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Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd Keski-Suomen sairaanhoitopiirin alueen MS-tautia
sairastavilla kymmenen vuoden aikana tapahtuneita muutoksia toimintakyvysséd ja
yhteiskunnallisten tukipalvelujen kaytossa.

Tutkimusjoukko saatiin  vuoden 2000 MS-kohortista (n=211). Kyselytutkimuksen
vastausprosentti oli 84 %. Tutkittavista naisia oli 74 % ja miehid 26 % keski-idn ollessa 57
vuotta. Tutkittavista 86 % sairasti aaltomaisesti etenevaa ja 13 % ensisijaisesti etenevaa MS-
tautia. Tutkittavien sairauden kesto ensioireesta oli 25-56 vuotta.

Tutkimuksen viitekehyksend kaytettiin ICF-luokitusta (Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja
terveyden kansainvélinen luokitus). Suoritustason muutoksen arvioinnissa kaytettiin
subjektiivista fyysista toimintakykya itsestd huolehtimisessa, siirtymisessé ja kodinaskareissa
(FSQ-indeksi), kavelykykya ilman apuvalineitd (PAD-indeksi) ja liikkumista omassa
ympéristossd ~ (EDSS-itsearviointi).  Ympéristoon  liittyvind  tekijoind  arvioitiin
liilkkumisapuvalineiden, yhteiskunnallisten tukipalvelujen ja Kelan vammais- ja
elakkeensaajan tukimuotojen kayttoa.

FSQ-kokonaisindeksi (asteikolla 0-100) heikkeni 13 % ja sen osaindeksit itsestd
huolehtimisen, siirtymisen ja kotielaman aihealueilla heikkenivat 17 %, 15 % ja 21 %. MS-
tautia sairastavista tutkittavista 57 % selviytyi kymmenen vuoden kuluttuakin omatoimisesti
kotieldman askareissaan, kun vuonna 2000 heitd oli 64 %. PAD-indeksi (asteikolla 0-100)
huononi 23 %. EDSS-itsearvioinnissa omassa ympaéristssa ilman vaikeuksia liikkuvien osuus
oli 59 % ja vuonna 2010 46 %, kun taas pyodratuolia kayttavien osuus kasvoi 9 %:sta 19 %:iin
ja vuoteessa olevien osuus kasvoi 1 %:sta 5 %:iin. Kymmenen vuoden aikana tutkittavien
kunnallisia vammaispalveluita saavien maard kaksinkertaistui (111 %). Kelan vammais-
lelakkeensaajan hoitotukia saavien madrissé suurin lisddntyminen 13 % tapahtui ylimman
vammaistuen kohdalla. Kaikki muutokset olivat tilastollisesti merkitsevia (p<0,001).

Tutkimus toi esille MS-taudin etenevén luonteen, mutta samalla myds moninaisuuden. MS-
tautia sairastavien arkieldman suoriutuminen heikkeni merkittdvasti kymmenen vuoden
seurannan aikana. Kuitenkin yli puolet tutkittavista oli seurannan lopussa itsenéisesti
liikkuvia. My0s erilaisten yhteiskunnan tarjoamien palvelujen tarve kasvoi. S&annollinen
tilannearvio on suositeltavaa toimintakyvyn ja sairauden etenemisen arvioimiseksi seka
sairastavan tarvitseman kuntoutuksen ja erilaisten vammaistukien tarpeen havaitsemiseksi
oikea-aikaisesti.

Avainsanat: MS-tauti, fyysinen toimintakyky, suoritustaso, ICF.
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Changes in physical functioning in persons with Multiple Sclerosis (MS): A ten-year follow-
up study.
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The aim of this prospective study was to study changes over ten years in physical functioning
and social benefits in persons with multiple sclerosis (MS) in the Central Finland Health Care
District.

The study cohort (n=211) was drawn from participants in a previous survey conducted in the
year 2000. The response rate of this questionnaire study was 84 %. The average age of the
participants was 57 years; 74 % were women and 26 % were men; and 86 % had relapsing-
remitting MS and 13 % primary remitting MS. The participants had had MS symptoms for
over 25-56 years.

The ICF-classification (International Classification of Functioning, Disability and Health) was
used as a theoretical framework. The Functional Status Questionnaire was used to study
changes in activities and participation in self-care, mobility and domestic life (FSQ- index). In
addition, mobility without aids (PAD- index) and moving in own's environment (self EDSS-
scale) was assessed. The environment factors included in the analysis were use of aids, social
and rehabilitation benefits, and services.

The total FSQ index (scale 0-100) had decreased by 13 % and indices of self-care, mobility
and domestic life domains index had worsened by 17 %, 15 % and 21 %, respectively.
Overall, 57 % of persons with MS were fully independent in domestic life ten years later as
against 64 % in the year 2000. PAD index (scale 0-100) had worsened by 23 %. Moving
around in own's neighborhood assessed by the self EDSS was 59 % at the beginning of the
study and 46 % in 2010. The number of wheelchair users had increased from 9 % to 19 %
and bedridden participants from 1 % to 5 %. Over ten-year follow-up, the number receiving
social benefits had doubled (111 %). Among those receiving Social Insurance of Finland
rehabilitation support, the number in the highest disability benefit/income support group
showed the largest increase (13 %). All the changes were statistically significant (p<0,001).

The study demonstrated the progressive nature and heterogeneity of MS. The activities of
daily living of the persons with MS had decreased over the follow-up, although more than
half were still walking fully independently at the end of the study. The need for various social
services had increased over the follow-up. Regular assessment of the functioning and disease
prognosis of persons with MS is recommended, in order that they may receive rehabilitation
services as the need arises.

Key words: Multiple Sclerosis, physical functioning, International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF).
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1. JOHDANTO

Multippeliskleroosi eli keskushermoston pesékekovettumatauti (MS-tauti) on neurologinen
etenevd  pitkaaikaissairaus, joka aiheuttaa myeliinikadosta johtuvia laaja-alaisia
degeneraatiomuutoksia eri  puolille keskushermostoa. Sairaus alkaa tavallisimmin
varhaisaikuisuudessa noin 20-40 vuoden i&ssd ja on naisilla kaksi kertaa yleisempi kuin
miehilld (Elovaara 2011). Taudille on tyypillistd oireiden yksilollisyys, vaihtelevuus,
monimuotoisuus ja taudin kulun ennakoimattomuus. Tauti etenee yksil6lliselld nopeudella
(Telakivi 2004), ja sairaudella on laajoja vaikutuksia yksilon toimintakykyyn, koettuun
terveyteen ja osallistumiseen eri elaménalueilla (Paltamaa 2008b). Sairaus heikentaa yksilon
fyysista toimintakykya aiheuttaen merkittévid neurologisia toimintahdirioitd, sairaslomia tai
tyokyvyn heikentymisté ja pahimmassa tapauksessa jopa tyokyvyttomyytta (Hobart ym. 2004,
Fox ym. 2006).

MS-taudin hoidon kaikissa vaiheissa tarvitaan toimintakykymittauksia, jotta oikea-aikaisesti
osataan havaita MS-tautia sairastavien hoidon ja kuntoutuksen tarve seka arvioida taudin
etenemista ja toimintakyvyn tasoa ja haitta-astetta. Toimintakykyarvio antaa luotettavaa tietoa
henkilon tyokyvystd, ja se on tarked tyokalu myods tyokyvyttomyyselakepéaatosten ja
sosiaaliturvan  etuuspdatosten tekemisesséd (Telakivi  2004). Euroopassa fyysisen
toimintakyvyn arviointiin on kdytossa monia erilaisia mittareita ja itsearviointikyselyja, mutta
yhtendinen ja yleisesti hyvaksytty toimintakyvyn arviointikaytantd puuttuu (Talo 2001, Haig
2001). Fyysisen toimintakyvyn arvioon tulee sisallyttdd seka itsearviointikyselyja etta
toimintakykytesteja (Sadovnick ym. 1997, Telakivi 2004, Toimia 2009).

Sairauden eteneminen aiheuttaa ajan kuluessa vaikeuksia jokapdivéisen eldman askareisiin
niin kotona, tydssa kuin vapaa-aikanakin. Objektiivinen fyysisen toimintakyvyn mittaaminen
selvittda, miten yksilo selviytyy péivittéisissa toimissaan (toimintakyky) ja minkalaiseksi hén
kokee oman hyvinvointinsa (Stakes 2004, Kaukua 2006, Holper ym. 2010). Saanndéllisella
seurannalla ja toimintakykyarviolla on mahdollisuus havaita fyysista toimintakykya uhkaavat
ja arkielamaa haittaavat oireet sekd arvioida mahdollisten yhteiskunnan tarjoamien palvelujen
sekd kuntoutuksen tarvetta oikea-aikaisesti. Toimintakykyarvio toimii pitkalla aikavélilla
myo6s taudin laékityksen ja kuntoutuksen vaikuttavuuden tarkastelulla (Telakivi 2004,
Kivekas & Kallanranta 2004).



Kirjallisuushaussa maailmalta I0ytyi muutamia tutkimuksia, joissa selviteltiin MS-tautia
sairastavien fyysisen toimintakyvyn muutoksista vuoden tai kolmen vuoden seurannassa.
Maailmalla ei ole tehty MS-tautia sairastavien osalta pitkdaikaisseurantatutkimuksia, joissa
olisi selvitetty sairauden etenemistd ja sen vaikutuksia fyysiseen toimintakykyyn. Téllaista
laaja-alaista ja kokonaisvaltaista kymmenen vuoden pitkdaikaisseurantatutkimusta ei ole

Suomessa aiemmin tehty.

Viitekehyksend téssd tydssa kaytettiin ICF-luokitusta (International Classification of
Functioning, Disability and Health), joka on Maailman terveysjarjeston WHO:n
luokitusperheeseen kuuluva toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen
luokitus, joka tarjoaa toimintakyvyn mittaamiseen yhtendisen teoreettisen pohjan. Téssa
tutkimuksessa oli tarkoituksena selvittad itsearviointikyselyjen avulla Keski-Suomen
sairaanhoitopiirin alueen MS-tautia sairastavien omia kokemuksia fyysisen toimintakyvyn
muutoksista kymmenen vuoden aikana. Tutkimuskysymykset rajattiin koskemaan ICF:n
aihealueita itsestd huolehtiminen, liikkuminen ja kotielama. Elaméanlaatuun ja koettuun

terveyteen liittyvét kysymykset jatettiin tutkimuksen ulkopuolelle.



2. MS-TAUDIN EPIDEMIOLOGIA, OIREET JA ILMENEMISMUODOT

2.1 MS-taudin epidemiologia

MS-tauti on krooninen keskushermoston sairaus, joka vaurioittaa hermokudosta suojaavia
myeliinituppeja seka aivoissa ettd selkaytimessd. Tauti on monimuotoinen inflammatorinen
autoimmuuni neurologinen sairaus, joka on elinikdinen ja etenevd. Taudille on tyypillista
oireiden yksilollisyys ja vaihtelevuus sekd sen kulun ennustamattomuus (Thompson ym.
1997). Naiset sairastuvat MS-tautiin kaksi kertaa useammin kuin miehet. MS-taudin
ilmaantuvuus maailmanlaajuisesti on vuodessa 2,5/100 000 henkil6a kohti (vaihteluvali 1,1-4)
ja Euroopassa alueellinen ilmaantuvuus on vuodessa 3,8/100 000 henkil6a kohti (WHO
2008). Suomessa MS-taudin ilmaantuvuudessa on suuria alueellisia eroja ja Suomi kuuluu
korkean riskin alueeseen (Kurtzke 2005, Elovaara ym. 2011). Suomessa MS-taudin
ilmaantuvuus on yleisempaa maan lansiosissa (8,7/100 000/vuosi), kuin eteldosissa (5,1/100
000/vuosi) (Sumelahti ym. 2000, Elovaara ym. 2011). Kaikkein eniten MS-tautiin sairastuvia
oli Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alueella 11,6/100 000/vuosi (Elovaara ym. 2011).
Vuonna 1994-98 Keski-Suomessa MS-tautiin sairastui vuodessa 9,2/100 000/asukasta
(Sarasoja ym. 2004).

Maailman laajuisesti tarkasteltuna MS-taudin esiintyvyys on 30/100 000 henkil6d kohti
(vaihteluvali 5-80) ja korkein MS-taudin esiintyvyys on Euroopassa 80/100 000 henkil6a
kohti (WHO 2008). Suomessa koko maan kattavaa epidemiologista selvitystda MS-taudin
esiintyvyydesté ei ole kéytettdvissa, mutta keskimaaraiseksi esiintyvyydeksi on arvioitu noin
100/100 000 asukasta kohden (Elovaara 2011). Esiintyvyydessa on myods suuria alueellisia
eroja, ja Etela-Pohjanmaalla esiintyvyys on 200 tapausta sataatuhatta asukasta kohden. Keski-
Suomessa vuonna 2000 MS-taudin esiintyvyys oli 105/100 000 asukasta kohti (Sarasoja ym.
2004). Vuonna 2011 Suomessa oli arviolta 7 000 MS-tautia sairastavaa henkil6d (Heikkinen
2011).

MS-taudin tarkempaa syyté ei vield tunneta, mutta se on yleisin nuorten aikuisten sairaus.
Epidemiologiset tutkimukset ovat osoittaneet, ettd MS-taudin kehittymiseen vaikuttavat seka
ymparist0- ettd geneettiset tekijat (Ruutiainen ym. 2006, Ebers 2008, WHO 2008). Sairaus

alkaa yleensd varhaisessa nuoruusidssa, noin 30-vuotiaana (vaihteluvali 20 - 40), jolloin



monilla on opiskelut, perhe ja ty6 hoidettavanaan. Sairaus aiheuttaa merkittavid neurologisia
toimintahéairitjaksoja vaihtelevalla tiheydelld, eikd MS-tautia voida parantaa. Tané péaivana
MS-taudin hoitoon on kaytettavissa useita erilaisia ladkkeita, joilla on tavoitteena estaa
pahenemisvaiheiden esiintymisté ja taudin etenemistd. Kuitenkin MS-tauti tulee vaikuttamaan
ja tuomaan epévarmuutta sairastuneen elamaan koko hénen loppuelamansé ajan (Sadovnick
ym. 1997, Fox ym. 2006, WHO 2008, Elovaara 2002).

2.2 MS-taudin oireet ja diagnostiset kriteerit

MS-tauti on hajapesékkeinen keskushermostosairaus, jonka oireet riippuvat siitd, missé osassa
keskushermostoa vauriota on. Oireet ovat seurausta hermosyiden (aksonien) vaurioitumisesta
(demyelinaatio ja aksonivaurio) tai kemiallisten tulehduksenvalittdjdaineiden vaikutuksesta
hermosoluihin. Tyypillisesti aivojen valkeaan aineeseen kehittyy tulehduspesakkeitd ja
demyelinaatiota (Elovaara ym. 2011). Suurimmalla osalla potilaista MS-tauti alkaa
monosymptomaattisena eli oireet paikallistuvat vain yhden hermoston alueelle.
Monosymptomaattisia oireita kutsutaan Kkliinisesti eriytyneeksi oireyhtyméksi (KEO), joka
tarkoittaa magneettikuvauksessa osoitettuja demyelinaatiomuutoksia ja poikkeavuutta MS-
taudille tyypillisella immunologisella muutoksella selkdydinnesteessd. Loydokset viittaavat
suurentuneeseen riskiin sairastua MS-tautiin (Elovaara ym. 2011). Tavallisimmin oireet
paikallistuvat nékoéhermon, selkdytimen tai aivorungon alueelle ja oirejaksot ovat &kisti
alkavia seka ohimenevid (Ruutiainen ym. 2006). MS-tauti voi alkaa myos
polysymptomaattisena, jolloin oireisto paikallistuu useammalle keskushermoston alueelle

(Elovaara ym. 2011).

MS-taudin tavallisimpia ensioireita ovat: 1) Nakohéiriot, jolloin ndké sumenee toisesta
silméstd, silmanpohjan kipu tai kaksoiskuvat, 2) yhden tai useamman raajan heikkous ja
jaykkyys (spastisuus) tai hallintavaikeus, nopeampi uupuminen, joka ei vélttdmatta riipu siit,
kuinka vaikeita vaurioita hermostossa on tai minkélaisia muutoksia magneettikuvassa on
todettu, vaan johtuu heikentyneestd lammonsietokyvystd, 3) kavelyhdiriot, tunnottomuus,
puutuminen ja epatavalliset tuntemukset kuten pistely tai kihelmdinti ja erilaiset kivut, jotka
johtuvat taudin aktiivisuudesta tai taudin muista oireista, 4) koordinaatio- ja
tasapainovaikeudet, 5) rakon- tai suolen toiminnanhdiriét ja 6) kognitiiviset hairiot
(Sadovnick ym. 1997, Elovaara ym. 2011, Fox ym. 2006, Ruutiainen ym. 2006).



