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LUKIJALLE

Tama opas on suunnattu henkildille, jotka sairastavat tai joiden la-
heinen sairastaa liikkehermorappeumasairautta eli ALSia (amyotrofi-
nen lateraaliskleroosi). ALS-sairaus kuuluu motoneuronisairauksien
ryhmaan. Samaan motoneuronisairauksien ryhmaan kuuluvat mm.
progressiivinen bulbaaripareesi, primaarinen lateraaliskleroosi,
spinaalinen lihasatrofia ja spinobulbaarinen lihasatrofia eli Kenne-
dyn tauti.

ALS ei ole vain yksi sairaus, vaan siita tunnetaan eri muotoja.
Jotkut muodot etenevat nopeammin, toiset hitaammin. Sairaus ete-
nee kuitenkin aina yksiléllisesti, eika yhden sairastavan tilannetta
voi ndin ollen suoraan verrata toisen sairastavan tilanteeseen.

Oppaassa esitelladn ALSin hoitoon, kuntoutukseen ja sosiaalitur-
vaan liittyvid asioita. Oppaan tekstit ovat syntyneet kuntoutus- ja
jarjestétydssa saaduista kokemuksista. Puheenvuoron ovat saa-
neet myds sairastavat. He kehottavat sairastunutta tutustumaan
oppaisiin ja ohjeisiin silloin, kun on itse valmis ne lukemaan. He
neuvovat myds lahtemaan yhdessa laheisen kanssa ensitietokurs-
sille tai sopeutumisvalmennuskurssille. Sieltd saa tietoa ja tapaa
muita ALS-sairauden kanssa elamaan opettelevia.

Lihastautiliitto on tehnyt tyéta ALSia sairastavien kanssa yli 25
vuotta. Jarjestd tarjoaa ohjausta ja neuvontaa sairauteen, kuntou-
tukseen, sopeutumisvalmennukseen seka sosiaaliturvaan liittyvissa
kysymyksissa puhelinpalvelun ja sdhkdpostin valityksella.

Taman oppaan tekstit on paivitetty oppaan aiemmin ilmestyneen
1. painoksen pohjalta ja paivitykseen on saatu tukea ALS Ice Bucket
Challange Finland 2014 -kampanjan varoista. Arvokasta nakemysta
olemme saaneet liiton ALS-vertaistukihenkildilts, jotka osallistuivat
oppaan tekoon kommentoimalla oppaan sisaltéa ennen sen jul-
kaisemista. Lihastautiliitto kiittaa kaikkia tdman oppaan paivittami-
seen osallistuneital
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ALSIIN SAIRASTUMINEN -
ELAMAN KASIKIR|OITUS

MENI UUSIKSI

ALS-diagnoosin saaminen muuttaa elamaa
peruuttamattomasti. Moni asia tulee muut-
tumaan, monet eldman suunnitelmat me-
nevat uusiksi - koko elaman kasikirjoitus
ottaa uuden suunnan. Sairauden etenemi-
seen ei juurikaan voi vaikuttaa, mutta sen
sijaan sen kanssa selviytymiseen voi vaikut-
taa paljonkin. Kaytannén ongelmia voidaan
ratkaista tai vahentaa, selviytymiseen 16y-
tyy erilaisia apukeinoja ja -valineita, myos
monenlaista tukea on saatavilla.

"Ei voi olla totta, tassa on taytynyt tapah-
tua jokin kauhea erehdys!” Ladkarin sanat
eivat mene perille, mieli ei pysty ottamaan
tietoa vastaan. Olo on epatodellinen, jopa
unenomainen. Mieli suojautuu vaikeassa
tilanteessa kieltamiselld. Tama kaikki kuu-
luu asiaan, ilmiéta kutsutaan sokiksi. Se on
sairauden aiheuttaman kriisin ensimmai-
nen vaihe, joka kestaa yleensa muutamas-
ta tunnista muutamaan paivaan.

Vahitellen tapahtuu kuitenkin heraami-
nen uuteen todellisuuteen. Ihminen tajuaa
diagnoosin todellisuuden ja sen merkityk-
sen. Samalla heraa kysymys: "Miksi juuri
mina”? Talléin ollaan kriisin reaktiovaihees-
sa, joka kestaa tyypillisimmillaan viikkoja,
joskus jopa kuukausia. Tassa vaiheessa
vaihtelevat kieltdminen ja tiedostaminen,
yhtaalta suojautuminen ja toisaalta kipei-
den asioiden vahittainen kohtaaminen.
Tilanne alkaa véhitellen realisoitua. Sai-
rauteen liittyvaa tietoa ei ainoastaan kyeta
paremmin ottamaan vastaan, sita aletaan
my®s etsia. Sairastunut alkaa pohtia ti-
lannetta ja sen merkitysta koko elaman

kannalta. Usein han kokee sairastumisen
omalla kohdallaan epaoikeudenmukaisek-
si, kohtalon julmaksi oikuksi. Mieleen nou-
see vakisinkin kysymys: "Mita olen tehnyt
vaarin, kun minua tallaisella rangaistaan”?
Sekin ajatus kuuluu asiaan.

Sairauteen liittyvia asioita ja niiden mer-
kitysta elamisen ja tulevaisuuden kannalta
kaydaan lapi yha uudelleen. Pahaa oloa,
psyykkista kipua koetaan ja sita kasitellaan.
Tassa kriisin kasittelyvaiheessa keskeista
on luopuminen ja hyvaksyminen. Paastak-
seen eteenpdin on opittava hyvaksymaan
uusi lahtékohta elamalle. Tama vaihe on
pitkalti luopumistydskentelya ja suremis-
ta, vanhan vahittaista taakse jattamista
ja uuden etsimista. Vahitellen siirrytaan
kuitenkin eteenpadin, alkaa tapahtua suun-
tautumista tulevaisuuteen. Heraa taiste-
luhalu, voimavarat aktivoidaan ja otetaan
kayttoon.

