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1. Johdanto

Taméan opinnaytetyon tarkoitus on kartoittaa ALS-tautiin sairastuneiden toimin-
takykya. Ihmisen toimintakyky on koko inhimillisen elaman perusta, se kasittaa
kaiken olemassaolomme edellytykset. Toimintakykymme erottaa meidat ela-
vaksi organismiksi ja ylemmat henkiset toiminnat erottavat meidat alkeelli-
semmista elamanmuodoista. Toimintakyvyn mittaaminen ja arvioiminen ovat
tarkeat osa-alueet kuntoutuksen suunnittelussa ja sen arvioimisessa. Toimin-
takyvyn kartoituksella voimme selvittdd paljon ihmisen elamantilanteesta ja

sairauden aiheuttamista muutoksista hanen toiminnassaan.

Tutkimuskohteena ovat ALS-tautiin sairastuneet suomalaiset. ALS on harvi-
nainen neurologinen tauti, joka johtaa lihasten surkastumiseen. ALS-tautia on
viime vuosikymmenind tutkittu runsaasti, mutta tutkimus on liittynyt taudin syn-
tymekanismeihin, fysiologisiin seuraamuksiin, geenitutkimukseen ja laékehoi-
don kehittamiseen. ALS-taudin oireet ja taudinkehitys ovat hyvin moninaiset ja
ne vaihtelevat yksilollisesti, mutta nekin on kartoitettu tehokkaasti. Havaitsin
puutetta erityisesti ALS-tautiin sairastuneiden toimintakyvyn kartoituksessa ja
siina kuinka sairastuneet itse kokevat toimintakykynsa. ALS-sairaiden etujar-
jestossa Lihastautilitossakaan ei tiedetty yhtddn ko. aiheesta tehtya tutkimus-
ta. Yksittaiset sairastuneet ovat tehneet kirjoituksia omasta toiminnastaan ja
muutoksista sairauden myota, mutta laajempi tutkimus aiheesta uupui. Tutki-
muksia on paljonkin tehty ALS-potilaiden elamanlaadusta (esimerkiksi Kiebert,
ym, Journal of Neurologigal Sciences, vol 191, 2001, 87 - 93), mutta elaman-

laatu ei varsinaisesti ole tutkimuskohteeni.

Tutkimuksellani pyritddn osoittamaan ALS-taudin kehityksen nopeutta, el
kuinka nopeasti sairastuminen vaikuttaa toimintakykyyn, seka lisaksi pyrin
saamaan tietoa toimintakyvyn muutosten laadusta ja luonteesta. Tutkimukseni
pyrkii myds osoittamaan sairastuneiden voimavaroja. Tutkimuksen tuloksia

voidaan kayttaa kuntoutuksia suunniteltaessa ja taudin kehitysta arvioitaessa.

Toimintakyky on moniuloitteinen ja jopa hieman Kkiistelty k&site. Toimintakyky
kasitteena on tullut pitkan loikan WHO:n sairaus- ja vauriolahtbkohtaisesta
ICIDH-luokituksesta uusimpaan ICF-luokitukseen, jonka koko nimi on Toimin-

takyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen luokitus.



2. ALS

ALS, eli amyotrofinen lateraaliskleroosi, on sairaus jossa lihasliikkeitd saatele-
vat hermoradat rappeutuvat, mika puolestaan johtaa tahdonalaisten lihasten
surkastumiseen. Liikehermoja rappeuttava ALS-tauti kuvattin ensimmaisen
kerran vuonna 1869 (Laaksovirta, Porras 5/95, 33). A-myo-trophic sana tulee
kreikan kielest&, "a” tarkoittaa ei, "myo” viittaa lihakseen ja "trophic” tarkoittaa
hoitamista tai ravitsemista. Eli kaikkiaan "ei lihasravitsemusta”. Kun lihas ei
saa ravintoa, se kuihtuu pois. Sana lateraalinen viittaa selkéytimen kohtaan,

jossa lihaksia séatelevat hermosolut sijaitsevat. (www.alsa.orq)

Kun motoneuronit surkastuvat, ne eivat voi lahettad impulsseja lihassaikeisiin,
jotka normaalisti aiheuttavat lihasten liikkeen. ALS:n ensimmainen oire onkin
yleensa lihasheikkous, erityisesti kohdistuen jalkoihin ja kasiin sekd puhee-
seen, nielemiseen ja hengitykseen. Kun lihakset eivat en&da vastaanota vieste-
j& motoneuroneilta, joita ne tarvitsevat toimiakseen, alkavat lihakset kuihtua.
Raajat pienenevat, kun lihaskudos lakkaa toimimasta ja atrofoituu.

(www.alsa.orq)

Kun ALS sairaus alkaa kasvojen, nielun ja kurkunpaan lihaksista puhutaan
progressiivisesta bulpaari-pareesista. Mikali oireet alkavat vartalon ja raajojen
lihaksista puhutaan progressiiviseta lihasatrofiasta. Tavallisimmin ALS alkaa
raajojen lihasheikkoutena. Toisinaan ALS alkaa nielunlihasten heikkoutena.
Sairauteen ei liity tuntopuutoksia ja rakon ja perasuolen toiminta sailyy nor-
maalina. Aikaisemmin on uskottu, ettei ALS yleensa vaikuta alyllisiin toimintoi-
hin. (ALS, tietoa potilaille ja heiddn omaisilleen, 6) Kanadassa toukokuussa
2005 kokoontunut ALS tutkijoiden joukko tuli kuitenkin siihen lopputulokseen,
ettd sairaus mahdollisesti aiheuttaa sek& kognitiivisia muutoksia etta muutok-
sia kayttaytymisessa. Kayttaytymisen muutokset ovat usein korkeintaan lievia,
mutta loogisen ajattelun muutos ja sosiaalisen kayttaytymisen muutos voivat

vammauttaa potilaan seka aiheuttaa perheelle suurta stressia. (www.alsa.org)

Peittyvasti periytyvassa familiaalisessa ALS:ssa eli FALS:issa taudinkulku on

lahes aina selvasti hitaampi kuin ei-periytyvassa ALS:issa ja taudinkuvassa on
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piirteitd, jotka poikkeavat ns. klassisesta ALS:in taudinkuvasta. Ensioireina
ovat usein selén ja alaraajojen kivut ja krampit sek& kompurointi, mitd seuraa
alaraajoista vuosien kuluessa ylempiin kehon osiin eteneva lihasvoiman heik-
kous. Tassa tautimuodossa esiintyy usein rakko-oireita ja tasapaino- ja koor-
dinaatiovaikeuksina ilmenevaa ataksiaa, joita oireita ei tyypillisessa ALS:issa

yleensa esiinny. (Arola-Talve, www.ms-liitto.fi).

Kanadassa tehtiin vuonna 2000 laaja tutkimus ALS:n epasuorasti aiheuttamis-
ta kuolemista. Kanadan Brittilaisessa Columbiassa vuosina 1986 — 2000 suu-
rin ALS aiheuttama epasuora kuolinsyy oli verenkierron hairiét, kuten iskeemi-
set sydansairaudet (Taulukko 1).
(www.vs.gov.bc.ca/stats/quarter/q2_01/#social)

Taulukko 1. ALS:n epéasuorasti aiheuttamat kuolemat Brittildisessa Kolumbi-
assa 1986 — 2000

Sairaus Lukumaarad Prosenttia
Verenkierto sairaudet 66 44
Hengityselin sairaudet 34 23

Sybpa 19 13

Muut sairaudet 13 9
Virtsateiden sairaudet 6 4

Leikkaus komplikaatiot 5 3
Ruoansulatuselinten sairaudet 4 3

Muut neurologiset hairi6t 3 2
Yhteensa 150 100

2.1 Yleisyys ja levinneisyys

ALS on erittdin harvinainen tauti, jota tutkimusten mukaan esiintyisi valkoihoi-
silla huomattavasti enemman kuin muilla roduilla. ALS:iin sairastuu Suomessa
n. 100 henkil6a vuosittain ja sitd sairastaa n. 250 henkil6d. Kirjassa Neurolo-
gia Jorma Palo kertoo ALS:n esiintymistiheyden olevan Suomessa 6 — 7 tapa-
usta 100000 asukasta kohden. Miehet sairastuvat hieman useammin kuin nai-
set, yhdysvaltalaisten tutkimusten mukaan 60 % sairastuneista on miehia
(www.alsa.org). Yleisin sairastumisika on 40 - 60 vuotta, nuorimmat sairastu-

neet ovat n. 25 ja vanhimmat yli 80 — vuotiaita (Palo, 1996).

2.2 ALS:in syyt


http://www.ms-liitto.fi).
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ALS:n ensimmaisestd maininnasta on jo yli 100 vuotta, mutta sinnikkaasta
tutkimuksesta huolimatta sen syyta ei ole varmasti pystytty selvittaméaan. Yh-
tena vaihtoehtona on pidetty, etta ALS olisikin ryhméa vaikeusasteeltaan erilai-
sia sairauksia, joille olisi yhteista likehermoradan tuhoutuminen. (Laaksovirta,
Porras 3 /93, 25)

ALS:issa neuropatologiset muutokset ulottuvat koko liikeradan alueelle eli mo-
torisesta kuorikentastd aivohermojen motorisiin tumakkeisiin ja selkaytimen
etusarven motorisiin soluihin. Neuronikadon syy on tuntematon, mutta erdissa
perinnéllisissa tautitapauksissa on osoitettu mutaatio superoksididismu-
taasientsyymia saatelevassa geenissa (Palo, 1996). Mutaatio on kromosomis-

sa numero 21 (www.alsa.org).

ALS:ia ei oikeastaan pideta periytyvana tautina, vaan enemmankin perheittain
esiintyvana (familiaalinen, FALS), joka muoto on suuresti harvinaisempi kuin
sairauden perusmuoto. Tutkimusten mukaan Yhdysvalloissa perusmuoto ns.
satunnainen (sporadic, SALS) ALS kasittdd 90 — 95 % kaikista tapauksista.
(www.alsa.org) Taudinkuvaltaan epatyypillisissa ALS-tapauksissa tulisi kui-

tenkin muistaa etenkin peittyvasti periytyvan FALS:in mahdollisuus, vaikka
sukutausta ei siihen viittaisikaan (Arola-Talve, ms -liitto).

ALS:n perimmaisend syyna voisi neurologi Laaksovirran mukaan olla juuri
mutaation aiheuttama vaurioittavien tekijdiden poistamiseen osallistuvien teki-
jéiden puuttuminen. Tamanlaisia tekijoita ovat ns. vapaat radikaalit, jotka ovat
aineenvaihdollisesti aggressiivisia, mutta osallistuvat myds normaaleihin ke-
miallisiin tapahtumiin. ALS:ssa olisikin siis kysymys herkasta tasapainosta
solussa. Superoksididismutaasi on solun ja sen ympariston kemiallisen tasa-

painon tarked yllapitaja. (Laaksovirta, 93)

2.3 ALS:n diagnosointi

ALS diagnosoidaan sairauden kliinisen kuvan perusteella. Tarkeimméat ha-
vainnot ovat eteneva ja laaja-alainen lihasheikkous ja — atrofia seka faskiku-
laatiot, joita n&dhdaan kuihtuvissa lihaksissa ja bulbaarisessa muodossa usein

kielessa. Diagnoosi varmennetaan useimmiten EMG:n avulla. Siina todetaan
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alemman motoneuronin vaurion merkkeja, kuten faskikulaatiopotentiaaleja,
polyfasiaa ja denervoituneissa lihaksissa fibrillaatioita. Hermojen johtonopeu-
det sailyvat normaaleina. Lihassolujen tuho voi aiheuttaa vahaisia lihasent-
syymien muutoksia, mutta mikaan laboratoriokoe ei anna vain ALS-taudille
tyypillista tulosta. (Palo, 1996, 535)

ALS:n diagnosointi voi siis olla muiden tautien poissulkemista, kunnes jaljelle
jdd vain ALS. Epatietoisuus sairaudesta voi aiheuttaa potilaalle suurtakin
stressia. Yhdysvaltalaisen ALS-liiton mukaan ALS diagnosoinnissa tulisi kayt-
ta& seuraavia menetelmia:

elektrodiagnostisia testejd, siséltden elektromyographian (EMG) ja

hermojen johto nopeus (NCV)

veri ja virtsa naytteistd korkearesoluutio seerumiproteiini elektrotutki-

mus, kilpirauhasen ja lisdkilpirauhasen hormoni tasot ja 24 tunnin ai-

kana virtsaan keraantyneet raskasmetallit

selkaydin nayte

rontgen kuvat ja magneetti kuvat (MRI)

myelogram of cervical spine

lihas ja / tai hermo biopsy

taydellinen neurologinen tutkimus

(www.alsa.orq)

Yhdysvaltalaisten suositusten mukaan tulee ALS-diagnoosi aina varmentaa
"ALS -spesialistilta”, joka on kohdannut ALS-potilaita ja hoitaa heita.

