRS
(d4200) ALS severity scale
Kurkottaminen (d4452) Time up and go
Makuuasennon yllapitaminen (d4150) ABC-asteikko
Kaveleminen (d450) EQ-5D
Peseytyminen (d510) Dynamic Gait Index
Pukeutuminen (d540) 10-metrin kavelytesti
Ruokaileminen (d550) WHOQOL-BREF
Osallistu- Paaluokka 6 Kotielama (d6) RAND-36 Potilaan
minen Paaluokka 8 Keskeiset elamanalueet (d8) EQ-5D ja omais-
Paaluokka 9 Yhteisollinen, sosiaalinen ja FSQ ten neu-
kansalaiselama (d9) ABC-asteikko vonta ja
WHOQOL-BREF ohjaus

EuroHIS-8
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SIP-68
15D

Ymparisto Tuotteet ja teknologiat henkilokohtaiseen | WHOQOL-BREF Apuvali-

lilkkumiseen ja lilkenteeseen sisa- ja EuroHIS-8 neet ja
ulkotiloissa (e120) kodinmuu-
Rahallinen varallisuus (e1650) tostyot
Laakkeet (e1101)

Ystavat (e320)

Terveydenhuoltopalvelut (€5800)

Viestinta -palvelut, hallinnointijarjestel-

mat ja politiikka (e535)

Liikennepalvelut (€5400)

Yksilo Potilaan
ja omais-
ten neu-
vonta ja
ohjaus

Taulukko 5. ALS-potilaan toimintakyky ICF-viitekehyksessa

5.3  ALS-potilaan toimintakyvyn arviointi

Jokainen ALS-tautia sairastava potilas reagoi sairauteen ainutlaatuisella ja ennakoimattomalla
tavalla. Fysioterapeutin toimenkuvaan kuuluu jatkuva yksilollinen arviointi potilaan fyysisista
tarpeista. ALS-potilaiden toimintakyvyn arviointi tulisi nahda ensisijaisen tarkeana ja heille
tulee tarjota saannollista seurantaa ja arviointia taudin etenevan luonteen ja muuttuvien oi-
reiden takia. (O Callaghan ym. 2014, 15.) Padpaino ALS-potilaan toimintakyvyn arvioinnissa
tassa opinnaytetyossa on kehon rakenteiden ja toiminnan seka suoritusten arvioinnissa. Lisaksi
tarkeaa olisi arvioida ALS-potilaan osallistumisen mahdollisuuksia ja esteita sopivilla arvioin-

timenetelmilla.

Subjektiivista arviointia tehdessa ALS-potilaalta tulee kysya hanen oireistaan, toiminnallisista
rajoituksista ja kaikista asioista, jotka rajoittavat potilaan selviytymistaan kotona, toissa tai
muissa sosiaalisissa tilanteissa. Objektiivisen fyysisen toimintakyvyn arvioinnin tulee sisaltaa
ALS-taudille tyypillisten oireiden ilmeneminen tuki- ja lilkuntaelimistossa ja hengitystoimin-
noissa. Mittaukset tulee tehda taudin varhaisessa vaiheessa ja suorittaa aika ajoin uudelleen,
jotta muutokset taudin etenemisesta voidaan havaita ja asianmukaista hoitoa suunnitella.
(O’ Callaghan ym. 2014, 15.)

5.3.1 Toimintakyky ja elamanlaatu

Toimintakyky mielletaan yleensa fyysiseksi suorituskyvyksi ja arjen paivittaisista toiminnoista

selviytymiseksi (Talvitie, Karppi & Mansikkamaki 2006, 39). Fyysisen suorituskyvyn osa-alueet
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ovat voima, kestavyys, liikekoordinaatio, tasapaino seka nivelten vakaus ja liikkuvuus. (Ala-
ranta & Pohjolainen 2003, 21-22). ICF:n maaritelma laajentaa toimintakyvyn kasitteen kos-
kemaan myos psyykkista ja sosiaalista ulottuvuutta, jossa huomioidaan myos yksilotekijoiden
ja ympariston merkitys henkilon toimintakykyyn. Osallisuus arjen toimintoihin ja mahdollisuus
harrastamiseen, tyohon tai opiskeluun nahdaan keskeisena osana toimintakykya. (Stakes
2004.)

Elamanlaadulla tarkoitetaan potilaan kasitysta omasta elamantilanteestaan tai sen seurauksis-
ta, joten elamanlaatu on subjektiivista hyvinvointia kuvaava kasite. Elamanlaatuun sisaltyva
hyvinvointi (well-being) kattaa ihmiselaman kaikki aihealueet, eli fyysiset, psyykkiset ja sosi-
aaliset piirteet, muodostaen naista niin sanotun hyvan elaman. (Stakes 2007, 207, 247.) Ela-
manlaatua arvioitaessa ICF voi toimia yhtena viitekehyksena. Tassa tapauksessa elamanlaatu
maaritellaan ICF:n toimintakykya, toimintarajoitteita ja terveytta kuvaavilla kasitteilla. (Kos-
kinen, Talo, Hokkinen, Paltamaa & Musikka-Siirtola 2009, 197.)

Paivittaisista toiminnoista suoriutumisen ja elamanlaadun arvioinnissa voidaan kayttaa struk-
turoituja arviointimenetelmia (Alaranta & Pohjolainen 2003, 21-22). Itsearviointimenetelmat
ovat potilaalla taytettavia kyselylomakkeita. Niiden avulla saadaan tietoa, miten potilas itse

kokee sairautensa vaikuttavan terveyteensa, toimintakykyynsa ja arjesta selviamiseen.

ALS Functional Rating - (ALSFRS), ALS Severity - arviointiasteikoilla seka FIM-mittarin (Func-
tional Independence Measure) ja Barthelin indeksin avulla voidaan arvioida ALS-potilaiden
toimintakykya seka seurata sairauden etenemista. Mittarit sisaltavat kysymyksia koskien esi-
merkiksi potilaan puhetta, nielemista, kirjoittamista, ruokailuvalineiden kayttoa, pukeutumis-
ta ja hygieniaa, kavelya, portaiden noususta seka hengityksesta. (Madsen 2008; Hillel, Miller,
Yorkston, McDonald, Norris & Konikow 1989; Alaranta & Pohjolainen 2003, 542; Autio & Veste-
rinen 2011.)

Amyotrofisen lateraaliskleroosin arviointiasteikko ALSAQ (The Amyotrophic Lateral Sclerosis
Assessment Questionnaire) ja Sickness Impact Profile (SIP) suorituskyvyn mittari ja FSQf:n-
kysely ovat itsearviointimenetelmia, joiden avulla voidaan selvittaa sairauteen liittyvia toi-
mintahairioita. Testit sisaltavat paivittaisiin toimintoihin liittyvia osioita kuten syomisen, fyy-
sisen toimintakyvyn, sosiaalisen vuorovaikutuksen ja tunne-elaman. (Jenkinson, Peto, Jones &
Fitzpatrick 2003; Gilson ym. 1975; Paltamaa 2013.)

Muita tunnettuja toimintakykya ja elamanlaatua laaja-alaisesti mittaavia arviointimenetelmia
ovat esimerkiksi RAND-36-, 15D-, EQ-5D-, WHOQOL-BREF- ja EuroHIS-8- elamanlaatumittarit.

Kyseisten mittareiden avulla potilas arvioi terveydentilaansa kuten itsestaan huolehtimista,
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lilkkumista, tavanomaisia toimintoja, ahdistuneisuutta ja masennusta ja kipuja. (Korpilahti &
Aalto 2013; Korpilahti 2013; Koskinen ym. 2009, 198.)

5.3.2 Unitoiminnot ja vasyvyys

ALS-potilaat tuntevat useimmiten vasymysta, mika voi heikentaa elamanlaatua (Lou, Reeves,
Benice & Sexton 2003). Vasymyksen taso on merkittavasti suurempi kuin terveilla, samanikai-
silla ja samaa sukupuolta olevilla henkiloilla (Ramirez, Pimentel Piemonte, Callegaro & Da
Silva 2008). Liiallinen aktiivisuus, masennus, kipu, alentunut keuhkotoiminta, laakitys ja
uniongelmat voivat olla osasyy vasymykseen (Mitsumoto & Del Bene 2000, Gordon, 2011). Ta-
man vuoksi fysioterapeuttien tulisi tiedustella potilailta heidan vasymyksen maaraa ja pyrkia
minimoimaan nama vasymysta lisaavat tekijat muiden terveydenhuollon ammattilaisten kans-
sa (O Callaghan ym. 2014, 26). Pittsburgh Sleep Quality Index- itsearviointikysely, Epworth
Sleeping Scale ja Fatique Severity Scale ovat kyselyja, joiden avulla voidaan selvittaa potilaan
unen laatua ja vasymysta erilaisissa paivittaisessa elamassa (Smyth 2007; Van Nes, Vanhoutte,
Faber, Garssen, Van Doorn & Merkies 2009).

5.3.3 Liikkuminen

Liikkuminen kasittaa ICF:n mukaisesti kaikenlaisen liikkumisen sisa- ja ulkotiloissa apuvali-
neen kanssa tai ilman. Fysioterapeutin nakokulmasta liilkkumisen arviointi keskittyy usein ka-
velyn arviointiin. Stenholmin, Paltamaan & Peuralan (2011) mukaan kavelyn arviointi on kes-
keinen osa neurologisen kuntoutujan toimintakyvyn arviointia, silla kavely- ja liikkumiskyky
erilaisissa ymparistoissa on ihmisen itsenaisen selviytymisen edellytys. Lahes kaikkiin neurolo-
gisiin sairauksiin liittyy kavelykyvyn vaikeutumista. (Stenholm, Paltamaa & Peurala 2011.)
Neurologisten potilaiden kavelyn, tasapainon seka fyysisen toimintakyvyn arviointiin voidaan
kayttaa 10-metrin kavelytestia, Dynamic Gait Index-testia ja Time up and go- testia. (Sten-
holm ym. 2011; Punakallio 2011; Keskinen 2007, 228.)

5.3.4 Lihastoiminnot

Lihasvoiman mittaus kuuluu lahes aina osana ALS-potilaan arviointia selvitettaessa liikkumisen
ongelmien syyta. Lihasvoiman arviointimenetelmat vaihtelevat paivittaisten toimintojen ha-
vainnoinnista monimutkaisempiin tietokonepohjaisiin mittausjarjestelmiin. Lihasvoimaa tes-
tattaessa tulisi kayttaa useampaa arviointimenetelmaa, silla yksi menetelma antaa harvoin
riittavasti sellaista tietoa, jonka perusteella pystytaan maarittamaan lihaksen toiminnallinen
kapasiteetti. (To-Mi: Toimintakyvyn mittarit 2013, 169.)
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Lihasvoiman mittaamisessa kaytetaan yleensa erilaisia dynamometreja, joiden avulla saadaan
tietoa lihaksen supistuksen aikana tuottamasta voimasta ja vaannosta. (Kauranen & Nurkka
2010, 280.) Lihasvoimaa voidaan arvioida toiminnallisesti esimerkiksi tuolilta ylosnousutestin
(x 5) ja trendelenburgin testien avulla. Tuolilta ylosnousutesti (x 5) on toiminnallinen arvioin-
timenetelma, jonka avulla saadaan tietoa henkilon alaraajojen ojentajalihasten voimasta se-
ka tasapainon hallinnasta. (To-Mi: Toimintakyvyn mittarit 2013, 220.) Trendelenburgin testi
eli yhdella jalalla seisominen arvioi testattavan jalan keskimmaisen pakaralihaksen ja pienen
pakaralihaksen lihasvoimaa (Magee 2008, 642). Lihasvoimaa voidaan arvioida myos havainnoi-
malla potilaan paivittaisista toiminnoista selviytymista ja manuaalisella lihastestauksella (To-
Mi: Toimintakyvyn mittarit 2013, 169).