Kun sairastunut on hyvaksynyt sairau-
den muodostaman uuden ldhtékohdan
elamalleen, alkaa uudelleen suuntautu-
minen. Tahankin vaiheeseen liittyy monia
viridvia kysymyksia: “Mita mahdollisuuksia
minulla on"? "Mitka asiat ja elamansisallot
ovat minulle tarkeitd"? "Mita asioita mi-
nulla on viela kokematta ja tekematta"?
Vahitellen vastauksista ndihin kysymyksiin
muodostuu selkeampia tavoitteita ja suun-
nitelmia. Ne ovatkin tarkeitd. Kun sairastu-
neella on suunnitelmia ja tavoitteita, alkaa
han jalleen olla elamassa kiinni. Elamalle
on léytymassa uusi suunta, uusi tarkoitus.

Olet sairastunut ALSiin, sinulla on el&-
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maa ja vuosia edessasi. Kirjoita eldmallesi uusi
kasikirjoitus. Sisallyta siihen sellaisia itsellesi
tarkeita asioita, joista haluat ja voit pitaa kiinni
mahdollisimman pitkdan. Ehka toteutat niita
eri tavalla kuin ennen. Elamasta saa ja tulee-
kin nauttia. Kayta vertaistukea hyddyksesi.
Monet ALSia sairastavat ovat osoittaneet, etta
vaikeaankin sairauteen voi sopeutua ja sen
kanssa elda. Tarkeintd on nahda keinot ja mah-
dollisuudet, ei pelkastaan rajoitteita.

Moni sopeutuu, moni selviaa

ALS-tautia sairastavien kanssa tyota tekevat
ovat huomanneet jannittavan ilmion: tdmankin
sairauden kanssa voi elda ja elamantilantee-
seen voi sopeutua. Kuinka se on mahdollista?
Kyse ndyttaisi olevan pitkalti asenteista, sairau-
teen ja siihen liittyviin imidihin suhtautumises-
ta. Suhtautumistapansa jokainen valitsee itse,
mutta omaan asennoitumiseensa voi saada
apua muilta sairastavilta.

Miten ALSin kanssa voisi parhaiten selvita?
Hyva periaate vaikuttaisi olevan se, etta ollaan
koko ajan askeleen edelld sairautta. Ei jaada
odottamaan sitd, ettd sairaus aiheuttaa ela-
manmuutoksia. Niitd voi parhaiten ehkaista
toteuttamalla muutoksia itse ja ennen kuin
on aivan pakko. Otetaan apuvaline kayttéon
ennen kuin on pakko tai pohditaan mahdollisia
uusia asumisvaihtoehtoja silloin, kun niihin ei
vield ole tarvetta. Nailla keinoilla voimavarat
riittavat pitempaan, eldmanmuutokset ovat
loivempia ja aikaa niihin totuttautumiseen on

enemman. Eldama jatkuu tasaisemmin.

Tarkeintd ALSia sairastavalle on se, ettei jaa
yksin. Vertaistuki - muiden ALSia sairastavien
tapaaminen seka ajatusten, kokemusten ja
tunteiden jakaminen heidan kanssaan - on
keskeinen voimavara, jonka avulla sairauden
kanssa on mahdollista selviytya ja siihen so-
peutua.

Vertaistuen lisdksi apua ja tukea sairauden
aiheuttaman elamankriisin tydstamiseen ja
sopeutumiseen on saatavissa myos kuntou-
tustydntekijoiltd ja muilta terveydenhuollon
edustajilta (psykologit, sosiaalitydntekijat,
|aakarit ym.). Jos ahdistus tai masennus tuntuu
sietamattémalta, tilannetta voidaan helpottaa
laakityksen avulla. Kaikkein tarkeinta on kui-
tenkin puhuminen ja jakaminen.

Vaikea sairaus koskettaa ja myds muuttaa
koko perheen elamaa ja tulevaisuudensuunni-
telmia. Laheiset ovat tarkea tuki ja turva sairas-
tuneelle, mutta usein hekin tarvitsevat tukea
laheisen sairastumisen aiheuttaman kriisin
tydstamisessa ja jokapdivaisessa eldmassa
selviytymisessa. Myds heilld taytyy olla mah-
dollisuus vertaistukeen ja keskusteluapuun
ammattilaisten kanssa.

SAIRASTAVAN VIESTI

Toiselle sairastavalle - anna
itsellesi aikaa

Olet saanut diagnoosin vakavasta sairaudes-
ta. Anna itsellesi aikaa. Tutustu papereihin ja
ohjeisiin silloin, kun olet valmis ne lukemaan.
Anna ldheistesi lukea ja saada tarvittavaa
tietoa. Lahtekaa yhdessa ensitietokurssille tai
sopeutumisvalmennuskurssille. Sielta saatte
tietoa ja tapaatte muita ALS-sairauden kanssa
elamaan opettelevia. Al jaa kotiin, vaan lahde
rohkeasti jatkamaan eldmaasi: kokemuksia

on vield edessa. Al kuitenkaan yrit4 tai jaksa
liikaa, itsensa ylittaminen jatkuvasti ei ole vii-
sasta. Vasyminen on totta ja saattaa tulla yllat-
tden. Anna itsellesi lupa levata.

Léheiselle - opettelemme yhdessa
eldamaan uudenlaista arkeamme

Laheiseni, tarvitsemme kumpikin laheisyytta
ja lohdutusta. Opettelemme yhdessa elamaan
uutta arkeamme. Eldkddmme tata paivaa.
Emme kumpikaan saa edetd asioiden edelle ja
lahted elamaan tulevaa aikaa; aikaa, jolloin mi-
nua ei ole. Haluan jakaa kanssasi arkiset asiat
jaksamiseni rajoissa ja koko tunteideni kirjon.
Olen yhta haavoittuva kuin ennenkin, yhta iloi-
nen kuin ennenkin. On hyva, jos saan puhua
kanssasi arkisista paatoksista ja niistakin, jotka
koskevat tulevaisuutta. Toivon sinulta karsi-
vallisyytta selvittaa ajatuksiani, vaikka puheeni
vaikeutuisi. Et voi tietda tarkkaan mietteitani,
vaikka olisimme tunteneet jo kauan. Lapseni,
minulle riittda, kun pidat yhteytta sdanndllises-
ti. Al4 kanna liiallista huolta, jos asut kaukana
minusta.