(www.alsa.org)

2.4 ALS:n hoito

Vuonna 1994 Ioytyi ranskalaisen tutkimuksen kautta tdh&n mennesséa ainoa
laéke, Riluzoli-niminen valmiste, jolla on ALS-taudin kehittymistd hidastava
vaikutus. Riluzolin vaikutus perustuu sen toimintaan glutamaatti-nimisen her-
moston valittajaaineen vastavaikuttajana. (Laaksovirta, 95) Taman tutkimuk-
sen vastaajista yli puolelle on maaratty Riluzolia ALS:n hoitoon. Osa on kui-

tenkin lopettanut sen syonnin, syyna esim. ladkkeen sopimattomuus.

Lihastautiliiton ohjeistuksen mukaan ALS-tautiin sairastuneen kuntoutussuun-

nitelmassa pitdd huolehtia riittavan laajasta kuntoutuksesta. Seuraavassa on
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lyhyesti ohjeistuksen sisaltd. Fysioterapian tulee olla sd&nndllista ja sairauden
alussa ohjattua fysioterapiaa vahintdan kerran viikossa. Varhain aloitetulla
fysioterapialla pystytadn reagoimaan muuttuvaan tilanteeseen ja valitsemaan
oikeita menetelmid. ALS:n kohdalla perusfysioterapia sisaltaad seuraavia muo-
toja:

virheasentojen ehkaiseminen
omatoimisuuden / toiminnallisuuden yllapitaminen
lihaskunnon yllapitdminen
virheellisista liiketottumuksista poisohjaus
yleisen hyvinvoinnin lisdaminen
pystyasennon / kavelykyvyn sailyttdminen
paanhallinan sailyttdminen (nielemisfunktio, syljen valuminen, puheen
tuottaminen)
kramppien, spastisuuden ja kipujen hoito
Lisaksi hengitysfysioterapiassa:
pitaa ilmatiet puhtaana
pitaa ylla hengityslihasten toimintakykya
yllapitda rintakehdn normaalia muotoa ja liikkeita
yllapitad yskimiskykya
opettaa ja ohjata potilasta ja l&heisid toimimaan hatatilanteissa
hengitysharjoituslaitteiden / imulaitteen kaytdn opetus
(Lihastautiliton erityistietoa terveydenhuollolle ja sosiaalitoimelle: Mitd ALS-

potilaan kuntoutus ja / tai hoitosuunnitelmassa tulee ottaa huomioon, 1995)

Ohjeiden mukaan ALS-potilaiden laitoskuntoutusjaksoja tulisi olla tarvittaessa
kolme viikkoa vuodessa. Sopeutumisvalmennusta olisivat erilaiset kurssit, ku-
ten ensitietokurssi, puolisokurssi ja hoidonohjauskurssi. Toimintaterapiaan
kuuluisi ohjeiden mukaan kotikaynnit, apuvalinetarpeen kartoitus ja hankinta
seka kayton opettaminen, liikkumisapuvélineet sekd asunnonmuutostyot.
(emt.) Lisaksi toimintaterapiassa voitaisiin kayda |lapi sairastuneen voimavaro-

ja ja kohottaa potilaan mielialaa esim. luovien menetelmien kautta.

Lihastautilitto suosittelee lisdksi kuntoutuksessa kaytettavan puheterapiaa,

kotipalvelu / kotisairaanhoidon palveluja. ALS-potilaiden ja heidan perheensa
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tuen, tiedon, ohjauksen ja neuvonnan tarve on suuri. Potilaille ja omaisille tu-
lee antaa tietoa heti ALS-diagnosoinnin yhteydesséa. Potilasta perheineen ei
misséaan tapauksessa saa jattaa yksin, vaan hanelle tulee antaa tieto ainakin
omasta etujarjestostaan Lihastautilitosta. Heilla on valmiudet sairauden herat-

tamien kysymysten vastaamiseen.

3. Toimintakyky

Taman opinnaytetydn keskeinen kasite on ihmisen toimintakyky. Toimintakyky
on niin moniuloitteinen ja haastavan laaja termi, ettd kaytan sen avaamiseen
seuraavan kappaleen. Lahestyn termid mahdollisimman monipuolisesti, ottaen
huomioon seka laaketieteellisen etta psykologisen katsantokannan. Tamén

jalkeen perustelen oman maarittelyni toimintakyky kasitteeseen.

Terveydenhuollossa kaytetaan yleisesti toimintakyvyn kasitetta arvioimaan
yksilon toimintamahdollisuuksien arvioimiseen ja mittaamiseen. Toimintakyvyl-
I& on kuitenkin hyvin monia erilaisia ulottuvuuksia, jotka on hyva selvittda en-
nen arvioimista. Arkiajattelussa termilla toimintakyky ymmarramme ihmisen
likkumiskykya ja kommunikointikykya. Hyvin usein ihmiset liittdvat hyvan toi-
mintakyvyn my0s sairauden tai vamman puuttumiseen. Useissa terveyden-
huollon laitoksissa on kaytdssa erilaisia toimintakyvyn mittareita kuten Rava
tai FIM. (Mé&kitalo, J. 2000)

WHO:n vuonna 1980 julkaisema "Taudin seurausvaikutusten luokitus” maarit-
teli sairauden tai vamman aiheuttaman vaurion (impairment), sen aiheuttaman
toiminnan vajavuuden (disability) ja tastd seuraavan haitan (handicap). Mallin
mukaan sairauden tai vamman aiheuttaman vaurio ilmenee elinten tasolla,
elinvaurion aiheuttama toiminnan vajavuus yksilon tasolla ja yksilon toiminta-
kyvyn haitta sosiaalisen ympariston tasolla. (Makitalo, 2001) Kaikki kolme osa-
aluetta olivat ndennaisessa yhteydessa toisiinsa, WHO:n vanhassa mallissa
kuitenkin radikaalisti erotettiin fyysinen ja psyykkinen toimintakyky toisistaan ja

ne erotettiin lisdksi yksilon sosiaalisesta elamasta. WHO:n vanhan mallin suu-
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rin ongelma on mielestani vaurio/sairaus/haitta lahtokohtainen ajattelu, joka

antaa toimintakyvysta liilan suppean kuvan.

Toimintakyvyn fyysisen ja psyykkisen osa-alueen mittaaminen eivat ole olleet
ongelmallisia, vaan niihin on monia erilaisia mittareita ja arviointitapoja. On-
gelmallista sen sijaan on ollut sosiaalisen toimintakyvyn kasite ja sen mittaa-
misen ongelmallisuus. Mielestani suurimpia ongelmia ko. toimintakyvyn kasit-
telyssa on sen rajaus, eli mihin kaikkialle se ulottuu. Sosiaalinen toimintakyky
on mielestani rajattava siihen kulttuuriin jossa yksil6 kokee elavansa ja sen
kulttuurin sosiaalisiin normeihin ja kayttaytymismalleihin, jotka peilaavat yksi-

[6n toimintakykya.

Anssi Elomaa on tutkinut Myasthenia gravis- lihasvasyvyys tautiin sairastunei-
den toimintakykyd, joka tutkimuksena on laheinen tdman opinnaytetydn kans-
sa. Tutkija (Elomaa, 1995) kaytti tutkimuksessaan hyvin samanlaista kysely-
kaavaketta ja tutkimusasetelmaa kuin tassakin, erona oli kuitenkin toimintaky-
vyn maarittely. Elomaa kaytti toimintakyvyn tarkastelussa resurssipohjaista
elamanlaadun osatekija viitekehysta, eli elaman "osat” oli jaettu ulkoisiin elin-
ehtoihin, ihmisten valisiin suhteisiin, terveyteen ja sisaiseen psykologiseen
tilaan. Elomaan viitekehys on mielestani riittdmaton, koska se ei ota huomioon

riittavasti kulttuurista tekijaé eika elamanlaadun osatekijoiden paallekkaisyytta.

Makitalo esittelema kultturihistoriallisen toiminnan teorian (jatkossa toiminnan
teoria), joka nojaa viime vuosisadan venaldiseen psykologiaan on sosiaalisen
toimintakyvyn (ja ehk& koko toimintakyvyn) kasittelysséd ohittamaton viiteke-
hys. Toiminnan teorian mukaan kaiken inhimillisen toiminnan tuntomerkki on
kohteellisuus. Kohteeton toiminta on mahdottomuus, ja ilman kohdetta toimin-
ta lakkaa. Kohde on siis teorian mukaan toiminnan muodostaja-elementti.
Toiminnan kohde on toimintakyvyn kannalta tarkea elementti, silla toiminnan
motiivi liittyy tekijan ulkopuolelle, kohteeseen. Makitalon mukaan tydttomyyden
lamauttava vaikutus voisi olla esimerkkina siitd kun kohteen kadotessa toimin-
takyky saattaa kadota. (Mé&kitalo, 2005) Tietoisuuden teoria on venaldisen
psykologin Vygotskyn kéasialaa. Sille l&heista sukua on filosofi Edmund Hus-
serlin noema-ajatus. Husserl on fenomenologisen koulukunnan perustaja.

Husserlin tutkima intentionaalisuusoppi on Esa Saarisen mukaan lyhyesti seli-
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tettynd seuraavanlainen: "...ei ole vihaa, ajattelua tai tietoa sinansa, on vain
jonkin vihaamista, ajattelemista tai tietdmista: psyykkiset ilmi6t vaativat aina
itselleen kohteen. ... Psyykkiset ilmi6t sisdltavat siten aina relationaalisen ra-
kenteen. Ne vaativat objektia: jotain jota kohti suuntautua (Saarinen, 2002.)
Noema on siis henkisen aktin suuntaumis-objekti. Tama ajattelutapa yhdistaa
psyykkisen, fyysisen ja sosiaalisen toiminnan yhdeksi erottamattomaksi koko-
naisuudeksi, jota voidaan mielestani kutsua inhimilliseksi toimintakyvyksi. Itse
asiassa sana "yhdistaminenkin” on vaarin, silla ajattelutapa ei tee eroa psyyk-
kisen, fyysisen ja sosiaalisen toimintakyvyn valille.

