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Tama opas on Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry:n ALS ja elama -hankkeen
toimittama.

ALS ja eldma -hankkeessa (2018 — 2022) on kehitetty tukea ALSia sairastaville
seka heidan laheisilleen, sairauden eri vaiheisiin.

Tata opasta jaetaan osana Uudenmaan Lihastautiyhdistys ry:n ALS ja eldama
-toimintaa, joka on jatkumoa ALS ja elama -hankkeen toiminnalle hankkeen
paattymisen jalkeen.
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Oppaassa esiintyvat lainaukset on kerétty ALSia sairastavilta vapaaehtoisilta.
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Alkusanat

ALS (amyotrofinen lateraaliskleroosi) on selkaytimessa kul-
kevien liikehermojen sairaus, jonka aiheuttajaa ei toistaiseksi
tunneta. Sairaudessa lihaksia kaskyttavat liikehermot eli mo-
toneuronit rappeutuvat vahitellen ja tahdonalaisten lihasten
toiminta alkaa heiketa etenevasti. ALS on luonteeltaan elinikaa
lyhentava, eika siihen ole talld hetkella parantavaa ladkitysta.
Sairauden eteneminen on yksil6llista. Hoito on padosin oireen-
mukaista, ja sen kulmakivena on varhain aloitettu moniamma-
tillinen kuntoutus. Tavoitteena on toimintakyvyn sailyttaminen
mahdollisimman pitkaan. Avainasemassa ovat erilaiset terapiat,
apuvalinepalvelut ja avustajajarjestelyt.

ALSia sairastavan kuntoutuksessa fysioterapia on yksi tarkeim-
mistd osa-alueista. ALS vaikuttaa heikentavasti kaikkiin
tahdonalaisiin lihaksiin, joten toimintakyvysta huolehtiminen
oikealla tavalla ja sdannéllisesti on tarkeda. Kuntoutujalle on
hyodyllista padsta mahdollisimman pian diagnoosin saamisen
jalkeen ALSia tuntevan ja siitd kokemusta omaavan fysiotera-
peutin vastaanotolle. Vastaanotolla kuntoutuja paasee teke-
maan sairauteen ja tilanteeseen sopivia harjoituksia ammat-
titaitoisessa ohjauksessa. Lisaksi fysioterapeutilta saa ohjeita
omatoimiseen harjoitteluun. On tarkeda osata tehda jo alusta
alkaen oikeantyyppista fyysista harjoittelua kuormittamatta
kehoa liikaa.

Fysioterapia tukee parhaimmillaan ALSia sairastavan hyvin-
vointia hyvin kokonaisvaltaisesti. Monelle sairastavalle fysiote-
rapeutti on pitkaaikaisin ja saannéllisin kuntoutus-/hoitosuhde,
joten hénelld on yleensa hyva kokonaiskuva kuntoutujan ela-
mantilanteesta. Tutuksi tulleelle fysioterapeutille on helppo ja-
kaa kuulumiset. Toimivalla fysioterapialla onkin usein merkittava
vaikutus myos psyykkiseen jaksamiseen ja mielialaan.



Fysioterapiaan
hakeutuminen diagnoosin
saamisen jalkeen

ALS on monimuotoinen sairaus, joka etenee kaikilla yksilSllisesti.
ALSin aiheuttamat muutokset lihasten toiminnassa voivat alkaa raa-
joista tai nielun alueelta. Kukin sairastunut tarvitsee oikea-aikaista ja
juuri hanelle soveltuvaa kuntoutusta. Hoidosta vastaa moniammatilli-
nen tiimi.

ALS-diagnoosin saamisen jalkeen neurologi ohjaa sairastuneen eri-
tyistyontekijoille, kuten sairaalan kuntoutusohjaajalle, sosiaalityonte-
kijalle, toimintaterapeutille, puheterapedtille ja fysioterapeutille. Sai-
raalan fysioterapeutti arvioi sairastavan toimintakykya ja ohjaa hanet
edelleen jatkofysioterapiaan. Fysioterapiaa voi saada osana peruster-
veydenhuoltoa lahinna erilaisissa ryhmissa tai KELAn myodntamana
yksilopalveluna.

ALSia sairastavan on tarkeda saada jo varhaisesta vaiheesta alkaen yk-
silollista ja osaavaa fysioterapiaa. Fysioterapeutti pystyy seuraamaan
ja ennakoimaan sairauden etenemisté ja antamaan neuvoja myos
apuvdlineasioissa.