5.3.5 Nivelten liikkuvuustoiminnot

ALS-potilaan arviointiin kuuluu useimmiten raajojen nivelliikkuvuuksien mittaaminen, Silla
lilkkkumiskyvyn vahetessa nivelten liikeradat usein pienenevat (Jokinen 2011). Nivelliikkuvuuk-
sien arvioimisessa voidaan kayttaa esimerkiksi goniometria, mika asetetaan mitattavan nive-
len kohdalle luiden suuntaisesti ja maarittelemalla nivelen asento seka liikelaajuus. Nivelliik-
kuvuudet mitataan aktiivisesti ja passiivisesti anatomisesta perusasennosta lahtien. Nivelliik-
kuvuuksia mitattaessa saadaan tietoa myos nivelen asennon poikkeavuuksista. (Norkin & Whi-
te 2009, 3-4.)

5.3.6 Tasapaino

Bergin tasapainotestilla arvioidaan toiminnallista ja dynaamista tasapainoa, minka avulla voi-
daan ennustaa kaatumisriskia. Testin osiot mittaavat tasapainon hallintaa tukipinnan pienen-
tyessa, painopisteen siirtyessa lahelle tukipinnan reunoja, asennosta toiseen siirryttaessa seka

asennon hallintaa nakokyky poissuljettuna. (Paltamaa & Peurala 2011.)

Tarkinta tietoa staattisesta tasapainosta saadaan tasapainomittauslaitteilla, joissa voimalevy-
anturi on yhdistettyna tietokoneohjelmaan. Voimalevyjen yleisena tavoitteena on arvioida
seisoma-asennon aikaista huojuntaa suhteessa viitearvoihin, paikallaan tapahtuvaa painonsiir-
toa, eri aistikanavien osuutta tasapainon saatelyssa ja/tai tukipinnan suuruuden vaikutusta

huojuntaan. (Toimia tietokanta 2014.)

5.3.7 Hengitysjarjestelman toiminnot

ALS-potilaiden sisaanhengitys-, uloshengitys- ja bulbaarialueen lihasten heikkoudella on suuri

vaikutus sairauden ennusteeseen. Pallean toimintahairio liittyy hengenahdistukseen,
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heikentyneeseen elamanlaatuun ja lyhentyneeseen eloonjaamiseen, kun taas tehoton
yskimistulos atelektaasiin ja keuhkokuumeeseen (Senent ym. 2011). Ongelmat voivat pahen-
tua atrofian, lyhentyneiden ja jaykistyneiden rintakehan lihaksiston seka heikkenevan keuh-
kotoiminnan myota. Fysioterapeuttien tehtava hengitysterapiassa on tarkkailla hengitysvaja-
uksen merkkeja ja oireita seka opastaa liman irrottamisessa ja poistamisesta. (O Callaghan
ym. 2014, 22.)

Hengitystoimintaa tulisi arvioida saannollisesti tehtavien keuhkojen ja hengityslihasten toi-
mintaa mittaavien toimintakokeiden avulla, valtimoveren verikaasuanalyysilla ja happikyllas-
teisyyden seurannalla. Hengitystoiminnan mittausten tulisi mitata erityisesti nopeaa vitaali-
kapasiteettia (FVC), uloshengityksen sekuntitilavuutta (FEV1), hengitystiheytta seka hengityk-
sen lihasvoimia (sisaanhengityksen enimmaispaine (MIP), sniff nasal pressure eli "niiskutus-
painetta”, yskimisen huippuvirtausta (PCF) seka uloshengityksen enimmaispainetta (MEP)).
Mittaukset tulisi tehda kokenut ammattihenkilo luotettavan tuloksen saamiseksi. Jotta ero
hengitystoiminnan muutoksissa voidaan havaita, mittaukset tulisi tehda myos riittavan usein.

(Siirala, Korpela, Vuori, Saaresranta, Olkkola & Aantaa 2015.)

Fysioterapeutin tulee kiinnittaa erityista huomiota ALS-potilaan yskimiskykyyn. Tuettu yskit-
taminen tulee opettaa seka perheenjasenille etta avustajille. Talla tavoin valtytaan potilaan
tai avustajan joutumista paniikkitilanteeseen esimerkiksi ruoan tai syljen mennessa hengitys-
teihin. Hengitysfysioterapian tyovalineena voidaan kayttaa myos hengityspaljetta eli kasiven-
tilaatiota, mikali potilaan hengitysfunktio on heikentynyt. Hengityspalkeen kaytto voidaan
ohjata omaehtoiseen kayttoon. (Jokinen & Pirttimaa 2013.) ALS:iin sairastuneilla hengityspal-
keen eli kasiventilaation kaytto on ajankohtaista, kun keuhkotilavuus laskee alle kahteen lit-
raan, sairastunut hengittaa voimakkaasti apuhengityslihaksilla tai sairastuneen hengitystiheys

on enemman kuin 20 kertaa minuutissa. (Jokinen 2013.)

PEP (positive expiratory pressure) eli puhalluspulloharjoittelun avulla pyritaan pitamaan sai-
rastuneen hengitystiet puhtaana ja keuhkot auki. PEP- puhalluspulloharjoitteissa syvalla si-
saanhengityksella pyritaan saamaan ilma liman taakse. Vastustettu uloshengitys nostaa limaa
ylospain. Kovaa vastusta tulee valttaa, mikali hengityslihaksissa on heikkoutta. Pulloon laite-
taan enintaan 10 cm vetta. Puhalluksia tehdaan 7- 10 ilman, etta sairastunut hengastyy. Sarja

toteutetaan kolme kertaa. (Nieminen 2013.)

Ventilaatiovajetta hoidetaan hengityskoneen avulla, minka tarkoituksena on lisata keuhkotuu-
letusta avaamalla keuhkorakkuloita, korjata veren hiilidioksiditasoa seka antaa hengityslihas-
ten levata. Hengitystukihoito toteutetaan nykyaan useimmissa tapauksissa nena/kasvomaskia
kayttaen, mika tapahtuu yleensa kotona ns. itsehoitona. Hengitystukihoitoa voidaan antaa

myos henkitorveen tehdyn avanteen ja siihen ilmatieksi asetetun kanyylin avulla. Avustajan
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tulee perehtya, mita avanteen ja kanyylin paivittainen hoito edellyttaa. (Jokinen & Pirttimaa
2013.)

Hengitystukihoitoa voidaan aluksi toteuttaa yon aikana. Potilaan hengitys saattaa ALS-
taudissa lamaantua taysin ja tarvitaan respiraattorihoitoa. (Jokinen & Pirttimaa 2013.) Respi-
raatiohoidosta tulee keskustella potilaan kanssa jo silloin, kun han itse pystyy ilmaisemaan
oman mielipiteensa tahan asiaan. ALS-potilaalle tulee kertoa, mista respiraatiohoidossa on
kysymys ja hanen on saatava tukea oman paatoksensa hoidon suhteen tai siita kieltaytymi-
seen. ALS-potilaalla tulisi olla seka oikeus respiraatiohoitoon etta siita kieltaytymiseen tai sen
lopettamiseen. Lainsaadannollisten syiden vuoksi respiraatiohoidon keskeyttaminen ei ole kui-

tenkaan nykyisin mahdollista. (Ahokas ja Loukamaa 2010.)

5.3.8 Ylaraajan toimintakyky

Ylaraajan toimintakyvyn ja hienomotoriikan testeja kaytetaan apuna toimintakyvyn muutos-
ten seurannassa ja arvioinnissa, diagnostiikassa, terapian vaikuttavuuden arvioinnissa seka
potilaan motivoinnissa (Kauranen & Nurkka 2010, 422). Kaurasen ja Nurkan (2010) mukaan
Box and Block-, Purdue Pegboard- ja Nilehole Peg- napparyystestien avulla voidaan arvioida
esimerkiksi ylaraajan hieno- ja karkeamotoriikkaa, molempien kasien yhteistoimintaa, tois-
puoleista katisyytta ja kehon keskiviivan ylittamista. Ylaraajan toimintakyky on edellytys

itsenaiselle selviytymiselle useista arjen toiminnoista.

5.3.9 Kipu ja rasituksen sietotoiminnot

ALS-taudissa kivun tunteminen on hyvin yleista ja sen tyyppeja on monenlaisia (Stokes &
Stack 2011, 172). Kivun aiheuttajan tunnistaminen on ensisijaisen tarkeaa. Yleensa kipu liittyy
neuromuskulaarisen heikkouteen. Ahdistus, lihaskouristukset, krampit, painehaavat,
spastisuus ja ummetus saattavat kaikki aiheuttaa kipua. Myos ennestaan olevat vaivat kuten
niveltulehdus voivat pahentua ALS-taudin etenevan luonteen vuoksi. Kovaa kipua tiedetaan
tuntevan jopa 20% ALS-potilaista. (Orrell, 2010.) Lisaksi vahentynyt aktiivisuus ja lisaantynyt
sangyssa vietetty aika saattavat lisata pehmytkudosten vaurioita ja kipua. (Stokes & Stack
2011, 172). Liian raskas harjoittelu voi vahingoittaa lihaksia, minka vuoksi fysioterapeutin on
tarkeaa neuvoa potilasta harjoittelemaan maltillisesti, seuraamaan harjoittelun vaikutuksia
fatiikkiin ja kipuun seka huomioimaan harjoittelusta aiheutuva mahdollinen lihaskipu tai mer-
kit ylirasituksesta (Stokes & Stack 2011, 172). Rasituksen sietokykya voidaan epasuorasti arvi-
oida tuolilta ylosnousutestilla (Valkeinen, Stenholm, Sainio, Pajala & Vaara 2014). Kivun voi-
makkuutta on mahdollista arvioida suullisesti tai silhen kehitettyjen erilaisten kipumittarien

avulla (Salantera, Hagelberg, Kauppila & Narhi 2006, 83).
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VAS-kipujana on yleisimmin kaytetty kivun mittari. VAS-kipujana on 10 cm pituinen jana, jon-
ka vasen paa kuvaa kivuttomuutta ja oikea paa pahinta mahdollista kipua. Potilasta pyyde-
taan osoittamaan kohtaa, joka parhaiten kuvaa hanen kokemansa kivun voimakkuutta. Kipu
ilmoitetaan lukuna 0-10. (To-Mi-Toimintakyvyn mittarit 2013, 107, 111.) Kipukiila toimii sa-
malla periaatteella kuin VAS -jana. Kiilassa terava paa kuvaa kivuttomuutta ja vastaavasti
levea paa sietamattoman voimakasta kipua. Kivun arvioinnissa voidaan kayttaa myos kipuku-

vaa, jossa selvitetaan kivun voimakkuuden lisaksi kivun sijaintia. (Salantera ym. 2006.)

5.4 Tavoitteen asettaminen

Tavoitteen asettelulla taataan se, etta seka fysioterapeutti ja potilas tietavat, mita fysiote-
rapeuttiselta interventiolta odotetaan. Useimmilla ALS-tautia sairastavalla potilailla tavoit-
teet ovat lyhyen aikavalin tavoitteita, joiden tarkoituksena on yllapitaa toimintakykya ja itse-
naisyytta saavuttamisen sijasta. Tavoitteita asettamalla fysioterapeutti antaa ALS-potilaan
fysioterapialle suuntaa ja suunnitelman, jota tarkistetaan ja muutetaan taudin edetessa. ALS-
potilaan fysioterapian alkuvaiheen tavoitteena on yllapitaa ja optimoida liikkuvuutta ja kehon
toimintoja. Alkuvaiheessa fysioterapeutin laatiman harjoitusohjelman tulisi olla toiminnalli-
nen ja paamaaratietoinen, mutta vasymysta tulee valttaa. Fysioterapian keskivaiheen tavoit-
teena on toiminnallisen liikkuvuuden yllapitaminen, kivunhallinta ja hengityselinten oireiden
tarkka seuraaminen ja huomioiminen. Fysioterapian myohaisen vaiheen tavoitteena on mak-

simoida potilaan elamanlaatua. (O Callaghan ym. 2014, 17.)

