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Cp-vamma ja uupumus

Ihmiset, joilla on cp-vamma, voivat kokea vammattomaan vaestdéon
verrattuna voimakkaampaa uupumusta. Uupumus voi johtaa erilaisiin
haasteisiin arjessa. Uupumuksen kokemuksen vahentamiseen on on-
neksi monenlaisia keinoja.

Mitd uupumus on? Miltd se tuntuu? Ja miten luodaan hyva tasapaino
arjen toimintojen ja riittdvien voimavarojen valilla?

Cp-vamman yhteys uupumukseen on suhteellisen uusi tutkimuskoh-
de. Siksi on olemassa rajallisesti nayttddn perustuvia menetelmia uu-
pumuksen hallintaan. Tdman oppaan sisaltd perustuu tamanhetkiseen
kirjallisuuteen seka kliiniseen kaytdnndn kokemukseen aiheesta. Opas
on suunnattu ensisijaisesti aikuisille, joilla on cp-vamma, mutta siita voi
saada uutta ndkokulmaa myds muille ikaryhmille. Myos lapset, joilla on
cp-vamma, kokevat uupumusta, ja se on heilld yleisempaa kuin lapsilla,
joilla ei ole vammaa.



Mita uupumus on?

Englanninkielinen kasite fatigue, suomeksi uupumus tai ammattilais-
ten keskuudessa myos fatiikki, tulee usein vastaan cp-vammaa koske-
vassa tutkimuskirjallisuudessa. Cp-vammassa arjen perustoiminnoista
suoriutuminen voi vaatia enemman fyysisia ja kognitiivisia voimavaroja
kuin vammattomalta. Silloin se, miten paljon jaksaa fyysisesti ja kogni-
tiivisesti suorittaa, on rajallista. Sietokyvyn aarirajoilla toimimisesta on
lyhyt matka uupumukseen.

Tutkimuksissa on havaittu, etta aikuiset, joilla on cp-vamma, kokevatkin
uupumusta useammin kuin vammaton vaestd. Uupumus voi vaikuttaa
negatiivisesti elamanlaatuun ja yleisterveyteen. Monet kokevat joutu-
vansa rajoittamaan toimintaansa ja suunnittelemaan vammattomia
tarkemmin paivittdista elamaansa hallitakseen uupumusta.

Tutkimukset ovat myds osoittaneet, etta aikuiset, joilla on cp-vamma,
vasyvat nopeammin ja ovat yleensa vahemman fyysisesti aktiivisia kuin
samanikaiset vammattomat henkilét. Uupumus voi turhauttaa ja vai-
kuttaa siihen, kuinka aktiivista arkea ylipaansa pystyy eldmaan.
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Miten uupumus voi ilmeta?

Se, miten uupumus koetaan, on yksil6llista. Joillakin uupumus
oireilee erityisesti kognitiivisella tasolla eli esimerkiksi keskitty-
misvaikeuksina, muistiongelmina tai tunteena, etta askareet ja
paatokset muuttuvat ylivoimaisiksi. Toisilla taas on enemman
fyysisia oireita, kuten kokemuksia, etta lihakset tuntuvat heikoil-
ta tai eivat reagoi tavalliseen tapaan.

Niin fyysinen kuin kognitiivinenkin uupumus seka naiden yhdis-
telma voi vaikuttaa mielialaan. Olo saattaa olla esimerkiksi surul-
linen tai artynyt. Uupunut saattaa syytella itsedan oireistaan, po-
tea huonoa omaatuntoa tai ajatella, etta on laiska ja etta hanen
"pitaisi ryhdistaytya”. Eri oireet voivat esiintya samanaikaisesti
tai vaihdella riippuen siitd, mita ollaan tekemassa.

Koska uupumus on yleensa nakymatonta, ulkopuoliset eivat
valttdmatta ymmarra, mista on kyse. Monet ihmiset, joilla on
cp-vamma, kertovat tunteneensa itsensa vaarinymmarretyiksi
uupumuksensa takia ja kokeneensa, etta uupumus on tulkittu
laiskuudeksi.

Miksi monet kokevat uupumusta?

Tutkimusten mukaan uupumuksen esiintyvyys on cp-vammassa 30-
60 prosenttia. Vammattomista nuorista ja aikuisista uupumusta kokee
10-30 prosenttia. Viela ei ole pystytty tarkalleen selvittdmaan, miksi uu-
pumus on cp-vammassa yleisempaa. Tiedetaan kuitenkin, etta uupu-
mus on yleistd myos muiden neurologisten vammojen tai sairauksien
yhteydessa. Monet mybhemmalla idlla aivovamman saaneet kokevat
uupumusta. He kuvailevat usein, ettd vasymykselld on aivovamman
jalkeen aivan eri luonne ja intensiteetti kuin ennen vammautumista.



Alun perin uupumus liitettiin cp-vammassa pelkastaan fyysiseen suori-
tuskykyyn ja lihasten vasymiseen fyysisissa suorituksissa. Nyt ymmar-
retaan, etta ilmid on monen tekijan summa ja etta myos kognitiivisissa
toiminnoissa, kuten keskittyessa ja halyisassa ymparistdssa toimiessa,
voi uupua. Tama voi liittya siihen, ettd pienemmistakin arjen toimista
suoriutuminen vaatii enemman kognitiivisia voimavaroja vammatto-
miin verrattuna.