Tuttavalle - olen se sama mina
kuin ennenkin

Tuttuni, 8l suotta pelkda minua. Olen edelleen
se sama mina kuin ennenkin. Voit auttaa minua
pelkalld lasnaolollasi ja yhteydenpidollasi. Suu-
ria sanoja ei tarvita, voimme puhua edelleen
ihan arkisista asioista. Puhelinsoittosi ja kayntisi
tai yhteiset harrastuksemme ovat minulle nyt
erittain tarkeitd. Huomioi kuitenkin vasyvyyteni.

Viranomaisille - tarpeeni ovat
yksilélliset

Asioitani hoitava viranomainen, ala sinakaan
minua pelkda. Haluan hoitaa kaikkia asioitani
edelleen itse. Voit puhua suoraan minulle,
vaikka minulla olisi avustaja mukana. Ole val-
mis miettimaan kanssani kaikkia tarvitsemiani
palveluja. Tarpeeni ovat yksilélliset. Ota sairau-
destani selvaa asiantuntijoilta ja minulta - olen
itse asiantuntija omassa tilanteessani. En halua
ylimaaraisia palveluja, vain ne, joiden kanssa
arkeni sujuu joustavasti. Asetu tilanteeseeni,
my®s silloin, kun tarvitsen kaikessa toisen
henkilén apua.

Avustajalle - kunnioita kotini
tapoja ja toimintamalleja

Avustava tydntekija, ole 1asna auttaessasi mi-
nua. Varovainen pukeminen ja siirtdminen ovat
kunnioittamistani. Ota karsivallisesti selvaa
tarpeistani tai huolistani. Huono istuma-asento
tai puristavat sukankarjet ovat minulle suuria
huolia. Pyri auttamaan mahdollisimman pian,
silla 15 minuuttiakin on pitka odotusaika. Saily-
ta luottamukseni pitamalla kiinni vaitiolovelvol-
lisuudestasi. Kunnioitta kotini tapoja ja toimin-
tamalleja. Kiire ahdistaa minua, olisi hyva, jos
meilla olisi aikaa tuumata yhdessa.

Takaisin sisallysluetteloon
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YLEISTA ALS-SAIRAUDESTA

Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS) kuuluu
motoneuronitauteihin. Se on eteneva ja her-
moperainen, selkdytimen laitaosissa sijaitsevia
likehermoratoja rappeuttava sairaus. ALSin
aiheuttajaa ei vield tunneta.

Motoneuronit eli liikehermot kuljettavat
toimintakaskyja lihaksiin. Motoneuronin tu-

houtuessa lihas ei saa toimintakaskya eika
pysty enda toimimaan. Vield toiminnassa ole-
vat motoneuronit yrittdvat hoitaa jo tuhoutu-
neiden tehtavid, mutta vahitellen yha useam-
man motoneuronin tuhoutuessa, lihakset
heikkenevat ja surkastuvat toimintakaskyjen
puuttuessa.

Takaisin sisallysluetteloon 8

ALS ei ole vain yksi sairaus,

Sairaus alkaa yleensa raajojen lihasten
heikkoutena, kdmpelyytend, jaykkyytena ja
vasyvyytend, mutta se voi alkaa myds nielun
alueelta puhumisen tai nielemisen vaikeu-
tena. Pienia lihasnykayksia, faskikulaatioita,
esiintyy raajoissa ja vartalolla, ja ne voivat
joskus olla ensimmainen merkki kehittyvasta
sairaudesta. Yksindan esiintyessaan faski-
kulaatiot eivat kuitenkaan ole merkki ALSiin
sairastumisesta.

Harvemmin ALSiin voi liittyd myds aivojen
tiedonkasittelyn heikentymista, joka ilmenee
tyypillisimmin idkkailla henkildilla suhteellisen
lievana lahinna puhumiseen liittyvina hairi-
6ina. ALS ja frontotemporaalidementia (FTD)
on oma tautikokonaisuutensa, jossa esiintyy
mm. kdytdshairiditd, ja jossa dementiaa voi
esiintya jo ennen varsinaista ALSia. Tama FTD/
ALS -tautimuoto johtuu useimmiten c9orf72-
geenin mutaatiosta.

ALSin oireisiin eivat kuulu aistien heikenty-
minen tai verenkiertohairidt. Suolen ja rakon
toimintaan tai sukupuolitoimintoihin ei ALSilla
myo&skaan ole vaikutusta, joskin peittyvasti
periytyvad SOD1-geenivirheestd johtuvaa AL-
Sia sairastavilla on todettu tavallista enemman
virtsaamisvaikeuksia. Alylliset toiminnot s&i-
lyvat niin ikdan padsaantodisesti normaaleina.
Joskus esiintyva pakkoitku tai -nauru ei ole
merkki psyykkisesta hairidsta.

vaan sen muotoja on

useita.

Esiintyvyys

Suomessa on noin 500 ALSia sairastavaa ja

vuosittain siihen sairastuu 140 ihmista, eli

2-3 henkilda viikossa. ALSiin sairastutaan
tavallisesti 55-75 vuotiaana. Toistaiseksi ei ole
|6ydetty syyta ALSiin sairastumiselle eika sen
aiheuttajaa nain ollen tiedetd, poikkeuksena
perinnélliset ALS-muodot. ALS ei ole vain yksi
sairaus, vaan sen muotoja on useita. Sairau-
den kulku on aina yksildllinen. Siksi tasmallisia
ennusteita sairauden etenemisesta tai kulusta
ylipdadtaan on vaikea tehda. Keskimaaraisesti
arvioiden diagnosoinnin jalkeinen elinika sai-
rastuneella on 3-5 vuotta, mutta se voi tauti-
muodosta riippuen olla jopa 15-20 vuotta.

Mika on perinndllinen ALS

Valtaosassa ALS-tapauksista (90 %) suvussa

ei ole tiedossa muita ALSiin sairastuneita,
jolloin tauti ei ole suvuttainen. Suvuttaista
(familiaalista) ALSia eli FALSia on vain n. 10 %
ALS-tapauksista. Mikali suvussa on kaksi tai
useampia ALSia sairastavia, katsotaan sen
olevan suvuttaista muotoa. Talla hetkelld noin

Takaisin sisallysluetteloon



ALSia epdiltdessa
tarkein diagnostinen

tutkimus kliinisten
oireiden toteamisen
ja kliinisen
tutkimuksen lisaksi
on ENMG-tutkimus.

kolmanneksen ALS-tapauksista Suomessa
tiedetdan johtuvan geeneistd, vaikka useissa
tapauksissa tautia ei ole tiedossa muualla
suvussa. Yleisimmat ALS-geenit Suomessa
ovat ja SOD1-ALS (Suomessa yleensa peitty-
vasti periytyva) ja c9orf72-ALS (vallitsevasti
periytyva).