Edella mainitsemaani fenomenologisen ajattelun kayttdmista opinnaytetyos-
sani tukee Clare Wildingin ja Gail Whitefordin teksti toimintaterapia tutkimuk-
sen erikoislehdessd OTJR:occupation, participation and health, jossa he ku-
vaavat fenomenologisen suuntauksen tarkeytta toimintaterapia tutkimuksissa.
Fenomenologista tutkimusta on heidan mukaansa kaytetty aivan lilan vahan.
Kirjoittajat korostavat suuntauksen osuvuutta toimintaterapiatutkimukseen
nain: ".. phenomenology has great promise in the occupational therapy re-
search agenda of the future because of the complex philosophical and theore-
tical basis that underpins it” (Fenomenologia voi tulevaisuudessa olla suurena
apuna toimintaterapian tutkimuksessa sille luonteenomaisesti kompleksisen

filosofisen ja teoreettisen perustan vuoksi) (Wilding & Whiteford, 2005).

Sosiaalinen toimintakyky liittyy inhimillisen toimintakyvyn jarjestelman jokai-
seen elementtiin, mik& merkitsee kaytanndlliseen toimintaan sisaltyvia kulttuu-
risia valittajia. Tama kulttuurinen valittyneisyys tarkoittaa sitd, ettad kaikki inmi-
sen teot ja toiminta tapahtuvat materiaalisten artefaktien varassa (tytkalut laa-
jasti ymmarrettyna) ja merkitysjarjestelmien valityksella (Makitalo, 2001.) Toi-
minnan teorian mukaan kaikki ihmisen korkeammat henkiset toiminnot ovat
niin kulttuuristen valittajien lapitunkemia ja toimivat ainoastaan niilla operoi-

den, ettd on mahdotonta erottaa yksilon sisasyntyisia kykyja. (emt.)

Toimintaterapian nakokulma toimintakykyyn on kaksijakoinen. Tarkastelun
kohteena voi olla henkilon toiminnallinen kayttaytyminen, tai toiminnallinen
suoriutuminen. Suoriutuminen on kehittyvan ja muotoutuvan henkilon, tehta-

van tai toiminnan ja ympariston valisessa vuorovaikutuksessa. Nakokulman
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mukaan henkildon toimintakykyyn vaikuttavat hdnen omien ominaisuuksien
lisdksi kyseessé oleva tehtava piirteineen sekd ymparistdlliset tekijat. (Launi-
ainen, 2001.) Esimerkiksi pukeutumis-toiminnosta suoriutumiseen vaikuttavat
henkilobn sensomotoristen ja kognitiivisten taitojen lisaksi mieliala, vaatetuksen
maara ja laatu, fyysinen ymparisto ja tila seka sosiaalinen ja kulttuurinen ym-
paristd. Tarkedd on myos se kuinka merkitykselliseksi henkilé pukeutumisen

kokee.
Taulukko 2
HENKILO
i
YMPARISTO > >  TOIMINNALLINEN
T KAYTTAYTYMINEN
TEHTAVA

Kuva 1. Toiminnallisen kayttaytymisen malli (Kielhofner, 1995)

Kielhofnerin kasitys inhimillisesta toimintakyvysta on kuitenkin hieman vaja-
vainen. Taulukosta 2 voimme todeta kuinka h&dnen mukaansa henkil6, ympa-
ristd ja tehtava tuovat kaikki oman osansa toiminnalliseen kayttaytymiseen,
mutta ovat kaikki erilladn omissa lokeroissa. Mielestani henkild toimii ennen
kaikkea kulttuurisessa ymparistdssaan, upotettuna sen luomiin toimintoihin ja
malleihin. Thminen on juuri niin toimintakykyinen kuin kulttuurin luoma kuva

antaa hanen ymmartaa.

Taulukko 3

KULTTUURI
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Taulukossa 3 nakyy kulttuurisen valittajan, henkilon ja tehtavan kolmiosai-
nen dynaaminen suhde. Kaiken ymparilla on kuitenkin kulttuurin tuoma
kyllastys, joka saatelee tiedostamattamme kaikkea em. osia ja niiden suh-
detta, seka naiden tuottamaa toimintaa. Makitalon mukaan kulttuuriset
valittajat eivat ole henkilokohtaisia tai joka kayttdtilanteessa uudelleen
keksittavia, vaan ne ovat henkildlle kulttuurin valittdmia ja ennen jo synty-
neita ja kaytettyja. Esimerkkina voi olla vaikka tdma kirjoitus, jonka suhde
ja vaikutus lukijoihin tapahtuvat kahdella tavalla: kasitejarjestelman (kieli,
tieteellinen genre, teoriat toimintakyvysta, toiminnan teoria, jne.) ja materi-

aalisen artefaktin eli paperipinon avulla. (Makitalo, 2001)

Tarkastelen opinnaytetydssani toimintakykya kulttuurisen valittdjan ja henkil-
kohtaisen toimintakyvyn kannalta. Viitekehyksen&d on toiminnan teoriaan poh-

jautuva nakokulma, koska se antaa kattavan kuvan toimintakyvysta.

4. Tutkimusongelma

Opinnaytetyoni alkoi kiinnostuksestani ALS-tautia kohtaan. Se on harvinainen
tauti, josta suurin osa ihmisista ei ole koskaan kuullut. Tauti koskettaa kuiten-
kin Suomessakin satoja ihmisia ja muuttaa heidan ja laheistensa elaméan tay-
dellisesti. Tutkiessani sairautta ja ottamalla yhteytta asiantuntijoihin huomasin
puutetta nimenomaan suomalaisten sairastuneiden tutkimuksessa. Tama
aukko ALS-sairastuneiden toimintakyvyn kuvaamisessa sai minut ryhtymaan
taman opinnaytetyén tekoon. Tutkimusongelmani siis kuuluu: Minkalainen on
ALS-tautiin sairastuneen toimintakyky? Toimintakyvyn arvioiminen on minulle
toimintaterapeuttina tuttua, mutta ongelmaksi nousi kuinka toimintakyky tulisi
maaritella. Loysin kuitekin mielekk&an viitekehyksen yhdistelemalla Kielhofne-
rin asiakaslahtoista lahestymistapaa ja Vygotskyn toiminnan teoriaa.

5. Tutkimuksen tavoite ja sen toteutus

5.1 Tutkimuksen tavoite
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Tutkimuksen tavoitteena on selvittdd ALS-tautia sairastavien toimintakykya.
Toimintakykya selvitetdadn vastaajien subjektiivisten vastausten ja vastausten
objektiivisen analyysin avulla. Tutkimus kattaa eri elamanalueista voimavarat,
koulutus, toimeentulon, sosiaaliset suhteet, harrastukset ja ty6tilanteen. Ta-
voitteena on tarkastella ALS-taudin vaikutusta eri elamanalueisiin ja analysoi-
da vastaajien toimintakykya, viitekehyksena kaytan asiakaslahtoista teoriaa ja

toiminnan teoriaa.

5.2 Tutkimusaineisto ja-menetelmat

Tutkimus toteutettiin postikyselyna yhteistydssa Lihastautiliton kanssa. Lihas-
tautiliitto vastasi kyselyjen postituksesta ALSiin sairastuneille, jolloin minulla ei
ollut tietoa vastaajien henkilollisyydesta ja heidan yksityisyysturvansa sailyi.
Kysely lahetettiin kaikkiaan 125 ALSIiin sairastuneelle, ja vastaajat valittiin sa-
tunnaisotannalla. Kyselyt postitettiin viikolla 42, 2005. Tutkimuksen posti-
kyselyssa (liite 1) oli 48 varsinaista kohtaa, joista osa sisalsi useita kysymyk-
sid. Suurin osa kysymyksista oli strukturoituja, mutta mukana oli myos avoimia
kysymyksia. Avoimien kysymysten tarkoitus oli syventaa strukturoiduista ky-
symyksista saatua tietoa.

Maaréaaikaan mennessa hyvaksytysti taytettyja kyselyja palautettiin 61 kappa-
letta, vastaajista 28 oli miehid ja 33 naisia. Tutkimuksen vastausprosentiksi

muodostui 49 %.

5.3 Analyysimenetelmat
Tutkimusta voidaan pitaa paaosiltaan kuvailevana. Analysoinnissa kaytetaan
tilastollisena menetelméné prosentuaalisia jakaumia, seké vertailevaa arvioin-

tia vastaajien kesken.

6. Tutkimusaineiston kuvaus

6.1 Sukupuoli ja ik&

Aineiston sukupuolijakauma myotailee (miehid 46 %) ALS-taudin normaalia

puhkeamista molemmille sukupuolille tasaisesti. Sen sijaan aineiston ikajaku-
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ma painottuu hieman vanhempiin. Vastaajista ylivoimainen enemmisto oli yli

50 vuotiaita (taulukko 4.) Vastaajien ikavaihtelu oli 37 — 82 vuotta.

Taulukko 4. Tutkittavien ikdjakauma

maara
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Vastaajien suurin ikaryhma oli 40 - 60 vuotiaat, joka on myos yleisin ALSIin

sairastumisika (Palo, 1996).

6.2 Siviilisaaty ja lasten lukumaara

Suurin osa vastaajista oli avo-tai avioliitossa, vain hyvin pieni osa vastaajista

oli eronneita, leskia tai naimattomia. (taulukko 5.) Vastaajista 87 prosentilla oli

lapsia. Miehilla (88 %) lapsia oli hieman useammin kuin naisilla (82 %).

Taulukko 5. Vastaajien siviilisdaty
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6.3 Asuinpaikka
Vastaajien asuinpaikat olivat yllattavid. Tilastokeskuksen tietojen mukaan
asukasluvultaan Suomen suurimmat maakunnat ovat Uusimaa, Varsinais-
Suomi, Pirkanmaa ja Pohjois-Pohjanmaa. Vastaajien satunnaisuuden johdos-
ta naista olisi pitanyt myds suurimman osan vastaajista tulevan. Em. maakun-
nissa asuu lahes tarkalleen 50 % Suomen asukkaista(www.tilastokeskus.fi),
mutta vastaajia oli vain 20 %. Maardllisesti eniten vastaajia oli Pohjois-
Savosta ja Kymenlaaksosta. Huomattavan paljon vastaajia suhteessa maa-
kunnan kokoon tuli Kainuusta, Lapista ja Satakunnasta. Huomattavaa on siis,
ettei toiseksi suurimmasta maakunnasta, Varsinais-Suomesta tullut yhtaan

vastausta. (Taulukko 6.)

Taulukko 6. Vastaajien lukuméara / maakunta
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6.4 Sairastumisika, diagnoosin saaminen ja sairauden kesto

Sairastumisikd selvitettiin kysymalla, milloin ALS-tautiin liittyvat oireet olivat
alkaneet. Suurin osa vastaajista oli sairastunut ikédvuosien 40 ja 60 valilla (57
%). Naisten ja miesten valilla sairastumisidssa ei ollut tilastollisia eroja, mutta
pienena erikoisuutena oli, ettd vain kolme vastaajaa oli sairastunut alle 40

vuotiaana ja he kaikki olivat naisia. (Taulukko 7.)

Taulukko 7.
14
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10 /A\\
/{\ —&— Sairastumisika miehilla
\ \ —l— sairastumisika naisilla
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Vastaajien sairastumisikd myotailee ALS:n yleisintd sairastumisikaa 40 — 60
vuotta ja mukana oli myds suhteellisen vanhana sairastuneita ihmisid. Sairas-
tumisen ja diagnoosin saamisen aikavalin (taulukko 9.) tarkastelu osoittaa,
ettd ALS diagnosoidaan useimmissa tapauksissa melko nopeasti. Kaikkien
vastaajien diagnosoinneista 54 % tehtiin vuoden sisalla oireiden alkamisesta.
Miehilla vuoden siséalla tehtavien diagnosointien maara oli hieman pienempi

(42 %) ja naisilla suurempi (60 %).

Noin puolet vastaajista on sairastanut ALS:a alle viisi vuotta (Taulukko 8).