ALSia sairastavan fysioterapeutilla tulee olla seka tietoa etta tyokoke-
musta ALSia sairastavan kuntouttamisesta. Ammattitaitoisen fysiote-
rapeutin l6ytamiseksi kuntoutujan on hyva olla yhteydessa hoitavan
tahon kuntoutusohjaajaan tai Lihastautiliittoon. Fysioterapiayritykseen
kannattaa kayda tutustumassa valintavaiheessa paikan paalld, jotta
saa paremman kuvan siita mita yritys pystyy tarjoamaan. Kuntoutujan
tarpeet muuttuvat sairauden edetessa, joten on tarkead, etta fysio-
terapiayritykselld on riittavat fasiliteetit kuntoutukseen likuntakyvyn
heikentyessa.



Ammattitaitoisen fysioterapeutin
ohjauksessa voidaan toteuttaa
monipuolisia harjoitteita yksin-
kertaisilla valineilla.




Fysioterapia on hyodyllista
jo varhaisessa vaiheessa

Fysioterapeutti on apuna liikeharjoittelun toteutuksessa ja yksil6llis-
ten toimintatapojen ja likemuotojen selvittdmisessa. Riittdvan usein
ja heti alkuvaiheessa aloitetulla fysioterapialla pyritadn pitamaan ylla
nivelten liilkkuvuuksia Tama helpottaa arjessa toimimista, esimerkiksi
pukeutumista, riisuutumista ja peseytymisia seka vahentaa kipuja.

’ ’ Olin diagnoosin saadessani vield fyysisesti melko hyvékuntoinen.
En osannut ajatella fysioterapian tarvetta ja hyétyjd, mutta
onnekseni sairaalan kuntoutusohjaaja otti kokonaistilanteeni
haltuunsa ja ohjasi minut osaavalle fysioterapeutille heti diag-
noosin tultua. Fysioterapia aloitettiin ensin maksusitoumuksen
avulla, kunnes Kelan kuntoutuspddtds tuli voimaan ja kuntou-
tus muuttui Kelan korvaamaksi. Jdlkikditeen ajateltuna fysio-
terapian nopea aloittaminen ja sddnnéllisyys on ollut todella
tdrkedd. Fysioterapeutin kautta sain heti uusia ideoita liikunnan
ja likkkumisen suhteen, mikd virkisti ja lisdsi jaksamistani niin
fyysisesti kuin henkisestikin.

Fysioterapiaa voidaan
toteuttaa myds
kuntoutujan kotona.




Monipuolinen harjoittelu
tukee sairauden edetessa

Erilaisilla harjoituslaitteilla saadaan monipuolisuutta harjoitteluun ja
niilla voidaan tukea kuntoutujan sen hetkisia resursseja. Eri laitteet so-
pivat myods kuntoutuksen eri vaiheissa, sairauden edetessa. Pienempia
harjoitusvalineitd voidaan vieda kotikdynneille, jos kuntoutuja ei jaksa
enaa kayda terapiatiloissa fysioterapiassa. Fysioterapiaan voi sisaltya
allasterapiaa, jossa kuntoutuja pystyy kdayttamaan veden vastusta ja
nostetta tehddkseen harjoitteita, joiden tekeminen ei enda normaalissa
fysioterapiassa onnistu. Allasterapiassa pystytddan myods hyddyntamaan
allasterapiavalineita.

’ ’ Sairauteni alkuvaiheessa luulin, ettd liikuntakyvyn heikentyessd
en pystyisi endd tekemddn monipuolisia harjoitteita fysiotera-
piassa. Kokeneen fysioterapeutin ja harjoitusvdlineiden avulla
pystyn kuitenkin tekemddn monenlaista harjoittelua, omat
toiveeni huomioiden. Oma fysioterapiani toteutetaan pddsdén-
toisesti kotonani, mutta satunnaisesti kdyn myds fysioterapeutin
toimitiloissa, missd pddsen hyédyntdmddn mm. Kinesis- ja rat-
sastuslaitetta. Lisdksi fysioterapeuttini tiloissa on mahdollisuus
painokevennettyyn kdvelyyn. Fysioterapeutti osaa myés vinkata
kotiin sopivista harjoitteluvdlineistd.