MS-tauti diagnoosi tehdadn nykyadn McDonaldin uusittujen kriteerien mukaan, ja hoito
aloitetaan vélittomasti kun kriteerien mukainen MS-tauti on varmistettu. MS-taudin
diagnostisointi  pystytddn  osoittamaan  magneettikuvauksella ~ jo  ensimmadisen
nakéhermotulehduksen ilmaannuttua (Ruutiainen ym. 2006, Elovaara ym. 2011). Diagnoosi
varmistuu, jos otetuissa kuvausleikkeissd on useita MS-taudille tyypillisi& muutosalueita,
joista tyypillisimpia ovat voimakassignaaliset valkean aineen alueet. Magneettikuvauksella
voidaan osoittaa taudin hermokudosmuutosten hajakylvo ja taudin aktiivisuus (McDonald
20014, Elovaara ym. 2002).

2.3 MS-taudin alatyypit ja ilmenemismuodot

MS-taudin varhaisvaiheessa oireet ilmaantuvat &killisesti ohimenevind oirejaksoina
(pahenemisvaiheina). Useimmiten tauti on alkuvaiheessa aaltoileva, ja siihen liittyy
tyypillisesti jonkin asteisia pahenemisvaiheita. Tauti etenee siis yksilollisella tavalla jokaisella
MS-tautia sairastavalla henkil6lla (McDonald & Thompson 1997). Useimmiten taudille on
tavanomaista hidas heikentyminen, mutta joskus akillisesti alkanutta pahenemista seuraa
nopeasti vajaatoimintaa (Rosenthal & Scheinberg 1990, Ko Ko 1999, Fox ym. 2006).

Maailmalla luokitellaan MS-tautia hyvin monella tavalla, mutta yleisin luokittelutapa on
erotella sairautta sen alkamis- ja etenemistavan mukaan kahteen kliiniseen péaatyyppiin:
aaltomaisesti etenevadn (ensisijaisesti remittoiva) ja ensisijaisesti etenevaan tautiin

(priméaristi progressiivinen) (Ruutiainen & Tienari 2001, Elovaara ym. 2002).

Aaltomaisesti etenevéssa tautimuodossa esiintyy vuoroin pahenemis- ja paranemisvaiheita.
Yleisintd aaltomaista muotoa sairastaa noin 80-85 % kaikista MS-tautia sairastavista
henkil@ista (Elovaara ym. 2011). Pahenemisvaiheessa ilmaantuu uusia neurologisia oireita tai
vanhat oireet aktivoituvat vahintddn 24 tunniksi ja kestdvat 4-8 viikkoa. Pahenemisvaiheen
jalkeen oireet paranevat, henkild toipuu tdysin tai osittain ja MS-tauti voi olla oireeton
pitkidkin aikoja. Taudin alkuvaiheessa oireet korjaantuvat tdydellisesti, mutta toistuvien
pahenemisvaiheiden jalkeen toipuminen j&& puutteelliseksi ja niistd voi seurata seké
toiminnallisia hairidita ettd pysyvid toimintakyvyn rajoituksia ja vajaatoiminta lisdéntyy
asteittain (McDonald & Thompson 2001b, Farkkilad 2004, Ruutiainen ym. 2006) (Kuvio 1, a).



Kahdella kolmasosalla aaltomaisesti eteneva tautimuoto muuttuu vuosien mittaan (10-20 v)
toissijaisesti etenevaksi (sekundaarisesti progressiivinen). Pahenemisvaiheiden méaéara
vahenee, oireet etenevéat hitaasti pahentuviksi tai palautumattomiksi ja aiheuttavat
huomattavan toimintakyvyn heikkenemisen (McDonald & Thompson 1997, Ruutiainen ym.
2008) (Kuvio 1, b).

Toinen paatyyppi on ensisijaisesti eteneva tautimuoto, joka on harvinaisempi ja jota sairastaa
noin 10-15 % MS-tautia sairastavista henkildista. MS-tauti alkaa ilman pahenemisvaiheita ja
etenee jatkuvasti sairauden alusta alkaen. Oireet johtuvat hermosolujen vahingoittumisesta
eivatka tulehduksista. Sairaus johtaa nopeaan toimintakyvyn heikkenemiseen. Tata
tautimuotoa on yleensa vanhemmilla henkil6illd, joista enemmistd sairastuneista on miehia
(McDonald & Thompson 1997, Fox ym. 2006, Elovaara ym. 2011) (Kuvio 1, c).

A a) ﬂk b) A C)

TJI

v

Kuvio 1. a) Aaltomaisesti eteneva, b) toissijaisesti etenevé ja c) ensisijaisesti etenevd MS-
taudin eteneminen (Ruutiainen & Tienari 2001, 349).



3 TOIMINTAKYKY

3.1 Toimintakyky késitteena

Toimintakykya voidaan madritelld monin eri tavoin, eikd yleisesti hyvaksyttyd késitteistoa
toimintakyvystd ole olemassa (Talo 2001, Pohjola 2006). Toimintakyvyn késite laajasti
ajateltuna sisaltad yksilon ominaisuutena kyvyn toimia ja se voidaan jakaa fyysiseen,
psyykkiseen ja sosiaaliseen osa-alueeseen. Toimintakyky siis muodostaa ihmisen
toimintaedellytysten perustan (Mé&kitalo 2001, Stakes 2004, Talvitie ym. 2006).
Toimintakyky-kasitteessd korostuvat toimintavajavuudet, joiden esiintyvyys kasvaa sairauden
edetessd (Heikkinen 1997, Stakes 2004, Paltamaa ym. 2006). N&in ajateltaessa korostuvat
toimintakyvyn osa-alueet, jotka siséltavat myos yksilon ja ympdariston vastavuoroisen
vaikutussuhteen (Talvitie 2006, Holper ym. 2010).

Fyysisella toimintakyvylla tarkoitetaan henkilon kykya suoriutua péivittdisistd toimista,
tyostd, opiskelusta ja vapaa-ajan harrastuksista, eli toiminnoista, joissa tarvitaan fyysista
aktiivisuutta. Toimintakyvyn arvioinnissa tulee Kartoittaa tutkittavan omaa kasitysta
toimintakyvysta ja siitd, miten han selviaa edelld mainituista toiminnoista (Talvitie ym. 2006).
Kuitenkaan péivittdisten toimintojen itsearviointi ei yksin riitd, vaan lisaksi tarvitaan fyysisen
toimintakyvyn arviointia, joita ovat mm. lihasvoiman, tasapainon, portaiden nousun,
kavelynopeuden ja kognitiivisen suorituskyvyn mittaukset sekd sairauden vaikeusasteen
arviointi. Tietoja itsearviointikyselyistd ja toimintakykytestauksista tulee hyodyntaa

yll&pidettédessa toiminnanvajaudesta karsivien itsendisté toimintakykya (Heikkinen 1997).

Toimintakyvyn késite on varsin dynaaminen, silla kyky selviytyd paivittéisista toimista ei
riljpu vain yksilon toimintakyvystd vaan my6s ympériston toimintaedellytyksistd ja
toimintavaatimuksista. Dynaamisuus pitdd sisalladn ajatuksen toimintakyvyn vaihtelusta,
jolloin sek& elintapoihin ettd toimintakykyyn voidaan vaikuttaa mm. kuntoutuksella
(Heikkinen 1997). Kodin ja ympdriston asettamat erilaiset vaatimukset ja edellytykset,
yksilon omat tarpeet, avun tarve ja saanti vaikuttavat paivittdisista toimista selviytymiseen
(Hurri 2004, Talvitie ym. 2006).

Tassa tutkimuksessa toimintakyvyn viitekehyksend kaytetdan ICF-luokitusta (International



Classification of Functioning, Disability and Health). ICF-luokitus on toimintakyvyn,
toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvadlinen luokitus, joka tarjoaa yhtendisen ja
kansainvélisesti sovitun viitekehyksen toiminnallisen terveydentilan ja terveyteen liittyvén
toiminnallisen tilan kuvaamiseen (Stakes 2004, 208, Paltamaa ym. 2011, 39). Usein ICF-
luokituksen viitekehyksessé elamanlaatua méaritelldan toimintakykyyn liittyvilla kasitteilla,
jotka ovat: tyytyvdisyys eldmdadn, Kkasitys itsestd, terveys ja toimintakyky seka
sosioekonomiset tekijat (Koskinen ym. 2009). ICF-luokitus auttaa luokittelemaan
toimintakykyd ja toimintarajoitteita monitahoisena vuorovaikutusprosessina, jolloin osien
vélilla vallitsee dynaaminen ja kaksisuuntainen vuorovaikutus. Yhdessd osa-alueessa
tapahtuva muutos johtaa muutokseen my6s muissa osa-alueissa (Stakes 2004, 18-19,
Paltamaa ym. 2011, 39).

Toimintakyky on ylékésite kattaen kaikki ruumiin/kehon toiminnot ja ruumiin rakenteet seka
suoritukset ja osallistumisen. Se siséltdd yksilon, hénen ladketieteellisen terveydentilansa
(taudit, hairiét,vammat) ja yksiloon liittyvien kontekstuaalisten tekijoiden (ymparistd- ja
yksilotekijoiden) valisen vuorovaikutuksen myonteisia piirteitd. Toimintarajoitteet on
ylakasite kattaen edelld mainittuja vuorovaikutuksen Kielteisida piirteitd. Kukin osa-alue
koostuu useammasta aihealueesta, jotka taas koostuvat eri kuvauskohteista. Kaikki osa-alueet
voidaan kuvata joko positiivisella tai negatiivisella tavalla aina tilanteen mukaan (Stakes
2004, 208, Paltamaa ym. 2011, 39) (Kuvio 2).

Laaketieteellinen terveydentila

(MS-tauti)
Ruumiin/kehon toiminnot Suoritukset Osallistuminen

ja ruumiin rakenteet

T 1 ]

Y mpéristotekijat Yksilotekijat

Kuvio 2. ICF-luokituksen osa-alueiden vuorovaikutus (Stakes 2004, 18).



3.2 Toimintakyvyn mittaaminen

ICF-luokitus ei anna valmiita toimintakyvyn mittaamismenetelmid, vaan se ohjeistaa
terveydenhuollon ammattilaisten tyénjakoa toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden
arvioinnissa (Stakes 2004, Paltamaa ym. 2008b, 2011, 40). ICF -luokitus méérittelee
kattavasti terveydentilaan liittyvan toimintakyvyn aihealueita ja se toimii apuvélineend
toimintakyvyn arvioinnissa ja mittaamisessa (Stakes 2004). ICF-aihealueiden mittaamiseen
tarvitaan hyvié standardoituja arviointimenetelmid. Arviointimenetelméat ja —mittarit tulisikin
saada osaksi kliinista kaytantoa, ja niiden kaytto tulisi olla huolellista ja yhdenmukaista koko
terveydenhuollon sektorilla. Mittareiden ominaisuuksia on arvioitava Kriittisesti ja tulosten
Kliinistd hyodynnettavyyttd tulee parantaa. Suomeen on perustettu toimintakyvyn
mittaamiseen ja arviointiin kansallinen asiantuntijaverkosto (www.toimia.fi). Sen tavoitteena
on lisatd ja parantaa toimintakyvyn arvioinnin ja mittaamisen laatua seka yhdenmukaistaa
kaytettdvad terminologiaa. Kuntoutuksen kayttoon soveltuvan arviointimenetelmén valintaa
auttaa esimerkiksi kaytdssa olevien menetelmien arviointi ICF-luokituksen pohjalta, jolloin
nahdaan, ettd mittarit kattavat laaja-alaisesti toimintakyvyn kaikki eri osa-alueet (Stucki ym.
2008; Koskinen ym. 2009, Paltamaa ym. 2011). Muutokset yksilon toimintakyvyssa asettavat
haasteita arvioinnille 10yt&a toimintakykya hyvin kuvastavia arviointimenetelmia ja mittareita
(Kiveké & Kallaranta 2004).

ICF:n luokituksessa toimintakykyd voidaan arvioida “ruumiin/kehon toimintojen ja
rakenteiden”, “’suorituksien ja osallistumisen” sekd “ympdristotekijoiden” o0sa-alueilla
tapahtuneiden muutosten avulla. 1CF-luokituksessa suoritusten ja osallistumisen osa-alueilla
suoritus katsotaan tehtavaksi tai toimeksi, jonka yksilo tekee, ja osallistuminen katsotaan
toiminnoiksi eldmén eri tilanteissa. Toimintakyky on aika- ja paikkariippuvaista tarkoittaen
sitd, ettd arviointia olisi pystyttdva viemdan mahdollisimman normaaliin” olosuhteisiin,
mutta siihen harvoin on mahdollisuus. Suoritustaso kuvaan sitd, mité tutkittava tekee omassa
nyky-ympéristossadn. Suorituskyky kuvaa korkeinta todennakadisinta fyysisen toimintakyvyn
tasoa standardiolosuhteissa, joten se kuvastaa yksilon ympdristovakioitua toimintakykyé.
Molempiin siséltyy ymparistotekijat eli kaikki fyysisen, sosiaalisen ja asenneympdriston
piirteet (Stakes 2004).

Toimintakyvyn mittaaminen on tdrked osa MS-tautia sairastavien hoitoa jo lyhyelld

aikajaksolla hoitopaatosten tekemistd varten, mutta myods pitkalla aikavalilla taudin
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laakityksen, kuntoutuskeinojen ja uudelleen koulutuksen pohjana. Toimintakykyarvion tulisi
sisdltya hoidon kaikkiin vaiheisiin, ja sen perusteella voidaan arvioida taudin etenemista,
kuntoutuksen tarvetta ja ajoitusta, yhteiskunnan tukimuotojen tarvetta seka haitta-astearvioita
(Telakivi 2004). MS-taudin pahenemisvaiheet erilaisine rajoitteineen aiheuttavat sairastuville
henkilGille runsaasti haittavaikutuksia niin toimintakyvyn fyysiselld, psyykkiselld kuin
sosiaalisellakin ulottuvuudella. Fyysisen toimintakyvyn arviointiin sisallytetddn sekéa

itsearviointia etta toimintakyvyn mittaamista (Sadovnick ym. 1997, Toimia 2009).

3.3 MS-tautia sairastavan sairauden vaikeusasteen arviointi

MS-taudin etenemisen ja sairauden vaikeusasteen kuvaamisessa kaytetyin tapa on EDSS-
asteikko (Expanded Disability Status Scale) (Kurtzke 1983), jossa EDSS 0 tarkoittaa
normaalia toimintakykya ja tdydellistd omatoimisuutta ja EDSS 10 merkitsee MS-tautiin
liittyvédd kuolemaa. EDSS 1,0-3,5 kuvaavat vahéisia neurologisia 10ydoksia, EDSS 4,0-7,0
eriasteisesti  rajoittunutta  kdvelymatkaa, EDSS 7,5-8,5 yldraajojen heikentynyttéd
toimintakykyd yhdessd aiempaan invaliditeettiin ja EDSS 9,0-9,5 heikentyneit4
aivorunkotoimintoja. Kaytannossa EDSS 0-5,5 tarkoittaa kdvelemistd apuvalineen kanssa ja
EDSS 8,5-9,5 vuodepotilasta (Farkkild 2004, Telakivi 2004).

Sairausspesifi EDSS-asteikko soveltuu kliinisiin tutkimuksiin ja potilaan toimintakyvyn
seurantaan. Sitd kadytetdankin yleisesti MS-tautia sairastavien henkildiden sairauden
vaikeusasteen arviointiin. EDSS-arvion perustana on neurologin tekeméa tuore tilankuvaus
siitd, miten neurologinen  toimintahdirio  vaikuttaa tutkittavan  kavelykykyyn,
kavelyapuvalineen tarpeeseen ja kykyyn selviytya itsestd huolehtimisestaan (Férkkila 2004,
Telakivi 2004, de Groot 2005, Ruutiainen ym. 2008, Paltamaa ym. 2011).

3.3.1 MS-tautia sairastavien toimintakyky- ja eldmanlaatu

Neurologisesti sairaita tutkittaessa keskeistd on ollut henkildn selviytyminen jokapéivéiseen
elaméan liittyvistd tehtévistd niin kotona, ty6ssd kuin vapaa-aikanakin. Merkittdvd osa

toiminnanvajavuuksista liittyy MS-taudin vaurioiden aiheuttamiin erilaisiin ongelmiin.
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Kirjallisuushaussa MS-potilaiden fyysistd toimintakykyd koskevia tutkimuksia 16ytyi
yhdeksén kappaletta, ndiden tulosten yhteenveto esitetddn taulukossa 1. Kolmessa
tutkimuksessa (Dallmeijer ym. 2008, Lerdal ym. 2009, de Groot ym. 2009) raportoitiin osalla
tutkittavista fyysisen toimintakyvyn heikentymistd ja osalla fyysisen toimintakyvyn
parantumista. Viidessa tutkimuksessa (de Groot ym. 2005, van der Linden ym. 2008,
Paltamaa ym. 2008c, Ytterberg ym. 2008, de Groot ym. 2009) osoitettiin suurimmalla osalla
tutkittavista olevan  heikentymistd  paivittdisten  toimintojen  osa-aluilla  (itsesta
huolehtimisessa, késien toiminnoissa, paivittdisten toimintojen perustoiminnoissa). Kahdessa
tutkimuksessa (Lerdal ym. 2008, de Groot ym. 2005) raportoitiin eldmanlaadun fyysisen
toimintakyvyn ulottuvuudella heikentymistd. De Groot ym. (2009) raportoivat puolestaan
sosiaalisella ulottuvuudella pientd parantumista ja pientd heikentymistd. Kaikissa
elaménlaatua koskevissa tutkimuksissa (De Groot ym. 2005, 2006, 2009, Lerdal ym. 2008,
Ytterberg ym. 2008) huomattava heikentyminen oli osoitettavissa erityisesti ensisijaisesti

etenevad tautimuotoa sairastavassa ryhmassa aaltomaisesti etenevaén tautirynmadn verrattuna.