14
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Taulukko 9. Diagnoosin saamisen ajallinen tarkastelu sairastumisesta suku-

puolen mukaan
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Sairastumisen yhteydessa kysyttiin kuinka heita oli hoidettu sairastumisen ja
diagnoosin saamisen valilla. Suurinta osaa ei ollut hoidettu mitenk&an, mutta
muutamaa oli epailty MS potilaaksi, yhta epailtin aanihuulten halvauksesta,
yhdella epailtiin sydansairautta ja sybpaa seka joitain epailtin ensisijaisesti

psyyken ongelmista.
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6.5 ALS:n muoto

ALS: sta tunnetaan kaksi muotoa, familiaalinen, eli FALS ja yleisempi bulbaa-
rinen ALS. Yhdysvaltalaisten tutkimusten mukaan tautitapauksista 90 — 95 %
olisi yleisempaa bulbaarista ALS muotoa (www.alsa.org). Ta&man tutkimuksen
vastaajista 20 % sairastaa perityvaa familiaalista ALS:a (Taulukko 10.).

Taulukko 10. Vastaajien ALS-muodot prosentteina

ALSin muodot

Familiaalinen
20 %

. Bulbaarinen /
raajaoireinen
80 %

6.6 Koulutus

Suurin osa vastaajista oli peruskoulutukseltaan kansakoulun kayneita. Koulu-
tuksen avulla hankitaan ne tieto- ja taitoresurssit, joiden avulla on mahdolli-
suus kehittyd omatoimiseksi ja sosiaaliseen kanssakaymiseen kykenevaksi.
Koulutuksen merkitys yhteiskunnalliseen valikointiin on suuri, sen on katsottu
toimivan samaan tapaan, kuin mitd aiemmin olivat syntypera, kieli, rotu tai pe-
rityt oikeudet. (Urponen, 1989, 68.)


http://www.alsa.org).
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ALS taudin puhkeamisella ei ole suurta suoranaista vaikutusta peruskoulutuk-
seen, koska tauti puhkeaa elinkaaren mydhemmasséa vaiheessa, jolloin pe-

ruskoulutus on jo kayty lapi.

7. ALS-tautia sairastavien toimintakyvyn analyysi

7.1 Terveys

Peruskielenkaytdssa ymmarretadn hyvan toimintakyvyn olevan yhta kuin terve
tai vammaton. Hyva terveys on tietenkin yksi ehto subjektiiviselle toimintaky-
vyn kokemiselle, mutta se ei tarkemmin tarkasteltuna ole valttamatta se tar-
kein tekija. Vakavasti sairas pystyy sailyttdmaan toimintakykynsa tason sairas-
tumista edeltavalla tasolla, mutta se saattaa tarkoittaa jonkun tietyn toiminnan
muuttumista esim. apuvalineilld tapahtuvaksi. Seuraavassa osassa tulee ilmi

tutkimuksessa kaytetty sairauskasitys.

7.1.1 Terveydentila

Asiakaslahtbisessé ajattelussa ihminen on itse oman itsensa asiantuntija,
my0Os terveydentilansa asiantuntija. Erilaisilla mittareilla voidaan tarkastella
ihmisen terveydentilaa objektiivisesti, esim. onko ihmisella sydpa tai dementia.
Omasta terveydestaan ihmisella itselladn on kuitenkin parhaimmat tiedot,
kuinka sairaaksi ihminen itsensa tuntee tai kuinka paljon hanella on kipuja.
Tassa tutkimuksessa juuri tuon subjektiivisen terveyden avulla ilmaistaan,
kuinka hyvaksi tai huonoksi tutkittavat itse arvioivat oman terveytensa ja miten

he katsovat sairauden vaikuttavan toimintakykyyn.

Stakesin tutkimuksessa "Pitkdaikaisen terveysongelman hallinta” tutkittiin pit-
k&aikaissairaiden terveysongelman merkitysta, sek& hallintakeinoja ja tukea
sairauteen. Tutkimukseen mukaan pitkdaikainen terveysongelma on erittain
selvasti yksiloa rajoittava ja riippuvuutta aiheuttava, seka aiheuttaa epavar-
muutta, surua ja hapeda. (Leino-Kilpi, ym., 1999) Tyo6terveyspsykologi Outi
Rotin mukaan terveyskasitykseen ja terveydenhallinta - nakokulmaan vaikut-
tavat yhteiskunnalliset ja kulttuuriset rakenteet, seka yksilon liittyminen valit-
tomaan sosiaaliseen ymparistoon (Roti, 1997). Rotin ajatukset terveysalalta

ovat siis samanlaiset kuin mita toiminnan teorialla on yleisemmalla tasolla.
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Tassa tutkimuksessa vastaaijille oli kysymys "minkalaiseksi koet terveydentila-
si talla hetkella?”. Useimmat vastaajista (74 %) kokivat oman terveydentilansa
kohtalaisen huonoksi tai huonoksi (Taulukko 11). Terveydentilan kokeminen ei
ollut sidoksissa ikdaan, sukupuoleen tai siihen kuinka kauan oli jo sairastanut.

Taulukko 11. Arvio omasta terveydesta

Arvio omasta terveydentilasta
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Hyva Kohtalaisen  Keskinkertainen Kohtalaisen Huono
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Vertailevana tutkimuksena on Terveys 2000 tutkimus, joka on Kansanterveys-
laitoksen terveys ja toimintakyky tutkimus vuodelta 2002. Sen mukaan 30 — 44
vuotiaista yli 80 % luokitteli oman terveytensa hyvéksi tai melko hyvéaksi. Ela-
keian kynnyksellakin viela noin 50 % piti terveyttddn melko hyvana. (Aromaa
A, Koskinen S, 2002)

Naita kahta tutkimusta vertailessa voidaan sanoa, etta ALS-tautiin sairastu-
neet pitavat omaa terveydentilaansa todella huonona verrattuna koko maan
keskiarvoon. Aromaan ja Koskisen tutkimuksen mukaan meidan kulttuuris-
samme ihmiset pitavat itsedaan terveina ja hyvakuntoisina. ALS:iin sairastuneet
joutuvat melkoisen kulttuurisen paineen alle, koska he leimautuvat huonokun-
toisiksi ja kokevat itsensa sairaiksi. Kulttuurin terveysorientoituminen heiken-
tda ALS-tautiin sairastuneiden koettua toimintakykya. Kulttuurimme ja ympéa-
ristomme lahettavat jatkuvasti ALS:in sairastuneille viesteja, ettd he ovat sai-

raita.

Vastaajista yli puolella ALS:n oireet ovat alkaneet viimeisen viiden vuoden
sisalla (v. 2005) ja lahes 80 % viimeisen 10 vuoden sisélla. Voidaan siis kat-

Soa, etta vastaajien joukossa ALS on edennyt kohtalaisen hitaasti. Neurologi-
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an erikoislaakari Arola-Talveen mukaan keskimaarainen elinika sairastumisen

jalkeen on 3 - 5 vuotta (www.ms.liitto.fi).

Tutkittavia pyydettiin kuvailemaan kuinka heidan sairautensa on edennyt
diagnoosin jalkeen. Tutkittavat vastasivat lahinn& sanoilla "edennyt on”, "no-
peasti” tai "kunto huonontunut”. Vastauksista kavi kuitenkin ilmi, etta diagnoo-
sin saamisen jalkeen kaikkien sairaus on edennyt ainakin jonkin verran. Py-

sahtyneisyytta ei ALS:n kehityksessa ollut.

7.1.2 Liikkkuminen ja jokapaivaiset toiminnat

Liikkuminen ja jokapéaivaiset toiminnat ovat tarkea osa ihmisen toimintakykya.
Jokapaivaiset toiminnat eli adl-toiminnat ovat kehittyneet meille jokaiselle
omanlaisiksi, mutta voimme arvioida tietyistd perustoiminnoista selviytymista.
Perustoimintoja, joita Kkasiteltin kysymyksessa 48, voidaan pitaa nyky-
yhteiskunnassa toimimisen lahtokohtina. Kysymyssarjassa, joka kasitteli joka-
paivaisia toimintoja, oli 9 kysymysta. Vastausvaihtoehdot olivat 1. ilman vaike-
uksia 2. vaikeuksia jonkin verran 3. erittdin vaikeaa 4. en pysty lainkaan.

Vastaajilla oli huomattavia vaikeuksia fyysista kuntoa ja liikkumista vaativissa
toiminnoissa, esim. 75 % vastaajista ei pysty lainkaan raskaaseen siivousty6-
hon (Taulukko 13). Ajatustyotd ja psyykkistd kestavyytta vaativissa toimin-
noista vastaajat selvidvat kohtuullisen hyvin, esim. 60 % selviytyy ilman vaike-
uksia jokapéaivaisten asioiden muistamisesta ja mieleen painamisesta. Tama
tulos ei tue jo mainittua Kanadassa tutkijoiden tekemaa selvitysta, jonka mu-
kaan ALS vaikuttaisi kognitiivisiin kykyihin ja loogiseen ajatteluun.

Jossain kohdissa on kaytetty vertailevana tutkimuksena Kansanterveyslaitok-
sen terveys 2000 tutkimusta, jossa haastateltiin ja tehtiin terveystarkastus
8028 yli 30 — vuotiaalle suomalaiselle. Tutkittavien ian puolesta taméa perus-
tutkimus osuu yhteen tdma tutkimuksen kanssa ja se antaa taustaa suoma-
laisten terveydentilasta.

Taulukko 12.


http://www.ms.liitto.fi).
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Ruoan valmistaminen
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Ruoan valmistamista voidaan pitaa kohtalaisen vahan fyysisia voimavaroja
tarvitsevana toimintana, kuitenkin yli puolet vastaajista ei pystynyt lainkaan
ruoanlaittoon. Sosiaalisesti ruoanlaitto on meidan kulttuurissamme ollut nais-
ten toimintoja. Tata tukee tdmankin tutkimuksen tulos, etta vahan tai ei ollen-
kaan ruokaa laittavia miehia oli 57 %, mutta naisista vain 8 % ilmoitti laitta-
neensa ruokaa vahéan tai ei ollenkaan ennen sairastumista. Huomattavaa oli,
ettei naisten ja miesten vastauksissa ollut tdssakdan kysymyksessa eroa,
vaikka naisten olettaisi pitavan ko. toiminnasta viimeiseen asti kiinni. Voidaan
siis todeta, etta toiminta muodostuu vaikeaksi lahes jokaiselle ALS-tautiin sai-

rastuneelle sukupuoleen katsomatta.

Taulukko 13.
Raskas siivoustyd
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Raskas siivoustyd esim. mattojen vieminen ulos, vaatii paljon fyysisia ominai-
suuksia. Naiden ominaisuuksien heikkeneminen tutkimukseen vastaajilla on
syy, ettei heistd suurin osa (75 %) kykene raskaaseen siivoustybhon enaa
lainkaan. Terveys 2000 tutkimuksen mukaan 30 — 44 vuotiaista 96 % suoriutui
ilman ongelmia raskaasta siivoustyosta ja eldkeidn kynnyksella olevistakin
vain joka viides ei pysytynyt lainkaan em. toimintaan.

Taulukko 14.
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Pukeutuminen, riisuutuminen
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Itsendinen pukeutuminen ja riisuutuminen ovat meille perusasiota, joita pida-
taan itsestadn selvyytena. Terveys 2000 tutkimuksessa 97 % tydikaisista sel-
viytyi oman arvionsa mukaan pukeutumisesta ja riisuutumisesta vaikeuksitta
ja 65 — 74 vuotiaistakin yli 90 %. (Aromaa & Koskinen, 2002) ALS-tautiin sai-
rastuneista vain 8 % kykeni em. toimintoihin ilman vaikeuksia. 40 % vastaajis-

ta ei kyennyt pukeutumaan itsendisesti lainkaan.