Tunnistettavista geenisyista johtuvat ALS-
tapaukset eivat yleensa taudinkuvaltaan eroa
tavallisesta ALSista, mutta joissakin tapauksis-
sa eteneminen saattaa olla hitaampaa. FALS
voi periytya eri tavoilla, joista vallitseva periyty-
mismalli on tavallisin. Peittyvasti periytyvassa
tapauksessa sairauden puhkeaminen edel-
lyttdd molemmilta vanhemmilta saatua vir-
heellistd geenid. Vanhemmat itse ovat terveitd
geenivirheen kantajia. FALSin geenivirheitd on
tunnistettu useita erilaisia. Yleisimmat aiheut-
tajat Suomessa ja myds useimmissa muissa
maissa ovat c9orf72- ja SOD1-geenivirheet.

Takaisin sisallysluetteloon

Muut ALS-geeniviat ovat Suo-
messa hyvin harvinaisia.

Diagnoosin
varmistuminen

Ei ole olemassa yhta testid, jolla ALS
voitaisiin todeta. ALS-diagnoosin var-
mistuminen vaatii useita eri tutkimuksia

muiden saman tyyppisia oireita aiheuttavien
sairauksien poissulkemiseksi. Yleisimmin
ALSin kaltaisia oireita esiintyy kaularangan
ahtaumien yhteydessa, ja suuri osa naista
saadaan leikkaushoidolla paremmiksi. Muita
erotusdiagnostiikan tarvetta aiheuttavia sai-
rauksia ovat esim. multifokaalinen motorinen
neuropatia (MMN) tai inkluusiokappalemyo-
siitti (IBM).

ALSia epaéiltdessa tarkein diagnostinen tutki-
mus kliinisten oireiden toteamisen ja kliinisen
tutkimuksen lisdksi on ENMG-tutkimus. ENMG
eli elektroneuromyografia mittaa lihasten
toimintaa ja antaa tietoa aareishermojen
johtonopeuksista. Kun lihassyyt menettavat
hermotuksensa, se ndkyy poikkeavana rekiste-
réintind ENMG:ssa. Muutoksia voi nakya myos
niissa lihaksissa, jotka vield ovat oireettomia.
Magneettikuvaus (MRI) on usein myds tarpeen
esimerkiksi kaularangan rappeumamuutosten
poissulkututkimuksena. Erityista laboratori-
otutkimusta ALSin toteamiseksi ei ole, mutta
muiden sairauksien poissulkemiseksi tai FAL-
Sin toteamiseksi voidaan ottaa verindytteita.
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Laakehoito

ALSiin ei vield ole Idydetty parantavaa hoitoa.
RILUTEK on ainoa ALSiin kehitetty ladke, joka
tutkimusten mukaan pidentda elinaikaa noin
2-3 kuukautta. Laakkeen vaikuttava aine on
rilutsoli, joka vaikuttaa hermostoon estamalla
glutamaatin vapautumista, joka voi auttaa
estamaan hermosolujen vaurioitumista. Sivu-
vaikutuksina voi esiintyd mm. lievaa lihasheik-
koutta, pahoinvointia ja maksa-arvojen nou-
sua. Ladkkeen kayttdjan tulee aina olla neuro-
login seurannassa. Maksa-arvoja pitda seurata
hoitovastuuyksikdssa sadannéllisesti ladkkeen
kaytdén aikana, varsinkin alussa. Muutoin ALSin
ladkehoito on oireenmukaista. Useita kan-
sainvalisia ladketutkimuksia on meneillaan tai
suunnitteluasteella. Viime vuosina geenitutki-
muksessa saavutettujen edistysaskelten my&ta
on ryhdytty kehittdmaan myds geneettisten
aiheuttajien (esim. c9orf72, SOD1) mukaan
raataldityja tdsmahoitoja. Myds kantasoluhoi-
tojen mahdollisuuksia tutkitaan.

Oireenmukainen hoito
Nielemisongelmiin liittyvaan syljen valumiseen
on mahdollista saada apua pahoinvointilaas-
tarista tai mielialaladkkeista. Talldin etsitaan
naiden laakkeiden sivuvaikutusta, joka on suun
kuivuminen. Syljen erittymista hillitsee my&s
makeiden ja hyvin happamien ruokien valtta-
minen. Joskus suun liiallinen kuivuminen voi
muodostua ongelmaksi. Tahan on avuksi omat
apteekista saatavat valmisteensa, esimerkiksi
suusuihkeet ja -geelit seka erityishammastah-
nat.

Ravitsemusongelmien ilmaantuessa on tar-
peen turvata ravintoaineiden ja energian saan-
ti, tarvittaessa tdydennysravintovalmisteilla.
Mikali sydmiseen kuluva aika tai ruoan vaaraan
kurkkuun meneminen alkaa aiheuttaa ongel-
mia, tulee ajoissa tehda paatds PEG (percuta-
neuos endoscopic gastrostomy) -ravintoletkun
asettamisesta ravitsemuksen ja sen myéta

hyvinvoinnin turvaamiseksi. Hengitystoiminto-
ja tulee mitata ja arvioida saannéllisesti, jotta
hengityksen tukihoidot paastaan aloittamaan
suunnitelmallisesti.

Kuntoutus on ylakasite ja pitaa sisallaan
mm. erilaisia terapioita, apuvalinepalvelun
seka ohjausta ja neuvontaa. Sairastumisen
alkuvaiheessa on hyva tavata kaikkia ammat-
tiryhmia, jotka osallistuvat kuntoutukseen.
Sairaaloiden neurologian kuntoutusohjaaja on
tarkea yhteyshenkild, joka kartoittaa kokonais-
tilannetta ja suunnittelee kuntoutusta yhdessa
asiakkaan kanssa. Sairaalat jarjestavat ensitie-
topaivid. Kuntoutuksen sujuvuuden kannalta
on tarkeda laatia yhdessa hoitavan tahon kans-
sa kuntoutussuunnitelma.