Edella mainituissa tutkimuksissa seuranta-aika vaihteli vuodesta kolmeen vuoteen. Fyysisen
toimintakyvyn osa-aluetta koskevia kymmenen vuoden pitk&aikaistutkimuksia ei 10ytynyt
lainkaan. Eri tutkimusten osalta tutkittavista, tutkimusasetelmien kuvauksista, tutkimusajoista,
kaytetyista fyysisen toimintakyvyn mittareista ja tutkimuksen lopussa olevista paatuloksista
esitetadn tiedot Liitetaulukossa 1. MS-tautia sairastavien henkildiden fyysisen toimintakyvyn

pitkdaikaisseurantaan on tarvetta.
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Taulukko 1. Pdivittaisten toimintojen ja elamanlaadun fyysisen toimintojen muutokset MS-
tutkimuksissa

Eldmanlaatu/fyysisen  toimintakyvyn
Aika Tekija Péivittdisten toimintojen muutos muutos, kdvelynopeuden muutos

1lv. Lerdal ym. 2008 SF-36pf $ (fyysinen toimintakyky)
PP-tautiryhméssa

2. van der Lindenin MSIS-29 i

ym. 2008

2v. Paltamaa ym. 2008 FSQ¢

2v. Ytterberg ym. 2008 Kl perus-ADL ---- FAI &
KP vélineellinen-ADL -----

3v. de Groot ym. 2005 FIMmf ¢ (motorinen toiminta) SF-36pf ¢ (fyysinen toimintakyky)

PP-tautirymhmassé PP-tautirymhmassé

3v. de Groot ym. 2006 GRS GRS potilaan ndkokulmasta
60 %$ (heikentynyt, vahan heikentynyt)
7% ----
17 % f (vahén parantunut, parantunut)

3v. Dallmeijer ym. FIM

2008 MS/liitdnndissairaudet

MS/ei muita sairauksia -----

3v. de Grootym. 2009  Pystyyko kévelemdan 500 m SF-36rf (roolitoiminnat )
34%t 178% i 13,7 % * 151%
Késien toiminnat
27%% 96%
RAPmMpb
41%7T 144 % l

3v. Drulovic ym. 2008 SF-36pf ja SF-36rf ?

SF-36 = Medical Outcome Study Short form, PF = Physical Functioning Scale, RF = Role functioning, MSIS-29
= Multiple Sclerosis Impact Scale , mittaa MS-taudin vaikutusta jokapdivaiseen eldmaan, FSQ = Functional
Status Questionnaire, péivittdiset toiminnat, lilkkkuminen ja kodinhoitoon liittyvat askareet, Katz ADL = Katz
Activities of daily living, KP perus-ADL/KP vilineellinen ADL, FAI = Frenchay Acitivity Index, kartoittaa
sosiaaliseen elaméaan osallistumista, FIM = Functional Independence Measure, mf = motorinen toiminta, GRS =
Global rating scale, yleinen terveydentilanmuutos verrattuna aikaisempaan tilanteeseen, RAP = Rehabilitation
Acitivites Profile, RAPmob = liikkumisen osa-alueet,

---- ei muutosta,

?eitietoa ¢ heikentyi, 4 parani

Liséksi l0ytyi tutkimuksia (Givon ym. 2009, Franceshini ym. 2010), joissa MS-taudin
osoitettiin aiheuttavan jo taudin alkuvaiheessa eriasteisia kavelyvaikeuksia. MS-tautia
sairastavat (EDSS<2,5) kavelivat hitaammin kuin terveet kontrolliryhmaldiset. Heidan
metabolinen energian kulutuksensa oli suurentunut verrattuna kontrolliryhmé&an (Franceshini
ym. 2010). Sairauden kesto oli yhteydessa kavelyvaikeuksiin, ja mitd useampia
pahenemisvaiheita esiintyi, sitd todennékéisemmin MS-tautia sairastavat henkil6t tarvitsivat
kévelyapuvalineitd (Givon ym. 2009). Kavelyvaikeudet liittyivdt suoraan sairauden
vaikeusasteeseen ja vaurioihin, jotka nakyivat alaraajojen lihasheikkoutena, spastisuutena,
tasapainohdiridind, raajojen tunto- ja koordinaatiohdiridind sekd apuvalineen kayttona.

Vaurio vain yhden hermon alueella tai vaurioyhdistelména useammalla keskushermoston
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alueella aiheuttivat sairastuneille kévelyvaikeuksia ja johtivat kdvelymallin muuttumiseen.
Kavelymalli vaihteli eri henkil6illa ja jopa samalla henkil6ll& eri aikoina (Givon ym. 2009).

Véestopohjaisessa tutkimuksessa selvitettiin - pahenemisvaiheiden yhteyttd sairauden
etenemiseen tarkastellen MS-potilaan kévelyapuvélineen kayttod (EDSS 6), vuodepotilaana
oloa (EDSS 8) ja kuolemaa MS-tautiin (EDSS 10). Tutkimuksessa analysoitiin 806:n
aaltomaisesti etenevdd MS-tautimuotoa sairastavan potilaan pahenemisvaiheet sairauden
alusta lahtien (Scalfari ym. 2010). Heidan tutkimustuloksensa osoittautuivat
samansuuntaisiksi kuin Givonin ym. (2009) tulokset, eli mitd tihedmmin pahenemisvaiheita
oli sairauden ensimmaéisen kahden vuoden aikana ja mita lyhyempi oli pahenemisjaksojen
valiaika, sitd nopeammin sairaus eteni ja vaikeusaste (EDSS) kohosi. Pahenemisvaiheiden
osoitettiin olevan yhteydessd mydhempaéan toiminnanvajauteen, ja se lisasi todennakdisyytta
sille, ettd sairaus muuttuu toissijaisesti etenevaksi tautityypiksi, lyhentdmalla
pahenemisvaiheiden valista aikaa ja lisédmalla sairauden progressiivista etenemista (Scalfari
ym. 2010).

Idn on osoitettu olevan yhteydessd MS-taudin toimintakyvyn heikentymiseen (Scalfari ym.
2011). Mita vanhempana henkilo sairastui aaltomaisesti etenevddn MS-tautiin, sita
suuremmalla todenndkdisyydelld sairaus muuttui toissijaisesti etenevéksi. Riski sairastua oli
40-vuotiaana 4,22-kertainen ja 50-vuotiaana 6,04-kertainen, kun riski 20-vuotiaana oli 2,05-
kertainen. Pitkalla aikavalilla sairauden etenemisen ennustamisessa maaradvin tekija on
sairauden kesto ja pahenemisvaiheiden esiintymistiheys. Henkilon ik& itsendisend tekijana
vaikuttaa sairauden vaikeusasteeseen muuttamalla todenné&kdisyyttd toissijaisesti etenevén

tautimuodon alkamisesta (Scalfari ym. 2011).

MS-tautia  sairastavien henkildiden sairauden etenemisen vaikutuksista ~ fyysisen

toimintakyvyn muutoksista puuttuu pitkdaikaisseurantaa, joten lisatutkimusta tarvitaan.
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4. PRO GRADU TUTKIELMAN TARKOITUS JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

4.1 Tutkielman tavoite

Taman prospektiivisen tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd onko MS-tautia sairastavien
henkildiden fyysisessé toimintakyvyssa ja yksilo- sekd ymparistotekijoissé tapahtunut muutoksia
kymmenen vuoden seurannassa. Fyysisella toimintakyvylld tarkoitetaan tdssd tutkimuksessa
suoritustasolla  ICF-luokituksen  itsestda  huolehtimista, liikkumista ja  kotielamé&a.
Ymparistotekijoind tarkasteltiin liikkumisapuvalineiden ja yhteiskunnallisten tukimuotojen
kayttoa.

4.2. Tutkimuskysymykset

1. Mitd muutoksia MS-tautia sairastavilla henkilGilla tapahtui fyysisessd toimintakyvyssé

kymmenen vuoden aikana?

2. Muuttuiko MS-tautia sairastavien henkildiden liikkuminen ja liikkumisapuvéalineen kaytté

seurantajakson aikana?

3. Tapahtuiko MS-tautia sairastavilla yhteiskunnallisten tukipalvelujen kaytdéssa muutoksia,

tarkasteltaessa kunnan vammaispalveluja ja Kelan vammais- tai eldkkeensaajan hoitotukia?



15

5 TUTKIMUSAINEISTO JA -MENETELMAT

5.1 Tutkimuksen aineisto

Tutkimus oli luonteeltaan prospektiivinen seurantatutkimus. Tutkimuksen perusjoukon
muodostivat Keski-Suomen alueella vuonna 2000 asuneet varmaa MS-tautia sairastavat
henkilot (n=277) (Paltamaa ym. 2006). Tutkittavien alkutilanteen sairauteen liittyvét tiedot
saatiin vuonna 2000 tehdystd epidemiologisesta tutkimuksesta (Sarasoja ym. 2004) ja
fyysisen toimintakyvyn osalta kdvelevien MS-tautia sairastavien henkiléiden vuoden 2000
kyselytutkimuksesta (Paltamaa ym. 2006, Paltamaa 2008a). Alkuperdisessa tutkimusjoukossa
oli 198 (71 %) naista ja 79 (29 %) miestd, tutkittavien keski-ikd oli 48,2 vuotta (vaihteluvéli
18-78 wvuotta). Heiddn keskimé&ardinen taudin kestonsa ensioireesta oli 15,9 vuotta
(vaihteluvali 0-56 vuotta). Aaltomaisesti etenevéa (relapsoivaa-remittoivaa ja sekundaaris-
progressiivinen) MS-tautia sairasti 225 henkildd (81 %), ensisijaisesti etenevaa (primaaris-
progressiivinen) MS-tautia 51 henkil6d (18 %) ja yhden henkilén tautimuoto jai epavarmaksi
(0,4 %) (Paltamaa ym. 2006, Paltamaa 2008a).

Vuoden 2000 kyselytutkimukseen vastasi 240 henkil6a. Heistd kymmenen vuoden aikana oli
kuollut 28 henkiléd ja yhden diagnoosi oli muuttunut. Syksylla 2010 seurantakysely
ldhetettiin 211 henkildlle, joista 30 ei vastannut ja kolme suljettiin analyysista pois (kaksi
lomaketta palautui tyhjina ja yhdessa oli tutkimuksen kannalta kaikissa tarkeissa muuttujissa
puuttuvia tietoja). Seurantatutkimuksen vastausprosentiksi saatiin 84 %. Raportoinnissa
kaytettiin poissuljetuista ja ei vastanneista yhteistd nimitystd “tutkimuksesta poisjéaneet

henkilot”. Kuviossa 3 on esitetty tutkimuksen vuokaavio.
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240 kyselytutkimukseen
vastannutta MS
-tautia sairastavaa henkil6a
vuonna 2000

Vuonna 2010
28 kuollut
1 diagnoosi muuttunut

A 4

A 4
10 vuoden seurantakysely
211 MS-tautia sairastavalle
henkil6lle vuonna 2010

30 (14 %) ei vastannut

\ 4

A 4

181 (86 %) palautti kyselyn

3 (2%)
suljettiin pois analyysistéa
puutteellisten tietojen vuoksi

A 4

v

178 (84 %)
MS-tautia sairastavaa henkiloa
mukana analyysissa

Kuvio 3. Vuokaavio kymmenen vuoden seurantakyselyyn vuonna 2010 osallistuneista MS-
tautia sairastavista henkil@ista.

5.2 Kyselyn toteuttaminen

Tutkimusaineisto keréttiin postikyselylla joulukuussa 2010. Kyselylomake (Liite 2) lahetettiin
jokaiselle MS-tautia sairastavalle kotiin saatekirjeelld (Liite 3) varustettuna. Saatekirjeessa
kerrottiin seurantatutkimuksen tarkoituksesta, toteuttamisesta ja korostettiin tutkimuksen
vapaaehtoisuutta. Vastaukset pyydettiin palauttamaan suoraan tutkijalle kahden viikon
kuluessa valmiiksi maksetussa palautuskuoressa. Kolmen viikon kuluttua l&hetettiin
muistutuskirje niille, jotka eivat olleet silhen mennessa palauttaneet kyselylomaketta (Liite 4).
Vastausaikaa annettiin kaksi viikkoa, ja palautus pyydettiin tammikuun 2011 puoleen valiin

mennessa. Vastaajia pyydettiin vastaamaan kysymyksiin itse tai tarvittaessa avustajan kanssa.
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Jotkut tutkittavat soittivat tutkijalle selventéakseen joitakin kysymyksid kyselylomakkeen
tayttamistd varten. Kymmenessa kyselylomakkeessa oli tyhjié sivuja tai useita tyhjia kohtia,
joiden taydentdmiseksi tutkija soitti henkilokohtaisesti tutkittaville. Ndin nama tutkittavat

voitiin siséallyttdé analyysiin mukaan.

5.3 Kyselyn muuttujat

Kyselylomake sisélsi seka strukturoituja ettd luokiteltuja suljettuja ja joitakin puoliavoimia
kysymyksid. Muokatun lomakkeen esitestaus tehtiin kolmella henkil6lla ennen sen
lahettamisté tutkittaville. Esitestaajista kaksi henkil6ad sairasti MS-tautia ja yhdelld henkil6lla
oli ammatillista osaamista ja kokemusta kyselytutkimusten tekemiseen liittyvista seikoista.
Esitestaajilta saadun suullisen palautteen perusteella muutamia kysymyksia selkeytettiin ja
muokattiin ymmarrettdvammiksi. Lisaksi taulukoiden ulkoasua ja tekstin puhuttelumuotoa

yhtendistettiin.

Kyselyn muuttujia tarkastellaan ICF-luokituksen viitekehyksessd (Kuvio 4). Kyselyssa
keskityttiin  suoritustasoon ja kontekstuaalisiin tekijoihin. Suoritustasossa arvioitiin
subjektiivisia muutoksia itsestd huolehtimisen, liikkumisen ja kodin askareiden aihealueilla
kymmenen vuoden aikana. Kontekstuaaliset tekijat ké&sittavat yksilotekijat (ik&, sukupuoli,
muut sairaudet) ja ymparistotekijoind olivat liikkumisapuvélineiden ja yhteiskunnallisten
tukien kayttd (kunnan vammaispalvelut ja Kelan tuet) kymmenen vuoden aikana. Lisaksi

huomioitiin MS-tautiin liittyvét tekijéat.
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Luokitus ICF
I
| |
Osat Osa 1. Toimintakyky ja Osa 2. Kontekstuaaliset
sen toimintarajoitteet tekijat
| |
Osa-alueet Ruumiin/kehon Suoritukset ja Y mparistd Yksilotekijat
toiminnot ja rakenne osallistuminen tekijat
|
| |
Aihealueet/ Liikku Itsesté Koti- Tuotteet ja Palvelut, Ika,
Padluokat minen huolehtimi elama teknologiat hallinto ja sukupuoli
nen politiikat ja muut
sairaudet
asennon peseyty tavaroi tuotteet ja Yleinen
Eri luokitus vaihtami- minen den ja teknologiat sosiaali ei
portaiden nen ja pukeutu pa_lvelu henkilokoh nen tuki luokitella
kuvauskohteet yllapitami- minen jen taiseen palvelut, ICF:ssa
nen jne. hankki kayttoon/ hallinto ja
esineiden minen liikkumi politiikka
kantami- kotital seen ja
nen ousty6t lilkentee
kavelemi- seen sisalla
nen ja ja ulkona
liikkumi-
nen

Kuvio 4. Tutkimuksen viitekehys kaksiportaisen ICF-luokituksen mukaan painottuen
suorituksiin ja osallistumiseen sekd kontestuaalisiin tekijoihin (Stakes 2004, 211, Paltamaa
ym. 2007).