’ ’ Allasterapia on osoittautunut erinomaiseksi ja itselleni mielui-
saksi terapiamuodoksi, koska vedessd jalkani kantavat ja pys-
tyn harjoittelemaan pystyasennossa. Perinteinen kuntosali tai
ryhmadliikuntatunnit eivdt sovellu minulle, joten on tdrkedd, ettd
fysioterapeutti pystyy tarjoamaan hyvit puitteet ja fysioterapia
toteutetaan yksiléllisesti. Arvostan myés sitd, ettd fysioterapeu-
teilla on ajanmukaiset koulutukset ja monipuolista tietoa eri
hoitomuodoista, kuten lymfaterapiasta ja voice massagesta.

MOTOmedilla pystyy tekemaéan seka aktiivista etta
passiivista polkuharjoittelua jaloille ja kasille.
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Hengitysfysioterapia
elamanlaadun parantajana

ALS vaikuttaa edetessadan myos hengitykseen. Muun muassa hengasty-
minen ja tihentynyt hengitys, aamupaansarky ja vasymys seka toistuvat
hengitystieinfektiot voivat kertoa hengityksen ongelmista. Sdannéllinen
hengitystoimintojen havainnointi, arviointi ja mittaaminen on tarkeaa
etenevaa lihastautia sairastavalle. Hengityksen seurantaa toteuttavat
padasiassa oman hoitotahon keuhkopoliklinikka ja fysioterapeutti.

’ ’ Hengitystoimintoihin kannattaa kiinnittdd huomiota, vaikkei
hengityslihaksissa olisi vield heikkoutta. Hengittdmisen helpot-
tamiseksi olen kokenut erityisen tdrkednd rintarangan ja kylkien
likkuvuuden ylldpidon pdivittdisilld harjoitteilla.

Koulutettu ja lihastauteja tunteva fysioterapeutti on avainasemassa
hengitystoimintojen kuntoutuksessa. Oman fysioterapeutin kanssa kan-
nattaa keskustella juuri itselle ja omaan sairauden vaiheeseen sopivista
harjoituksista. Hengitysta voidaan tukea muun muassa liikkuvuus- ja
rentoutusharjoituksilla, hengitys- ja yskimisharjoituksilla, keuhkojen
tyhjennyshoidoilla, hengityspalkeen kaytolla, erilaisilla kdsittelyhoidoil-
la sekd lymfa- ja allasfysioterapialla. Erityisesti ylavartalon liikeratojen
yllapito seka keski- ja ylavartalon lihaskireyksien minimointi erilaisten
harjoitteiden ja kasittelyjen avulla, joko itsendisesti tai avustettuna,
ovat hyodyllisid hengityksen kannalta.



’ ’ Lihaskireyksien helpottaminen erilaisilla hierontatekniikoilla
auttaa erittdin paljon. Toimintakyvyn salliessa, vatsan ja kylkien
lihaksia voi rentouttaa itsekin fysioterapeutin ohjeiden mukaan.
Hengitystoimintojen kuntoutuksessa ja hoidossa kdytettdviin vd-
lineisiin totuttelu voi viedd aikaa, siksi ne on hyvd ottaa kdyttoéon
mahdollisimman aikaisin. Fysioterapeutilta ja vertaisryhmistd
saa usein toimivia kotikonsteja, milld voi hieman helpottaa hen-
gittdmistd ja liman irrottamista.”

Yksilollisten tarpeiden huo-
mioiminen avainasemassa

Vaikka hyva yleiskunto on tarkeas, tulee lihasten liiallista rasitusta
valttaa. Moni kuntoutuja voi luulla, ettd kovalla fyysisella harjoitte-
lulla pystyisi estamaan sairauden etenemisen, mutta silld voikin olla
pdinvastainen vaikutus. Olo voi olla seuraavina paivina niin uupunut
ettei jaksakaan tehda mitaan ja se ei ole harjoittelun tarkoitus. Am-
mattitaitoinen ja ALSiin perehtynyt fysioterapeutti on oikea henkild
opastamaan henkilkohtaisesti sopivaan harjoitteluun ja sen maariin.
Fyysisten hyotyjen lisaksi oikeanlaatuinen liikunta lisdéd myds sosiaali-
suutta, psyykkista hyvinvointia ja eldméanlaatua.