Kuntoutussuunnitelma sisaltdd mm. suo-
situksen kotipaikkakunnalla toteutettavien
terapioiden kestosta ja tiheydestd, apuvali-
neistd seka arvion sopeutumisvalmennuksen
ja laitoskuntoutuksen tarpeesta. Suunnitelma
on voimassa 1-3 vuotta kerrallaan. Julkisessa
terveydenhuollossa laadittu kuntoutussuun-
nitelma on valttamatén Kansaneldkelaitoksen
vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen kaynnis-
tamiseksi. Yli 65-vuotiaden henkildiden kun-
toutuksen vastuu on julkisella terveydenhuol-
lolla. Kela jarjestaa alle 65-vuotiaiden vaativaa
laakinnallista kuntoutusta ja harkinnanvaraista
kuntoutusta kaiken ikaisille mm. sopeutumis-
valmennuskurssien muodossa.

Sopeutumisvalmennuskurssien tavoitteena
on antaa monipuolisesti tietoa ALSista ja sai-
rauden oireiden hoitomahdollisuuksista seka
tarjota mahdollisuus vertaistukeen. Kursseilla
tarkeita ovat keskustelut muiden sairastavien
ja heidan laheistensa kanssa. Kurssit ovat
yleensa 5-10 vuorokauden mittaisia. Sopeu-
tumisvalmennuskurssit ovat osallistujille mak-
suttomia.
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FYSIOTERAPIA

Fysioterapian tavoitteena on yllapitdd omatoimisuutta ja
lihaskuntoa, ehkaista virheasentojen syntymista, lievit-
taa spastisuutta ja kipuja seka lisata yleista hyvinvointia.
Diagnoosin varmistuttua on suositeltavaa jarjestaa fysio-
terapeutin yksildkaynti, jonka aikana tehdaan suunnitel-
ma fysioterapian aloittamisajankohdasta ja toteuttamis-
muodoista. Fysioterapia voi sisdltdd mm. lihasvoimahar-
joituksia, lihasten rentoutusta, venytyksia, allasterapiaa
ja hengitysfysioterapiaa. Fysioterapeutti antaa neuvoja
myds omatoimisuuden yllapitdmisests, apuvalineista ja
hengitykseen liittyvista harjoituksista. Sdannéllista yksi-
|6fysioterapiaa voi aluksi olla kerran viikossa ja oireiden
lisddntyessa vastaanotto kertoja voidaan lisata.

12

istock / KatarzynaBialasiewicz

Fysioterapiaa ja omaehtoista
liikuntaa

Monipuolisesta, saannoéllisesta ja kohtuullises-
ta liilkunnasta on monenlaista hydtya. Saan-
néllinen liikunta vaikuttaa yleiskuntoon ja lisaa
yleistd hyvinvointia. Terveita lihaksia on hyva
vahvistaa aktiivisilla harjoituksilla. Voimattomia
ja heikkoja lihaksia tai lihasryhmia ei tule rasit-
taa. Liian rasittava liilkunta saattaa vasyttaa ja
rasituksesta palautuminen voi olla puutteellis-
ta ja harjoittelusta tulee huono ja raskas olo.
Fysioterapian keinoin voidaan ohjata muutta-
maan virheellisia liiketottumuksia ja ehkaista
virheasentojen syntymista. Virheasentojen
ehkaisemisessa tarkeimpia keinoja ovat fysio-
terapia seka omaehtoiset paivittdiset veny-
tykset ja rentoutusharjoitukset. Kun lihasten

Fysioterapeutteja tydskentelee sairaaloissa,
terveyskeskuksissa ja kuntoutuslaitoksissa

seka itsendisind ammatinharjoittajina tai

fysioterapiaa tarjoavissa yrityksissa.

oma voima loppuu, tulee passiivinen liikehoito
tarkeaksi. Mikali raajoja ei yhtaan liikuteta,
nivelten liikkeradat pienenevat ja saattavat tulla
kivuliaiksi. Kipuhoitoina voidaan kayttaa fysi-
kaalisia hoitoja ja rentouttavaa hierontaa. AL-
Siin liittyvaa spastisuutta eli lisdantynytta lihas-
jaykkyytta voidaan vahentaa asentohoidoilla,
lihasten venytysharjoituksilla ja rentouttavalla
fysioterapialla. Monet sairastavista ovat koke-
neet allasterapian hyvaksi terapiamuodoksi.
ALSin oireiden, uupumisen ja fyysisen vasymi-
sen vuoksi omaehtoisen liikkunnan ja fysiotera-
pian harjoitteiden on oltava kohtuullisia.

Hengitysfysioterapia
Hengitysfysioterapia on osa perusfysioterapi-
aa. Hengitysfysioterapian tavoitteena on pitaa
ilmatiet puhtaina seka yllapitaa hengityslihas-
ten toimintakykyd, yskimistaitoa ja rintakehan
liikkuvuutta. Keuhkojen tyhjennyshoidolla
voidaan edistaa keuhkoputkiin kertyvan liman
poistumista. Varhain opitut hengitystekniikat ja
tyhjennyshoidon menetelmat on helppoa ottaa
kayttdon, kun tilanne sita vaatii. Hengityksen
riittdvyytta voidaan seurata mm. keuhkofunkti-
omittauksin.

Fysioterapiaa haetaan joko terveydenhuol-
lon tai Kelan kautta. Kela jarjestaa vaativaa 1aa-
kinnallistad kuntoutusta, muutoin fysioterapian
jarjestaminen on terveydenhuollon vastuulla.
Kuntoutuksen perustana on julkisessa tervey-
denhuollossa laadittu kuntoutussuunnitelma.
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HENGITYKSEN TUKEMINEN

Kun ALSia sairastavan oma hengitys ei enda
takaa riittavaa kaasujenvaihtoa, puhutaan
hengitysvajeesta. Hengitysvajeella tarkoitetaan
huonoa keuhkotuuletusta, kun oma hengi-
tystoiminta ei riitd poistamaan hiilidioksidia
kehosta. Hiilidioksidin kertymisesta johtuvat
oireet alentavat suorituskykya ja heikentavat

elaméanlaatua. Hengitysvajeen oireita ovat mm.

huono yduni ja siita seuraava paivavasymys
tai aamupaansarky. Hengityksen tukihoitoa tai
hengityskonehoitoa suunniteltaessa on hyva
keskustella hoitavan laakarin kanssa kaikista
hengityksen tukemiseen liittyvista sairaalan
tarjoamista hoidoista ja palveluista. Hengityk-
sen tukihoidolla tai hengityskonehoidolla ei
pystyta vaikuttamaan perussairauden oireiden
etenemiseen.