5.3.1 Suoritustaso itsestd huolehtimisessa, siirtymisessé ja kotielamassa (FSQ-kysely)

Suoritustasoa arjen toiminnoissa selvitettiin Functional Status Questionnaire (FSQ)-kyselyn
suomenkielisella versiolla. FSQ-kyselyn suomennos sisaltdd alkuperdisen englanninkielisen
kyselyn osa-alueista vain fyysisen toimintakyvyn osa-alueet paivittdiset perustoiminnot ja
vélineelliset toiminnot (Kokko ym. 1997), jotka Paltamaa (2008b) on linkittanyt kolmeen

aihealueeseen ICF-luokituksen mukaan ja joihin on lisatty kysymyksié (Paltamaa 2008b).

Kyselystd voidaan laskea indeksit 1) itsestd huolehtimisesta, 2) liikkumisesta ja 3)
kodinhoidosta. Yksittaisten osa-alueiden kayton patevyys on osoitettu useissa tutkimuksissa

(Jette 1980, Gallanagh ym. 2011). Osioihin voidaan lisatd kysymyksid aikaisempien
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tutkimusten ja kliinisen kayton kokemusten perusteella kattamaan laajemmin ICF-luokituksen
kuvauskohteita. Kysymysten mé&arad lisaédmalla on mahdollisuus parantaa FSQ-kyselyn
reliabiliteettia (Jette ym. 1986, Jette & Cleary 1987). FSQ-kyselylomaketta ja ohjeita

paivitettiin uudelleen 9/2006 Paltamaan toimesta.

Kunkin kysymyksen kohdalla tutkittavat arvioivat selviytymistddn viimeisen kuukauden
aikana viisiportaisella asteikolla; 4) ilman vaikeuksia, 3) jonkin verran vaikeuksia (esim.
apuvéline tai vasyvyyttd), 2) kohtalaisia vaikeuksia (esim. apuvaline tai ajoittainen
avuntarve), 1) paljon vaikeuksia, ei onnistu MS-taudin takia ja 0) yleens& en tee, muun syyn
kuin MS-taudin takia (Jette ym. 1986) (Liite 2, kysymys 19).

FSQ indeksi laskettiin alkuperdisen algoritmin mukaan alla esitetylld laskukaavalla seka

kokonaisindeksille etta kullekin aihealueelle erikseen (Jette ym. 1986).

(yhteenlasketut pisteet) - hyvéksyttyjen kysymysten Ikm
FSQ-indeksi = x 33,3

hyvéksyttyjen kysymysten Ikm

Tuloksia tulkitaan FSQ-indeksin avulla (0-100), eli mitd korkeampi indeksi, sitd parempi
toimintakyky. Indeksi luokitellaan neljaén haittaluokkaan ja tuloksia tulkitaan luokkien
mukaan. Tutkittava on taysin itsendinen eik& hanella ole subjektiivisia vaikeuksia misséan
itsestd huolehtimiseen, liikkumiseen tai kodinhoitoon liittyvassa tehtavassa (100). Tutkittava
on péaasaantoisesti itsendinen, mutta héanelld on subjektiivisia vaikeuksia yhdessd tai
useammassa itsesta huolehtimisen, liikkumisen tai kodinhoitoon liittyvéassa tehtavéssa (67-
99). Tutkittava tarvitsee apuvélineen tai ajoittain toisen henkilon apua yhdessa tai
useammassa itsestd huolehtimisen, liikkumisen tai kodinhoitoon liittyvassa tehtivassa (34-
66). Tutkittava on padsaantdisesti autettava ja tarvitsee toisen henkilén apua useimmissa tai
kaikissa itsestd huolehtimiseen, liikkumiseen tai kodinhoitoon liittyvissé tehtdvissa (0-33)
(Jette ym. 1987, Paltamaa 2008b).

Vuoden 2000 ja vuoden 2010 FSQ-kyselyjen litkkumisen aihealueen kysymykset poikkesivat
hieman toisistaan. N&in ollen muutosta voitiin arvioida vain itsestd huolehtimisen, siirtymisen

ja kotieldman eri aihealueiden osalta (Taulukko 2).
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Taulukko 2. FSQ-kysymykset vuonna 2000 ja 2010.

FSQ-kysymykset vuoden 2000 FSQ-kysymykset vuoden 2010 kyselyssd ~ Muutosta
kyselyssé arvioitiin
Itsesta huolehtiminen (syominen, Itsesta huolehtiminen (syéminen, X
peseytyminen, pukeutuminen, wc- peseytyminen, pukeutuminen, wc-

toiminnot ja henkilékohtaisen toiminnot ja henkilokohtaisen hygienian

hygienian hoitaminen) hoitaminen)

Siirtyminen (vuoteeseen tai Siirtyminen (vuoteeseen tai pyoréatuoliin) X

pyoratuoliin)
Liikkuminen (sisalla, portaissa)
Liikkuminen ulkona (500 m kavely)
Omalla autolla ajaminen
Julkisilla kulkuneuvoilla ajaminen

Kodinhoito (ruoanlaittaminen, Kodinhoito (ruoanlaittaminen, X
siivoaminen, pyykinpesu) siivoaminen, pyykinpesu)

Kodin ulkopuolisten asioiden Kodin ulkopuolisten asioiden hoitaminen

hoitaminen (kaupassakaynti ym.) (kaupassakaynti ym.)

Pihatdiden tekeminen Pihatdiden tekeminen

) Muutosta eri ajankohtina testattu Khiin-neli6testilla.

5.3.2 Liikkumisen suoritustaso

Liikkumista kartoitettiin selvittamalla kavelykykyéa ilman apuvalineitd (PAD) (Walking
Impairment Questionnaire) sek& kokonaisvaltaisesti liikunnallista tilannetta omassa
ympéristosséan joko apuvalineen kanssa tai ilman (EDSS-itsearviointi). Liséksi vuonna 2010

liikkumista arvioitiin FSQ:n liikkumisen aihealueilla.

Muuttujana kaytettiin  Walking Impairment Questionnaire (WIQ) kyselystd laskettua
kavelyindeksia (PAD). Lomake on alun perin suunniteltu mittaamaan l&hiympéristossa
tapahtuvaa liikkumista perifeerisia verisuonisairauksia sairastavilla potilailla (Regensteiner
ym. 1990). Tutkittavia pyydettiin arvioimaan, miten han oli suoriutunut kahdeksan eri
matkan kévelysta ilman apuvélineitd viimeisen kuukauden aikana. Kévelymatkat vaihtelivat
sisalla kavelystda (5 m) ulkona tapahtuvaan pidempé&an (1000 m) kavelyyn. Tutkittavat
arvioivat kévelymatkan vaikeusastetta ilman apuvélinettd neliportaisella asteikolla; 3) ei
ollenkaan vaikeutta, 2) jonkin verran vaikeutta, 1) paljon vaikeuksia ja 0) en kykene (Liite 2,
kysymys 17).
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Kévelyn PAD-indeksi laskettiin alla olevan laskukaavan mukaan ja indeksi vaihtelee 0:sta (ei
kykene kavelem&an lainkaan) 100:n (ei kavelyvaikeuksia mink&an matkan kavelyssa)

(Regensteiner ym. 1990).

PAD-indeksi = summa (vastauksen pistemé&éara x kavelty matka) / 6495

Viisiportainen EDSS-itsearviointikysely (Goodin 1998, Paltamaa ym. 2006, Paltamaa 2008b)

arvioi MS-tautia sairastavien henkildiden subjektiivista kokemusta liikunnallisesta

tilanteestaan omassa ympaéristossaan viimeisen kuukauden aikana joko apuvalineen kanssa tai
ilman. EDSS-itsearviointi luokat mukailevat EDSS-asteikkoa (Taulukko 3).

Taulukko 3. Liikunnallisesta tilanteesta EDSS-itsearviointi-luokat EDSS-asteikon

mukaisesti.

Luokka Kuvaus EDSS asteikko

(Kurtzke 1983,
Farkkila 2004)

1 ei lainkaan tai kohtalaisia MS-oireita, mutta kykenee EDSS 1
kavelemaan ilman vaikeuksia

2 jonkin verran kévelyvaikeuksia, mutta pystyy kdvelemaan EDSS 2-3
ilman apuvalineitd 500 m
pystyy kdvelemaan 500 m ilman apuvélinettd, mutta tarvitsee EDSS 3,5-4,5
kavelyapuvélineen  (esim.  kavelykeppi, Kkyynérsauva,
kavelyteline) kdvelldkseen 300 m

3 pystyy kdvelemaan 100-200 m ilman apuvélinetta EDSS 5-5,5
pystyy kavelemaan 100 m Kkayttden kévelykeppid,
kyynérsauvaa tai muuta apuvélinettd EDSS 6

4 kdvelymatka on rajoittunut muutamaan metriin, siirtyy EDSS 6,5-7
pyoratuoliin itse ja liikkuu silld ilman apua
kayttdd jatkuvasti pyoratuolia ja tarvitsee apua pyoratuoliin
siirtymisissd, pystyy kayttdmaan kasia syomisessa EDSS 7,5

5 tarvitsee apua kaikissa paivittdisissa toiminnoissa ja on EDSS 8,5-9,5
vuodepotilas suurimman osan ajasta

Lisdksi vuonna 2010 liikkumista arvioitiin FSQ:n liikkumisen aihealueilla neljall4

lisdkysymykselld, joita olivat liikkuminen sisalla ja portaissa, liikkuminen ulkona (500 m
kavely), omalla autolla ajaminen ja julkisella kulkuneuvolla kulkeminen (Jette ym. 1986,
Paltamaa 2006). FSQ-liikkumisosion indeksi laskettiin samalla laskukaavalla kuin FSQ-

kokonaisindeksi.

5.3.3 Yksiloon ja ymparistoon liittyvat tekijat
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Taustatekijoistd Kkartoitettiin yksilotekijat: sukupuoli, ikd, koulutustaso, tyétilanne, kenen
kanssa asuu, asumismuoto, muut sairaudet ja sairaalahoito. Ymparistotekijoind kartoitettiin
liikkumisapuvalineen kéyttoa seka sisalla ettd ulkona liikkumisessa seka yhteiskunnallisten
tukimuotojen kayttod ja Kelan vammaistuen tai eldkkeen saajan hoitotukien saamista (Liite 2,
kysymykset 1-4, 9, 15, 16 ja 20).

5.3.4 MS-tautiin liittyvat kliiniset tekijat

Tutkittavilta kysyttiin mitd MS-tautityyppid he sairastavat. Liséksi kysyttiin oireista,
pahenemisvaiheista ja laakityksestd. MS-taudin saannollinen laékitys luokiteltiin seuraavasti:
1) taudin  kulkuun vaikuttava (beetainterferoni-,  copaxone-,  tysabrildakitys,
glatirameeriasetaatti tai natalitsumabi), 2) soluldéke / sytostaattihoito, 3) ladke spastisuuteen,
4) ladke uupumukseen / fatiikkiin ja 5) muu laake (Liite 2, kysymys 6).

MS-tautia sairastavia henkilditd pyydettiin nimedaméaan kolme térkeinta péivittaisia toimintoja
haittaavinta MS-taudin oiretta. Oireet tuli valita valmiista listasta ja lopussa oli avoimia
kysymyksia niitd oireita varten, joita ei 16ytynyt luettelosta (Liite 2, kysymys 12).

5.4 Tutkimukseen liittyvét eettiset kysymykset

Tutkimuksessa toteutettiin hyvén tieteellisen kaytdnndn mukaisia eettisid periaatteita ja
kaytantoja. Jokaisen tutkittavan oikeudenmukaisuutta, autonomisuutta ja yksilollisyytta
kunnioitettiin tutkimuksen suunnittelussa, aineistonkeruussa, analysoinnissa ja tulosten
raportoinnissa (Hirsjarvi ym. 1997, TENK 2002). Kyselytutkimuksen suorittamiseen oli

Keski-Suomen sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan lupa.

Jokaisella tutkimukseen osallistujalla oli sama tutkimusnumero kuin ensimmaéisessé
tutkimuksessa vuonna 2000. Tam& siksi, ettei tulisi sekaannuksia aineiston
tallentamisvaiheessa ja analysointivaiheessa. Tutkittavien nimilista ja kyselylomakkeet
tutkimusnumeroineen sailytettiin tutkimuksen ajan ja sailytetddn seuraavat kymmenen vuotta
lukollisessa tilassa sairaalan tutkimusarkistossa, jonka jélkeen ne hdvitetddn asianmukaisesti.

Tutkittavien nimilistaa tutkimusnumeroineen kaytettiin vain kyselylomaketta postitettaessa.
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Aineiston tiedot tallennettiin tutkimusnumeroa kayttden tietokoneelle, jonka kéyttod
varmistettiin salasanalla, joten tutkittavien anonymiteetti séilyi koko tutkimuksen ajan myos

tulosten analysointivaiheessa (Hirsjarvi ym. 1997).

5.5 Tilastolliset menetelmat

Tilastolliset analyysit tehtiin PASW Statistics 18,0 for Windows-ohjelmalla. Muuttujia
kuvaavina tunnuslukuina kaytettiin keskiarvoja, keskihajontaa, vaihteluvaleja, frekvensseja ja
prosenttiosuuksia.  Khiin-nelidtestida  kaytettiin  analysoimaan eroja tutkittavien ja
tutkimuksesta poisjaaneiden henkildiden vélilla seka eri mittauskertojen vélilla luokitelluilla
muuttujilla. Pienten ryhméakokojen kohdalla kéytettiin Khiin-nelidtestin Exact-testimuotoa
tuloksen tarkkuuden lisddmiseksi. Parillista t-testid k&ytettiin osoittamaan muutosta PAD-
kavelyindeksissa ja FSQ-indekseissd. Eri muuttujien valisia yhteyksia testattiin luokiteltujen
muuttujien osalta Spearmanin korrelaatiokertoimella. Tilastollisen merkitsevyyden rajana oli
p<0,05.
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6. TULOKSET

6.1 Tutkimusjoukko

Kymmenen vuoden seurantatutkimuksessa analysoitiin 178 henkilon tiedot. Vastanneiden ja
tutkimuksesta poisjdéneiden henkildiden valilla ei ollut tilastollisesti merkitsevad eroa

sukupuolessa, idssa eikd MS-tautityypissa (Taulukko 4).

Taulukko 4. Kyselyyn vastanneiden ja tutkimuksesta poisjaaneiden henkildiden sukupuoli- ja
ikdjakaumat seka MS-tautityyppi vuoden 2000 tiedon mukaan.

Vastanneet Tutkimuksesta p-arvo
poisjaaneet henkilt
N =178 (%) N =33 (%)
Sukupuoli 0,807
- nainen n (%) 131 (74) 25 (76)
- mies n (%) 47 (26) 8 (24)
Ik& vuonna 2010 (vuotta) ¥ 0,55
56,8 + 10,7 58,3+ 13,6
(30 - 83) (36 - 85)
MS-tautityyppi vuonna 2000 0,139
- Aaltomaisesti etenevé n (%) 153 (86) 24 (73)
- Ensisijaisesti etenevé n (%) 24 (13) 9 (27)
- Ei tietoa MS-tyypista 1(1) 0 (0)

¥ Khiin-nelidtesti
X9 parittomien otosten T-testi
? Keskiarvo + keskihajonta (vaihteluvali).

6.2 Suoritustaso itsestd huolehtimisessa, siirtymisessé ja kotielamassa (FSQ-kysely)

FSQ-kokonaisindeksin lasku osoitti vastaajien suoritustason heikentyneen kymmenen vuoden
aikana (p<0,001) (Kuvio 5, a). Vuonna 2000 FSQ-kokonaisindeksin keskiarvo oli 71
(keskihajonta 27 ja vaihteluvali 0-100) ja vuonna 2010 FSQ-kokonaisindeksin keskiarvo oli
63 (keskihajonta 35 ja vaihteluvali 0-100). Suoritustasossa heikentyminen kymmenen vuoden
aikana oli tilastollisesti merkitsevad itsestd huolehtimisen, siirtymisen ja kotieldmén
aihealueilla (kaikkien p<0,001) (Kuvio 5, b).



25

100
90
80
70 -
60 -
50 -
40 -
30
20 -
10 -

a)  p<0,001 b) p<0,001 = 2000
2010

FSQ-indeksi itsesta huolehtiminen siirtyminen kotielama

Kuvio 5. FSQ-indeksien (0-100) keskiarvot sekd kokonaisindeksissa (a) ja eri aihealueilla (b)
vuosina 2000 ja 2010.

Kun FSQ-kyselyn tuloksia tarkasteltiin haittaluokittain, tutkittavien suoritustasossa oli
tapahtunut heikentymistd (p<0,001). Kymmenen vuoden aikana paasaantoisesti itsendisesti
toimivien luokassa oli tapahtunut vahentymista ja suurin (100 %) lisdédntyminen oli tapahtunut
useimmiten autettavien luokassa. Taysin itsendisesti toimivien ryhmdssa on lisadntymista (33
%) (Kuvio 6).