5.5 Harjoittelun ohjaus ja seuranta

ALS-taudin etenemisen seuranta on koko sairauden ajan oleellisessa osassa ALS-potilaan kun-
toutusta. Fysioterapian tarkoituksena on pitaa ylla potilaan optimaalista toimintakykya ja
elamanlaatua. Fysioterapialla pyritaan yllapitamaan lihasvoimaa ja nivelten liikelaajuuksia,
kohentamaan liikkumista ja itsenaista toimimista, hankkimaan tarvittavia apuvalineita seka
antamaan tietoa, opetusta ja tukea ALS-tautiin liittyvissa asioissa. Lisaksi kivun hoito, vasy-
myksen hallinta seka hengitysvaikeuksien hoito ja seuranta kuuluvat keskeiseksi osaksi fy-
sioterapiaa. Ensisijaisen tarkeaa on myos huomioida potilaan omat tavoitteet ja tarpeet tera-

pian suunnittelemisessa ja toteuttamisessa. (Stokes & Stack 2011, 166-167.)

ALS-potilaiden fysioterapian maara tulisi maaritella yksilollisesti. Kuitenkin niin, etta potilail-
la on mahdollisuus paasta fysioterapiaan kiireellisesti tarpeen vaatiessa. Fysioterapiapalveluja
tulee tarjota fysioterapeutti, jolla on kokemusta ALS-potilaiden fysioterapiaprosessista.

(O’ Callaghan ym. 2014, 18.)
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5.6 Potilaan ja omaisten ohjaus ja neuvonta

Potilasohjauksen tavoitteena on potilaan terveyden, hyvinvoinnin ja elamanlaadun yllapita-
minen seka edistaminen. Ohjauksen avulla voidaan edesauttaa potilaan kotona selviytymista
pidempaan. Potilaalla on oikeus saada ohjausta ja ammattilaisella on velvollisuus toteuttaa
sita. Ohjausta ja tukea tarvitsevat myos potilaan omaiset. Omaisen ohjaus on yleisesti ottaen
samanlaista kuin itse potilaan ohjaus. Ennen kuin omaista ohjataan, tulee potilaalta kuitenkin
kysya, mita omaiselle saa kertoa. (Kyngas, Kaariainen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen &
Renfors 2007, 11-12; Lipponen, Kyngas, Kaariainen 2006, 44-50.)

ALS-potilaan kuntoutuksessa painottuvat yksilollinen, oikea-aikainen, ymmarrettava ja riitta-
va ohjaus (Salmenpera ym. 2002, 134). Tarkoituksena on keskittya potilaan arkipaivan tarpei-
siin ja selviytymiseen, toimintatapoihin, tukiverkostoon seka piileviin voimavaroihin (Grahn
2014, 6). Fysioterapeutin tulisi valttaa antamasta puutteellista tietoa ja jakamasta tietoa va-
linpitamattomasti. Fysioterapeutti ei myoskaan saisi lakata luomasta toivoa tai ottaa pois toi-
voa potilaalta. Potilailla ja omaisille tulee antaa mahdollisuus saada tietoa ALS-taudista ja
sen fysioterapiakaytannoista. Potilas saa kuitenkin valita haluaako han saada sairauteensa
liittyvaa tietoa, ja saako sita antaa omaisille. Potilaan kulttuurista taustaa tulee kunnioittaa.
Ohjeet apuvalineista ja laitteista, harjoitteista ja muu tarkea tieto tulee antaa kirjallisesti.
Potilaalle tulee antaa tietoa myos siita, ketka hanen moniammatilliseen tiimiinsa kuuluvat.
(O’ Callaghan ym. 2014, 27.)

ALS-potilaan kuntoutuksessa fysioterapeutin tulisi olla ns. askeleen sairauden edella. Oireiden
edetessa, ne eivat saa tulla potilaalle yllattaen. Tietoa tulisi antaa ALS-potilaalle ennen uusi-
en oireiden esiintymista. Oikea-aikaisella tiedon antamisella potilaalle mahdollistetaan ajan
antaminen erilaisten hoitovaihtoehtojen pohtimiselle ja valintojen tekemiselle. Tiedon avulla
sairauteen liittyva epavarmuus ja ahdistus helpottavat. (Salmenpera ym. 2002, 134-135.) Olisi
hyva jakaa ohjausta useammalle kerralle, koska on tarkeaa huomioida kuinka paljon uutta
tietoa voidaan omaksua yhdella kerralla. Ohjausta tulisi valttaa, kun potilas on juuri saanut
diagnoosin, koska talloin potilas harvemmin pystyy vastaanottamaan tietoa ja hyodyntamaan

saatua ohjausta tulevaisuudessa. (Turunen ym. 2007.)

5.7 Apuvalineet ja apuvalinepalveluprosessi

ALS-tautiin sairastuneet pitavat liikkuntakykya yleensa ensisijaisen tarkeana. Fysioterapeutti
on vastuussa siita, etta sairastuneen liikkuminen tapahtuu kuitenkin edelleen turvallisesti ja
taloudellisesti. (O’Gorman ym. 2004, 240.) ALS-taudin etenemisen ennakointi on haasteellis-
ta, minka vuoksi voimavarat tulisi suunnata jo ajoissa siihen, miten tulevaisuudessa tullaan

toimimaan. Apuvalineiden valinnassa tulisi tavoitella oikea-aikaisuutta, itsenaisyytta ja ela-
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manlaatua. (Hyvonen 2004, 158.) ALS-taudin nopean luonteen vuoksi on suositeltavaa, etta
apuvalineet loytyvat varastosta, jotta ne voidaan antaa potilaalle oikea-aikaisesti.
(O’ Callaghan ym. 2014, 47.)

Lihasheikkous voi jo varhaisessa vaiheessa sairautta tehda itsenaisen liikkumisen turvattomak-
si. Kompastelun ja horjahtelun takia sairastunut voi tulla alttiiksi erilaisille vammoille. Kasien
voimien ollessa viela hyvat, kavelyn apuvalineeksi riittaa mahdollisesti kavelykeppi, erilaiset

tuet tai rollaattori. Taudin edetessa pyoratuolin kayttoonotto tulee ajankohtaiseksi. (Hyvonen
2004, 159-160.) Viela itsenaisestikin liikkuvalle henkilolle pyoratuoli voi mahdollisesti olla hy-

va vaihtoehto, silla sen avulla voidaan saastaa energiaa (Lewis & Rushanan 2007, 453).

Sairastuneen turvallisen ja tehokkaan siirtamisen takaamiseksi on olemassa avustajaa helpot-
tavia apuvalineita taudin edettya siihen pisteeseen, etta avustus tulee valttamattomaksi. Siir-
tamisen ja siirtymisen apuvalineita ovat esimerkiksi siirtovyo, kaantolevy, liukulauta ja nostu-
ri. (Lewis & Rushanan 2007, 452.) Lisaksi siirtymista voi helpottaa pyorallinen suihkutuoli ja
sairaalavuode. Myos sairaalavuode on mahdollista saada kotikayttoon. (Hyvonen 2004, 159,
161.)

Apuvalinepalveluprosessi muodostuu seuraavista osatekijoista:

- Apuvalineen tarpeen havaitseminen
- Apuvalinepalveluun hakeutuminen
- Apuvalinetarpeen arviointi
- Apuvalineen sovitus, kokeilu ja valinta
- Muutostoiden suunnittelu ja toteutus
- Apuvalineen hankinta
- Apuvalineen luovuttaminen ja kayton ohjaus
- Kayton seuranta
- Apuvalineen huolto ja korjaus

- Apuvalineen palautus

Taulukko 6: HUS, Carea ja Eksote sairaanhoitoalueiden yhtenaiset laakinnallisen kuntoutuksen

apuvalineiden luovutusperusteet (2015)

Apuvalinepalveluprosessit ovat henkilokohtaisia eika kaikkiin apuvalineprosesseihin aina kuulu
jokaista prosessin vaihetta (esim. huolto ja korjaus, apuvalineen palautus). Prosessiin voi si-

saltya myos muita vaiheita tai vaiheet voivat toteutua eri jarjestyksessa. (THL. Apuvalinepal-
veluprosessin vaiheet n.d.) Julkisen terveydenhuollon apuvalinepalveluprosessi alkaa aina jul-

kisen terveydenhuollon apuvalinealan asiantuntijan tekeman arvion perusteella. (HUS, Carea
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ja Eksote sairaanhoitoalueiden yhtenaiset laakinnallisen kuntoutuksenapuvalineiden luovutus-

perusteet 2015.)

Apuvalinepalveluprosessin ja laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden luovutusperusteiden
tavoitteena on apuvalineen kayttajan toimintakyvyn parantaminen asianmukaisilla apuva-
linepalveluilla seka apuvalineiden ja apuvalineratkaisuiden tehokas kierratys ja tarvittavien
palvelujen jarjestaminen yhdessa sovitulla toimintamallilla niin etta palveluita tarvitsevat
potilaat saavat palvelut mahdollisimman joustavasti ja kokonaistaloudellisesti. (HUS, Carea ja
Eksote sairaanhoitoalueidenyhtenaiset laakinnallisen kuntoutuksenapuvalineiden luovutuspe-
rusteet 2015.)

Apuvalinearviossa aina arvioidaan potilaan apuvalineen tarve yksilollisesti ja potilaan kyky
oppia apuvalineen omatoiminen kaytto. Apuvalineiden sovitus tapahtuu kunkin organisaation
kaytanteiden mukaisesti. Apuvalineen luovutukseen tulee varata riittavasti aikaa, jotta poti-
laalle ja/tai hanen laheisille voidaan ohjeistaa ja opastaa apuvalineen kaytto huolellisesti.
Tarvittaessa apuvalineen kayttoohjeet annetaan myos potilaalle kirjallisena. (HUS, Carea ja
Eksote sairaanhoitoalueidenyhtenaiset laakinnallisen kuntoutuksenapuvalineiden luovutuspe-
rusteet 2015.)

ALS- diagnoosin varmistuttua tulisi kodinmuutostoihin liittyva alkukartoitus suorittaa pian,
silla muutostoiden suunnittelu ja toteutus sairastuneen kotiin vaatii aikaa. Kodinmuutostoiden
kartoituksen voi tehda fysioterapeutin lisaksi myos esimerkiksi toimintaterapeutti tai kuntou-
tusohjaaja. Yhteistyo asuinkunnan sosiaali- ja rakennustoimen kanssa tulisi sopia diagnoosin
selvittya. Kotikaynnin tarkoitus on selvittaa sairastuneen kotiolosuhteet, kodin muutostoiden
ja kotona asumisen mahdollisuudet sairaudesta huolimatta. Erilaisten tukien ja kaiteiden

asentaminen asuntoon suunnitellaan tapauskohtaisesti. (Hyvonen 2004, 158.)

5.8 Jatkokuntoutus

Irlantilaisten motoneuronitautia sairastavan potilaan fysioterapiasuositusten (2014) mukaan
potilaiden tulisi tavata hanen moniammatilliseen tiimin jasenia ja kayda saman neurologin
vastaanotolla arvioitavana 2-3 valein, tai tarpeen mukaan. Potilaalla tulisi olla yhteys hanen
moniammatilliseen tiimiin, mika pitaa tiivista yhteytta perusterveydenhuollon, palliatiivisen
yksikon ja avoterveydenhuollon kanssa. (Anderson ym. 2012.) Osa ALS-potilaista ei pysty tu-
lemaan moniammatillisen tiimiin kuuluvien ammattihenkiloiden vastaanotolle fyysisen toimin-
takyvyn heikkouden tai liian pitkien valimatkojen vuoksi, minka vuoksi tiivis yhteistyo mo-

niammatillisen tiimin jasenten valilla on valttamatonta (O Callaghan ym. 2014, 5).