Kirjoittaminen on monimutkainen toiminto, joka vaati mm. Kkasi-
silmékoordinaatiota, kognitiivisia kykyja ja hienomotoriikkaa. Vastaajista vain
11 % kykeni kirjoittamaan ilman ongelmia (Taulukko 15). Koska kysymykseen
ei littynyt lisselvitysta, miksi kirjoittaminen ei onnistu, voi vain paatelld, etta
se johtuu fyysisista ongelmista. Tahan paatelmaan johdattelee sekin, ettéa vain
harvalla on ollut kognitiivisia ongelmia. (Taulukko 16.)

Taulukko 15

Kirjoittaminen

25
20
15
10

llman vaikeuksia Vaikeuksia jonkin verran Erittain vaikeaa En pysty lainkaan

Jokapaivéisten asioiden mieleen painaminen ja muistaminen eivat juuri tuot-
taneet ongelmia vastaajille. Noin 60 % vastaajista suoriutui niista ilman on-
gelmia ja vain yksi vastaajista ei pystynyt lainkaan toimintoihin. Muistamista ja
asioiden mieleenpainaminen ovat psyykkisia toimintoja, joten tamakaan tulos
ei antanut merkkeja, ettd ALS vaikuttaisi niihin heikentavasti.

Taulukko 16.
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Jokapadivéaisten asioiden mieleen painaminen ja muistaminen
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llman vaikeuksia Vaikeuksia jonkin verran Erittain vaikeaa En pysty lainkaan

Keskittyminen asioiden hoitamiseen ja aikaa vievien tehtavien suunnittelu ja
toteuttaminen onnistui noin puolella vastaajista ilman vaikeuksia. Erittdin vai-
keaa ne olivat tai niihin ei pystynyt lainkaan joka neljas vastaaja. Nama toi-
minnat voivat vaatia seka fyysisia, etta psyykkisia resursseja. Muiden kysy-
mysten vastausten perusteella voidaan olettaa, ettd vastaajilla on ongelmia

nimenomaan fyysisten tehtavien toteuttamisessa.

Jos kysymysta kasittelee kulttuurin n&dkdkulmasta, ilmenee kuinka térked osa
aikuisen ihmisen elamé&a em. toiminnat ovat. Aikuinen redusoituu lapsen, au-

tettavan tasolle, koska ei enaa selviydy asioiden hoidosta ja toteuttamisesta.

Vastoinkaymisten ja henkisten paineiden kestamisessa oli jonkin asteisia on-
gelmia n. 62 % vastaajista. Tama on jollain tavalla huolestuttavaa, koska noin
puolella vastaajista oli ollut muutoksia psyykkisessa tilassa, lahinnd masen-
nusta, sairastumisen jalkeen. Terveys 2000 tutkimuksen mukaan valtaosa
suomalaisista voi psyykkisesti hyvin. Vastaajilla siis on psyykkisia paineita ja
heidan kykynsa kasitella niitd on huonontunut. Voidaan myos kdantaa tilanne
ja olettaa, ettd koska psyykkinen kuormitus on kasvanut, niin samaa mydten

paineen kasvaessa koettu kyky hallita sitd on laskenut.

Kaupassa, pankissa, virastossa yms. asioinnissa on vaikeuksia noin 93 %.
Myads julkisilla kulkuneuvoilla likkumisessa on ongelmia samalla maaralla vas-
taajista. Nama kaksi toiminta-aluetta pienentavat vastaajien elaman piiria to-
della pieneksi.

Taulukot 17 - 20
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Keskittyminen asioiden hoitamiseen, aikaa vievien tehtavien suunnittelu ja
toteuttaminen
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Vastoinkaymisten ja henkisten paineiden kestdminen
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Kaupassa, pankissa, virastossa tai vastaavassa asiointi
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Junalla, linja-autolla tai raitiovaunulla matkustaminen
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llman vaikeuksia Vaikeuksia jonkin verran Erittain vaikeaa En pysty lainkaan

Adl-toiminnat vaativat ihmiseltd toiminnan teorian mukaista kohteellisuutta.
Kun kohde katoaa, katoaa myos toiminta. Eli esimerkiksi fyysisten rajoitteiden
takia vastaajilla on vaikeuksia vieda matot ulos tamppausta varten, kohde el
matot menettavat kohteellisuutensa ko. toiminnassa ja toiminta on mahdoton-
ta. Toiminnan teorian valossa edellisten toimintojen suorittamisen vaikeus
vastaajien kohdalla liittyy siis kohteiden katoamiseen. Siihen lisattyna toiminto-

jen kulttuurinen térkeys ihmiselle on suuri. Kulttuurissamme ihminen kokee
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toimintakykynsa vahentyneen, koska ymparistd (eli muut ihmiset) suorittavat

toimintoja edelleen.

Liikkumista ja kykya liikkua kysyttiin asteikolla; 1. likkuminen normaalia 2. liik-
kuminen jonkin verran vaikeutunut 3. liikkuminen apuvalineilla 4. tarvitsee toi-
sen apua. Terveys 2000 tutkimuksen mukaan suomalaisista yli 50 % aina ika-
vuoteen 85 asti, pystyy liikkumaan vaivatta. Taman kyselyn vastaajista vain 5
% kykenee liikkumaan normaalisti. Toisen apua tarvitsee aina 52 % ja apuva-
lineitd joka neljas. ALS siis vaikuttaa ihmisen lilkkkumiskykyyn hyvin vahvasti
heikentden sitd. Naisten ja miesten tai ikaluokkien valilla ei ollut merkittavia
eroja liikkumiskyvyssé. Ainoa erottava tekija vastaajien kesken oli ALS:n kehit-
tymisnopeus, eli jos sairaus oli juuri puhjennut ja eteni hitaasti, oli liikkumisky-
ky vield kohtalaisen hyva.

7.1.3 Psyykkinen tila

Tutkittavilta kysyttiin oliko heilla ollut muutoksia psyykkisessa tilassa sairau-
den alkamisen jalkeen. Noin puolet vastaajista ilmoitti havainneensa muutok-
sia omassa psyykkisessa tilassaan (Taulukko 21). Valtaosa vastaajien muu-
toksista oli muonteeltaan negatiivisia, esim. masentuneisuutta, itkeskelya ja
akkipikaisuutta. Joukossa oli kuitenkin positiivisiakin muutoksia, kuten rauhal-
lisuuden kasvu.

Taulukko 21.

Muutos psyykkisessa tilassa diagnoosin jalkeen

Kylla
51 %

Tyypillisia masennusoireita ovat masentunut mieliala, kyvyttomyys kokea mie-
lihyvaa, uupumus, itseluottamuksen ja itsearvostuksen menetys, kohtuuton
itsekritiikki ja perusteeton syyllisyydentunne (Psykiatria). Masennusta voi ai-
heuttaa myos sairaus, mutta tdssa tapauksessa voidaan sanoa, ettd on to-
dennakdista ettda vastaajien masennuksen on aiheuttanut sairaus vélillisesti.

ALS on alentanut toimintakykya ja vienyt perustaa vastaajien elamalta, joka
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on aiheuttanut masennus oireita. ALS kehittyy usein nopeasti, ihminen joutuu
jattaytymaadn pois tydelamasta ja pikkuhiljaa koko elaméa uusiutuu. IThminen

joutuu suuren henkisen taakan alle, josta on oireina psyykkiset ongelmat.

Henkisid voimavaroja ja tunteita selvitettiin kuusi kohtaisella kysymyssarjalla,
kohdat olivat; hyodyttdomyyden tunne, yksinaisyyden tunne, tyhjyyden tunne,
elamaltd puuttuu tarkoitus, aika ei riita ja yleinen onnellisuus. Vastaajat ar-
vioivat kohtia asteikolla; vahentynyt, ei muutoksia, lisdantynyt, en ole kokenut-
kaan. Tunteet hyodyttomyydesta ja tyhjyydesta olivat kasvaneet yli puolella
vastaajista, yksinaisyys oli kasvanut noin 40 %, lahes puolet koki, ettd tunne
"elamalta puuttuu tarkoitus” oli kasvanut. Joka kolmannen vastaajan tunne
ajan riittamattomyydesta oli kasvanut ja yleinen onnellisuus oli vahentynyt 40
% vastaajista. Kaiken kaikkiaan negatiivisina pidettavat tuntemukset ja olo
olivat kasvaneet vastaajien keskuudessa.

Psyykkisia ongelmia lisaa toimintojen muuttuminen. lhminen joutuu autetta-
vaksi ja voi tuntea itsensa avuttomaksi. Kulttuurimme ei ole kuulunut autetta-

vien arvostus, mikéa voi lisata vastaajien psyykkisia ongelmia.

7.1.4 Muut pitkaaikaussairaudet

Vastaajista noin puolet sairasti muutakin pitkdaikaussairautta kuin ALS:a.
Yleisimpi& sairauksia olivat sydan ja verisuonitaudit. Terveys 2000 tutkimuk-
sen mukaan 30 — 44 vuotiasta joka kolmas ja yli 65 vuotiaista jopa 80 — 90 %
sairasti pitkdaikaussairautta. Muiden pitkaaikaussairauksien ei siis pitaisi alen-
taa merkittavasti vastaajien toimintakykya, vaan sen alentaja on nimenomaan
ALS.

7.1.5 Ulkoiset elinehdot

Vastaajien ulkoisia elinehtoja selvitettiin kysymyksilla taloudellisesta tilantees-
ta, ty6elamadan osallistumisesta ja ihmissuhteista. Ulkoiset elinehdot luovat
yhden kulman toimintakyvyllemme. Taloudellinen varmuus poistaa tiettyja
henkisia paineita, tydelamaan osallistuminen lisaa sosiaalista ja yhteiskunnal-
lista hyvinvointia ja ihmissuhteiden laatu ja mé&éard ovat henkisen hyvinvoinnin
suuret tekijat (Terveys 2000, 17).
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Ennen sairastumista 70 % vastaajista oli tydssa palkansaajina ja vain 6 %
tyottomana tai tyokyvyttomyyselakkeella. Kyselyyn vastaamishetkella palkan-
saajana oli vain 3 % vastaajista, loput olivat sairas-, tai vanhuuselakkeella tai
sairaslomalla. ALS:a sairastavan on talla hetkella siis pakko jattaytya pois tyo-
elamastd. Kukaan vastaajista ei ole ollut uudelleenkoulutuksessa sairastumi-
sen jalkeen ja vain yksi vastaaja oli vaihtanut tyotehtavia tyopaikan sisalla.
TyGelamasta pois jadminen oli ollut varsinkin miehille vaikea paikka. Vastauk-
sissa moni toi esiin sairaseldkkeelle joutumisen tuovan mukanaan hyodytto-
myyden tunteen ja ulkopuolistumisen. Nama tunteet voivat johtua Suomessa
vallalla olevasta protestanttisesta tyoetiikasta. Filosofi Pekka Himanen muotoi-
lee tatd etiikkaa seuraavalla tavalla:"Tyonhakija ei ole vain ty6nhakija vaan
elamanongelmansa ratkaisun hakija. Tyontekijalle ratkeaa, etta elaman tarkoi-
tus on hitsaaminen/kirjanpito/toimitusjohtajuus... Tyon avulla ihmisen tarkoitus
ja minuus maarittyvat kuin itsestddn. Hanella ei ole heratessddn ongelmaa

siitd, miten taman elamansa paivan eldd". (Himanen, Pekka, 2001)

Himasen ajatusten mukaan sairaseldkkeelle joutuva, ALS:a sairastava ihmi-
nen joutuu ongelman eteen; kuinka elda tama paiva. Toiminnan teorian mu-
kaan ihmiselta poistuu toiminnan kohteellisuus, eli tyo ja teorian mukaan ihmi-
nen lamautuu tAman seurauksena. Sairaselékkeelle joutumisessa on siis tyon
haviaminen itsessaan tarkea toimintakykya vahentava tekija. Samoin tyonteki-
ja joutuu omaksumaan uuden roolin itselleen, kun tyontekijasta tulee elakelai-

nen. TAma saattaa aiheuttaa jonkinasteista identiteettikriisia.