Hengityksen tukihoito

Hengitysvajeen hoitona kaytetaan mekaanista
ventilaatiota, joka tana paivana toteutetaan
usein ydaikaisena hengityksen tukihoitona
nena- tai kasvomaskin kautta (non-invasiivi-
nen eli kajoamaton hengityksen tukihoito).
Ydaikainen hengitystukihoito antaa lepoa
hengityslihaksille ja paivisin on vireampi olo.
Ydaikainen hengityksen tukihoito parantaa
ALSia sairastavan elaménlaatua. Hengitystoi-
mintojen heikentyessa hengityksen tukihoitoa
tarvitaan myos valveillaoloaikana ja tukihoidon
tuntimaaria voidaan tarvittaessa lisata lahes
ympadrivuorokautiseksi. Kun non-invasiivisel-
la hengityksen tukihoidolla ei enaa pystyta
saavuttamaan riittavaa keuhkotuuletusta
joudutaan harkitsemaan jatkuvaa hengitysko-
nehoitoa (invasiivinen eli kajoava hengityksen
tukihoito). Suomessa on hyvia hoitokadytantdja
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ja hoitokokemuksia my6s ALSia sairastavien
hengityksen tukihoidoista.

Hengityskonehoito

Ympadrivuorokautinen hengityskonehoito on
helpointa toteuttaa henkitorviavanteen eli tra-
keostooman kautta. Hengityskonehoito hen-
kitorviavanteen kautta edellyttaa hoidollisia
toimenpiteita ja sen vuoksi erityisosaamista.

Kotihoitoa ei pystyta aina takaamaan jatku-
van hengityskonehoidon kanssa. Mikali hoito
toteutetaan kotona joudutaan perheessa sovit-
tamaan yhteen oma perhe-elama ja jatkuvan
hoidon tarpeet.

Hoitotahto ja hengityksen
tukeminen

Hoitotahto on laajempi tahdon ilmaisu, kuin
kannanotto hengityskonehoitoon. Hoitotah-
dossa ALSia sairastava voi ilmaista tahtonsa
minka tahansa hoidon saamiseksi tai hoidosta
kieltdytymiseksi.

Oman mielipiteen muodostaminen esimer-
kiksi hengityksen tukihoidoista vaatii pohjak-
seen selkeaa tietoa varsinkin hengityskonehoi-
dosta ja sen toteuttamisesta. Tata pohdintaa ei
voi kiirehtia, vaikka paatds on usein hoitavalle
yksikolle tarkea.

Asiasta on hyva keskustella perheen ja la-
heisten kanssa, jotta laheisista 16ytyy joku, joka
on tietoinen sairastavan ajatuksista ja toiveista
asian suhteen jo ennen paatdksen kirjaamista.
Tehty paatos eli hoitotahto kirjataan potilas-
papereihin ja omakanta-verkkopalvelun Kan-
ta-tiedostoon.
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TOIMINTATERAPIA

Toimintaterapian tavoitteena on tukea asi-
akkaan toimintakykya niin, etta han pystyy
toimimaan arjessaan mahdollisimman oma-
toimisesti. Toimintaterapeutti miettii yhdessa
asiakkaan kanssa asiakaslahtoisesti, millaisin
ratkaisuin arkea voidaan helpottaa. Esimerkiksi
apuvalineet, ymparistdn muutostyot tai hen-
kildkohtainen apu tukevat arjessa toimimista.
Toimintaterapiassa on tarkedaa arvioida pai-
vittaisissa perustoiminnoissa (pukeutuminen,
wc-kaynnit, hygieniasta huolehtiminen tai
syéminen) suoriutumista. Fyysisen toiminta-
kyvyn lisaksi toimintaterapiassa huomioidaan
fyysinen ja sosiaalinen toimintaymparist®. Toi-
mintaterapian avulla tuetaan asiakkaan arkeen
jo kuuluvia asioita; esimerkiksi keittidapuvalini-
seisiin on turha perehtya, ellei ruoanlaitto ole
kuulunut asiakkaan elamaan ennen sairastu-
mistakaan. Sen sijaan saattaa olla tarkedmpaa
miettia vaikkapa kalastusharrastuksen jatka-
mista tukevia ratkaisuja, mikali tama harrastus
on asiakkaalle tarkea. Toimintaterapeutti tekee
kotikaynteja, jolloin arkeen voidaan |0ytaa
vaihtoehtoisia toimintatapoja asiakkaan omas-
sa ymparistossa. Toimintaterapeutin kanssa
voi |0ytaa ratkaisuja tyoelamassa pysymiseen
ja itselle tarkeiden harrastusten jatkamiseen
toimintakyvyn edellytysten muuttuessa. Toi-
mintaterapeutti voi olla mukana suunnittele-
massa asunnon muutostdita.

Apuvalineet

Apuvalineilla mahdollistetaan omatoimisuutta,
saastetaan energiaa ja helpotetaan avustajien
ty6ta. Apuvalineiden tulee olla toiminnallisia,
yksinkertaisia, varmoja ja turvallisia. Apuvali-
neita kannattaa sovittaa ja kokeilla ammattilai-
sen kanssa itselle parhaan mahdollisen apuva-
lineen |I6ytamiseksi. Nykypaivan teknologia on
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Toimintaterapeutteja tyds-
kentelee terveydenhuollon ja

kuntoutuksen eri sektoreilla,

itsendisind ammatinharjoit-

tajina tai toimintaterapiaa
tarjoavissa yrityksissa.

ensiarvoinen apu ALSia sairastavalle - monia
asioita voi edelleen hoitaa itsenaisesti tieto-
teknisten sovellusten ja ohjelmien avulla esi-
merkiksi ymparistonhallinta- tai puheentuoton
apuvalineiden avulla.

Apuvalineiden kayttéonottaminen voi olla
vaikea paatos, koska sen myota joutuu hy-
vaksymaan toimintakykynsa heikkenemisen.
Apuvalineen avulla kuitenkin mahdollistuu
osallistuminen ja itselle tarkeiden asioiden
tekeminen.