34

6  Opinnaytetyon tavoite ja tarkoitus

Opinnaytetyon tarkoitus on selvittaa fysioterapian nykykaytanteita ALS-potilaan kuntoutukses-
sa HYKS:n sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiayksikoissa ryhmahaastattelun avul-
la. Tutkimuksen tavoitteena on tuoda esiin yksikoiden nykyiset toimintatavat, mika mahdollis-
taa tarvittaessa yhteisten toimintakaytantojen kehittamisen. Tutkimusta ohjaavat seuraavat

tutkimuskysymykset:

1. Millaisia ALS-taudin fysioterapiakaytantoja on HYKS:n Sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon
eri fysioterapiayksikoissa fysioterapeuttien kokemana?
2. Eroavatko fysioterapiakaytanteet HYKS:n sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon eri fysiotera-

piayksikoissa?

7  Tutkimuksen toteutus

7.1 Laadullinen tutkimus

Opinnaytetyon tutkimusote on laadullinen eli kvalitatiivinen. Laadullinen tutkimus valittiin
tutkimusmenetelmaksi, silla tarkoituksena oli ymmartaa haastateltavaa ja kartoittaa hanen
kokemuksiaan valitusta aiheesta. (Tuomi-Sarajarvi 2009, 69). Tarkoituksena oli selvittaa HYKS
Sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiayksikoissa tyoskentelevien fysioterapeuttien
toimintatapoja ja kokemuksia nykykaytanteiden toimivuudesta. Hirsjarven, Remeksen ja Sa-
javaaran (2009,164) mukaan kokemuksia on haastavaa mitata numeroilla, minka vuoksi laa-
dullisen tutkimusotteen valitseminen oli luontevinta. Kvalitatiivinen tutkimus soveltuu tutki-
musotteeksi myos siksi, koska sen avulla on mahdollista saada tutkitusta aiheesta teoreettista

pitavyytta ja ymmarrysta. (Hirsjarven ym. 2009, 161.)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkimusryhma maaritetaan tarkoituksenmukaisesti (Hirsjarvi
ym. 2009, 164). Laadullisessa tutkimuksessa haastattelu on hyva aineistonkeruumenetelma,
koska haastateltavat voidaan rajata niin, etta vastaajilla on taman hetkista kokemusta tutkit-
tavasta asiasta. (Tuomi-Sarajarvi 2009, 74). Hirsjarven ym. (2009, 164) mukaan laadullisella
tutkimuksella tarkastellaan tutkittavaa ilmiota nykytilanteessa. Tutkimukseen valittu haasta-
teltavien maara voi olla pieni tai suuri. Itse haastateltaviksi tulisi kuitenkin valita sellaiset
henkilot, joiden oletetaan tietavan tutkimasta aiheesta mahdollisimman paljon ja osaavat
ilmaista tietonsa. (Tuomi-Sarajarvi 2009, 85.) Osastonhoitaja, jonka kanssa opinnaytetyoso-
pimus tehtiin, antoi minulle muiden yksikoiden osastonhoitajien yhteistiedot. Tutkimushenki-
ot loytyivat ja heidat tavoitettiin osastonhoitajien avustuksella. Kriteerina oli, etta kaikilla
haastatteluun valituilla fysioterapeuteilla oli kokemusta ALS-potilaiden kanssa tyoskentelysta

ja he olivat tietoisia yksikkonsa nykyisista ALS-potilaiden fysioterapiakaytanteista.
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7.2  Puolistrukturoitu haastattelu

Opinnaytetyon tutkimuksellinen osuus toteutettiin puolistrukturoidulla teemahaastattelulla.
Hirsjarvi ym. (2009, 163-164) mukaan puolistrukturoidun teemahaastattelun avulla saadaan
haastateltavien nakokulmaa ja mielipiteita hyvin esille. Taman vuoksi vapaamuotoisempi,

puolistrukturoitu teemahaastattelu sopii hyvin aineiston hankintaan.

Teemahaastattelussa teoreettisesta viitekehyksesta lahtevat teemat ohjailevat haastattelua.
(Tuomi-Sarajarvi 2009, 75). Haastattelun teemat toimintakyvyn arviointi, tavoitteen asetta-
minen, harjoittelun ohjaus ja seuranta, apuvalineet ja apuvalinehankintaprosessi, yhteistyo
muiden ammattiryhmien kanssa, potilaan ja omaisten neuvonta ja ohjaaminen seka jatkokun-
toutus ovat muodostettu Irlantilaisen motoneuronitautia sairastavan fysioterapiasuositusten
(2014) pohjalta.

Haastattelussa on tarkeinta saada mahdollisimman paljon tietoa tutkitusta asiasta. Haastatte-
lun onnistumisen kannalta suositellaankin, etta tutkimushenkilot voivat tutustua esimerkiksi
haastattelun teemoihin jo etukateen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73.) Haastattelun teemat la-
hetettiin tutkimushenkiloille noin kolmea viikkoa ennen ryhmahaastattelua. Etukateen lahe-
tettyjen teemojen avulla haastateltaville annettiin mahdollisuus valmistautua ryhmahaastat-

teluun.

Puolistrukturoitu teemahaastattelussa huomioidaan se, etta tulkinnat syntyvat vuorovaikutuk-
sessa. Teemojen avulla keskustelu on melko vapaata. Kysymyksia ei taydy kysya samassa
muodossa kuin on ennalta maaratty, eika niita ole pakko kysya samassa jarjestyksessa. Tama
edesauttaa haastattelun olevan keskustelunomaista ja luontevaa. (Hirsjarvi & Hurme 2006,
47.) Haastattelussa esitettiin tarkkoja kysymyksia ennalta valituista teemoista ja osa kysy-
myksista laadittiin etukateen, mutta mahdollisuus kysymysten sanamuotojen vaihtamiseen
sallittiin. Puolistrukturoidun haastattelun avulla haastateltavan mielipide ja nakokulma paa-

sevat tarpeeksi hyvin esille.

7.3 Ryhmahaastattelu

Haastattelu voidaan toteuttaa, yksilohaastatteluna, parihaastatteluna, ryhmahaastatteluna
tai toisiaan taydentavina haastattelumuotoina. Ryhmahaastattelussa tietoa saadaan useilta
ihmisilta samaan aikaan, minka vuoksi haastattelumuoto mahdollistaa tehokkaan tiedonke-
ruun. (Hirsjarvi ym. 2009, 210.) Ryhmahaastattelussa etuna on se, etta haastateltavat voivat
yhdessa vieda keskustelua eteenpain ja siten saadaan uusia nakokulmia haastattelun aihee-
seen. Haastateltavat saattavat joutua myos perustelemaan nakokulmiaan ja mielipiteitaan

toisten kyseenalaistamisen tai lisakysymysten vuoksi. (Virsta 2012.) Ongelmakohtia voidaan
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selventaa, koska haastattelija on lasna. Ryhmahaastattelu edellyttaa tutkijalta ryhmadyna-
miikan hallintaa. Pienessa ryhmassa yksilot voivat ilmaista spontaanisti erilaisia asioita. He
voivat tuntea olonsa myos turvalliseksi ja varmaksi, koska ryhma antaa mahdollisuuden kes-
kustella vaikeistakin asioista jasenten toimiessa viite- tai vaestoryhmaansa edustavina tiedon-
antajina. (Potsonen & Valimaa 1998, 3.) Tutkimukseen osallistunut haastateltavien maara ra-
jattiin viiteen henkiloon ryhmahaastattelun hallinnan vuoksi. Tama edesauttaa myos sita, etta
jokainen haastateltava ehtisi ja uskaltaisi ilmaisemaan mielipiteitaan ja nakemyksiaan asiois-

ta.

Opinnaytetyossa kaytettiin tiedonkeruumenetelmina seka teema- etta ryhmamuotoista tee-
mahaastattelua. Teemahaastattelussa yleensa riittaa, etta haastattelu nauhoitetaan ja litte-
roidaan, mutta ryhmahaastattelussa kaiken syntyvan informaation keraaminen edellyttaa
haastattelun videoimista ja litteroimista. (Virsta 2012.) Ryhmahaastattelu videoitiin ja aani-
tettiin. Haastattelu litteroitiin sanatarkasti, koska sen avulla pyritaan ymmartamaan kerattya

aineistoa (Metsamuuronen 2006, 88).

7.4  Aineiston analyysi

Tutkimusaineiston analyysilla tarkoitetaan tutkittavasta ilmiosta muodostettua tiivistettya
kuvausta (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95). Tassa tutkimuksessa tarkasteltiin sisallonanalyysin
avulla HYKS:n Sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiayksikoissa tyoskentelevien fy-

sioterapeuttien toimintatapoja ja kokemuksia nykykaytanteiden toimivuudesta.

Aineistolahtoisen analyysin tarkoituksena on tiivistaa ja selkeyttaa aineistoa karsimalla aineis-
tosta pois tutkimukselle epaolennainen tieto. Analyysilla voidaan tehda luotettavia johtopaa-
toksia tutkittavasta aiheesta. Aluksi aineisto litteroitiin eli auki kirjoitettiin. Litteroidusta ai-
neistosta etsittiin tarkeita ilmauksia, jotka vastasivat tutkimuskysymyksiin. Tarkeat ilmaukset
alleviivattiin, jonka jalkeen ne pelkistettiin ja ryhmiteltiin. Ryhmittelyssa etsittiin samankal-
taisia ilmauksia, jotka yhdistettiin ja nimettiin uudelleen alaluokiksi (Taulukko 6). Alaluokista
voidaan ryhmitella yhtalaisyyksia, joiden avulla muodostetaan ylaluokkia. Ylaluokkia voidaan
viela yhdistaa paaluokiksi. Yla- ja paaluokkien muodostaminen jai tassa tutkimuksessa vahai-
seksi, silla alaluokkien samankaltaisuuksia lOytyi vahan. Pelkistettyja ilmauksia ja luokkia yh-

distelemalla saadaan vastaus tutkimuskysymyksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 110-115.)
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Alkuperaisilmaus Pelkistetty Alaluokka

Kuunteleminen, ei nyt sen Kuunteleminen Henkinen tukeminen
kummempaa menetelmaa

siina oo

Valilla otan olkapaasta kiinni | Lohduttaminen Henkinen tukeminen
ku itkettaa

Olla lasna, oikeesti lasna. Lasna oleminen Henkinen tukeminen

Niin se aika antaa sille poti- Ajan antaminen Henkinen tukeminen

laalle ja omaisille

Taulukko 7. Esimerkki teeman sisallonanalyysista.

7.5 Haastateltavien kuvailu

Ryhmahaastatteluun osallistui viisi fysioterapeuttia, jotka tyoskentelevat HYKS:n Sisataudit ja
kuntoutus tulosyksikon eri fysioterapiayksikoissa. Tutkimukseen osallistui neljan fysiotera-
piayksikon fysioterapeutteja, joista kolme tyoskenteli neurologian poliklinikalla ja kaksi vuo-
deosastolla. Yksi fysioterapeuteista edusti kahta yksikkoa, mutta toisen hanen edustamansa
yksikon rooli ALS-potilaan kuntoutuspolussa on sen alkuvaiheessa ja potilaat ohjataan yksikos-
ta pian eteenpain jatkokuntoutukseen. Taman vuoksi kyseisesta yksikosta saatiin vahan koke-
muksia haastattelukysymyksiin. Tutkimushenkilot olivat valmistuneet fysioterapeutiksi vuonna
20009 tai sita ennen. Kaikilla ryhmahaastatteluun osallistuvilla oli kokemusta ALS-potilaiden

kanssa tyoskentelysta.

8  Tulokset
8.1  Toimintakyvyn arviointimenetelmat

Ryhmahaastattelun ensimmaisena teemana olivat taustatiedot, jossa tiedusteltiin milloin
haastateltavat ovat valmistuneet fysioterapeutiksi ja kuinka paljon heilla on kokemusta ALS-
potilaan kanssa tyoskentelysta. Teema sisallytettiin haastattelun runkoon, jotta haastatelta-
vat ja haastattelija pystyivat tutustumaan toisiinsa. Taustatiedot -teeman vastauksien sisalto
on liitetty edelliseen kappaleeseen 7.5 haastateltavien kuvailu. Tutkimisen ja arviointi -
teeman tutkimistuloksien otsikoita on yhdistelty tutkimustulosten jasentamisen helpottami-

seksi.