Sairastumisen jalkeen taloudellinen tilanne on huonontunut noin 66 % vastaa-
jista, vain kaksi vastaajaa katsoo taloudellisen tilanteen parantuneen sairas-
tumisen jalkeen. Kuitenkin noin puolet pitda taman hetkista tulotasoaan hyva-
na tai melko hyvana. Tulotason laskeminen ei siis ole vahentanyt taloudellista

turvaa ja sita kautta sen toimintakykya laskeva vaikutus ei ole kovin suuri.

Tutkittavien henkisesti merkittavien sosiaalisten suhteiden maaraa selviettiin
kysymykselld, "kuinka monen ihmisen kanssa voit keskustella luotettavasti?”.
Vastaajista lahes kaikilla oli ainakin yksi luotettava keskustelukumppani. L&-

hes puolella oli yli nelja luotettavaa inmissuhdetta.
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Siviillisaadyltaan tutkittavat ovat samassa asemassa kuin muut suomalaiset.
Terveys 2000 tutkimuksen mukaan noin kaksi kolmasosaa 30 — 65 vuotiaista
on avio- tai avoliitossa. Tahan tutkimukseen vastaajista noin 70 % on avio- tai
avoliitossa. Eronneiden osuus myo6tadilee myds suomalaisten peruskeskiarvoa.
Vastaajia pyydettiin arvioimaan sairastumisen jalkeisiA muutoksia suhteessa
puolisoon. Asteikkona oli: suhde puolisoon 1. parantunut huomattavasti 2. pa-
rantunut jonkin verran 3. ei muutosta 4. huonontunut jonkin verran 5.. huonon-
tunut huomattavasti. Suhde on sairastumisen jalkeen huonontunut vain 11 %
ja parantunut noin kolmasosalla vastaajista. ALS tuo suuria muutoksia sairas-
tuneen l&ahipiirille ja varsinkin lahiomaisille, joten siin& valossa on erikoista,

ettd joka kolmas suhde oli pysynyt muuttumattomana sairastumisen jalkeen.

Vastaajilta kysyttiin myos, mista he saavat voimavaroja. Valmiita vaihtoehtoja
oli nelja ja lisdksi vastaajat saivat lisdtd omia voimavaralahteitaan (Taulukko
23). Vastaajille annettiin ohjeeksi ympyroidéa kaikki voimavaraléhteet.
Taulukko 23. vastaajien voimavaralahteet

Voimavarojen saanti
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Ystavat, Luonto, Terveysalan ltsensa Muut asiat
sukulaiset, elaimet ammattilaiset kehittaminen
perhe

Jokainen tutkimukseen vastaaja pystyi nimeamaan ainakin yhden voimavara-
l&hteen. Voimavarojen saanti on erittain tarkeaa sairastuneen henkisen hyvin-
voinnin ja toimintakyvyn sailyttamisen kannalta. Yleisin voimavaraldhde oli
ystavat, sukulaiset, perhekokonaisuus, jonka mainitsi 87 % vastaajista. Seu-
raavana oli lahes tasavertaisena luonto ja elaimet, seka terveysalan ammatti-
laiset. Vastauksista tulee esiin sairastuneen ihmisen laheisten muodostaman

tukiverkon téarkeys.
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Terveysalan ammattilaisten tarkeys sairastuneen ensimmaisenda tiedonantaja-
na ja tukijana tulee ilmi Seija Alasen pro gradu tutkimuksessa, jossa han sel-
vitti potilaiden tiedontarvetta Hyvink&an sairaalan sisatautien, kirurgian ja pai-
vakirurgian osastoilla. Potilaat nimenomaan painottivat, kuinka tarkeda sai-
rauden alkuvaihessa on saada tietoa sairaudesta, tutkimuksista ja toimenpi-
teistd. (Alanen, 2002). Tassakin tutkimuksessa tuli ilmi, ettd ALS:in sairastu-
neet joutuvat yleensa kaymaan lapi valtavan maaran tutkimuksia ennen diag-
noosia. On siis selvaa, ettd hekin tarvitsevat tukea ja tietoa terveysalan am-
mattilaisilta.

7.1.6 Harrastukset

Harrasten maaraa ja laatua arvioidessa taman tutkimuksen paapaino on tar-
kastelussa kuinka harrasten maara ja muoto ovat muuttuneet sairastumisen
jalkeen. Toimintakyvyn kannalta harrastukset ovat tarke&d elementti; mielen-
kiintoisella harrastuksella voidaan ehkéistd sosiaalista eristymista ja yksinai-
syytta. (Allardt, 1976, 175 — 176)

Harrastuksiin osallistumista kysyttiin asteikolla paljon, melko vahan, vahan, en
koskaan. Tutkittavien harrastuksia kuvaavista vastauksista nousee esiin, kuin-
ka sairastumisen jalkeen harrastusten maara on kaventunut huomattavasti.
Harrastustoimintojen jakaminen moneen eri luokkaan olisi ollut erds mahdolli-
nen kysymyksen muoto, mutta koska useimmat toiminnat ovat moniulotteisia,
yksinkertaisempi jaottelu oli selkedmpéaa. Kahtiajaottelun osat olivat pdaasias-
sa fyysisia voimia kuluttavat ja fyysisesti passiiviset harrastukset. Jaottelu ta-
pahtui néin, koska vastaajien keskuudessa olivat vahentyneet nimenomaan
fyysisesti vaativat harrastukset, kuten urheilu ja tanssiminen. Esimerkikisi noin
puolet vastaajista harrasti retkeily ja ulkoilua ennen sairastumista, mutta vas-
taamishetkella niitd harrasti vain noin 14 % vastaajista (Liite). Naisten ja mies-
ten harrastusten erojen selvittaminen ei mielestani ole oleellista, vaan harras-

tusten muuttuminen yleisesti sairastumisen jalkeen.

Yleisimmat harrastukset ennen sairastumista olivat lehtien lukeminen, retkeily
ja ulkoilu, marjastus ja sienestys seka puutarha ja pihatyot. Nama olivat ylei-
simpid, kun laskettiin harrastuksia paljon tai melko vahan harrastavat yhteen.

Vahiten harrastettuihin kuuluivat internetissa surffailu, vapaa-aikana opiskelu,



30
matkustelu ulkomailla ja jarjestétoiminta. Vastaajien ennen sairastumista ol-
leet harrastukset ovat yhtenevaisia tilastokeskuksen vuonna 1999 tehdyn tut-
kimuksen  tuloksiin, jossa  selvitettin  suomalaisten  harrastuksia.
(http://statfin.stat.fi)

Vastausten lahettdmishetkella tutkittavien yleisimmat harrastukset olivat tele-
vision katselu, radion kuuntelu ja lukeminen. Vahiten harrastettiin urheilua,
opiskelua, tanssimassa kayntida sekd marjastusta ja sienestysta. Sairastumi-
sen jalkeen 85 % oli joutunut luopumaan tanssimisesta, kolme neljannesta
askartelu ja kasitoista, lahes 90 % urheilusta, noin 85 % marjastuksesta ja
sienestyksesta seka puutarha- ja pihatdista. Ihmiset ovat joutuneet luopumaan
tarkeistd harrastuksistaan, mink& osoittaa my6s "en koskaan” vastausten
maaran huikea kasvu useimpien harrastusten kohdalla. Seuraavassa on toi-
minnat, joita yli puolet harrastajista ei ole enaéa sairastumisen jalkeen pystynyt
harrastamaan:

Urheilu

Puutarha- ja pihatyot

Marjastus ja sienestys

Remontti ja rakennustyot

Kodin sisustaminen

Tanssimassa kaynti

Askartelu ja kasityot

Harrastusten vaheneminen ei valttamattd johdu pelkastaan ALS:sta, vaan
taustalla voi olla muitakin seikkoja. Harrastukset voivat loppua myo6s sairau-
desta johtumattomiin kiinnostuksen vahenemiseen, ajan puutteeseen, talou-
dellisiin seikkoihin tai sosiaalisiin ongelmiin. Kuitenkin harrastusten vahenemi-
nen on kaikkien vastaajien keskuudessa erittain johdonmukaista, jarjestelmal-
listd ja samankaltaista, joten on hyvin todennakoéistd, etta ALS on vahenemi-
sen tarkein tekija. Tahan viittaa sekin seikka, etta ns. passiiviset harrastukset,
televison katselu, radion kuuntelu ja lukeminen olivat lisd&ntyneet sairastumi-

sen jalkeen.

8. Yhteenveto ja pohdinta


http://statfin.stat.fi
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ALS on harvinainen neurologinen sairaus, jossa likehermoradat rappeutuvat
ja tuloksena on lihasten atrofoituminen. ALS:n tautimekanismi tunnetaan koh-
tuullisen hyvin ja sen syntymekanismiakin on tutkittu kohtuullisen runsaasti.
Muissa maissa on tehty ALS-tautiin sairastuneiden elaméanlaatu (quality of life)
tutkimuksia, mutta Suomessa ei vastaavia ole tehty. Tama tutkimus on keskit-
tynyt sairastuneiden toimintakyvyn selvittamiseen, kayttaen viitekehyksena
toiminnan teoriaa ja inhimillisen toiminnan teoriaa. Toimintakyky ymmarretaan
tadsséa tutkimuksessa kulttuurin ja valittoman sosiaalisen ympéariston muodos-
tamana yhtalona. Tutkimuksessa yksiléiden oma kéasitys toimintakyvystaan ja
vastausten objektiivinen tarkastelu taydentavat toisiaan. Lisaksi tuloksia ver-
rattiin koko vaestosta tehtyihin tutkimuksiin. Viitekehyksen tulisi antaa mahdol-
lisimman oikeansuuntainen kuva tutkittavien toimintakyvystd, sen valintaan
oikeutti teorioiden osoitettu toimivuus tutkimusten tekemisessd. ALS-tautiin
sairastuneita voidaan kasitella kohtalaisen homogeenisena ryhméana, koska
sairastamisaika on kohtalaisen lyhyt, oireet hyvin samankaltaiset ja sairastu-

neiden ikdjakauma ei ole suuri.

ALS:iin sairastuneet kokevat yleensa hyvin nopeassa ajassa valtavia muutok-
sia elamésséan. Vakava sairaus on kova isku henkiselle hyvinvoinnille, jonka
lisdksi ALS aiheuttaa hyvin paljon fyysisia muutoksia sairastuneen kehoon.
Lihakset eivat sairauden edetessa enéa tottele ja sairastuneella voi olla edes-
sa lahes taydellinen riippuvuus muista ihmisista. Yksi tutkimuksen vastaajista
kuvaili ALS-tautia "vihelidiseksi taudiksi, joka vie ihmiseltd oikeuden omaan
ruumiiseen”. Vastaajan kuvaus osoittaa hyvin ALS:n kokonaisvaltaisuutta ih-
misen toimintakykyyn. Tulokset osoittavat ALS:n heikentdvan huomattavasti
jokaisen sairastuneen toimintakyky&, riippumatta iasta tai sukupuolesta. Tu-
lokset osoittavat sen olevan myos tarkein toimintakykya heikentava tekija vas-

taajilla, joilla on muitakin sairauksia.