Kaikkea avuntarvetta apuvalineet eivat pysty
kattamaan ja silloin toisen ihmisen antama
apu on paras vaihtoehto.

Apuvalineet kuuluvat maksuttomaan laakin-
nalliseen kuntoutukseen, joka on terveyden-
huollon vastuulla. Toimintaterapeutit ja fysio-
terapeutit tekevat apuvalinearvioita yhdessa
sairastuneen kanssa ja vastaavat apuvalinei-
den kaytén opetuksesta.
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PUHETERAPIA

Vuorovaikutus toisten ihmisten kanssa on
tarked osa elamaa: kdytdmme puhettamme
paivittdin kertomiseen, tiedon hankintaan,
pyytamiseen, kieltdmiseen ja moniin muihin
tarkoituksiin. Puheen tuottaminen vaikeutuu,
jos puhealueen lihasten toimintakyky heik-
kenee. ALS voi aiheuttaa puheen tuottami-
sen vaikeuksia sairauden alkuvaiheessa tai
my6hemmin, oirekuvasta riippuen. Puhe voi
muuttua epaselvaksi ja ddnen tuottaminen
vaikeutua, joskus puheen tuottaminen estyy
kokonaan. Puheen ymmartaminen seka kielen
kayttaminen ajattelun valineena yleensa sailyy
ennallaan. Puheen tuottamisen vaikeutuminen
voi tuoda mukanaan monenlaisia haasteita:
kuinka selviydyn asioinneista, puhelinkeskuste-
luista tai tavallisista arkikeskusteluista? Kuinka
saan aaneni kuuluville ja mielipiteeni esille?

Kommunikoinnin turvaaminen on keskeinen
tavoite kuntoutusta suunniteltaessa. Puhete-
rapeutti arvioi, ohjaa ja kuntouttaa puheen ja
kommunikoinnin vaikeuksissa. Olemassa oleva
puhekyky pyritddn saamaan mahdollisimman
tehokkaaseen kaytt6dn opettelemalla keinoja
puheen selkeyden kohentamiseksi. Puhekykya
yllapitava harjoittelu voidaan aloittaa ja suun-
nitella myds muita ilmaisukeinoja vaikeutuvan
puheen rinnalle tai korvaamaan sita. Kom-
munikointi mahdollistuu usein kirjoittamalla.
Kirjoittamiseen tarvitaan véline, joka voi olla
puhelaite tai vaikkapa tablettitietokone, joka
muuntaa kirjoitetut viestit puheeksi erilaisten
ohjelmien tai sovellusten avulla. Kommuni-
koinnin apuvalineet hankitaan yleensa julkisen
terveydenhuollon apuvélineyksikdiden kautta
ja ne ovat kayttdjalleen maksuttomia.

Suun ja nielun alueen lihasten heikentymi-
nen vaikuttaa myds pureskelun ja nielemisen
sujumiseen. Mahdollisten nielemisoireiden
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Puheterapeutteja tydskentelee
sairaaloissa, terveyskeskuksis-

sa, kuntoutuslaitoksissa sekd

itsendisind ammatinharjoit-

tajina tai puheterapiaa tarjo-
avissa yrityksissad.

laatua ja nielemisen turvallisuutta on tarpeen
arvioida, ja suunnitella toimenpiteitd turval-
lisen suun kautta syémisen ja riittdvan ravit-
semuksen ylldpitamiseksi. Ruoan tai juomien
rakenteen muutoksilla seka keskittymisen,
hyvan ruokailuasennon seka erilaisten niele-
mistekniikoiden avulla voidaan nielun toimin-
nan heikentymista usein kompensoida.

Puheterapia suunnitellaan aina yksildllisesti
ja se voi toteutua seuranta- ja ohjausluon-
teisesti tai tarvittaessa tiiviimpina jaksoina.
Puheterapeutin tapaaminen voi olla tarpeen
jo alkavienkin puhe- tai nielemisoireiden il-
maantuessa, jolloin voidaan aloittaa seuranta
ja suunnitella arjessa selviytymista tukevia
toimia.

RAVITSEMUS-
TERAPIA

Hyva ravitsemustila edistaa ja yllapitaa toimin-
takykya, parantaa elimistdn vastustuskykya ja
nopeuttaa toipumista seka yllapitaa vireytta.
Liiallisen laihtumisen valttdminen on tarkeaa,
koska aliravitsemus aiheuttaa lihasten vasymista,
alentaa lihaskestavyytta ja heikentaa hengitys-
toimintoja. Liian vahainen energian ja suojara-
vintoaineiden (vitamiinien ja kivennaisaineiden)
saanti heikentda vastustuskykya eli mm. flunssan
voi saada herkemmin tai siitd toipuminen kestaa
pitempaan.

Painon seuraaminen tarkeaa

Painon seuraaminen on tarkea ravitsemustilan
mittari. Painon seurantaan, laihtumiseen tai
painon nousuun, tulee kiinnittda huomiota jo
varhaisessa vaiheessa. Mikali sairaus on alkanut
nielun alueen oireilla, alkaa painonlasku yleensa
ruokamaarien muuttumisen mydta ja ravitse-
muksen erityiskysymykset tulevat ajankohtaisiksi
nopeammin. Paino voi laskea my®s ruokahalun
heikkenemisen tai lihasmassan vdhenemisen
myota.

Taman vuoksi joskus voi olla vaikeaa arvioida,
johtuuko laihtuminen hédvinneesta lihasmassasta
vai lilan vahaisesta sydmisesta. Painonlaskun
syita voi arvioida yhdessa hoitohenkilékunnan
kanssa.