38

8.1.1 Toimintakyky ja elamanlaatu

Ryhmahaastattelussa kavi ilmi, ettei fysioterapeutin arvioidessa ALS-potilaan elamanlaatua
kayteta valmiita mittareita. Elamanlaadun arvioiminen tapahtuu haastattelun avulla. Fysiote-
rapeuttien kokemuksen mukaan elamanlaadun mittareita kayttavat laakarit, toimintatera-
peutit ja hoitajat. ALS-potilaan toimintakykya ja sairauden vaikeutta arvioitaessa seka poti-
laan itsearviointimenetelmina haastateltavat kayttavat myos vapaamuotoista haastattelua
seka FSQ-kyselya. Haastattelun avulla selvitetaan kattavasti ALS-potilaiden toimintakykya ku-

ten kotona selviytymista, harrastuksiin osallistumisen mahdollisuutta, tyokykya ja liikkumista.

” Tavallaan se on aika niin kuin kattava se haastattelu et siina niin kuin kaydaan lapi sita ko-
tona selviytymista sitten harrastuksia tyota liikkumista et se on niin kuin kuitenkin siina tulee

aika kattava paketti.”

” Ja jotenkin se ALS on sairautena semmonen et se on niin iso asia sille ihmiselle, et mielum-
min sa lahestyt sita semmosen keskustelun kautta ja haastattelulla kun niita et jotenkin sel-

lanen enemman inhimillisempi.”

8.1.2 Unitoiminnot, vasyvyys ja kipu

ALS-potilaan unitoimintoja ja vasyvyytta haastateltavat arvioivat yksimielisesti haastattelun
avulla. Haastattelemalla tutkimushenkilot selvittavat esimerkiksi millainen potilaan aamuinen
vireystila on, onko paansarkya, miten potilas pystyy nukkumaan oisin ja heraileeko potilas.
Teoreettisessa viitekehyksessa esiintyvat unitoimintoja ja vasyvyytta mittaavia arviointilo-
makkeita fysioterapeutit eivat kayta. Sopivia ALS-potilaan kivunarviointimenetelmia fysiote-

rapeuttien mielesta ovat VAS-kipujana ja haastattelu.

8.1.3 Liikkuminen

ALS-potilaan lilkkkumisen arvioinnissa haastateltavat korostivat liikkumisen havainnoinnin mer-
kitysta, minka aikana fysioterapeutit miettivat kannattaako testeja tehda ja mita testeja he

tekevat.

” Havainnointia, havainnointi on yks tarkeimmista ja jos tosiaan ihan tuore niin ma oon saat-

tanut kayttaa 10 metrin kavelyy testii.”

” Se riippuu se riippuu potilaasta, mika sen ongelmatiikka oikeestaan se havainnointi haastat-

telu se antaa sen mita mittareita sit kannattaa teha ja kannattaako ylipaatansa teha mitaan.”
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8.1.4 Lihastoiminnot ja nivelten liikkuvuustoiminnot

Tutkimushenkiloiden kayttamissa ALS-potilaan lihasvoiman arviointimenetelmissa
haastateltavien vastauksissa oli vaihtelevuutta. Manuaalista lihastestausta kertoi kayttavansa
kaksi haastateltua fysioterapeuttia. Kolme fysioterapeuteista kertoi teettavansa ALS-taudin
alkuvaiheessa Tuolista ylosnousu -testia. Kaksi fysioterapeuteista kertoi jattavansa vatsa- ja
selkalihastoistotestien tekemisen nopeasti pois, koska niiden testaamisella ei ole sairauden
edetessa merkitysta. Kaksi fysioterapeuteista piti FSQ-kyselya hyvana tapana selvittaa ALS-
potilaan omaa arvioita lihasvoimista. Kaksi fysioterapeuttia kertoi kayttavansa myos
puristusvoimatestia, joista toinen heista mainitsi kayttavansa myos Pinch-pinsettiotemittaria.
Liikeratoja fysioterapeutit arvioivat toiminnallisesti. Yksi fysioterapeutti kaytti goniometria

joskus liikelaajuuksien mittaamisessa.

8.1.5 Tasapaino

ALS-potilaan tasapainon arvioinnissa haastateltavat korostivat havainnoinnin merkitysta, min-
ka avulla fysioterapeutit valitsevat sopivat tasapainotestit. Haastateltavien kayttamissa tasa-
painotesteissa oli vaihtelevuutta. Fysioterapeutit kertoivat kayttavansa Berg:n tasapainotes-

tia, ABC-kyselya, 6-metrin takaperin kavelytestia ja muita UKK:n tasapainotesteja, yhden ja-

lan seisomistestia ja push and release -testia.

8.1.6 Hengitystoiminnot

ALS-potilaan hengitystoiminnan arvioinnissa ja keuhkotautien poliklinikalle ohjautumisessa oli
yksikkokohtaisia eroja. Haastateltavat olivat yksimielisia siita, etta ALS-potilaan hengityshoi-
tojen ja -laitteiden seka hengitysterapiaprosessin osalta toimintakaytantoja olisi syyta yhte-
naistaa. Hengitystoiminnan arvioinnissa kolme haastateltua fysioterapeuttia kertoi kayttavan-
sa Spirometria. Kaksi fysioterapeuttia kertoi kayttavansa mittanauhaa apuna rintakehan liik-
kuvuuden arvioinnissa. Toinen heista kertoi seuraavansa myos hengitysfrekvenssia. Yksi fy-

sioterapeutti kaytti vastustettua sisaanhengitystekniikkaa.

Yhdessa yksikossa fysioterapeutti ottaa yhteytta keuhkolaakariin ALS-potilaan hoitoprosessin
alussa. Toisessa yksikossa ALS-potilaan hengitysterapian eteenpain viemisesta paavastuun ot-
taa puolestaan keuhkopuolen kuntoutusohjaaja. Muiden yksikoiden kaytannot keuhkopoliklini-
kalle ohjautumisessa jaivat epaselvaksi. Eroja ALS-potilaiden keuhkotautien poliklinikalle oh-
jautumisessa on fysioterapeuttien mukaan siina, missa vaiheessa sairautta potilaat ohjataan

sinne.
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Yhdessa yksikossa ohjataan ALS-potilaille ensin hengityspalje, jotta potilas olisi tottunut jo
maskin kayttoon, kun tarve yolliseen hengitystukeen ilmenee. Epaselvaksi jai, oliko muissa
yksikoissa hengityspalje kaytossa. Paatoksen ALS-potilaan kytkemisesta hengityskoneeseen
tekee hoitava laakari yhdessa potilaan kanssa. Kahdessa yksikossa paalinjauksena oli ettei

ALS-potilaille suositeltaisi hengityskonetta.

Keskustelua kaytiin myos imulaitteiden hankinnasta. Yhden yksikon potilaiden imulaitteiden
hankinta kuului kotihoidolle. Toisessa yksikossa fysioterapeutit auttavat potilaita imulaittei-
den hankkimisessa potilaille, mutta niiden kanssa oli ollut paljon ongelmia. Fysioterapeuttien
kokemuksen mukaan Helsingin kaupunki on tosin yhtenaistanyt kaytantoja viime aikoina: Imu-
laitteita saa nykyaan Herttoniemen ja Kivelan terveysasemilta, joiden kayton kotihoidon tyon-
tekijat ohjaavat potilaille. Kaksi fysioterapeuttia kertoi ALS-potilaan hoitoprosessin tyoryh-
man tyostavan imulaitehankintaprosessin kulkua talla hetkella myos koko HYKS:n sairaanhoi-

toalueella.

Kahdessa yksikossa on kaytossa Resistex - hengitysterapialaite. Yksi fysioterapeuteista kertoi,
etta Resistex - hengitysterapialaitteiden kaytto on lisaantynyt viime kevaan aikana. Hanen
mielestaan on kuitenkin viela epaselvaa kenelle kyseisten hengityslaitteiden ohjaus ja hankin-
ta kuuluu. Yhdessa yksikossa kyseinen laite ei ole ollut kaytossa ja neljannen yksikon kaytan-

teista ei saatu tietoa.

Ryhmahaastattelussa selvisi yksikoiden valilla olevan erovaisuuksia siita kenelle puhalluspullon
ohjausvastuu kuuluu. Yhdessa yksikossa fysioterapeutti ohjaa puhalluspullon kayton, jolloin
han antaa pullon ja kirjallisen ohjeen vastaanotolta mukaan. Toisessa puhalluspullon kayton
ohjaus kuuluu puolestaan puheterapeutille. Muiden yksikoiden kohdalla kaytannot siita, ke-

nelle puhalluspullon ohjausvastuu kuuluu, eivat tulleet ilmi ryhmahaastattelun aikana.

8.1.7 Ylaraajan toimintakyky

Ylaraajan toiminnan arvioinnissa kolme haasteltavista pitivat hyvana arviointimenetelmana
FSQ-kyselya, koska se on kattava ja monipuolinen. Haasteltavat arvioivat ylaraajan toimintaa
myos haastattelemalla seka toiminnan kautta testaamalla, kuinka hyvin potilas pystyy liikut-
tamaan ylaraajaa aktiivisesti. Lisaksi fysioterapeutti testaa passiiviset ylaraajan liikeradat.
Kaksi fysioterapeuteista oli sita mielta, etta Box and the block -testia voi kayttaa tilanteen
mukaan. Toinen heista mainitsi kayttavansa kyseista testia erityisesti siina vaiheessa, kun
diagnoosi on viela epavarma. Kolmas fysioterapeuteista ei kayta Box and the block -testia
ALS-potilaan ylaraajan toiminnan arvioinnissa. Neljas fysioterapeutti kertoi, etta heidan yksi-

kossaan kyseisen testin kaytto kuuluu toimintaterapeutille.
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8.2 Tavoitteen asettaminen

Ryhmahaastattelun keskusteluosiossa mielipiteensa siita, miten tavoitteet ALS-potilaan kun-
toutukselle asetetaan, kertoi kolme fysioterapeuttia. Yksi fysioterapeutti kertoi asettavansa
ne yhdessa potilaan kanssa. Hanen mielesta FSQ-kysely toimii hyvana tapana johtaa keskuste-
lua. Kaksi fysioterapeuttia yhtyi hanen nakemykseensa. Toinen heista kommentoi fysiotera-
piatavoitteidenkin maarittyvan kyselyiden perusteella, koska niiden avulla voidaan selvittaa
ALS-potilaan ongelmia. ALS-potilaan tavoitteita maarittelemisessa fysioterapeutit korostivat

myos harrastusten ja tyon jatkamista seka tyomatkojen onnistumista.

8.3 Harjoittelun ohjaus ja seuranta seka jatkokuntoutus

Ryhmahaastattelun harjoittelun seuranta ja ohjanta -teeman vastaukset yhdistettiin jatkotut-
kimus -teeman vastausten kanssa, silla jalkikateen ilmeni, etta kysymykset olivat samankal-
taisia, mika aiheutti sekaannusta. Harjoittelun ohjannan ja seuranta -teeman tutkimuskysy-
myksen avulla oli tarkoitus selvittaa millaista harjoittelua ALS-potilas ohjataan tekemaan,
ohjataanko hanelle harjoitteita ja miten usein fysioterapeutit tapaavat ALS-potilaita. Jatko-
kuntoutus -teeman avulla oli puolestaan tarkoitus selvittaa, mita jatkokuntoutus kussakin yk-
sikossa sisaltaa ja miten jatkokuntoutusprosessi etenee. Nailla kysymyksilla haettiin vastauk-
sia esimerkiksi siihen missa jatkokuntoutus toteutuu, miten jatkokuntoutuksen piiriin paasee,
keta moniammatillisen tiimin jasenia ALS-potilaat jatkokuntoutuksen puitteissa tapaavat, oh-
jataanko ALS-potilaita sopeutumisvalmennuskursseille ja sisaltaako jatkokuntoutus laitoskun-
toutusjaksoja. Molempien teemojen aikana kayty keskustelu ronsyili paljon. Runsaasti keskus-
telua kaytiin perusterveydenhuollon puolella jarjestettavasta harjoittelun seurannasta, mika

ei kuulu tutkimuskohteeseen.