Toimintaterapeutit tyoskentelevat motoneuronisia tauteja sairastavien hyvaksi
usein kuntoutusryhman osana. Occupational therapy and physical dysfunction
kirjassa selostetaan, kuinka toimintaterapeutti ja fysioterapeutti voivat tyos-
kennella parina sairastuneen hyvéksi. Tyopari voi yhdessa suunnitella ja to-
teuttaa neuvontaa ja ohjausta ALS-potilaan liikkumisen, siirtymisten asento-

hoidon yms. parissa. (Turner, 2002, 494). Toimintaterapeutti voisi keskittya
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erilaisten apuvalineiden suunnitteluun ja kayton opastukseen. ALS-potilailla on
usein kaytossa pyoratuoleja, liukulautoja, erilaisia tukia ja asunnonmuutos
toiden kautta tukikahvoja yms. Erittain tarke&a kulma ALS-potilaan toimintaky-
vylle on henkinen hyvinvointi. Tutkimuksessa tuli esiin erilaisten psyykkisten
ongelmien ilmaantuminen sairastumisen jalkeen. Toimintaterapeutti voi suun-
nitella ja ohjata erilaisia tuki — ja vertaisryhmid ALS-potilaille. Ryhmien toimin-
toina voisivat olla erilaiset luovat toiminnat, joiden kautta sairastuneet voisivat
purkaa tuntojaan ja k&sitelld sairautta. Erilaiset kasilla tapahtuvat luovat toi-
minnat, kuten maalaus tai savity6t samalla vahvistaisivat kuihtuvia ylaraajan
lihaksia. Tarkea panos ALS-potilaan kuntoutumisessa on henkilokohtaisen
toimintakyvyn arviointi. Toimintaterapeutti omaa hyvat tiedot ja taidot sairastu-
neen arviointiin, jonka avulla voidaan luodata suuntaviivoja kuntoutussuunni-

telmaan.

Tutkimuksen aineistoa kerattiin postikyselyna lahetetylla kyselykaavakkeella.
Kaavakkeeseen kuului 48 kohtaa, joista osa sisalsi alakysymyksid. Kaavake
osoittautui toimivaksi, koska informaatiota vastaajien toimintakyvysta tuli riitta-
vasti. Kyselyn mukana olleessa saatekirjeessa (Liite 2.), selostettiin tutkimuk-
sen tarkoituksena olevan ALSiin sairastuneiden toimintakyvyn kartoitus ja sita
kautta tiedon lisddminen sairaudesta. Saatekirjeessa sanottiin tutkimuksen
tulosten antavan suuntaa ALSiin sairastuneiden kuntoutusmalleihin. Vastaus-
prosentiksi muodostui hieman odotettua pienempi, ottaen huomioon, etta tut-
kimus koskee henkilokohtaisella tasolla jokaista kyselykaavakkeen saanutta.
Joidenkin kyselykirjeen saaneiden heikko fyysinen kunto on voinut estaa kaa-
vakkeen tayttamisen tai he eivat ole kokeneet tutkimusta tarkeaksi. Muutamat
vastaajat vastasivat kysymykseen "oletko ollut yhteydessa lihastautiliittoon”,
kieltavasti, koska eivat halua puhua omasta sairaudestaan. Sairauden kielta-
minen tai omaa sairautta kasittelevien kysymysten pohtiminen voi olla liian

rankkaa joillekin, joka on johtanut vastaamattomuuteen.

Tulevaisuudessa tulisi keskittya ALS-tautiin sairastuneiden kuntoutuksen ar-
viontiin ja kehitykseen. Toimintaterapia voi olla nédkyvassa roolissa ALS kun-
touksessa ja juuri toimintaterapian mahdollisia suuntia tulisi tutkia. Erilaisten
apuvalineiden ottamista mukaan ALS-potilaiden elamaan tulisi arvioida. Erilai-

sista ylaraajan tuista ja liikkumisen apuvalineista olisi todennakaéisesti hyotya
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monelle sairastuneelle. Tulevaisuudessa opinnaytety6itd voisi tehda apuva-
linekartoituksesta ALS-potilaille, luovan ryhman perustamisesta tai tunteiden

purkamisen keinoista ja mahdollisuuksista.



Lahteet:

Alasuutari, P, ym. 1993. Laadullinen tutkimus. Vastapaino, Jyvaskyla

Allardt, E, 1976. Hyvinvoinnin ulottuvuuksia, WSQY, Porvoo

ALS, tietoa als-potilaille, heidan perheelleen ja hoitohenkilokunnalle

Alanen, Seija, 2002, Potilaiden tiedontarpeet ja tiedonsaanti Hyvink&&n sairaalan
sisatautien, kirurgian ja paivakirurgian osastoilla. Tampereen Yliopisto, Hoitotieteen

laitos, 2002

Aromaa A, Koskinen S, toim. Kansanterveyslaitoksen julkaisuja B3/2002. Helsinki
2002.

Himanen, Pekka, Hakkerietiikka ja informaatioajan henki, Werner Soderstrom,
Helsinki 2001.

Kiebert, ym Journal of Neurologigal Sciences, vol 191, 2001, 87 — 93

Kvalitatiivisen aineiston analyysi ja tulkinta. Toim. Makel&, K, 1990. Painokaari OY,
Helsinki

Leino-Kilpi, ym., 1999. Pitkaaikaisen terveysongelman siséainen hallinta, Stakes,
Saarijarvi

Lihastautiliiton erityistietoa terveydenhuollolle ja sosiaalitoimelle: Mitd ALS-potilaan
kuntoutus ja / tai hoitosuunnitelmassa tulee ottaa huomioon, 1995

Model of Human Occupation, Kielhofner, 2002, Lippincot Williams & Wilcott

Myasthenia gravis- lihasvasyvyystautiin sairastuneiden toimintakyky, Elomaa, 1995,
Pieksamaki

Neurologia, 2002, Palo ym, Duodecim
Nykyajan filosofia, Esa Saarinen, Helsinki : WSOY, 2002

Occupational therapy and physical dysfunction, 2002, Turner ym., Churchill
Livingstone

Porras 3 / 93, Laaksovirta. Julkaisija Lihastautiliitto
Porras 5/ 95, Laaksovirta. Julkaisija Lihastautiliitto
Roti & lhanus, 1997, Terveys ja psykologia, Tammer-paino oy, Tampere

Toimintakyky — viitekehyksesta arviointiin ja mittaamiseen, toim. Talo, S. 2001,
Kansanelékelaitos, Turku



Urponen, H. 1989. Varhain sairastuneen ja vammaisen sosiaalinen selviytyminen.
Turun yliopiston julkaisusarja C, osa 78. UKK instituutti Tampere

Valkonen, T. 1971. Haastattelu- ja kyselyaineston analyysi sosiaalitutkimuksessa.
Ylioppilastuki ry.

Wilding & Whiteford, Phenomenological Research: an exploration of conceptual,

theoretical and practical issues. OTJR:occupation, participation and health, vol. 25,
nro 3, 103

Arola-Talve Sanna, www.ms-liitto.fi

http://statfin.stat.fi

www.alsa.org

www.tilastokeskus.fi

http://www.vs.gov.bc.ca/stats/quarter/g2 0l/#social

http://www.ktl.fi/attachments/suomi/julkaisut/julkaisusarja b/2002b3.pdf



http://www.ms-liitto.fi
http://statfin.stat.fi
http://www.alsa.org
http://www.tilastokeskus.fi
http://www.vs.gov.bc.ca/stats/quarter/q2_01/#social
http://www.ktl.fi/attachments/suomi/julkaisut/julkaisusarja_b/2002b3.pdf

Arvoisa vastaanottaja Liitel

Teen Jyvaskylan Ammattikorkeakoulun Sosiaali- jaterveysalan opiskelijana opinndytetyota,
alueilla jakuinka ko. sairaus muuttaa toimintakykya. Tutkimus pyrkii kattamaan
toimintakyvyn eri osa-alueet mahdollisimman tarkasti. Tutkimuksen on tarkoitus myds tuottaa
kuntoutuksen ammettilaisille tietoa sairastuneiden toimintakyvysta ja néin ollen osaltaan
vaikuttaa AL S-tautiin sairastuneiden tuleviin kuntoutusmalleihin.

Tutkimus toteutetaan postikyselynd. Postikyselyn vastaukset ovat taysin luottamuksellisia.
Pogtituksen hoitaa Lihastautiliitto, elk& aineiston analysoija tieda vastagjien henkilttietoja.
Tutkimuksen onnistumisen kannalta toivomme kaikkien kyselyn saavien vastaavan siihen ja
tayttavan kyselyn mahdollisimman huolellisesti.

Jukka Ahvonen



Kysely ALS-tautia sairastaville Liite 2
Vastaamisohjeet

Kysyttdessa sairauteen liittyvia asioita, sairaudella tarkoitetaan vain ALS-tautia.
Ennen vastaamista lue koko kysymys. Ymparoi oikeaksi katsomasi vaihtoehto tai
kirjoita vastaus sille varattuun tyhjaan tilaan.

1) Sukupuoli

Mies
Nainen

2) Syntymavuosi
3) Kotikunta

Talla hetkella
Sairastuessasi

4) Siviilisaaty

1. Naimaton

2. Avo- tai avioliitossa

3. Asumuserossa tai asuu erillaan
4. Eronnut, vuonna

5. Leski

5) Lasten lukumaara , joista luonasi asuu
6) Oletko elakkeella?

Kylla, vuodesta l&ahtien
En

KOULUTUS

7) Peruskoulutus
1. Kansakoulu, kansalaiskoulu tai vahemméan
2. Keskikoulu
3. Peruskoulu

4. Ylioppilastutkinto

8) Onko Sinulla télla hetkella tai onko Sinulla ollut jotain koulunkayntiin ja opiskeluun
liittyvid vaikeuksia tai erikoisjarjestelyja?

Ei
Kylla, mink&laisia?




9) Oletko ollut uudelleen koulutuksessa ALS-taudin toteamisen jalkeen?

1. En ole ollut koulutuksessa

2. Olisin halunnut, mutta en ole paassyt

3. Olen ollut koulutuksessa, mutta olen joutunut keskeyttamaan sen
sairauden vuoksi

4. Olen ollut koulutuksessa, mutta en ole sijoittunut koulutusta
vastaavaan tyohon

5. Olen ollut koulutuksessa ja sijoittunut koulutusta vastaavaan tyéhon

TYOELAMA

10) Mika oli asemasi ennen sairastumistasi ja mika se on talla hetkella?
Ennen sairastumista Talla hetkella

. Tybssa palkansaajana 2
. Yrittdjana

. Tyoton

. Vanhuuselakkeella

. Tyokyvyttomyyselakkeella
. Osaelékkeella tai tyossa

. Sairaslomalla

0o N o 0o B~ WwN P

. Opiskelija
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9. Omaa taloutta hoitava
(esim. kotirouva)

10. Muu, mika 1 2

11) Vain ne vastaavat, jotka ovat tyokyvyttomyyseldkkeella. Oletko
tyokyvyttomyyselakkeella ALS-sairauden takia?
1. Kylla

2. En, vaan (nimeé& syy viivalle)

TYOSSA KAYVAT, SAIRASLOMALLA JA TYOTTOMANA OLEVAT VASTAAVAT
KYSYMYKSIIN 12 - 17, MUUT SHIRTYVAT KYSYMYKSEEN NUMERO 18.

12) Oletko vaihtanut tyotehtavia tydpaikkasi sisélla sairautesi vuoksi?

1. En ole, ei ole ollut tarvetta



2. En ole, ei ole ollut mahdollisuutta
3. Kylla, vaihto on onnistunut
4. Kylla, mutta vaihto on epaonnistunut. Milla tavoin?