50 %

4 Khii2 p<0,001 m 2000

20 2010

35

30

25

20 —

15 -

10 - —
. q —
0 T T T )

taysin itsendinen paadsaantoisesti tarvitsee apuvialineen tai tarvitsee useimmiten
itsendinen ajoittain toisen apua toisen apua

Kuvio 6. Tutkittavien osuus FSQ-indeksien mukaisissa haittaluokissa vuonna 2000 ja 2010.
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6.3 Liikkumisen suoritustaso

Kymmenen vuoden aikaisessa kévelykyky ilman apuvélineitd (PAD-kéavelyindeksi) heikkeni
tilastollisesti merkitsevésti (p<0,001). Vuonna 2000 PAD-kavelyindeksin keskiarvo oli 58
(keskihajonta 41 ja vaihteluvali 0-100) ja vuonna 2010 47 (keskihajonta 45 ja vaihteluvéli O-
100).

Liikkuminen omassa ymparistossd heikkeni kymmenen vuoden aikana tilastollisesti
merkitsevasti (p<0,001) EDSS-itsearviointimittarilla arvioituna (Kuvio 7). liman vaikeuksia
ja apuvalinettd kévelevien osuus oli vuonna 2010 vahentynyt, mutta kuitenkin 58 %
tutkittavista kykeni kavelemaan ilman apuvalineitd (vuonna 2000 73 %). Paasaantoisesti

pyoratuolin kéyttdjien osuus oli lisdéntynyt 10 % ja vuoteessa olevien méara 5 %.

%

70
60
Khii? p<0,001
>0 2000
40 A 2010—
30 A
20 A
0 ]
kdvelemaan kdvelee >500 m  kavelee apuvalineen kayttda pyoratuolia |dhinnd vuoteessa
ilman vaikeuksia ilman apuvalinettd kanssa noin 100 m sadnnollisesti

Kuvio 7. Tutkittavien subjektiivinen arvio liikkumisesta (EDSS-itsearviointi) vuonna 2000 ja
2010.

Vuonna 2010 kaytettiin liikkumisen arviointiin liséksi FSQ:n kysymyksid. Kaikkien
aihealueiden kohdalla eniten vastaajia oli ”ei mitdédn vaikeuksia” luokassa (Kuvio 8). Vuonna

2010 FSQ-liikkumisen aihealueiden keskiarvo oli 62 (keskihajonta 38 ja vaihteluvali 0-100).
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80

M ilman vaikeuksia jonkin verran vaik. m kohtal.vaik. M paljon vaik.

50 -

40 -

30 -

20 -

siirtyminen liilkkuminen liikkkuminen autolla ajaminen  liikkkuminen
(sisalla) ulkona julkisilla

Kuvio 8. Tutkittavien osuus FSQ-liikkumisen aihealueet eri kysymyksissa vuonna 2010.

6.4 Yksiloon ja ymparistoon liittyvat tekijat

6.4.1 Yksilotekijat

Kymmenen vuoden aikana tapahtui tilastollisesti merkitsevaa lisdantymista yksin asuvien
maarassa ja jonkun muun kanssa asuvien maarassa tapahtui vahentymistd. Liséksi
palveluasujien maara oli hieman lisdantynyt. Tyokyvyttémyys- ja
osatyokyvyttomyyselédkkeelld olevien méaara oli pysynyt ennallaan, mutta vanhuuselakkeelld

olevien maéra oli lisdantynyt 17 % ja ty0dssé olevien méaré on vahentynyt 10 % (Taulukko 6).
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Taulukko 5. MS-tautia sairastavien asumisessa ja tyoOtilanteessa tapahtuneet muutokset
kymmenen vuoden aikana.

Alkutilanne vuonna 10 vuoden Muutos 10
2000 seuranta vuoden aikana p-
N = (%) N = (%) arvo®

Kenen kanssa asuu <0,001
n=177 n=178

yksin 38 (21) 56 (32)

perheen kanssa 111(63) 120 (67)

jonkun muun kanssa 28 (16) 2(1)

Miten asuu <0,001
n=177 n=177

omistusasunnossa 125 (71) 132 (75)

vuokra-asunnossa 50 (28) 33 (18)

palvelutalossa/laitoksessa 2(1) 11 (6)

Ty6tilanne <0,001
n=178 n=177

Tydssé olevat 51 (29) 33 (19)

Tyottomat 10 (6) 8 (4)

Tyokyvyttomyys eldkkeelld 91(52) 97(55)

Vanhuuseldkkeelld olevat 6 (3) 35 (20)

Muut 20 (10) 4 (2)

X Khiin-neliotesti

Autoimmuunien liitdnnéissairauksien (diabetes, reuma ja kilpirauhasen sairaus) maara oli
hieman lisdantynyt, mutta muutos ei ollut tilastollisesti merkitsevé (p<0,10). Kahdeksalle oli
puhjennut diabetes ja neljalle kilpirauhasen sairaus. Tutkittavien itse ilmoittamien muiden
pitkdaikaissairauksien (esim. verenpainetauti, astma, sepelvaltimotauti, osteoporoosi,
fibromyalgia) maara oli vahentynyt seurannan aikana (p<0,001), ollen vuonna 2000 37 % ja

vastaavasti vuonna 2010 15 %.

6.4.2 Ympéristotekijat

Sairaalahoidon tarve viimeisen vuoden aikana oli vuonna 2000 17 % ja vuonna 2010 7 %
(p<0,98). Sairauslomilla oli ollut vuonna 2000 29 tutkittavaa (37 %) ja vuonna 2010 10
tutkittavaa (12 %) (p<0,85).

Tutkittavien saamien kunnallisten vammaispalvelujen lisdys oli tilastollisesti merkitseva
(p<0,001) verrattaessa tilannetta vuonna 2000 ja 2010. Niiden osuus, jotka vuonna 2010
ilmoittivat, etteivat saa mitddn kunnallista vammaispalvelua oli 30 % pienempi kuin vuonna
2000. Kuljetuspalveluja ja jotakin muuta kunnallista vammaistukea saavien méaara oli

lisdantynyt 27 %. My0s yksittdisten kunnallisten vammaispalvelujen (kunnan kodinhoitoapu,
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kotisairaanhoidon palvelut, henkilokohtainen avustaja) saajien méaéara lisdantyi 20 % (Kuvio
7).
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kuljetuspalvelut kuljetuspalvelut, joku muu tuki ei mitdan edelld
joku muut tuki mainituista

Kuvio 7. Kunnalliset vammaispalvelujen saajien maarat vuosina 2000 ja 2010.

Kymmenessé vuodessa tutkittavien saamissa Kelan vammais- tai eldkkeensaajan hoitotuissa
oli tilastollisesti merkitsevé lisdys (p<0,001). Perushoitotukea saavien méara oli 7 % pienempi
kuin vuonna 2000 ja saman verran lisdantymista oli tapahtunut ylintd vammais- tai

elakkeensaajanhoitotukea saavien maarassa (p<0,001) (Kuvio 8).

%

60
50 H 2000

Khii 2p<0,001 2010
40 —
30 —
20 —
10 _1 B

0 I
perusvammaistuki korettu ylinvammaistuki/ saa tukea, ei tietoa eisaa mitdan Kelan
elakkeensaajan vammaistuki/ -hoitotuki tasosta tukea
hoitotuki eldkkeensaajan
hoitotuki

Kuvio 8. Kelan vammais- tai hoitotuen saajien maaréa vuosina 2000 ja 2010.
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Tutkittavien apuvélinetarve oli lisdantynyt seké sisalla (Kuvio 9) ettd ulkona (Kuvio 10)
lilkkuessa (p<0,001). Niiden osuus, jotka vuonna 2000 ilmoittivat etteivat kdyta mitéan
apuvélinettd sisalla liikkuessa oli 17 % vahéisempi ja vastaavasti ulkona liikkuessa 13 %
vahaisempi kuin vuonna 2000. Selkein lisdys oli tapahtunut pyoratuolin ja sahkopydratuolin

kaytossa seké sisalla 15 % etta ulkona 14 % litkkumisessa.
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ei mitdan kavelykeppi yksi rollator tai pyoratuoli tai muu
tai kaksi vastaava sahkopyoratuoli

Kuvio 9. Apuvélineen kaytto sisalla litkkumisessa.
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Kuvio 10. Apuvélineen kaytto ulkona liikkumisessa.
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6.5 MS-tautiin liittyvét kliiniset tekijat

Tutkittavien MS-taudin kesto ensioireesta oli 25 vuotta (vaihteluvéli 10-56) ja diagnoosista
oli 19 vuotta (vaihteluvali 10-52).

Pahenemisvaiheiden madra oli véhentynyt viimeisen vuoden aikana tilastollisesti
merkitsevasti  (p<0,04) verrattaessa tilannetta wvuonna 2000 ja 2010. Taudin
pahenemivaiheiden maaralla oli heikko yhteys ikaan (r=-0,23, p=0,003) seka taudin kestoon
(r=-0,23, p=0,001), mutta ei subjektiivisen fyysisen toimintakyvyn (FSQ) muutoksiin (r=-
0,013, p=0,98). Beetainterferoni-hoitojen madra oli pysynyt lahes ennallaan kymmenen
vuoden aikana, ilman l&akitystda olevien MS-tautia sairastavien henkildéiden maara oli
vahentynyt 6 % ja muiden oireenmukaisten ladkkeiden kaytto oli lisdantynyt 5 % kymmenen
vuoden aikana (p<0,001) (Taulukko 6). MS-taudin nelj& yleisintd oiretta vuonna 2010 olivat
rakon ja suolen toiminnan héiridt, kavelyvaikeudet, tasapainovaikeudet ja uupumus
(Taulukko 7).

Taulukko 6. Tutkittavien sairauteen liittyvien pahenemisvaiheiden maara viimeisen vuoden
aikana ja ladkitys vuonna 2000 ja 2010.

Alkutilanne 10 vuoden seuranta Muutos 10

vuonna 2010 vuoden aikana
2000 N (%) p-arvo®
N (%)

Pahenemisvaiheiden lukumaéra <0,04
n=173 n=172

ei yhtdan 81 (47) 145 (84)

yksi pahenemisvaihe 45 (26) 22 (13)

kaksi pahenemisvaihetta 37 (21) 32

kolme tai useampia

pahenemisvaiheita 10 (6) 2(1)

Laakitys <0,001
n=176 n=177

ei ole kaytdssa 97 (55) 87 (49)

beetainterferonihoito ja muita 34 (19) 36 (20)

muu oireenmukainen laakitys ja

joku muu/muita 45 (26) 54 (31)

¥ Khiin-neliotesti Exact.
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Taulukko 7. Tutkittavien kokemat MS-taudin oireet.

Eri oireet Vuonna 2010
N (%)
Rakon ja suolen toiminnan hairiot 76 (43)
Kévelyvaikeudet 71 (40)
Tasapainovaikeudet 68 (38)
Uupumus (fatiikki) 67 (38)
Tuntohdiriét (puutuminen, pistely, kihelmainti) 53 (30)
Lihasheikkous 53 (30)
Lihasjanteys (spastisuus) 53 (30)
Nékohairiot (hamartyminen, kaksoiskuvat) 43 (24)
Kipu 39 (22)
Tiedonkasittelyyn liittyvien toimintojen heikkous (havaitseminen, 36 (20)

tarkkaavaisuus, muisti, ajattelu, kieli, oppiminen)

6.6 Suoritustason ja ympéristotekijoiden muutosten véliset yhteydet

Toimintakyvyn ja liikkumisen muutokset olivat yhteydessa apuvélineiden ja muiden
kunnallisten tukien kayton, paitsi ei Kelan tukien kanssa, mutta korrelaatio oli heikkoa tai

kohtalaista. Tarkemmat korrelaatiot on esitetty taulukossa 8.

Taulukko 8. Toimintakyvyn ja liikkumisen yhteys yhteiskunnan tarjoamien tukien muutosten
kanssa.

Muutos FSQ:ssa Muutos PAD:ssa Muutos EDSS:ssa

Muutos kunnallisissa -0,031 0,205 0,103
tuissa p=0,68 <0,007 <0,17
Muutos Kelan tuissa 0,128 0,136 -0,096
p=0,31 p=0,29 p=0,45
Muutos apuvélineen 0,363 0,392 0,418
kéytossa sisélla <0,001 <0,001 <0,001
Muutos apuvalineen 0,277 0,476 0,432
kaytossé ulkona <0,001 <0,001 <0,001

Spearmanin korrelaatiokerroin ja tilastollinen merkitsevyys
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7. POHDINTA

Tulokset osoittivat, ettd MS-tautia sairastavien henkildiden fyysisesséd toimintakyvyssa
tapahtui merkitsevaa heikentymistd kymmenen vuoden aikana. Kuitenkin yli puolet
tutkittavista oli vield kymmenen vuoden kuluttuakin itsendisid arkieldman suoriutumisessa ja
liikkuivat ilman apuvélineitd. Taudin etenemisen ja sen aiheuttamien toiminnanrajoitusten
takia tutkittavista yhdell& neljasosalla oli enemmaén avuntarvetta péivittdisissa toiminnoissa ja
apuvélineen tarvetta lilkkumisessa. Toimintakyvyn heikkeneminen nékyi osalla tutkittavista
myos erilaisten yhteiskunnallisten tukipalvelujen kayton tarpeen lisd&ntymisend. MS-taudin
eteneminen on vaikeasti ennustettavissa ja tiedon saaminen sairauden vaikutuksista
toimintakykyyn on tdrkedd. MS-tautia sairastavien saannollisella seurannalla ja
toimintakykyarviolla on mahdollisuus havaita fyysistd toimintakykya uhkaavat ja arkielamaa
haittaavat oireet sekd yhteiskunnan tarjoamien palvelujen sekd kuntoutuksen tarve oikea-
aikaisesti.

7.1 Toimintakyvyn muutokset (FSQ-kysely)

Subjektiivisen fyysisen toimintakyvyn kokonaisindeksi heikkeni 13 % alkutilanteeseen
nahden ja muutoksia oli havaittavissa myods kaikissa neljassd FSQ-indeksien haittaluokissa.
Vaikka pientd lisddntymistd oli havaittavissa “itsendisesti toimivien” luokassa, niin suurin

2

lisidntyminen oli tapahtunut “ei pysty tekeméan” luokassa, jossa tutkittavat olivat
paasaantoisesti avustettavia ja tarvitsivat toisen henkilon apua yhdessa tai useammissa
toiminnoissa. Tulokset osoittivat, ettd subjektiivinen fyysinen toimintakyky heikkeni ja
samanlaisia tuloksia on todettu de Groot ym. (2005 ja 2009) tutkimuksissa, joissa kohortin
sairastamisaika on ollut alle puoli vuotta tutkimuksen alussa ja seurantaa on toteutettu

kolmeen vuoteen saakka.

Taman tutkimuksen tulosten perusteella voitiin sanoa, ettd tauti on monimuotoinen ja
yksilollisesti vaihteleva, silld sairauden pitkésta kestosta huolimatta hieman yli puolella
tutkittavista oli varsin hyvd fyysinen toimintakyky ja selviytyivat itsendisesti tai
paasaantoisesti itsendisesti. Yhdelld viidesosalla tutkittavista fyysinen toimintakyky oli
heikentynyt ja he tarvitsivat jatkuvasti apua kaikilla suoritustason aihealueilla. Subjektiivisen

fyysisen toimintakyvyn muutoksella ei ollut yhteyttd ik&an tai pahenemisvaiheisiin. Fyysisten
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toimintakykymuutosten tulokset olivat samansuuntaisia kansainvalisten muiden tutkimusten
kanssa. Fyysisen toimintakyvyn heikentyminen nékyi péivittaisten toimintojen suoritusten
rajoituksina (Goverover ym. 2005, Einarssonin ym. 2006). Lerdal ym. (2008) tutkimuksissa
osoitettiin fyysisen toimintakyvyn heikentymista niilla tutkittavilla, joiden sairauden

vaikeusaste kohosi.

Tarkasteltaessa suoritustason heikentymista erikseen itsestd huolehtimisen, siirtymisen ja
kotieldman osalta havaittiin, ettd kaikissa tapahtui heikentymistd kymmenen vuoden aikana.
Kuitenkin itsestd huolehtimisen ja siirtymisen aihealueilla kolme neljasosaa tutkittavista
kuului ’padsaantoisesti itsendisesti toimivien” luokkaan. Taman tutkimuksen paasaantoisesti
itsendisesti selviytyvien méaara (57 %) oli verrattavissa tutkimustuloksiin USA:ssa (n=162)
(Rodriguez ym. 1994), jossa tutkittavien sairauden kesto oli ollut 15,4 vuotta ja keski-iké oli

kymmenen vuotta nuorempaa kuin téssé tutkimuksessa (47,5 vuotta).