Ryhmahaastattelussa ilmeni yksikkojen valilla olevan eroja siina, miten ALS-potilaan jatkoseu-
ranta toteutuu ja mita siihen sisaltyy. Yleinen linjaus on, etta ALS-potilaiden laaketieteelli-
nen seuranta jatkuu HYKS:n neurologian poliklinikalla, vaikka fysioterapia jatkuisi terveys-
asemalla. Neurologian poliklinikan toimesta laaditaan tarvittaessa kuntoutussuunnitelma ALS-
potilaan vaativaa laakinnallista kuntoutusta varten. Yhdessa yksikossa potilaan itsenaisesti
toteuttaman harjoittelun fysioterapeuttinen seuranta tapahtuu noin kahden - kolmen kuukau-
den valein tai tarpeen mukaan siihen saakka, kun potilaan jatkofysioterapia siirtyy terveys-
keskukseen. Epaselvaksi jai toisen tutkimukseen osallistuneen neurologian poliklinikan seu-
rannan kaytannot. Kahdessa yksikossa ALS-potilaiden jatkoseuranta kuuluu perusterveyden-

huollolle.

Keskustelua kaytiin myos kotikayntien kirjaamisesta jatkosuunnitelmaan. Yhden tutkimushen-

kilon mielesta jatkosuunnitelmaan tulee kirjata fysioterapia kotikaynteina tarvittaessa, ALS-
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potilaan kunnon heikentyessa. Toisen fysioterapeutin mielesta jatkosuunnitelmaan tulee kir-
jata, etta potilas tulee tarvitsemaan jatkossa fysioterapiaa kotikaynteina johtuen potilaan
sairaudenkuvasta. Yksi fysioterapeuteista olisi sita mielta, etta ALS-potilaiden jatkosuunni-
telmat tulisi olla kattavampia. Hanen mielestaan ne ovat liian suppeita ja sisaltavat paljon
tutkimustuloksia. Niiden tulisi sisaltaa hanen mielestaan esimerkiksi ehdotus jatkofysioterapi-
asta kerran viikossa terveysaseman kautta. Kaksi fysioterapeuttia oli puolestaan sita mielta,
ettei maaria jatkofysioterapialle kannata laittaa. Yksi fysioterapeutti kertoi olevansa yhtey-
dessa perusterveydenhuoltoon ALS-potilaan jatkofysioterapiasuunnitelmasta, jotta siella

paassa oltaisiin tietoisia, mita jatkokuntoutussuunnitelmaa laadittaessa on haettu.

” Monesti oon sitte yhteydessa suoraan sinne fysioterapeuttiin ja hanen kanssaan keskustel-
laan jo alustavasti et missa mennaan niin sit sita kautta tulee se selkeempi linjaus siihen sit-
ten etta ymmartaa et mita me ollaan haettu ja sitte monesti lahtee myo6skin kirjaamaan sen

sitte sinne papereihin.”

8.4  Yhteistydo muiden ammattiryhmien kanssa

Ryhmakeskustelussa kayty keskusteluosio yhteistyosta muiden ammattiryhmien kanssa synnyt-
ti runsaasti keskustelua. Tutkimushenkiloiden mielesta yhteistyd muiden ammattiryhmien
kanssa on laaja-alaista ja organisaatiorajoja ylittavaa. Yhdessa yksikossa fysioterapeutit teki-
vat yhteistyota enimmakseen toiminta- ja puheterapeuttien seka sosiaalityontekijoiden kans-
sa. Kahdessa yksikossa yhteistyotiimiin kuuluivat myos sairaanhoitajat. Neljannessa yksikossa
tyoskenteli myos kuntoutusohjaaja, jonka kanssa fysioterapeutit tekevat yhteistyota toiminta-
ja puheterapeuttien ja sosiaalityontekijoiden lisaksi. Kahdessa yksikossa fysioterapeutit teke-
vat yhteistyota puolestaan keuhkopuolen kuntoutusohjaajan kanssa. Kaksi fysioterapeuttia oli
sita mielta, etta laakarien kanssa yhteistyo kaydaan enimmakseen paperien valityksella. Toi-

nen heista kommentoi sen sujuvan hyvin.

Yhdessa yksikossa jarjestettiin kaksi kertaa vuodessa ALS-kokous, johon osallistuu moniamma-
tillisen tiimin jasenia. ALS-kokouksessa kasitellaan kaikki kyseisen yksikon listoilla olevat ALS-

potilaat. Epaselvaksi jai jarjestetaanko muissa yksikoissa saman tyyppista kokousta.

Yhteisty0 muiden ammattiryhmien kanssa - keskusteluosion aikana tuli ilmi, etta yhdessa yk-
sikossa ALS-potilaat olivat usein tietamattomia heille kuuluvista etuuksista tullessaan fysiote-

rapeutin vastaanotolle. Yksi fysioterapeutti kommentoi asiaa seuraavasti:

” Eika mulla ainakaan riita ammattitaito semmoseen, etta ma on valil tehnyt niinku potilas on

sithen tullut vastaanotolle sil ei oo ollut mitaan tietoa etuuksista silla ei oo ees mitaan ma
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oon siita suoraan soittanut sosiaalityontekijalle. Paasetko nyt vai otatko sitten joku toinen

paiva.”

Yhdessa yksikossa ALS-potilaat joutuivat tulemaan toisinaan useampana paivana viikossa kay-
maan hanta hoitavien ammattihenkiloiden vastaanotolle. Tama voi olla raskasta ALS-

potilaalle, jonka kunto on jo heikentynyt.

”Mut sit niilla on just et niilla on yhtena paivana toimintaterapiaa seuraavana paivana puhe-
terapeutti sitten on se laakari siiten on joku kuvaus niin sillai voi olla niin kun ripoteltu etta

nyt on ollut kyl pari kertaa et on et on saanut eka esimerkiks puheterapeutin ja sit fysiotera-
peutti mut sit on mennyt kolme paivaa sit on vasta se laakariaika esimerkiks etta onhan se

aikamoista ravaamista jos on huonossa kunnossa.”

Yhden yksikon fysioterapeutteja ei ole fyysisesti sijoitettu poliklinikalle. Tama voi osittain
hidastaa yhteistyota kollegojen kanssa. Ryhmahaastattelussa tuli ilmi, etta kahdessa yksikossa
konsultoidaan tyokavereita kesken vastaanottokaynninkin, mika on toiminut suhteellisen hy-

vin. Taman avulla pyritaan valttamaan potilaan turhia vastaanottokaynteja.

Yhdessa yksikossa ALS-potilaat tulevat pidemmaksi aikaa vuodeosastolle joko diagnoosin sel-
vittelyyn tai apuvalinearvioon. Yhden fysioterapeutin kokemuksen mukaan ALS-potilaita ote-
taan suoraan neurologian poliklinikalta kartoitukseen. Taman vuoksi ALS-potilasta hoitavalla
moniammatillisella tiimilla on aikaa keskustella toistensa kanssa ja miettia hoitoprosessin kul-

kua yhdessa. Tama edesauttaa moniammatillisen tiimin yhteistyon sujuvuutta.

8.5 Potilaan ja omaisten tukeminen

Tutkimushenkiloiden mielesta ALS-potilaan seka hanen omaisten tukemisen ja ohjaamisen
menetelmiksi parhaiten sopivat kuunteleminen, lasnaoleminen ja ajan antaminen. Yksi fy-
sioterapeuteista painotti vertaistuen piiriin ohjaamista, vaikka kaikki potilaat eivat sinne ha-
luaisikaan. Han oli myos harmissaan siita ettei ALS-potilaille tarjota psykologin konsultaatio-
ta, minka vuoksi fysioterapeutin toimenkuva laajenee psykologisen konsultaation puolelle.
ALS-potilaan sairauden vaikeuden ja nopean etenemisen vuoksi potilasta autetaan enemman

joskus suhteessa muihin potilasryhmiin.

” Ja taa potilasryhma varmaan poikkee must tuntuu ainakin ite tekee etta ei kun usein vas-
tuuttaa potilaan itse hoitamaan asioita niin tan potilasryhman kanssa ehka hoitaa heidan puo-
lestaan jotain asioita, vaikka he vaikka fyysisesti pystyis siihen mut se etta helpottaa sen pro-

sessin etenemista niin et hoitaa ne ja tarjoilee ehka vahan enemman valmiina asioita.”
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8.6  Apuvalineet ja apuvalinehankintaprosessi

ALS-potilaan apuvalinearvion tekee haastateltavien mukaan fysioterapeutti. Apuvalinehankin-
noissa yksikoiden valilla on eroavaisuuksia. Yhdessa yksikossa on oma apuvalinelainaamo, mis-
ta ALS-potilaiden apuvalineet hankitaan ensisijaisesti. Mikali sopivaa apuvalinetta ei loydy
potilas ohjataan kaupungin apuvalineyksikkoon. Kyseisen yksikon potilaiden sahkopyoratuoli-
hankinnoista ja muista yksilollisista apuvalinehankinnoista kuten korkea selkanojallisista pyo-
ratuoleista lahetteet lahetetaan HYKS:n apuvalinekeskukseen. Haastateltavien mukaan kysei-
sen apuvalinelainaamon apuvalineet ovat tarkoitettu lyhytaikaislainaan, mutta apuvalineita
annetaan myos pitkaaikaislainaan. Tama lisaa kaytantojen epaselvyytta, koska annetuista oh-
jeista ei pideta kiinni. Mikali yksikon sairaalan apuvalinelainaamosta lainatun apuvalineen

laina-aikaa pidennetaan, tilataan apuvalinelainaamoon uusi apuvaline.

Apuvaline ja apuvalinehankintaprosessi -keskusteluosion aikana tuli ilmi yksikoiden valilla ole-
van eroja kotikaynnissa. Yhdessa yksikossa tyoskenteli kuntoutusohjaaja, joka voi kayda koti-
kaynnilla ja jarjestaa verkostopalavereja vammaispalvelun kanssa seka auttaa ALS-potilasta

apuvalineasioissa. Yksi fysioterapeuteista kommentoi asiaa seuraavasti:

”Naissa on kylla naissa apuvalineasioissa siin mielessa on ihanaa et on toi kuntoutusohjaaja
joka sitten niin kun voi kayda kotikaynnilla voi laatii tai teha tammosia verkostopalavereja

vammaispalvelun kanssa ja et sillee ottaa tasta osa-alueestakin koppia.”

Kahdesta yksikosta ei saa tehda kotikaynteja. Neljannesta yksikosta kotikaynteja voitiin tehda
harkinnanvaraisesti. Kaksi fysioterapeuttia oli kuitenkin sita mielta, etta kyseisesta yksikosta

on mahdotonta lahtea tekemaan kotikaynteja ajallisista syista.

Ryhmahaastattelussa kavi ilmi, etta kolmella yksikolla on sopimus kodinmuutostoiden tekemi-
sesta kaupungin perusterveydenhuollon kanssa. Yhdesta yksikosta ollaan yhteydessa kaupun-
gin perushuollossa tyoskentelevaan toimintaterapeuttiin, joka vastaa kodinmuutostoista. Li-
saksi kyseisesta yksikosta tilataan kaupungilta fysioterapeutti kotikaynnille, mikali potilas tar-
vitsee apuvalineita kotiin tai kotona liikkumista taytyy arvioida. Epaselvaksi jai, mihin am-

mattihenkiloon kahdesta muusta yksikosta otetaan yhteys kodinmuutostoissa.

Ryhmahaastattelun aikana selvisi, ettei yhdessa yksikossa ALS-potilaille yleisesti ottaen
myonneta porrashisseja, vaikkakin poikkeustapauksia loytyy. Toisessa yksikossa ALS-potilailla
porrashissin saaminen ei ole tuottanut ongelmia. Muiden yksikkojen osalta kaytannot por-

rashissin suhteen eivat tulleet ilmi ryhmahaastattelussa.