13) Miten sairaus on vaikuttanut tydssaoloosi?
1. Ponnistan kaikki voimani tydssakaymiseen
2. Tyobnteko on tuntunut valilla raskaalta
3. Vaikutukset ovat olleet vahaisia
4. Ei ole ollut mitd&n vaikutusta
5. Tyd on helpompaa kuin ennen sairastumista. Milla tavoin?

14) Miten viihdyit ennen sairastumistasi / viihdyt nyt ty0ssasi?

Ennen sairastumista Nyt sairastumisen jalkeen
1. Hyvin 1. Hyvin
2. Melko hyvin 2. Melko hyvin
3. Ei hyvin, muttei juuri 3. Ei hyvin muttei juuri
huonostikaan huonostikaan
4. Melko huonosti 4. Melko huonosti
5. Huonosti 5. Huonosti

15) Ty6tovereiden suhtautuminen Sinuun oli ennen sairastumista / on nyt mielestasi?

Ennen sairastumista Nyt sairastumisen jalkeen
1. Myonteinen 1. Myonteinen
2. Asiallinen 2. Asiallinen
3. Jonkin verran 3. Jonkin verran
ongelmallinen ongelmallinen

4. Ongelmallinen 4. Ongelmallinen



16) Esimiehen / esimiesten suhtautuminen Sinuun oli ennen sairastumista / on nyt

mielestasi?
Ennen sairastumista Nyt sairastumisen jalkeen
1. Myonteinen 1. Myobnteinen
2. Asiallinen 2. Asiallinen
3. Jonkin verran 3. Jonkin verran
ongelmallinen ongelmallinen
4. Ongelmallinen 4. Ongelmallinen

17) Sinun suhtautuminen ty6tovereihin oli ennen sairastumista / on nyt?

Ennen sairastumista Nyt sairastumisen jalkeen
1. Myonteinen 1. Myonteinen
2. Asiallinen 2. Asiallinen
3. Jonkin verran 3. Jonkin verran
ongelmallinen ongelmallinen
4. Ongelmallinen 4. Ongelmallinen

TOIMEENTULO
18) Mitka ovat tulomuotosi talla hetkella? Rengasta kaikki Sinua koskevat
vaihtoehdot.

. Ei tuloja

. Toimeentulotuki

. Liiton ty6ttomyyskorvaus

. KELA:n ty6ttémyyskorvaus

1

2

3

4

5. Tyottomyyselake
6. Sairasvakuutuksen paivaraha
7. Osatyo6ttomyyseléke

8. Tyokyvyttomyyselake (tyoelake)
9. Tyokyvyttomyyselake (KELA)
10. Vammaistuki

11. Vanhuuseléke (ikéaelake tyosta)
12. Vanhuuseldke (KELA)

13. Palkka

14. Yrittajatulo

15. Muu, mika?




19) Mika edella mainituista on tarkein tulonlahde? Numero

20) Muuttuiko taloudellinen tilanteesi sairastumisen jalkeen?
1. Paremmaksi
2. Ei muutosta

3. Huonommaksi, miten?

21) Minkalaisena pidat nykyista tulotasoasi?
1. Hyvana
2. Melko hyvana
3. Melko huonona
4. Huonona

ASUMINEN

22) Minkalaisessa talossa asutte?
1. Omakotitalo
2. Kerrostalo
3. Rivitalo

4. Muu, mika?

23) Minkalainen on nykyinen asumismuotosi?
1. Oma asunto
2. Vuokra-asunto
3. Aso-asunto
4. Tydsuhdeasunto
5. Hoito/palvelukoti

6. Muu, mika?

24) Oletko ALS-sairauden vuoksi joutunut vaihtamaan asuntoa?
1. Kylla
2. En

25) Onko asuntoosi tehty asunnonmuutostoita? (Luiskat, turvakahvat ym)



1. Ei
2. Kylla. Minkalaisia?

SOSIAALINEN YMPARISTO

26) Ystavien ja sukulaisten suhtautuminen Sinuun oli ennen sairastumista / on nyt

mielestasi?
Ennen sairastumista Nyt sairastumisen jalkeen
1. Osalla negatiivinen 1. Osalla negatiivinen
2. Kaikilla negatiivinen 2. Kaikilla negatiivinen
3. Asiallinen 3. Asiallinen
4. Kaikilla positiivinen 4. Kaikilla positiivinen
5. En osaa sanoa 5. En 0osaa sanoa

27) Sinun suhtautuminen ystaviin ja sukulaisiin oli ennen sairastumista / on nyt?

Ennen sairastumista Nyt sairastumisen jalkeen
1. Mybnteinen 1. Myonteinen
2. Asiallinen 2. Asiallinen
3. Jonkin verran 3. Jonkin verran
ongelmallinen ongelmallinen
4. Ongelmallinen 4. Ongelmallinen

28) Kuinka monen ihmisen kanssa voit keskustella luotettavasti?

29) Onko sinun ja puolisosi suhteessa tapahtunut muutoksia ALS-taudin
puhkeamisen jalkeen?

1. Ei puolisoa

2. Suhde parantunut huomattavasti

3. Suhde parantunut jonkin verran

4. Ei muutosta

5. Suhde huonontunut huomattavasti

6. Suhde huonontunut jonkin verran

30) Oletko ollut yhteydessa Lihastautiliittoon?



1. Kylla
2. En

31) Jos et ole osallistunut Lihastautiliton jarjestdmdan toimintaan, mika on

paaasiallisin syy siihen?

OMAN ITSESI TOTEUTTAMINEN

32) Oletko kokenut muutoksia seuraavissa tuntemuksissa sairastumisesi jalkeen?

Véahentynyt Ei muutoksia Lisdantynyt En ole kokenutkaan

1. Hyodyttdmyyden tunne 1 2 3 4
2. Yksinaisyyden tunne 1 2 3 4
3. Tyhjyyden tunne 1 2 3 4
4. Elamalta puuttuu tarkoitus 1 2 3 4
5. Aika ei riita 1 2 3 4
6. Yleinen onnellisuus 1 2 3 4

33) Kuinka paljon osallistuit ennen sairastumistasi seuraaviin toimintoihin? Ympyrai

jokainen kohta. Ennen sairastumista
paljon kohtalai- vahan en koskaan
sesti

1. Television katselu 1 2 3 4
2. Radion kuuntelu 1 2 3 4
3. Internetissa surffailu 1 2 3 4
4. Sanoma- ym. lehtien lukeminen 1 2 3 4
5. Kirjojen lukeminen 1 2 3 4
6. Vapaa-aikana opiskelu 1 2 3 4
7. Askartelu tai kasityot 1 2 3 4
8. Retkeily, ulkoilu 1 2 3 4
9. Matkustelu kotimaassa 1 2 3 4
10. Matkustelu ulkomailla 1 2 3 4
11. Urheilu 1 2 3 4
12. Vierailut sukulaisilla tai ystavilla 1 2 3 4
13. Tanssimassa kaynti 1 2 3 4



14. Jarjestotoiminta 1 2
15. Uskonnollisissa tilaisuuksissa 1

vierailu

16. Ruoanlaitto

17. Musiikin soitto, laulaminen
18. Kodin sisustaminen

19. Remontti tai rakennustyot
20. Marjastus, sienestys

21. Puutarha-, pihatyot
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22. Harrastit muuta, mita

34) Kuinka olet osallistunut sairastumisen jalkeen seuraaviin toimintoihin? Ympyroi

kaikki kohdat. Sairastumisen jalkeen
paljon melko vahan en koskaan
vahéan
1. Television katselu 1 2 3 4
2. Radion kuuntelu 1 2 3 4
3. Internetissa surffailu 1 2 3 4
4. Sanoma- ym. lehtien lukeminen 1 2 3 4
5. Kirjojen lukeminen 1 2 3 4
6. Vapaa-aikana opiskelu 1 2 3 4
7. Askartelu tai kasityot 1 2 3 4
8. Retkeily, ulkoilu 1 2 3 4
9. Matkustelu kotimaassa 1 2 3 4
10. Matkustelu ulkomailla 1 2 3 4
11. Urheilu 1 2 3 4
12. Vierailut sukulaisilla tai ystavilla 1 2 3 4
13. Tanssimassa kaynti 1 2 3 4
14. Jarjestotoiminta 1 2 3 4
15. Uskonnollisissa tilaisuuksissa 1 2 3 4
vierailu
16. Ruoanlaitto 1 2

17. Musiikin soitto, laulaminen 1



18. Kodin sisustaminen

19. Remontti tai rakennustyot
20. Marjastus, sienestys

21. Puutarha-, pihatyot
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22. Harrastat muuta, mita

35) Mista asioista saat mielestasi henkisia voimavaroja? Ympyroi kaikki mahdolliset.
1. Ystavat, sukulaiset, perhe
2. Luonto, elaimet
3. Terveysalan ammattilaiset
4. Itsensa kehittdminen (esim. opiskelu)
5. Muut asiat, mitka?

TERVEYDEN TILA
36) Mina vuonna ALS-tautiin liittyvat oireet alkoivat sinulla?
37) Mina vuonna ALS-diagnosaoitiin sinulla?

38) Minka tyypin ALS sinulla on diagnosoitu?
1. Bulbaarinen ALS
2. Familiaalinen ALS
39) Miten sinua hoidettiin ennen ALS-diagnoosia?

40) Sairastatko muita pitkaaikaissairauksia?
1. En
2. Kylla, mita?

41) Mita laakkeita sinulle on maaratty ALS-taudin hoitoon?

42) Miten sairautesi on kehittynyt ALS-diagnoosin jalkeen?

43) Minkalaiseksi koet terveydentilasi talla hetkella?



1. Hyvaksi

2. Kohtalaisen hyvaksi
3. Keskinkertaiseksi

4. Kohtalaisen huonoksi
5. Huonoksi

44) Minka verran koet sairautesi haittaavan jokapaivaista elamaa?
1. Haittaa paljon
2. Haittaa jonkin verran
3. Haittaa vahan

4. Ei vaikutusta

45) Koetko etta sinulla on ollut muutoksia psyykkisessa tilassasi diagnoosin jalkeen?
1. En koe

2. Kylla koen, miten?

46) Jos sairaudestasi on haittaa, niin milla tavoin se ilmenee seuraavissa asioissa.
Vastaa omin sanoin.

1. Tybelama

2. Perhe-elama

3. Ystavyyssuhteet

4. Harrastukset

5. Muissa, missa?

JOKAPAIVAISET TOIMINNAT



47) Mika seuraavista liikkumista koskevista vaihtoehdoista pitdé sinun kohdallasi
paikkaansa?
1. Liikkuminen on normaalia, ei vaikeuksia, ei apuvalineita
2. Liikkuminen on jonkin verran vaikeutunut
3. Liikkumisessa vaikeuksia, apuvalineiden avulla pystyn liikkumaan
itsenaisesti

4. Tarvitsen toisen apua aina tai jokseenkin sdannollisesti

48) Miten selviydyt nykyisin seuraavista toiminnoista? Vastaa jokaiseen kohtaan.

ilman vaikeuksia erittdin  en pysty
vaikeuksia jonkin verran vaikeaa lainkaan
1. Ruoan valmistaminen 1 2 3 4
2. Raskas siivousty6 1 2 3 4
3. Pukeutuminen, riisuutuminen 1 2 3 4
4. Kirjoittaminen 1 2 3 4
5. Jokapéivaisten asioiden 1 2 3 4
mieleen painaminen ja muistaminen
6. Keskittyminen asioiden hoitami- 1 2 3 4
seen, aikaa vievien tehtavien
suunnittelu ja toteuttaminen
7. Vastoinkaymisten ja henkisten 1 2 3 4
paineiden kestdminen
8. Kaupassa, pankissa, virastossa 1 2 3 4
tai vastaavassa asiointi
9. Junalla, linja-autolla tai raitio- 1 2 3 4

vaunulla matkustaminen