Taman tutkimuksen suurin heikentyminen tapahtui kotieldmén aihealueen toimintojen
suorittamisessa ja tulosten tarkastelussa havaittiin, ettd hieman alle puolet tarvitsi apuvalineen
tai ajoittain toisen henkilén apua yhdessd tai useammassa kotielamé&an liittyvissa
toiminnoissa. Kotieldmén osalta tuloksissa oli samankaltaisuutta Einarssonin ym. (2006)
tutkimukseen  verrattuna, jossa tutkittavista puolet oli itsendisid paivittaisissa
perustoiminnoissaan ja yhdella kolmasosalla oli vaikeuksia valineellisissa toiminnoissa
(kodinhoito, kodin ulkopuolisten asioiden hoito, liikkuminen kodin ulkopuolella).
Useimmiten vaikeuksia tuottavia toimintoja olivat siivous, kodin ulkopuolella asiointi,
kodinhoito, raskaammat kotity6t ja puutarhanhoito. Tédman tutkimuksen tulokset olivat
peilattavissa myods Goverover ym. (2005) tutkimuksiin, jossa on raportoitu MS-tautia
sairastavilla selkeitd vaikeuksia péivittdisten toimintojen suorittamisessa (kasien pesu,
keittdminen, puhelimen kayttd, la4kityksen hoitaminen ja laskujen maksaminen) suhteessa
terveisiin kontrolleihin. Kuitenkin taytyy ottaa huomioon, ettd Goveroverin tutkimuksessa
tutkittavien maard on suhteellisen pieni ja vaikuttaen tulosten yleistettdvyyteen. Tédman
tutkimuksen tulokset olivat paremmat kuin Pohjois-Irlannissa (McDonnell & Hawkins 2001)
tehdyssé tutkimuksessa, jossa vain 29 % oli itsendisid padivittdisten toimintojen itsestéd
huolehtimisen aihealueilla ja 35 % tarvitsi avustusta yhden tunnin ajan pdivassé paivittéisista

toimista selviytyakseen.
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7.2 Liikkumisessa ja apuvalineiden kaytdssa tapahtuneet muutokset

Tassa tutkimuksessa tutkittavista yli puolet vastasi kykenevansd kaveleméan ilman
apuvélineitd omassa ympaéristossaan, mutta mééra oli vahentynyt vuoden 2000 alkutilanteesta
noin viidenneksen. Tuloksista todettiin myds, etta osalla tutkittavista oli apuvélineen tarvetta
liikkumisessa ja paasaantoisesti pyoratuolia kayttavien osuus sekd vuoteessa olevien maaré oli
lisadntynyt. Heidan kohdallaan tulokset olivat yhtenevid Scalfari ym. (2010)
tutkimustuloksiin, jotka osoittivat kymmenen vuoden seurannan aikana MS-taudin
etenemisen ndkyvan suoritustason heikentymisend ja EDSS-luokan kohoamisena. Taman
tutkimuksen tulokset apuvélineiden kayton lisdantymisend olivat my6s samansuuntaisia kuin
De Groot ym. (2009) ja Scalfari ym. (2011) tulokset, joissa molemmissa oli osoitettavissa
apuvélineen kayton lisdéntymistd. Crenshaw ym. (2006), Remelius ym. (2008), Givon ym.
(2009) tutkimustulokset osoittivat MS-tautia sairastavilla esiintyvan jo hyvin pian
sairastumisen jalkeen erilaisia kévelyvaikeuksia ja kdavelyapuvalineen tarvetta. Heidéan
tutkimuksissaan sairauden keston osoitettiin olevan yhteydessd kavelyvaikeuksiin ja
kavelyapuvalineiden kayton lisddntymiseen. Kavelyvaikeudet liittyivdt suoraan sairauden
vaikeusasteeseen ja vaurioihin (Givon ym. 2009), mik& nakyi my6s tdmén tutkimuksen
tuloksissa kavelyapuvélineen kayton tarpeen lisddntymisend, vaikka sairauden tautityypin
muutoksesta ei saatukaan tietoa.

Myos Holper ym. (2010) tutkimuksessa havaittiin MS-tautia sairastavien kokevan vaikeuksia
useammalla liikkumisen aihealueella kun toimintakykyé tarkasteltiin 1CF-luokituksen
nakokulmasta suhteessa toimintaymparistoon. Kun toimintakykya arvioitiin ruumiin/kehon
toimintojen ja rakenteiden”, suorituksien ja osallistumisen” sekéd “ympéristotekijoiden™ osa-
alueilla tapahtuneiden muutosten avulla tutkimustuloksissa osoitettiin, ettd 50 % MS-tautia
sairastavista koki vaikeuksia mm. lihastoiminnoissa, nivelliikkuvuuksissa, tunnossa,
lihastonuksessa ja liitkkumisessa. Taman nyt tehdyn tutkimuksen tuloksissa ei tehty Kkliinisia
mittauksia, vaan kavelyvaikeuksien lisadntyminen osoitettiin litkkumisapuvélineiden kayton

lisddntymisena.

Taman tutkimuksen kanssa yhta pitkd seuranta oli Pittockilla ym. (2004), jossa tulokset
osoittivat 43 %:lla aaltomaisesti etenevdd MS-tautia sairastavilla henkil6lld olevan jonkin
verran toiminnallisia hairiditd. Heidan tutkittavillaan oli hyvénlaatuinen MS-tauti (n=162,

EDSS alle kaksi) ja tulokset osoittivat, ettd mita pidempi oli MS-taudin kesto ja mitéd
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vahemman oli toiminnallisia hdiridita, sen todennédkdisemmin sairauden tila pysyi vakaana.
Itsenaisesti liikkuvia oli nyt tehdyssa tutkimuksessa yli puolet. Skoog ym. (2012) tutkimuksen
mukaan MS-tauti ei aina etene, vaan osalla tutkittavista sairaus kayttaytyy hyvénlaatuisesti.
Heiddn Goteborgissa toteutetussa pitkdaikaisseurantaansa osallistui yli 300 MS-tautia
sairastavia henkil6itd, joista 66 %:lla oli aaltomainen sairaustyyppi. Heistd viidesosalla
tautityyppi sdilyi aaltomaisena vield 40 vuoden kuluttua ja 50 vuoden kuluttuakin osuus oli 14
% ja EDSS-luokka oli sailynyt <3,5, eli lilkkkuminen onnistui ilman apuvalineitd. Heidan
tutkimuksensa osoitti, ettd MS-tauti voi pysyé rauhallisena koko elamén ajan (Skoog ym.
2012). Taman nyt tehdyn tutkimuksen tulosten perusteella voitiinkin paatelld, ettd Keski-
Suomalaisessa kohortissa itsendisesti liikkuvien tilanne oli pysynyt vakaana kymmenen

vuoden ajan.

Tassd tutkimuksessa vuonna 2010 liikkumisindeksin mukaisessa haittaluokkatarkastelussa
tutkittavista suurin osa kuului luokkaan ”liikkuu ilman vaikeuksia”. Kuitenkin osalla
tutkittavilla oli jonkin verran vaikeuksia sisalla ja ulkona liikkumisessa. Ylivoimaisesti
suurimmat liikkumisen vaikeudet tutkittavilla osoitettiin olevan julkisen liikenteen kéytossa.
Givon ym. (2009) tutkimuksessa, perustellaan kavelymallin muuttuvan alaraajojen
lihasvoimien heikentymisen, spastisuuden ja tuntoh&irididen ilmaantumisen myotd. Ulkona
liikkumisen osalta tulokset ovat samanlaisia kuin Einarssonin ym. (2006) tutkimuksessa, jossa
tutkittavilla oli useimmiten vaikeuksia julkisen liikenteen kéaytossa, kotiaskareisiin liittyvissa
toiminnoissa, liikkumisessa ulkona, raskaissa koti- ja puutarhatdissa, silla kaikki toiminnat

liittyvat jollakin tavalla litkkumiseen ja fyysisiin vaatimuksiin.

7.3 Yhteiskunnallisissa tukipalveluissa tapahtuneet muutokset

Yksin ja jonkun muun kanssa asuvien maarét olivat lisddntyneet kymmenessa vuodessa ja
useampi tutkittava oli muuttanut palvelutaloon. Palvelutaloon muuttamisen syyna oli idn
lisdédntyminen, MS-taudin aiheuttama toimintakyvyn heikentyminen ja avun tarpeen
lisdédntyminen. 1&n takia vanhuuselédkkeelle j&&neiden tutkittavien maard oli lisdantynyt
kuusikertaiseksi ja sairauden takia tyokyvyttomyys- tai osatyokyvyttomyyseldkkeelld olevien
maaré oli sailynyt lahes ennallaan (55 %). Nain ollen sairaslomien tarve oli viimeisen vuoden

aikana vahaisempi.
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Yhteiskunnallisten tukimuotojen saajien méaaréassa osoitettiin lisdantymista seurannan aikana.
Huomioitavaa oli se, etta tutkittavista yksi kolmasosa sai useampaa kunnallista
vammaispalvelua yhtd aikaa, mikd johti ”mitdan tukia” saavien madran vahentymiseen
seurannan aikana yhteen kolmasosaan kahdesta kolmasosasta. Kelan perusvammaistuen tai
eldkkeensaajan hoitotukea saavien maara oli hieman véhentynyt, kun taas ylintd hoitotukea
saavien madrédssa oli lisdantymistd. Taméa olikin osoitus siitd, ettd osalla tutkittavista oli
seurannan aikana tapahtunut toimintakyvyn heikentymistd ja avuntarpeen lisdantymista.
Kuitenkaan toimintakyvyn muutokset eivat olleet suoraan yhteydessd Kelan tukiin. Olisikin
mielenkiintoista tietdd miksi toimintakyvyn muutos ei ollut yhteydessé Kelan tukien kanssa?
Yhteiskunnallisten tukimuotojen ja kéavelykyvyn muuttujien valilla oli yhteyttd, mutta

yhteydet olivat heikot.

Holper ym. (2010) tutkimuksessa toimintakykya tarkasteltiin ICF-luokituksen avulla
“suoritusten ja osallistumisen” aihealueella osallistumisena sosiaaliseen toimintaan ja
sosiaaliseen elaméan. Siind raportoitiin  olevan rajoituksia ja terveyspalvelujen ja
yhteiskunnallisten palvelujen kéytté oli selkedsti yhteydessa sairauden vaikeusasteeseen ja
silld oli vaikutusta terveyspalvelujérjestelmien k&yttdon ja perherakenteisiin. Paltamaan
(1997) aikaisemmassa tutkimuksessa (n=242) kartoitettiin tutkimusjoukon saamia Kelan
vammaistukia (kylld/ei) ja liikkumisapuvélineen kayttoa (ei ole/kdvelykeppi/rollaattori
tms./pyo6ratuoli) kriteereind vajaatoiminnan ja vaikeavammaisuuden maéarittelyssd. Tamén
tutkimuksen mukaan péivittdisten toimintojen rajoituksia oli yhdelld viidesosalla potilaista ja
yhdell& neljésosalla oli tarvetta johonkin liikkumisapuvélineen kayttoon. Apuvélineen kayttd
lisdéntyi sairauden keston myo6t4 ja kymmenen vuoden kuluttua tutkittavista 49 % tarvitsi
apuvalinettd. Muissa kansainvalisissa tutkimuksissa ei ollut mainintaa yhteiskunnallisten
tukipalvelujen jéarjestdmisesta ja niissa on myds maakohtaisia eroja, minka takia vertailuja on

vaikea tehda.

7.4 MS-taudin yksil6lliset tekijat

Taman tutkimuksen otos tutkittavien sukupuolen, i&n, taudin keston ja tautityyppien
esiintyvyyden suhteen muistuttavaa muiden véestopohjaisten tutkimusten otoksia, USA
(n=162) (Rodriguez ym. 1994), Pohjois-Irlanti (n=248) (McDonnell & Hawkins 2001b) ja
Italia (n=194) (Ragonese ym. 2010).
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Tutkittavat ilmoittivat pitk&aikaissairauksien (verenpainetauti, astma, sepelvaltimotauti,
osteoporoosi, fibromyalgia) madrdn véhentyneen seurannan aikana. Ehk& yksi syy
pitkdaikaissairauksien maaran vahentymiseen oli se, ettd maard perustui tutkittavien omaan
ilmoitukseen. Uusia autoimmuuneja liitdnndissairauksia (diabetes, reuma ja Kilpirauhasen
sairaus) ilmaantui seurannan aikana jonkin verran, mutta muutos ei ole tilastollisesti
merkitsevd. Dallmeijerin  ym. (2008) tutkimuksissa raportoitiin liitdnn&issairauksia
sairastavilla MS-potilailla fyysinen toimintakyky matalammaksi kuin pelkkdd MS-tautia
sairastavilla. Tdma tutkimus ei tutkinut liitdnnaissairauksien vaikutusta toimintakykyyn, mutta
tutkimusaineiston jatkotarkastelulla voisi 10ytyd vastauksia siihen miten liitdnnaissairaudet
vaikuttavat fyysiseen toimintakykyyn.

MS-taudin pahenemisvaiheita ei ollut esiintynyt suurimmalla osalla viimeisen vuoden aikana
ja melkein puolet parjasi ilman laakitystd. Tulokset osoittivat, ettd iall4 ja pahenemisvaiheilla
oli yhteyttd keskend&n, mutta korrelaatio oli heikko. Beetainterferoni oli eniten kaytetty
ldékehoito MS-tautia sairastavilla. llman ladkitysta olevien tutkittavien kohdalla oli

todennakdisesti kyse hyvanlaatuisesta MS-taudista.

7.5 Tutkimuksen luotettavuus ja kehittdamiskohteet

Aineiston keradminen tapahtui kyselyn avulla, joka postitettiin kaikille niille MS-tautia
sairastaville henkildille Keski-Suomen sairaanhoitopiirin alueella, jotka osallistuivat
kyselytutkimukseen vuonna 2000. Tutkittaville lahetettiin muistutuskirje, mikéli kyselyé ei
palautettu kolmen viikon kuluessa. Tutkimuksen vastausprosentti oli varsin hyvé (84 %) ja
tutkimuksesta on todennédkoisesti jaanyt pois erityisesti huonokuntoisia vastaajia, joille
kyselylomakkeisiin osallistuminen oli ty6lastd. Johtopadtds perustuu siihen havaintoon, etta
yksi tutkimuslomake palautui taysin tyhjané tai kaksi vain osittain tdytettyna ja niissé oli
maininta tutkittavan huonosta kunnosta. Tutkimukseen vastanneiden ja tutkimuksesta
poisjdéneiden henkildiden vélilla ei todettu tilastollisesti merkitsevié eroja ian, sukupuolen ja

tautityypin suhteen.

Tutkimuksessa kaytettiin Paltamaan 2006 paivittdmaéd suomenkielistd subjektiivisen fyysisen
toimintakykykysely-versiota sek& tulosten tulkintaa. Paltamaan (2008c) tutkimuksessa
kévelykykyisilla (EDSS 0-6,5) MS-tautia sairastavilla FSQ-kyselyn osioiden indeksit

heikentyvét Kliinisesti merkitsevasti kahden vuoden seurannassa (itsestd huolehtiminen
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p<0,001, liitkkuminen p=0,015 ja kodinhoito p=0,038). Kdaytettdessd sairastavan omaa
nakokulmaa ulkoisena kriteerind osoitettiin pienin kliinisesti merkittavin muutos itsesta
huolehtimisessa -8,01 (95 % CI -11.95 - -4,06), liikkumisessa -7,17 (95 % CI -13.58 - -0,76)
ja kotieldméssa -10.51 (95 % CI1 -17.80 - -3,23) (Paltamaa 2008c).

FSQ-indeksin luokitellut rajat ovat suuntaa antavia ja yhden luokan vaihteluvali on suuri
(Paltamaa 2006). Kyselylomakkeesta laskettiin FSQ:n kokonaisindeksi ja indeksit erikseen
suoritustason aihealueille ja tuloksista néhtiin suoraan kuinka paljon muutosta oli tapahtunut.
Liikkuminen tassd kasitti vain kysymyksen siirtymisestd ja vertailu vuoden 2000 ja 2010
vélilla tehtiin vain siirtymisestd. Tutkimuksen vertailtavuutta muihin tutkimuksiin nahden
parannettiin lisédamallad vuonna 2010 tutkimukseen neljé liikkumisen lisakysymysté (sisélla ja
ulkona kévely, omalla autolla ajaminen ja julkisilla kulkuneuvoilla kulkeminen), joista

laskettiin litkkumisen kokonaisindeksi.

Bowen ym. (2001) mukaan itsearvioitu EDSS-asteikko sopii hyvin Kkliiniseen
tutkimuskayttoon ja potilaan toimintakyvyn seurantaan ja sairauden vaikeusasteen arviointiin
(Féarkkila 2004). Yhden pisteen pudotus EDSS:ssd katsotaan luotettavaksi muutokseksi
toimintakyvyssa (Noseworthy ym. 1990, Bowen ym. 2001). Bowen ym. (2001) tutkimuksessa
MS-potilaat itse ja ladkari arvioivat EDSS-luokan, miké itsearvioituna ja ladkarin tekeména
korreloivat hyvin keskenaédn tutkittavilla, joilla arviointikriteerind kaytettiin pelkéastaan
kavelya. Kun arviointikriteerina kaytettiin kavelyn lisaksi laakarin tekemaa kliinista statusta
(rakon ja suolen toiminta, pyramidirata, tunto, tasapaino, aivorunko ja nakd), silloin
itsearvioidun ja laakarin tekeman arvion yhteys oli vain kohtalainen. T&ssd nyt tehdyssa
tutkimuksessa tutkittavat arvioivat EDSS-luokan itse ja muutos osoitettiin tilastollisesti

merkitsevéksi ja suurin lisdédntyminen osoitettiin pyoratuolin kayttdjien maarassa.