Apuvaline ja apuvalinehankintaprosessi -keskusteluosion aikana kaksi fysioterapeuttia kertoi-

vat eraan kaupungin vammaispalvelun ja kotihoidon vastuualueiden olevan epaselvat. Taman
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vuoksi fysioterapeutit eivat aina tieda minne heidan tulisi soittaa hoitaessaan potilaiden apu-
valineasioita ja toisinaan he joutuvat soittamaan useaan eri paikkaan ennen kuin asiat mene-

vat eteenpain.

9 Pohdinta
9.1 Pohdintaa tutkimustuloksista

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa fysioterapian nykykaytanteita ALS-potilaan
kuntoutuksessa HYKS:n sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiayksikoissa. Tutkimuk-
sen tavoitteena oli tuoda esiin yksikoiden nykyiset toimintatavat, mika mahdollistaa tarvitta-

essa yhteisten toimintakaytantojen kehittamisen.

Teemahaastattelu toteutettiin ryhmahaastatteluna. Ryhmahaastattelu valittiin haastattelu-
muodoksi, silla se tuottaa usein yksilohaastatteluja enemman tietoa. Lisaksi haastateltavat
voivat muistella, tukea ja rohkaista toisiaan haastattelun aikana. Ryhmahaastattelu voi siis
innostaa haastateltavia puhumaan aiheesta laajemmin. (Eskola & Suoranta 2008: 94.)
Ryhmahaastattelun teemahaastattelukysymykset synnyttivat runsaasti keskustelua. Haastatel-
tavat pystyivat kaymaan vuoropuhelua ja esittamaan kysymyksia toisilleen, mika lisasi tutki-

mustiedon maaraa.

Haastattelijan haasteena on kontrolloida keskustelua niin, ettei kukaan haastateltavista ryhdy
hallitsemaan keskustelua. Haastattelijan tehtavana on huolehtia siita, etta keskustelu pysyy
annetussa teemassa. Jokaisen ryhmahaastatteluun jasenen kasitykset ja mielipiteet pitaa
saada esille. (Virsta 2012.) Haastattelun aikana haastattelijalle oli haasteellista kontrolloida
ryhmakeskustelua. Tama ilmeni muun muassa niin, ettei jokainen tutkimushenkilo vastannut
kaikkiin tutkimuskysymyksiin, mika todennakoisesti johtui siita, etta keskustelu ronsyily ja
alkuperainen kysymys toisinaan unohdettiin. Hiljaisemmat ryhman jasenet eivat osallistuneet
keskusteluun samassa maarin kuin muut, minka vuoksi heidan nakokulmansa joistakin asioista
jaivat suppeammaksi. Keskustelun ronsyilyn ja haastateltavien vastausten puutteellisuus joh-
tuivat haastattelijan kokemattomuudesta ryhmahaastattelun suorittamisesta. Haastattelun
hallinnan vuoksi yksilohaastattelu olisi mahdollisesti ollut sopivampi haastattelumenetelma

haastattelijalle.

Haastattelukysymykset voidaan toimittaa tutkimushenkiloille etukateen, koska haastattelussa
olennaisinta on saada mahdollisimman paljon tietoa, joka vastaa tutkimuskysymyksiin. Haas-
tattelun onnistumisen kannalta suositellaan, etta tutkimushenkilot voisivat perehtya etuka-
teen haastattelukysymyksiin, teemoihin tai ainakin aiheeseen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 73.)

Ryhmahaastattelun teemat lahetettiin tutkimushenkiloille noin kolmea viikkoa ennen haastat-
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telutilannetta. Jalkikateen ajateltuna myos haastattelun kysymykset olisi ollut hyva lahettaa
etukateen haastateltaville tarkasteltaviksi. Ryhmahaastattelun kysymykset olisi kannattanut
luetuttaa myos osastonhoitajalla, joka toimi opinnaytetyon yhteishenkilona HYKS:n Sisataudit
ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiasta. Talla tavoin tutkimuskysymyksia olisi voitu viela
hioa toimeksiantajan kanssa ja sekaannuksilta olisi ehka voitu valttya. Myos tutkimuskysymyk-

sia vastaavaa tietoa olisi luultavasti saatu kerattya enemman.

Tutkimuksen tekeminen oli mielenkiintoista, vaikka se osoittautui haasteelliseksi. Haasteelli-
sen tutkimustyosta teki se, etta aihe oli erittain laaja kokonaisuus. Lisaksi haastateltavat
tyoskentelivat yksikoissa, jotka ovat toiminnan luonteeltaan erilaisia, silla mukana oli neuro-
logian poliklinikoita ja vuodeosastoja. Vaikeinta opinnaytetyon tekijalle oli tyon ja keskeisten
kasitteiden rajaaminen. Mielenkiintoisen tutkimuksesta teki tutkimusaiheen merkityksellisyys,
syvallinen perehtyminen ALS-tautiin ja sen fysioterapiaprosessiin seka Irlantilaiseen mo-
toneuronitautia sairastavan potilaan fysioterapiasuositukseen. Opinnaytetutkimuksen tekemi-
nen oli tutkijalle oppimisen kannalta merkittava prosessi. Asiantuntijuus ALS-potilaan fysiote-
rapiakaytannoista syventyi ja vahvistui seka laadullisen tutkimuksen suorittaminen seka sen

tutkimusmenetelmien kaytto ja soveltaminen konkretisoituivat tutkijalle.

Tarkeinta lopputuloksessa on kuitenkin, etta tutkimuksen perusteella saatiin jonkinlaisia viit-
teita fysioterapiakaytantojen yhtenevaisyyksista ja erovaisuuksista HYKS:n Sisataudit ja kun-
toutus tulosyksikon eri fysioterapiayksikoissa. Parhaimmassa tapauksessa tutkimustulokset
luovat pohjaa fysioterapiakaytanteiden yhtenaistamiselle HYKS:n Sisataudit ja kuntoutus tu-

losyksikon eri fysioterapiayksikoille.

9.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimukseen osallistuminen on aina vapaaehtoista. Tutkimushenkiloita taytyy informoida
riittavasti tutkimukseen liittyvista asioista. Haastattelutavat (yksilo- vai ryhmahaastattelu) ja
mahdollinen haastattelun nauhoittaminen tai kuvaaminen taytyy kertoa tutkimushenkiloille

ennen tutkimukseen osallistumista. (Kuula 2006, 106-107.)

Haastateltavat etsittiin opinnaytetyon toimeksiantajan eli HYKS:n sisataudit ja kuntoutus tu-
losyksikon fysioterapiayksikoista. Tutkimukseen osallistuminen oli haastateltaville taysin va-
paaehtoista. Tutkittaville ei myoskaan maksettu erillista korvausta tutkimukseen osallistumi-
sesta. Tutkittaville lahetettiin suostumuslomakkeet (Liite 1) tutkimukseen osallistumisesta ja
haastattelussa saatujen tietojen kayttamisessa tutkimuksessa. Tutkittavat palauttivat lomak-
keet ryhmahaastatteluun allekirjoitettuna. Suostumuslomakkeessa kerrotaan, mika haastatte-
lun tarkoitus ja tavoite on, seka kuka toimii opinnaytetyon toimeksiantajana. Suostumuslo-

makkeessa pyydetaan myos lupa haastattelun taltioimiseen.
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Tutkijoiden tulee huolehtia, ettei yksityisten haastateltavien henkilollisyys tule tutkimuksen
missaan vaiheessa esille (Tuomi-Sarajarvi 2009, 140-141). Tasta pidettiin huolta opinnayte-
tyon tekemisen aikana, seka sen jalkeen. Suostumuslomakkeessa kerrotaan tutkimushenkiloil-
le, ettei osallistuneiden henkilollisyys paljastu missaan vaiheessa. Siina mainitaan myos tutki-
jan noudattavan vaitiolovelvollisuutta. Haastateltavien nimia eika henkilotietoja tule esille
opinnaytetyon missaan vaiheessa. Heita ei eritella kirjaimien tai numeroiden perusteilla koo-
deiksi vaan, tutkimuksen tekija kayttaa heista yleisnimitysta fysioterapeutti, haastateltava tai

tutkimushenkilo.

Ryhmahaastattelun videonauhoite ja puhelimella aanitetty aanite sailytettiin asianmukaisesti
analyysivaiheen ajan. Tutkimuksen tekija huolehti siita, etteivat ulkopuoliset paase kasiksi
kerattyyn aineistoon. Opinnaytetyon analyysivaiheen jalkeen videonauhoitettu ja puhelimella

aanitetty haastattelu poistettiin laitteesta.

9.3  Tutkimuksen luotettavuus

Parkkilan ym. (2000) mukaan yksi laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kriteereista on vah-
vistettavuus, milla tarkoitetaan ratkaisujen esittamista tarpeeksi perusteellisesti, jotta lukija
voi itse analysoida tutkimustuloksia (Tuomi & Sarajarvi 2009, 139). Tutkimus- ja analysointi-
prosessi tuodaan opinnaytetyossa mahdollisimman selkeasti ilmi. Lisaksi haastatteluaineiston
ryhmittelytaulukosta esitettiin taulukko (Taulukko 4). (Tuomi & Sarajarvi 2009, 140.)

Aineiston keruuta on hyva tarkastella pohtimalla, miten haastattelu onnistui tutkimusmene-
telmana ja miten nauhoitus onnistui menetelman tekniikkana (Tuomi-Sarajarvi 2009, 140).
Haastattelumateriaalin luotettavuus on riippuvainen haastattelun laadusta. Esimerkiksi nau-
hoitusten huono laatu, epatarkka litterointi tai haastateltavien rajoittaminen oman mielen
mukaan vahentaa aineiston luotettavuutta. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 185.) Tutkimustilanteen
videonauhoituksen ja puhelinaanityksen kanssa oli pienia teknisia ongelmia. Jarjestelmaka-
meran muisti ei riittanyt koko haastattelun tallentamiseen. Kaikkien haastateltavien aani kuu-
lui ja kasvot nakyivat selkeasti videolla. Tama helpotti huomattavasti loppuhaastattelun litte-
rointia puhelimella aanitetyn tallenteen avulla, silla tutkimushenkiloiden aanet olivat jo tut-
tuja tutkijalle ja han pystyi yhdistamaan kuulemansa aanet tutkimushenkiloiden aaniin. Myos
puhelimella aanitys katkesi muutamaan otteeseen ja loppuhaastattelu aanitettiin yhden tut-
kimushenkilon puhelimella. Kyseiset tekniset ongelmat eivat vaikuta tutkijan mielesta tutki-

mustuloksiin.
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Ryhmahaastattelun miinuksina pidetaan esimerkiksi sita, etteivat kaikki haastatteluun kutsu-
tut tutkimushenkilot valttamatta tule haastatteluun (Hirsjarvi & Hurme 2009, 63). Tassa tut-

kimuksessa kaikki haastatteluun kutsutut fysioterapeutit osallistuivat haastatteluun.

Aineiston analyysin luotettavuutta arvioitaessa tarkastellaan, miten aineisto analysoitiin
(Tuomi-Sarajarvi 2009, 141). Litterointi tehtiin sanatarkasti ja sisallonanalyysi toteutettiin
vaiheittain aineistolahtoisen sisallonanalyysin teorian kautta. Haastattelijan haastatteluko-
kemus voi vaikuttaa haastattelun onnistumiseen (Hirsjarvi & Hurme 2009, 35). Taman opin-
naytetyotutkimuksen ryhmahaastattelun sisaltoon on vaikuttanut tutkijan vahainen haastatte-
lukokemus, silla ryhmahaastattelun suorittaminen oli hanelle uusi asia. Oppimista on myos se,
etta haastatteluiden litteroimisen ja auki kirjoitettujen aineistojen lukemisen yhteydessa tut-

kija huomasi, mita asioita olisi pitanyt tarkentaa lisakysymyksilla.