’ ’ ALSia ei voi parantaa ja sairaus etenee jokaisella yksiléllises-
ti, mutta koen, ettd saamallani fysioterapialla on iso vaikutus
omaan toimintakykyyni ja arjessa selviytymiseeni. Jos fysiotera-
pia on jostain syystd tauolla, sen huomaa heti lihasheikkouden,
-jumien ja kipujen lisddntymisend.

n



’ ’ Sairauden edetessd tulee hetkid, jolloin omatoiminen harjoittelu
tai arjen toiminto ei onnistukaan aiempaan tapaan. Minut tun-
teva ja ALSiin perehtynyt fysioterapeutti osaa ohjeistaa minulle
sopivia harjoitteita ja toimintatapoja sen hetkisen tilanteeni mu-
kaan. Omien rajojen tunnistaminen ja liiallisen rasituksen vdilttd-
minen on haastavaa, varsinkin kun vointi vaihtelee ja ylirasituk-
sen huomaa useimmiten vasta jdlkikdteen. Fysioterapeutilla on
tdrked rooli muistuttaa oikeista harjoittelutavoista, jotta hyoty
on haittaa suurempi.

Fysioterapeutilta saa henkilokohtaiset ohjeet omatoimiseen
harjoitteluun, mika lisid omaa aktiivisuutta.
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Fysioterapeutti
asiantuntijana apuvalineiden
kayttoonotossa

ALSia sairastavan fysioterapia sisdltda myos apuvalinearviota ja -ohjaus-
ta. Fysioterapeutti osaa arvioida riittavan aikaisin kuntoutujan apuvali-
netarpeet. Apuvalineiden kayton harjoittelu on hyva aloittaa jo ajoissa,
vaikka varsinaista tarvetta kaytolle ei viela olisikaan. Apuvalineiden
kaytto saastaa voimavaroja, jolloin jaksaa osallistua paremmin arjen
askareisiin.

’ ’ Koska tapaan fysioterapeuttiani viikoittain, hdn osaa ehdottaa
sopivia apuvdlineitd oikea-aikaisesti. Ylldtyin siitd, ettd ldhes
kaikkeen l6ytyy jonkinlainen apuvdline. Uusien apuvdlineiden
kdyttéonottaminen vaatii usein totuttelua ja aikaa, etenkin
sairauden alkuvaiheessa. Iso kynnys itselldni oli liikkumisen apu-
vdlineiden ottaminen jokapdivdiseen kdytto6n, mutta fysiotera-
peutin kannustamana totuttelin niihin pikkuhiljaa ja huomasin
apuvdlineiden hyédyn. Fysioterapeutti on ollut myds suureksi
avuksi hengitykseen liittyvien ongelmien helpottamisessa ja sii-
hen liittyvien tukihoitojen kdytossd.

Fysioterapeutti suorittaa vuosittain
mittauksia ja testeja, joiden avulla
seurataan kuntoutujan tilannetta.
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Fysioterapian merkitys
arjessa jaksamiselle

Fysioterapeutti on terveyden, liikkeen, liikkkumisen ja toimintakyvyn
ammattilainen, jonka keskeisid menetelmia ovat liikkumista ja toiminta-
kykya edistavd neuvonta ja ohjaus, manuaalinen ja fysikaalinen terapia,
apuvdlinetarpeen arviointi ja terapeuttinen harjoittelu. Fysioterapeutin
tyohon kuuluu my6s kuntoutujan Idhipiirin ohjaus kuntoutujan arjessa
selviytymisen tukemiseksi.

’ ’ Sairaus vaikuttaa vahvasti myés léhipiiriin. Fysioterapeutti on
ohjannut puolisoani ja avustajaani mm. avustamaan yskittdmi-
sessd ja liikeratoja ylldpitdvien liikkeiden tekemisessd sekd neu-
vonut turvallisia tapoja avustaa siirtymisissd.

’ ’ Fysioterapia on paljon muutakin kuin fyysisid harjoitteita. Mo-
nelle ALSia sairastavalle fysioterapeutti on pitkdaikaisin ja
sddnnoéllisin kuntoutus-/hoitosuhde, joten fysioterapeutille on
helppo jakaa arjen kuulumiset ja hdnelld on yleensd hyvd koko-
naiskuva kuntoutujan eldmdntilanteesta. Toimivalla fysioterapi-
alla on iso vaikutus henkiseen jaksamiseen ja mielialaan.



Hyva fysioterapia on kokonaisvaltaista ja
tukee myos psyykkista hyvinvointia.
Kuva: TT-Fysio
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Uudenmaan
Lihastautiyhdistys ry

ALS JA ELAMA

"Vakavasta diagnoosista huolimatta,
ei se elama siihen paivaan pysahdy”

Tukea, tietoa ja toimintaa ALS-diagnoosin
saaneille ja heidan laheisilleen

Kokemustarinoita ja tietoa ALS-sairaudesta seka tietoa
Uudenmaan Lihastautiyhdistyksen vertaistoiminnasta:

www.uly.fi
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