Itsearviointikyselyn etuna oli sen edullisuus, nopeus ja edustavuus. Tdssa tutkimuksessa
kaytettiin  ICF-luokituksen pohjalta toimintakyvyn mittareita, jotka kattoivat laajasti
toimintakyvyn  suoritusten ja  osallistumisen aihealueita ja  sisalsivat — myds
vuorovaikutussuhteen yksilollisiin ja ymparistotekijoihin. Kyselylomakkeen kysymykset
olivat paasaantoisesti yksiselitteisia ja kieli oli yleiskieltd. Kuitenkin taytyy muistaa, kuinka
vaikea on havaita yksilon oman kokemuksen ja yksilon taustan vaikutusta (Paltamaa ym.
2008b). On olemassa myds mahdollisuus kysymysten vaarinymmartdmiseen tai erilaiseen

tulkintaan. Jotkut vastaajat tarvitsivat apua vastaamiseen, joten silld voi olla vaikutusta



40

vastauksiin. MS-tautia sairastavilla voi olla kognitiivisia héirioitd (Kalmar ym. 2008) ja
masennusta (Lode ym. 2009), jotka voivat vaikuttaa tutkittavien oman toiminnanvajauden
havaitsemiseen. MS-tautia sairastaville tehdyissa tutkimuksissa kognitiivisten hairididen ei
ole havaittu heikentdvan itsearviointikyselyjen luotettavuutta (Gold ym. 2003).
Itsearviointikyselyn kayttd on hyddyllista tutkittavan oman n&kokulman esille tuomisessa
(Goverover ym. 2005). Kysymyksien vastaamisen helpottamiseksi vastaajille tarjottiin
valmiita monivalintavastausvaihtoehtoja. MS-taudin haittavimman oireen kysymyksessa
tutkittavia pyydettiin valitsemaan vaihtoehdoista kolme oiretta ja tdméa aiheutti vastaajille

vaikeuksia ja sekaannusta, joten vuoden 2000 ja 2010 tuloksia ei voitu vertailla kesken&an.

7.6 Jatkotutkimusaiheet

Tassa tutkimuksessa ei ollut mahdollisuutta tutkittavien MS-tautityypin tarkempaan
selvittamiseen eikéd néin ollen saatu tietoa MS-tautityypin muuttumisesta kymmenen vuoden
aikana. Téssa tutkimuksessa MS-tyyppi saatiin vuoden 2000 tutkimuksesta ja suurin osa (86
%) tutkittavista sairasti aaltomaisesti etenevéd MS-tautia, joten tautityypin vélinen vertailu ei
ollut mahdollista. Jatkotutkimusta tarvitaan selvittdmaan sitd, miten tautityypin muuttuminen
vaikuttaa toimintakykyyn. Taman tutkimuksen tulosten perusteella jatkossa olisi hyva
selvittdd tarkemmin toimintakyvyn muutoksia MS-tautia sairastavien eri EDSS-luokissa ja
tarkastella niiden eroja. Tdrke&a olisi selvittdd onko MS-tautia sairastavien péivittéisten

toimintojen ja lilkkumisen maaralla yhteytta uupumuksen lisdantymiseen?

Talla MS-tautia sairastavien kohortilla olisi hyva jatkaa pitk&aikaista tieteellista
seurantatutkimusta, mutta seurantavali voisi olla lyhyempi esim. viisi vuotta, silla kohortti on
jo idkastd. Kliinisessa tytssa MS-tautia sairastavien henkildiden seurantaa tulisi toteuttaa
yksilollisen tarpeen mukaan, jotta sairauden etenemistd, toimintakyvyssd tapahtuvia
muutoksia voidaan ennakoida, seurata ja kohdentaa kuntoutusta ja yhteiskunnan tarjoamia

palveluita oikea-aikaisesti niille, jotka niita tarvitsevat.

Pro gradu-tutkimus kuuluu yhtend osana TtT Jaana Paltamaan laajempaan jatkotutkimukseen.
Tutkimus jatkuu MS-kohortin toimintakykymittauksilla, joiden tuloksia verrataan kymmenen

vuoden takaisiin tuloksiin.
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9. JOHTOPAATOKSET

Tama prospektiivinen seurantatutkimus osoitti MS-tautia sairastavien arkielaman
suoriutumisen heikkenemisen kymmenen vuoden aikana ja myos taudin etenevén luonteen,

yksil6llisen vaihtelevuuden ja moninaisuuden.

e Tulokset osoittivat MS-tautia sairastavien fyysisen toimintakyvyn heikentyneen

seurannan aikana.

e Seuranta aikana tutkittavien liikkumiskyky heikkeni merkittavasti ja apuvélineiden
tarve lisdantyi, mutta kuitenkin heista vield yli puolet pystyi liikkumaan omassa

ymparistossaan ilman apuvalineita.

e Tutkittavien kunnallisten vammaispalvelujen, ettd Kelan hoitotukien tarve kasvoi

kymmenen vuoden seurannassa.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd MS-tautia sairastavat tarvitsevat s&annollistd seurantaa,
jonka avulla voidaan havaita fyysisen toimintakyvyn heikkeneminen ja sairauden eteneminen
JOo hyvissa ajoin, sen jélkeen voidaan arvioida yhteiskunnan tarjoamien palvelujen sek&

kuntoutuksen tarve oikea-aikaisesti.
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Liite 1: MS-tutkimusten tekijat, tutkittavat, tutkimusasetelma, fyysisen toimintakyvyn mittarit, paatulokset
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EDSS 2,5 (2,0-3,0)

Potilaiden nakékulma
Kliinikkojen ndkdkulma

Tekijat ja vuosi Tutkittavat Tutkimusasetelma ja tutkimusaika Fyysisen toimintakyvyn mittarit Paatulokset
Lopussa
de Groot V. ym. 156 Seuranta aika 3 vuotta Itse arviointikysely FIMmf
2005 dg<6kk SF-36 rfjarp Ei relapsoivassa ryhméssa 86,2
k& 16-55 v Verrattiin eri ryhmié keskenédan Relapsoivassa ryhmassa 87,5
Toimintakykymittari
Relapsoiva alku Kohortti FIMmf FIMmf:n ja SF-36:n heikentyminen oli
RRMS =120 1998-2001 selkedmpi ei relapsoivassa ryhmissa
SPMS =8 EDSS
Ei relapsoiva alku Kaikki potilaat kokevat jo sairauden
PPMS =25 alkuvaiheessa rajoituksia pt-toiminnoissa,
DG?=3 vaikka neurologisia oireet ovat viel& vahaisia.
Naisial01
EDSS 2,5 (2,0-4,0)
de Groot V. 156 Seuranta aika 3 vuotta Itse arviointikysely Yleinen terveydentila:
ym. dg<6kk GRS 19 % heikkeni
2006 k& 16-55 Yksi ryhmé Toimintakykymittari 41% véhdista heikentymista
FIMmf 15% tilanne ennallaan
Naisia 101 Kohortti EDSS 7% hieman parantumista
1998-2001 17% selked parantumista

2009

de Groot V. ym.

146
dg<6kk
k& 37.4%9,7

Naisia 93%

Relapsoiva alku
RRMS/SPMS 82%

Ei relapspiva alku PPMS
18%

Seuranta aika 3 vuotta
Yksi ryhmé

Kohortti
1998-2001

Itse arviointikysely
SF-36rf

EDSS

Subjektiivinen arvio:
Pystyykd kavelemaén 500 m
3,4% koki parantumista
17,8% koki heikentymisté

Sormindpparyys
2,7% koki parantumista
9,6% koki heikentymista

Pystyiko kayttdmaén julkisia kulkuneuvoja
4,1% koko parantumista
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14,4% koki heikentymista
SF-36rf

13,7% koki parantumista
15,1% koki heikentymisté

Dallmeijer AJ. ym.
2009

146
dg<6kk

Kaksi ryhmd&d, ryhmien
vertailu

MS =81

MS+muita sair. = 65

Seuranta aika 3 vuotta

Kohortti
Kaksi ryhméaé

Toimintakykymittari FIMmf
EDSS

Liitdnnaissairauksia sairastavilla fyysinen
toimintakyky alhaisempi, kuin vain MS-tautia
sairastavilla

FIM laski 2 pistetta

Monilla sairauksilla FIM-pisteet laski 5
pistetta
Osoittaa tilastollisesti merkitsevéaa

EDSS 2,0-2,5 heikentymista kolmen vuoden seurannassa
idkkddmmilla ja monisairailla MS-potilailla

Drulovic J. ym. | 156 Seuranta aika 3 vuotta Fyysisen terveyden Ei raportoitu fyysisen toimintakyvyn muutosta
2008 1ka 39.9 (43.3) Itsearviointikysely

Yksi ryhmé Kohortti SF-36 mittarista PF ja RF

RRMS=102, SPMS= 43 EDSS 4,5 (£2,1)

PPMS= 11 EDSS

Naisia 116 (74,4%)

EDSS 3,7 Potilaiden omat arviot

MS-sair. kesto 8,5v (+6,1)
Lerdal A. ym. 313 Seuranta aika 1 vuosi Itse arviointikysely: sairauden Primaaris-progressiivsista tautityyppia
2008 1k& 49,3 (11,1) muutoksesta sairastavilla SF-36pf osa-alueella fyysisen

Yksi ryhmé
RR/SP 82,7%
Naisia 229

MS-sair. kesto alussa
12,8v

1 vuosi
2000-2001

SF-36 mittarista PF ja RF

toimintakyky on alhaisempi (p<0,001) jo
alkutilanteessa verrattuna relapsoivaan-
remittoivaan ryhmaan.

Fyysisen toimintakyvyn heikentyminen
(p<0,001) oli primaaris-progressiivisessa
ryhmaéssa suurempaa kuin relapsoivassa-
remittoivassa ryhmésséd. Primaaris-
progressiivisessa ryhméssa sairauden
vaikeusaste oli suurempi (p<0,001) vuoden
seurannassa

Paltamaa J. ym.
2008

120
1ka 45,0+10,8

Seuranta aika 2 vuosi

Itsearviointikysely FSQ

FSQ itsestd huolehtiminen heikkeni 8 pistett4
(p<0,001)
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Yksi ryhmé

Naisia 90 (75,0%)

EDSS 0-6,5 (2,0)

PR 88,3%

PP 13%

MS-sair. kesto 12,3 (8,8) v

Kohortti
2000-2002

RAND-36 = SF-36

FSQ liikkuminen 7 pistettd (p<0,029)
FSQ kotielamd 7 pistettéd (p<0,005)

van der Linden

56

Seuranta aika 2 vuotta

Itsearviointikysely:

Fyysista toimintakykyé arvioitiin MSIS-29

FAM. ym. Ik 47,8 MSIS-29 kyselylomakkeella. Fyysinen toimintakyky
2008 Kumppanit 42,9 Kohortti Asteikko 0-100 heikkeni koko tutkimusjoukosta (n=59) 23
2000-2002 (0 ei ongelmia - 100 erittéin %:lla ja parantumista tapahtui 10 %:lla
RRMS=28, SPMS=19 paljon ongelmia)
PPMS=2 3 vuotta EDSS 5,5
MS-pt Naisia 41 ja | kohortti EDSS
Kumppanit
Naisia 19
MS-sair. kesto alussa 12,8
(7.2)
Ytterberg C. ym. 200 Seuranta aika Itsearviointikysely Kl-personal
2008 k& 47 (20-75) 2 vuotta Kl 60% koki selviytyvénsa itsendisesti
Yksi ryhmé Kl-personal 14 % koki vaikeuksia (6/12/18/24 kk) kaikilla
Naisia 135% Kohortti mittauskerroilla
RRMS=119, Kl-instrumental Kl-instrumental
SPMS=73 54 % selvisi itsendisesti
PPMS=8 31 % koki vaikeuksia (6/12/18/24 kk) kaikilla
mittauskerroilla
EDSS 2,8

MS-sair.kesto 14 vuotta

FAI

FAI heikentyi alun 29 (18-35) lopun 25(15-
33) tilastollisesti merkitsevéksi (p<0,001)

EDSS 3,4




Liite 2/1
Keski-Suomen keskussairaala MS - TUTKIMUS
Fysiatrian poliklinikka | | | |
syksy 2010/ TA/ JP

Liite 2: KYSELYLOMAKE

Olkaa hyva ja vastatkaa jokaiseen kysymykseen luettuanne sen ensin huolella l&pi. Ympyroikaa
tilanteeseenne sopiva vastausvaihtoehdon numero. Joihinkin kysymyksiin vastaus kirjoitetaan sille varatulle
viivalle.

Malli:  Kenen kanssa asutte?

1 yksin

2 vanhempien kanssa

3 avio-/avopuolison kanssa

@ avio-/avopuolison ja lasten kanssa

lapsen / lasten kanssa

6 jonkun muun / muiden kanssa (esim. sukulaisen kanssa)
kenen?

Kysymyksiin vastatessanne voitte halutessanne kayttda apuna perheenjasentd, ystavaa
tai muuta henkil6d. Huomioikaa, etta kysymykset ovat paperin molemmilla puolilla.
Vastaukset késitelld&dn luottamuksellisesti ja julkaistaan ainoastaan numerotietoina niin, ettei
yksittdisen vastaajan tietoja voi tunnistaa.

TAUSTATIEDOT

1. Mik& on ammattikoulutuksenne?
1 ei ammattiin valmistavaa koulutusta

tyon ohella opiskeltu kurssi tai koulutus
oppisopimuskoulutus

alle 2-vuotinen ammattiin valmistava koulutus
yliopistotasoinen tutkinto

el ammattiin valmistaa kurssia tai koulutusta

jokin edelld mainituista koulutuksista on kesken, mika?
muu, mika?

0O ~NOoO Ok Wb

2. Mika on tdménhetkinen tyd/elaméntilanteenne?
1 opiskelija
kotiaiti / koti-is&
kokopéivatydssé
osa-aikatyossa
tyokyvyttomyyselékkeella vuodesta l&htien
osatyokyvyttomyyselékkeella
vanhuuselékkeellé (kansaneldke ja / tai tyGeléke)
sairauspaivarahalla
ty6ttomana

O© 00 NOoO Ol b WDN
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3. Kenen kanssa asutte?
1

o Ol B W N

4. Miten asutte?

g~ W DN

MS-TAUTI

Liite 2/2

MS - TUTKIMUS

muu, mika?

1yksin

vanhempien kanssa

avio-/avopuolison kanssa

avio-/avopuolison ja lasten kanssa

lapsen / lasten kanssa

jonkun muun / muiden kanssa (esim. sukulaisen kanssa)
kenen?

omistusasunnossa
vuokra-asunnossa
palvelutalossa
laitoshoidossa
muuten, miten?

5. Onko teilla MS-taudin lisaksi joku tai joitakin muita pitkdaikaissairauksia?

1

~NOo ok WD

(voitte ympyroid& useammankin)
ei ole > Siirtykaa kysymykseen 6.

on, joku tai jotkut seuraavista (voitte ympyrdida useammankin):

diabetes

reuma

Kilpirauhasen sairaus

jokin muu, mainitse miké tai mitk&?

6. Onko teillda MS-tautiin liittyvad saannollista laakitysta?

1
2

3 on -> olkaa hyva ja ympyrdikaa mita seuraavia ladkkeita kaytéatte:

ei ole > Siirtykaa kysymykseen 7.
laéke on tauolla - syy miksi?

(ympyroikaa niin monta vaihtoehtoa kuin tarpeellista)

1 taudin kulkuun vaikuttava-hoito (beetainterferoni-, copaxone-

tysabriladkitys, glatirameeriasetaatti tai natalitsumabi)
solulééke / sytostaattihoito

joku ladke spastisuuteen

joku ladke uupumukseen / fatiikkiin

joku muu, mika tai mitka?

o b~ N

7. Missad paasaantoisesti kaytte ladkarin vastaanotolla MS-taudin seuraamiseksi?
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1 keskussairaalassa

2 terveyskeskuksessa

3 neurologin yksityisvastaanotolla

4 muualla, missa?

5 en kay séannollisesti ladkarin vastaanotolla MS-tautini takia ->

Siirtykaa kysymykseen 9.