9.4  Jatkotutkimus- ja kehittamisehdotukset

Jatkotutkimusehdotuksena esitan ALS-potilaiden hengitysterapiaprosessin selvitysta HYKS:n
Sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiayksikoissa. Samoin yhtenaistamista voisi har-
kita myos jatkosuunnitelmien kirjaamisessa seka eri ammattiryhmien vastuualueiden jaossa.
Vastuualueissa ilmeni epaselvyytta ALS-potilaiden apuvalineasioihin liittyvissa asioissa vam-
maispalvelun ja kotihoidon osalta. Lisaksi ALS-potilaiden elamaa helpottaisi palveluiden jar-
jestaminen samalle paivalle. Tama tarkoittaisi moniammatillisen tiimin jasenten aikataulujen

yhteensovittamista.
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Liite 1: Suostumuslomake

Hei!

Olen fysioterapiaopiskelija Laurean ammattikorkeakoulusta. Pyydan Teilta lupaa haastatte-
luun, seka haastatteluaineiston kayttamiseen opinnaytetyotani varten. Opinnaytetyoni aihe
on fysioterapiakaytannot osana ALS-potilaan hoitoa/kuntoutusta HYKS-sairaanhoitoalueella ja
se on kehittamistyo Hyks-sisataudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapialle. Tutkimuksen
tarkoitus on selvittaa fysioterapian nykykaytanteita ALS-potilaan kuntoutuksessa HYKS:n sisa-
taudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiayksikoissa ryhmahaastattelun avulla. Tutkimuksen
tavoitteena on tuoda esiin fysioterapiayksikoiden nykyiset toimintatavat, mika mahdollistaa

tulevaisuudessa tarvittaessa toimintakaytantojen yhteisen kehittamisen.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja osallistuneiden henkilollisyys ei paljastu
missaan vaiheessa. Haastattelut nauhoitetaan ja materiaali tuhotaan tutkimuksen valmistut-
tua. Noudatan vaitiolovelvollisuutta. Naita suostumuslomakkeita kirjoitetaan kaksi kappalet-

ta, molemmille osapuolille yksi kappale.

Kiitos osallistumisestasi!

Paikka ja aika

Haastattelija Elisa Saukkonen Haastateltavan allekirjoitus



Liite 2: Opinnaytetyosopimus

( LAUREA / Yhdesséi / Sosiaali-, terveys- ja litkunta-alan
AMMATTIKORKEAKOULU

enemmdn opinndytetydsopimus

1(3)

Opinndytetydsopiukseen liittyviit konreettiset ohjeet kirjoitetaan kampuskohtaisesti
tdmdn sopimuksen alkuun.

Opiskelija(t):
Elisa Saukkonen

Opinnaytetyon hanke:
Terveyden edistaminen fysioterapiassa

Opinnaytetyon aihe ja tarkoitus:

Opinndytetydn aihe: Fysioterapiakdyt&nnét osana ALS-potilaan hoitoa/kuntoutusta HYKS-
sairaanhoitoalueella. Kehittamistyd Hyks-sisdtaudit ja kuntoutus tulosyksikén fysioterapialle.

Opinndytetyd tehdaén yhteistydssa Sisataudit- ja kuntoutus fysioterapiayksikéiden kanssa (Jorvin,
Meilahden ja Peijaksen sairaalan fysioterapia, Paciuksen fysioterapia). Opinndytetyon tarkoitus on
selvittda fysioterapian nykykayténteitd ALS-potilaan kuntoutuksessa HYKS:n sisitaudit ja kuntoutus
tulosyksikdn fysioterapiayksikoissa ryhmahaastattelun avulla. Tutkimuksen tavoitteena on tuoda esiin
yksikéiden nykyiset toimintatavat, mika mahdollistaa tarvittaessa yhteisten toimintakayténtojen
kehittdmisen.

Opinndytetyon yhteys tyoelamaan:
Opinndytetyd tehdéén yhteistygssa HYKS:n Sisdtaudit ja kuntoutus tulosyksikén fysioterapiayksikoiden
kanssa.

Opinndytetyon keskeiset kasitteet ja alustava viitekehys:

Als-tauti, ALS-taudin fysioterapiakayténnot, HYKS-alue, kvalitatiivinen tutkimus, ryhméhaastattelu,
puolistrukturoitu teemahaastattelu

Keskeiset lahteet:

Aho, L. 2003. Puheterapia - ALS amyotrofinen lateraaliskleroosi. Lihastautiliiton julkaisusarja A3.
Falck, B. & Koivu, M. 2006. Kliininen neurofysiologia. Duodecim: Helsinki.

Hirsjarvi, S. - Remes, P - Sajavaara, P. 2009. Tutki ja kirjoita. Helsinki: Tammi.

Hirsjarvi, S. - Hurme, P. 2011. Tutkimushaastattelu: Teemahaastattelun teoria ja kdytantd. Helsinki:
yliopistopaino.

Lihastautiliitto ry. 1994. ALS. Tietoa ALS-potilaille, heidén perheilleen ja hoitohenkildstélle. Turku.
Soinila, S., Kaste, M. & Somer, H. (toim.). 2006. Neurologia. Duodecim.

Talvitie, U. Karppi, S-L. Mansikkaméki, T. 2006. Fysioterapia. 2. Painos. Edita Prima Oy.

Tuomi - Sarajérvi. 2009. Laadullinen tutkimus ja siséllnanalyysi. Jyvaskyld: Gummerus Kirjapaino Oy.

Opinnaytetyon menetelmat:
Kvalitatiivinen tutkimus, ryhméahaastattelu, puolistrukturoitu teemahaastattelu

Opinndytetyon alustava aikataulu:

Haastattelujen toteutusajankohta huhtikuu 2016

Aineiston analyysin ajankohta huhtikuu-elokuu 2016

Valmiin tydn esitys syyskuussa 2016 HYKS:n Sisétaudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiassa.

Laurea Otaniemi Puhelin (09) 8868 7500 etunimi.sukunimi@laurea.fi Y-tunnus 1046216-1

Metsénpojankuja 3, 02130 Espoo Faksi  (09) 8868 7501 www.laurea.fi Kotipaikka Espoo
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0 LAUREA Yhdessci / Sosiaali-, terveys- ja liikunta-alan 3(3)
AMMATTIKORKEAKOULU | €Nemmdn opinnadytetydsopimus
Tydeldméan Be o .
edustajat): de-0-8bte et le  \apd danbal | bumker Loy n
[4

Tésta sopimuksesta luovutetaan yksi kopio kaikille osapuolille (opiskelija, ohjaaja, tydeldaman edustaja) seké
tallennetaan yksi versio hankkeen tydtilaan Optimassa.
Konreettiset ohjeet voidaan lisdtd kampuskohtaisesti opinndytetyoprosessin mukaisesti.

Laurea Otaniemi Puhelin (09) 8868 7500 etunimi.sukunimi@laurea.fi Y-tunnus 1046216-1
Metsénpojankuja 3, 02130 Espoo Faksi  (09) 8868 7501 www.laurea.fi Kotipaikka Espoo
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Liite 3: Teemahaastattelukysymykset

TEEMA 1 Taustatiedot

Milloin valmistuit fysioterapeutiksi?

Kuinka paljon kokemusta sinulla on ALS-potilaiden kanssa tyoskentelysta?

TEEMA 2. Tutkiminen ja arviointi

Osallistuminen (tyo/harrastukset):

Mita mittareita kaytat ALS-potilaan elamanlaadun arvioinnissa?

Miten arvioit ALS-potilaan toimintakykya ja sairauden vaikeutta? Kaytatko joitakin mittareita

arvioinnin tukena?

Kaytatko kyselylomaketta/keita apuna ALS-potilaan itsearvioinnissa? Jos kaytat niin mita?

Suoritukset:

Liikkuminen:

Mita arviointimenetelmia kaytat ALS-potilaan liikkumisen arvioinnissa?

Tasapainon arviointi:

Mita arviointimenetelmia kaytat ALS-potilaan tasapainon arvioinnissa?

Ylaraajan toiminta:

Mita arviointimenetelmia kaytat ALS-potilaan ylaraajan toiminnan arvioinnissa?
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Ruumiin/kehon toiminnot ja rakenne:

Lihasvoima:

Mita testeja kaytat ALS-potilaan lihasvoiman arvioinnissa?

Liikeratojen arviointi:

Miten arvioit liikeratoja? Kaytatko gonimetria nivelliikkuvuuksien arvioinnin apuna?

Hengitys ja uni:

Mita arviointimenetelmia kaytat ALS-potilaan hengitystoiminnan arvioinnissa?

Miten arvioit ALS-potilaan unitoimintoja ja vasyvyytta?

Kipu:

Mita kivunarviointimenetelmia kaytat ALS-potilaalla?

TEEMA 3. Tavoitteen asettelu

Miten asetat tavoitteet ALS-potilaan kuntoutukselle?

TEEMA 4. Harjoittelun ohjanta ja seuranta

Miten ALS-potilaan jatkoseuranta toimii ja mita siihen sisaltyy?

TEEMA 5. Apuvalinearviot ja apuvadlinehankintaprosessi

Kuka tekee ALS-potilaan apuvalinearvion?

Miten apuvalinehankintaprosessi yksikossanne etenee?
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TEEMA 6. Yhteistyo muiden ammattiryhmien kanssa

Millaista yhteistyota teet muiden ammattiryhmien kanssa?

Miten yhteydenpito ALS-potilaan fysioterapiapalveluja tuottaviin tahoihin toimii?

TEEMA 7. Potilaan ja omaisten tukeminen ja ohjaaminen

Millaisia menetelmia kaytat ALS-potilaan tukemisessa ja ohjaamisessa?

Millaisia menetelmia kaytat ALS-potilaan omaisten tukemisessa ja ohjaamisessa?

TEEMA 8. Jatkokuntoutus

Millaista jatkokuntoutusta ALS-potilas yksikossanne saa?

Miten jatkokuntoutusprosessi yksikossanne etenee?
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AMMATTIKORKEAKOULU | €nemmdn opinndytetydsopimus

Tydelamakumppanin rooli opinndytetydssa (mahdollistaa opinnédytetyon toteuttamisen esim.
monisteet, postitus, tilat ym. materiaaliset asiat):

Mikali opiskelijalle tulee kysymyksia opinndytety6hon liittyen han voi olla yhteydessé HYKS:n Sisataudit
ja kuntoutus tulosyksikén fysioterapian (fysioterapia Pacius) yhteishenkiléon Maarit Laurilaan ja yksikossa
tyoskenteleviin fysioterapeutteihin.

Tulosten julkaiseminen ja levittaminen tyoelamaan:

Opinnaytety luovutetaan HYKS:n Sisdtaudit ja kuntoutus tulosyksikon fysioterapiayksikéille sekd
julkaistaan Theseuksessa.

Vakuutus siitd, ettd opiskelija
sitoutuu noudattamaan tutkimuseettisia periaatteita opinndytetydssa:

Olen tietoinen siitd, ettd terveys- ja sosiaalialan opiskelijana opinndytetyén tekemiseen
sovelletaan vaitiolovelvollisuutta, josta on sdddetty mm. Laissa sosiaalihuollon asiakkaan
asemasta ja oikeuksista (2000/812/15 §) ja Laissa terveydenhuollon ammattihenkilbistd
(1994/3/17 §). En saa sivullisille luvatta ilmaista yksityisen henkilon tai perheen tietoja, josta
olen opinndytetydn perusteella saanut tiedon. Sitoudun pitdmddn tiedonhankinnan yhteydessd
saamani yksittdisid henkilitd koskevat tiedot luottamuksellisena. Salassapitovelvollisuus sdilyy
opintojen loppumisen jdlkeen.

Noudatan tiedonhankinnassa ja aineiston késittelyssd luottamuksellisuutta ja totuudellisuutta.
Kiinnitdn erityistd huomiota siihen, ettei opinndytetydstd koidu mitddn haittaa siihen
osallistuville henkilGille. Noudatan toiminnassani Laurean tutkimuseettisid ohjeita.

Ohjausta koskevat sopimukset:

Tutkimuslupaa on haettu 12.2.2016 HYKS:n Sisataudit ja kuntoutus tulosyksikdsta (Anna-Maija
Jappinen/Pia Kukkonen).
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