Riittdvasti energiaa

Riittava energian ja suojaravintoaineiden saanti
yllapitaa lihasmassaa ja vastustuskykya seka
mielen virkeyttd. Kannattaa sydda monipuolisesti
ja vaihtelevasti eri ruoka-aineita ja ainakin yksi
l&mmin ateria paivassa. Jos ruokahalu on huono,
voi syéda mieliruokia tai valipaloja. Juotavan
nesteen tarve on suuri, henkildn koosta ja ruoka-

Ravitsemusterapeutteja ja
ravitsemussuunnittelijoita
tyoskentelee sairaaloissa,
terveyskeskuksissa, kuntoutus-

keskuksissa ja yksityisiné

ammatinharjoittajina.

valiosta riippuen 1,3-1,9 litraa (60-80 kg painava
henkild) vuorokaudessa. Jos nesteen nieleminen
vaikeutuu, voi siirtya rakenteeltaan helpommin
nieltdviin nesteisiin (piim&, mehukeitto). Juomia
voi myds sakeuttaa sakeutusaineella. Jokaisella
ruoka-aineryhmalla on oma merkityksensa ruo-
kavaliossa.

Mikali ruokamaarat pienenevat ja paino laskee,
voi ruokavaliossa energian saantia nostaa lisaa-
malla ruokiin enemman rasvaa ja suosimalla run-
sasenergisia vaihtoehtoja. Jos ruuan rakenteen
muuttaminen tai rikastaminen perinteisin keinoin
ei riitd yllapitdmaan painoa, voidaan energian ja
ravintoaineiden saantia lisata tdydennysravinto-
valmisteilla, joita saa apteekeista.

PEG ajoissa

Kun ruokaa ei enda saa riittavasti nieltya, ruokai-
luun kuluu liian paljon aikaa ja se vie liikaa voimia
tai aspiraation (ruoka tai juoma menee henkitor-
veen) riski on suuri, on letkuravitsemukseen siir-
tymisen aika. PEG:n (perkutaaninen endoskoop-
pinen gastrostooma) laittaminen ajoissa estaa
ravitsemustilan huononemista ja painonlaskua.
Usein PEG:n laittamisen jalkeenkin voi vahan
aikaa sy6da ruokaa suun kautta. Letkuravintoval-
misteet kuuluvat Kelan sairausvakuutuskorvauk-
sen piiriin. Oikeutta korvaukseen haetaan Kelasta
laakarin kirjoittamalla lausunnolla.
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SOSIAALITURVA
JA PALVELUT

hteiskunnalla on velvollisuus tarjota erilaisia palveluja ja tuki-

Sosiaalitoimi

(esim. vammaispal-
velut, kuten asunnon

muotoja, mikali toimintakyky heikkenee ja avun tarve lisdan-

tyy. Palveluiden I8ytamisessa suurin haaste voi olla se, etta
eri tukimuodoista ja palveluista vastaavat monet eri tahot. Apua on
mahdollista saada niin liikkkumiseen (kuljetuspalvelut, apuvalineet),
asumiseen (asunnon muutostydt, palveluasuminen), kuntoutukseen
(fysioterapia, apuvalineet), kotiapuun (kotipalvelu ja/tai kotisairaanhoi-
to) kuin paivittdisista toiminnoista suoriutumiseen ja harrastamiseen
(henkil6kohtainen apu).

Sairauden edellyttdmiin asunnon muutostéihin tai henkildkohtaisen
avustajan palkkaamiseen voi hakea tukea vammaispalvelulain nojal-
la kunnan sosiaalitoimen vammaispalvelusta. Vammaispalvelulain
mukainen palvelusuunnitelma on asiakkaan ja kunnan sosiaaliviran-
omaisen yhdessa laatima yksiléllinen suunnitelma niista palveluista
ja tukitoimista, joita henkild tarvitsee selviytydkseen jokapaivaisesta
eldamastd. Suunnitelman keskeinen tavoite on itsemaaraamisoikeuden
vahvistaminen niin, etta asiakkaan mielipide, yksil6llinen avuntarve ja
elamantilanne otetaan huomioon suunnitelmaa tehtdessa. Palvelu-
suunnitelman pohjalta ei kuitenkaan synny oikeutta siihen kirjattujen
palvelujen ja tukitoimien saamiseksi, vaan paatékset palveluista teh-
daan aina erikseen palvelukohtaisten hakemusten pohjalta.

Vammaistuki ja eldketta saavan hoitotuki ovat Kelalta haettavia

muutosty6t, kuljetus-
palvelut ja henkil6-
kohtainen apu)
Kela

(esim. vammaisetuudet,
vaativa laakinnallinen
kuntoutus)

p

erveyden-

huolto

(esim. apuvalineet,
kuntoutus, mikali ei tayta
Kelan vaativan kuntou-
tuksen kriteeria)

Lihastautiliitto
ja paikallis-
yhdistykset

(esim. sopeutumis-
valmennus, ohjaus ja
neuvonta, vertaistuki-

toiminta)

Muut

(esim. Traficomilta
pysakdintilupa, Vero-
hallinnolta autoveron-
palautus)

rahallisia tukia. Tuki on kolmiportainen ja sen maara on sidottu toi-
mintakyvyn alenemaan ja avun tarpeeseen. Liikkkumiseen tarvittavia
laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineitd, kuten rollaattoreita ja pyo-
ratuoleja, mydntaa puolestaan terveydenhuolto. Lisdksi esimerkiksi

Traficom voi my&ntaa liikkkumista ja asiointien hoitamista helpottavan
vammaisen pysakaéintiluvan, mikali kriteerit tayttava liikkumisen haitta
on olemassa. Naiden tukitoimien saamiseksi tarvitaan lausunnot ter-
veydenhuollosta.

Euromaaraisten tukien summat muuttuvat joissakin tapauksissa jopa

kriteereista seka siita, mika taho naista palveluista vastaa. Li-
saksi kannattaa hyddyntaa sairaaloiden sosiaalitydntekijéita ja
kuntoutusohjaajia tukimuotojen ja palveluiden selvittamiseksi
ja saamiseksi.

Sosiaalitydntekijoita ja kuntoutusohjaajia tydskentelee sai-
raaloissa, terveyskeskuksissa, kunnan sosiaalitoimessa, kun-
toutuslaitoksissa ja vammaisjarjestdissa.

vuosittain indeksimuutosten my6ta. Terveydenhuollon asiakasmaksuja
tarkistetaan myds saannéllisesti. Lakimuutokset puolestaan vaikuttavat
siihen, milla kriteereilla tukia taikka kuntoutusta mydnnetaan.
Lihastautiliitto julkaisee vuosittain paivitetyn sosiaaliturvaoppaan
Sosiaalikompassin, jossa kerrotaan eri tukimuotojen ja palveluiden
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