8. Jos kaytte, niin kuinka usein keskimaarin kaytte teitd MS-taudin vuoksi hoitavan l&dakérin
vastaanotolla?

9. Oletteko te ollut sairaalahoidossa MS-taudin takia viimeisen vuoden aikana?

1 enoleollut
2 olen ollut paivaa kuukautta

10. Jos olette tydssa, oletteko ollut sairauslomalla MS-taudin takia viimeisen vuoden aikana?

1 enoleollut
2 olen ollut paivaa kuukautta

MS-UUPUMUS (FATIIKKI)

11. Seuraavassa on uupumukseen liittyvia vaittamié. Olkaa hyva ja ympyroikad numero, joka
parhaiten kuvaa sitd, kuinka usein kyseisen kysymyksen kohdalla olette kokenut uupumuksen
vaikuttaneen teihin viimeisen kuukauden aikana. Vastatkaa jokaiseen kysymykseen. Jos ette
ole aivan varma siita, minka vaihtoehdon valitsette, valitkaa se, joka on l&hinna.

uupumuksestani johtuen viimeisen ei melko lahes
. i joskus . .
kuukauden aikana ... koskaan | harvoin J usein aina
a) en ole ollut yhté valpas kuin tavallisesti | 1 2 3 4 5
b) kykyni tehda asioita kodin ulkopuolella | 1 2 3 4 5
on ollut rajoittunut
¢) minun on ollut vaikea jatkaa ruumiillisia | 1 2 3 4 5

ponnisteluja pitkén aikaa

d) kykyni saattaa loppuun ruumiillista

ponnistelua vaativia tehtavia on ollut | 2 3 4 5
rajoittunut
e) minun on ollut vaikea olla tarkkaavainen | 1 2 3 4 5

12. Onko teilld ollut MS-taudista johtuvia haittaavia oireita viimeisen kuukauden aikana?

a) minulla ei ole ollut haittaavia oireita - Siirtykaa kysymykseen 13.
b) minulla on ollut > olkaa hyva ja ympyroikdd kolme térkeintd teitd
haittaavaa oiretta
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11 joku muu, mika?
12 joku muu, mika?

© 0O N o O B~ W DN P

10
tar

nékohairiot (haméartyminen, kaksoiskuvat)

tuntohéiridt (puutuminen, pistely, kihelmdinti)

uupumus (fatiikki)

lihasheikkous

lihasjanteys (spastisuus)

kavelyvaikeudet

tasapainovaikeudet

rakon ja suolen toiminnan hairiot

kipu

tiedonkasittelyyn liittyvien toimintojen heikkous (havaitseminen,
kkaavaisuus, muisti, ajattelu, kieli, oppiminen)

13. Montako la&kérin toteamaa MS-taudin pahenemisvaihetta teilla on ollut viimeisen vuoden

aikana?

A 0w DN

ei yhtéén
yksi pahenemisvaihe

kaksi pahenemisvaihetta
kolme tai useampia pahenemisvaiheita

14. Minkalainen MS-taudin muoto teilld on?

LIIKKUMINEN

1
2
3
4
5

aaltomaisesti eteneva
sekundaarisesti eteneva
priméaarisesti eteneva
hyvanlaatuinen

en tieda

15. Mité liikkumisen apuvalinettd padasiallisesti kaytatte kotona sisalla litkkuessanne?

1

o o1 A WD

en mitééan

kévelykeppia tai yhta kyynérsauvaa
kahta kyyndrsauvaa

rollaattoria tai vastaavaa
pyoratuolia

sédhkopyoratuolia
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7 jotain muuta, mita?

16. Mité liikkumisen apuvalinettd padasiallisesti kéaytatte ulkona liikkuessanne?

en mitééan

kavelykeppia tai yhta kyynérsauvaa
kahta kyyndarsauvaa

rollaattoria tai vastaavaa
pyoratuolia

séahkopyoratuolia

~N oo OB W N P

jotain muuta,
mita?

17. Arvioikaa kunkin kdvelymatkan kohdalla, minka verran teilld on ollut vaikeuksia matkan
kavelemisessd ilman apuvélineitd omalla vauhdillanne viimeisen kuukauden aikana.
Ympyroikaa joka rivilta vain yksi numero.

Vaikeusaste ilman apuvalinetta
ei ollenkaan | jonkin verran paljon en_kykene
. . i . ilman

vaikeutta vaikeutta vaikeuksia ot s

apuvélinettd
kotona muutaman metrin kévely 3 2 1 0
10 metrin kéavely 3 2 1 0
50 metrin kavely 3 2 1 0
100 metrin kavely 3 2 1 0
200 metrin kavely 3 2 1 0
300 metrin kéavely 3 2 1 0
500 metrin ké&vely 3 2 1 0
Yli 1 km:n kévely 3 2 1 0

18. Ympyroikdd seuraavista vaihtoehdoista se, joka parhaiten kuvaa liikunnallista
tilannettanne viimeisen kuukauden aikana (vain yksi vaihtoehto).

1 minulla on hyvin pienid tai ei mitddn MS-taudin oireita ja litkuntakykyni
on normaali

2 pystyn kévelem&&n ilman ongelmia, vaikka minulla on lievid tai
kohtalaisia MS-oireita.

3 pystyn kdvelemaan enintdan 500 metrid ilman apuvélinetta.

4 pystyn kdvelemdan 100 - 200 metrid ilman apuvélinetta.
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5 tarvitsen kavelykepin, kyynérsauvan tai muun apuvalineen kéavellakseni

100 metria.

6 kavelymatkani rajoittuvat muutamaan metriin, mutta pystyn litkkkumaan
pyoratuolilla ilman apua ja siirtymaén siihen itsendisesti.
7 olen jatkuvasti pyoratuolissa ja tarvitsen myds apua pyoratuoliin
siirtyessani, mutta pystyn kayttdmadn kasiani kevyissd péivittdisissa
toiminnoissa (kuten syémisessa tms.).
8 minua on autettava kaikissa paivittdisisséd toiminnoissa ja olen paaosin
vuoteessa tai istun tuettuna pyoratuolissa.

9

PAIVITTAISISTA TOIMINNOISTA SELVIYTYMINEN

19. Arvioikaa seuraavien toimintojen kohdalla, kuinka paljon teilld on viimeisen kuukauden
aikana ollut vaikeuksia niista selviytymisessa. Ympyroikaa joka rivilta yksi numero.

yleensé jonkin kohtalaisia paljon en tee muun
ilman verran vaikeuksia | vaikeuksia @ syyn kuin
vaikeuksi | vaikeutta (apuvéline | Eionnistu = MS-taudin
a (esim. tai MS-taudin takia
vasyvyyttd) | ajoittainen takia
avuntarve)

itsesté huolehtiminen (syoéminen,

; ; 4 3 2 1 0
peseytyminen, pukeutuminen, wc-
toiminnot)
siirtyminen (vuoteeseen tai 4 3 9 1 0
pyoratuoliin)
liikkuminen (sisall4, portaissa) 4 3 2 1 0
liikkuminen ulkona (500 m kévely) 4 3 2 1 0
omalla autolla ajaminen 4 3 2 1 0
julkisella kulkuneuvolla kulkeminen 4 3 2 1 0
kodinhoito (ruuanlaitto, 4 3 2 1 0
siivoaminen, pyykinpesu)
kodin ulkopuolisten asioiden hoito 4 3 2 1 0
(kaupassakaynnit ym.)
pihaty6t (lumity6t tai puutarhatyot) 4 3 2 1 0

20. Minkalaisia yhteiskunnan tukimuotoja kaytétte talla hetkella?
0 en kéaytd / saa mitéan tukimuotoja > Siirtykaé kysymykseen 21.

talla hetkell& saan (voitte ympyréidd useamman vaihtoehdon)
1 kuljetuspalvelut
2 kunnan / yksityinen kodinhoitoapu
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3 kotisairaanhoidon palvelut
4 henkilokohtainen avustaja
5 Kelan vammaistuki / eldkkeensaajan hoitotuki
Ympyroikad, minké tasoinen tukenne on?
1 perusvammaistuki / -hoitotuki
2 korotettu vammaistuki / korotettu hoitotuki
3 ylin vammaistuki / ylin hoitotuki

6 muu, mika tai mitka?

KUNTOUTUS

21. Onko teidan kuntoutus- ja apuvalinetarvettanne kartoitettu?

1 eiole - Siirtykda kysymykseen 22.
2 on, -> olkaahyva ja ympyroikaa paikka, missa viimeksi on kartoitettu
ja ilmoittakaa milloin:

3 keskussairaalassa vuonna

4 terveyskeskuksessa vuonna

5 vyksityisell& ladkariasemalla vuonna

6 muualla, vuonna

missa?

22. Oletteko osallistunut MS-liiton jarjestamalle sopeutumisvalmennuskurssille (tassa ei
tarkoiteta Kelan kautta kustannettuja yksilollisia kuntoutusjaksoja)?
1 enole

2 olen, vuonna/ vuosina

23. Oletteko ollut viimeisen vuoden aikana yksilolliselld laitoskuntoutusjaksolla MS-taudin
takia?

1 enoleollut

2 olenollut

24. Oletteko saanut jotain avokuntoutusta viimeisen vuoden aikana MS-taudin johdosta?

1 enolesaanut > Siirtyk&a kysymykseen 25.

2 olen ollut - merkitkdd alla olevaan taulukkoon saamanne
kuntoutuksen

3 kohdalle, kuinka monta kertaa vuodessa sitd saatte ja laittakaa rasti, kuka
kyseisen terapian maksaa.
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kuinka Kustantaja

kuntoutus- monta terveyskeskus Kela itse joku muu

muoto kertaa (omana (vaikeavam-maisten | (14&kérin SV3FM- | (kirjoittakaa kuka
vuodessa? | toimintana tai ladkinnallisena lahetteelld; Kela maksaa)

ostopalveluna) kuntoutuksena) korvaa osan)

fysioterapia

ratsastusterap.

toimintaterap.

puheterapia

muu:

TOIMINTAKYKY JA ELAMANLAATU

25. Valitkaa seuraavista vaihtoehdoista ympyroimélla se, joka parhaiten kuvaa tdmanpaivaista

terveydentilaanne ja toimintakykyanne kunkin toiminnan kohdalla.

Liikkuminen

1
2

3

Itsesta huolehtiminen

1

2

3

minulla ei ole vaikeuksia k&velemisessa
minulla on jonkin verran vaikeuksia liikkumisessa

olen vuodepotilaana

suoriudun vaikeuksitta peseytymisestd, pukeutumisesta ja muusta
itsestani huolehtimisesta

minulla on jonkin verran vaikeuksia peseytymisessa tai
pukeutumisessa ai muussa itsestani huolehtimisessa
en kykene peseytymaan tai pukeutumaan itse

Tavalliset jokapaivaiset toiminnat

Kivut ja vaivat

1

2

3

Ahdistus ja masennus

1
2
3

suoriudun vaikeuksitta péaasiallisista tehtévistani (esim. tyosta,
opiskelusta, kotitdista ja / tai vapaa-ajan askareista)

minulla on jonkin verran vaikeuksia suoriutua tavanomaisista
tehtévistani

en suoriudu yksin jokapdivaisista toiminnoistani (arkiaskareista)

minulla ei ole Kipuja eika vaivoja
minulla on kohtalaisia Kipuja tai vaivoja
minulla on &&rimmaisen kovia kipuja tai vaivoja

en ole ahdistunut enkd masentunut
olen melko ahdistunut tai masentunut
olen erittdin ahdistunut tai masentunut
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26. Arvioikaa oma taméanpéivéinen terveydentilanne ympyréimélld alla olevan janan
numeroista se, joka parhaiten vastaa nykyista terveydentilaanne. Huonointa mahdollista
terveydentilaa kuvaa luku 0O ja parasta mahdollista luku 10.

0....... Lo...... 2. 3o 4....... 5.0 6....n. Teeeinn 8oennn. 9iinn 10

Huonoin Paras
mahdollinen terveydentila mahdollinen terveydentila

27. Ympyroikaa alla olevan janan numeroista se, joka parhaiten kuvastaa nykyisté elaméénne
kokonaisuutena eli elaménlaatuanne viimeksi kuluneen kuukauden (30 vrk) aikana?
Huonointa mahdollista elaménlaatua kuvaa luku 0 ja parasta mahdollista luku 10.

0....... I....... 2. 3o 4....... S50 6....... Teowenn. 8ooenn 9.l 10

Huonoin Paras
mahdollinen elaménlaatu mahdollinen eldmanlaatu

Olkaa hyva ja tarkistakaa viela, etta olette vastannut jokaiseen kysymykseen.
Kiitos vastauksestanne!
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Liite 3: Saatekirje
ARVOISA VASTAANOTTAJA

Kymmenen vuotta sitten osallistuitte TtT Jaana Paltamaan kyselytutkimukseen, jossa kartoitettiin
teiddn MS-taudin oireita, ty6- ja elaméntilannettanne seké selviytymistanne arkielamén askareista.
Silloiset tutkimustulokset antoivat suotuisan kuvan Keski-Suomen alueella asuvien MS-tautia
sairastavien henkildiden toimintakyvystd. Tuloksissa nékyi kuitenkin sairauden aiheuttamat
toiminnanrajoitukset mm. siind, ettd varsin iso osa vastaajista oli pois tydelaméstd ja tarvitsi

kuntoutusta.

Tutkimukselle ollaan tekemassa laajaa jatkoseurantaa, jossa kartoitetaan miké teidén tilanteenne on
talla hetkelld. Toivomme teidan osallistuvan tutkimukseen vastaamalla oheiseen kyselyyn.
Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista eik& siihen osallistuminen tai poisjadminen vaikuta
mitenkaan hoitoonne keskussairaalassa tai muussa terveydenhuollon yksikossa. Tuloksia késitelldan
luottamuksellisesti ja julkaistaan ainoastaan numerotietoina niin, ettei yksittdisen vastaajan tietoja

VOi tunnistaa.

Vastaavaa nain pitkdd MS-tautia sairastavien toimintakyvyn seurantatutkimusta ei Suomessa ole
aiemmin tehty. Vastaamalla kyselyyn autatte meitd saamaan arvokasta tietoa, jonka avulla pyrimme
kehittdam&an MS-taudin hoitoa ja seurantaa sairaanhoitopiirin alueella. Tutkimustuloksista
julkaistaan raportteja laéketieteen ja vammaisjarjestdjen julkaisuissa ja siita tehddan Pro Gradu-tyo

Jyvéskylan yliopiston terveystieteen laitokselle.

Lisatietoja  tutkimukseen  liittyen saa  Tuulikki ~ Alangolta puh. 040831 3703,
tuulikki.alanko@kolumbus.fi

Pyydamme Teita palauttamaan sen 15.12.2010 mennessd mukana olevassa vastauskuoressa,

jonka postimaksu on jo maksettu.

Yhteistyosta etukéateen kiittaen

Aimo Rissanen Jaana Paltamaa Tuulikki Alanko Fysioterapeultti,
Yliladkari, neurologia Erikoissuunnittelija, Jyvaskylan fysiatria
Keski-Suomen keskussairaala Ammattikorkeakoulu Keski-suomen keskussairaala
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Liite 4: Muistutuskirje
ARVOISA VASTAANOTTAJA

Lahetin teille joulukuun alussa kyselylomakkeen, jonka tarkoituksena oli kartoittaa MS-taudin
nykyisia oireita, tyo- ja elamantilannettanne, toimintakykya seka kuinka hoito, seuranta ja kuntoutus
on jarjestetty. Jos olette jos palauttaneet kyselylomakkeen, niin kiitimme osallistumisestanne ja

voitte havittad tdméan kirjeen.

Jos ette ole vastannut, niin toivomme teidan vield harkitsevan osallistumistanne. Tutkimukseen
osallistuminen on vapaaehtoista eika siihen osallistuminen tai poisjddminen vaikuta mitenkaan
hoitoonne keskussairaalassa tai muussa terveydenhuollon yksikdssd. Kuitenkin vastaamalla
kyselyyn autatte meitd saamaan ainutlaatuista tietoa, jonka avulla pyrimme kehittdmaan MS-taudin
hoitoa, kuntoutusta ja seurantaa sairaanhoitopiirin alueella. Meille on térked saada mahdollisimman
laaja ja kattava kasitys sairaanhoitopiirin alueella asuvien MS-tautia sairastavien liikunta- ja
toimintakyvystd ja muusta eldaméntilanteesta. Vastauksenne on arvokas, vaikka teilld ei talla
hetkelld olisi mitadn MS-taudin oireita tai vaikka oireenne olisi hyvin haittaavia. Na&in
tutkimuksessa tulisi esille koko MS-taudin vaihtelu.

Kirjeessa on mukana kyselylomake ja vastauskuori, jonka postimaksu on jo maksettu. Tuloksia
késitellaan taysin luottamuksellisesti ja julkaistaan ainoastaan numerotietoina niin, ettei yksittaisen

vastaajan tietoja voi tunnistaa.

Lisdtietoja  tutkimukseen  liittyen saa  Tuulikki  Alangolta puh. 040831 3703,
tuulikki.alanko@kolumbus.fi

Toivomme kyselylomakkeen palautusta mahdollisimman pian, mielellddn 10.1.2011 mennessa.

Kiitoksia avustanne! Hyvaa Joulua ja Onnellista Uutta Vuotta!
Yhteistyoterveisin

tyoryhmamme puolesta Tuulikki Alanko
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