Miten uupumusta voidaan vahentaa?

Uupumuksen kokeminen ei ole vaarallista, mutta se saattaa olla epa-
miellyttavaa. Siksi on hyva valttaa pitkakestoista ylikuormittumista. Uu-
pumusta ei valttamatta voida poistaa kokonaan, mutta sen vaikutusta
arkeen ja hyvinvointiin voidaan rajoittaa.

Uupumuksen kokemusta voidaan vahentaa eri tavoin. Seuraavilla si-
vuilla kuvataan kolmea keinoa, joita voit kokeilla.
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1. Jaksamisen hallinta

Yksi uupumuksen hoidossa kaytetty menetelma on jaksamisen
hallinta, joka auttaa tunnistamaan oman uupumuksen piirteita
ja hallitsemaan oireita. Menetelma on suosittu Tanskassa, jossa
sitd kutsutaan energianhallinnaksi. Menetelmassa keskitytaan
seuraamaan omaa jaksamis- eli energiatasoa pdivan mittaan
seka aikatauluttamaan riittavasti lepohetkia.

Uupumusta voivat yllapitaa monenlaiset tekijat, kuten esimer-
kiksi unihadiriét, masennus, kipu, eri laakitykset seka epilepsia.
Siksi on tarkeaa kartoittaa, mitka tekijat lisaavat uupumusta, ja
pohtia, miten naita tekijoita pystyttaisiin hallitsemaan. Jaksami-
sen hallinta vaatii menetelmana usein kokonaisvaltaista ymmar-
rysta ja myos monialaista ammattiosaamista.

Omasta uupumuksesta saa hyvan yleiskuvan kirjaamalla
oireita kalenteriin viikko- ja tuntitasolla. Voit tarkastella esi-
merkiksi seuraavaa:

* Onko uupumus voimakkainta tiettyna vuorokauden aikana
tai vilkonpaivana?

* lImeneekd uupumus tyypillisesti heti tiettyjen tekemisten
jalkeen tai esimerkiksi tiettya toimintaa seuraavana paivana?

+ Mista tekemisista saat energiaa, ja millainen tekeminen
kuluttaa sita?

Kalenteriseurannan tarkoitus on auttaa sinua rakentamaan
paivasi niin, etta niissa on tilaisuuksia kerata energiaa sellaisia
toimintoja varten, jotka ovat sinulle merkityksellisimpia. Uupu-
muksen kokemusta voidaan arvioida kalenterissa asteikolla

1-10, jossa 1 tarkoittaa, etta et ole lainkaan uupunut, ja 10 puo-



lestaan, etta olet totaalisen uupunut. Voit myds merkitd paivan
aikana kokemaasi uupumusta punaisella, keltaisella ja vihrealla
sen mukaan, kuinka voimakasta se on.

On yksilollista, kuinka tarkkaa seurannan tulee olla. Mita tarkem-
min asioita kirjataan, sita yksityiskohtaisempi yleiskuva saadaan,
mutta myos kirjaaminen itsessaan voi vieda energiaa. Siksi onkin
syyta arvioida yksilollisesti, mahdollisesti yhdessa ammattilaisen
kanssa, milld tarkkuudella seuranta on tarkoituksenmukaisinta.

Kartoituksen jalkeen aletaan priorisoimaan, suunnittelemaan ja
aikatauluttamaan toimintoja, joita haluat arjessasi tehda. Kun jaat
sinua kuormittavimmat toiminnot tasaisesti koko viikolle, ne eivat
paase kasautumaan ja viemaan ylettdmasti jaksamistasi, vaan
energiaa riittaa sinulle merkityksellisimpiin tekemisiin.

Voit aikatauluttaa myo6s tauot paiviisi. Tauko tuo katkosta toi-
mintaan tai vuorottelua fyysisesti ja kognitiivisesti kuormittavi-
en toimintojen valille. Voit esimerkiksi suunnitella aktivoivasi tai
rauhoittavasi itseasi riippuen siita, millaista irtiottoa tarvitset toi-
minnasta. On yksilollista, millainen tekeminen ketdkin kuormittaa
fyysisesti tai kognitiivisesti. Siksi myds taukojen tarve ja laatu on
arvioitava yksilollisesti.

Muista, etta muutokset vievat aikaa. Uupumuksen kartoittaminen
voi kestaa useita viikkoja, kuten myds se, etta todella muutat toi-
mintaasi. Prosessi voi vaatia useita pienia korjausliikkeita, ja saa-
tat myds joutua kokeilemaan erilaisia toimintamalleja ennen kuin
I6ydat sinulle parhaan tavan. Pyri viemaan kokeilut systemaatti-
sesti alusta loppuun: suunnittele, kokeile ja kuulostele rauhassa
oloasi, jotta saat todella selville, mika toimii ja mika ei.



2. Fyysinen aktiivisuus

Tutkimukset seka kaytannon kokemukset ovat osoittaneet, etta
fyysinen aktiivisuus ja liikunta voivat toisinaan vaikuttaa positiivi-
sesti seka mielialaan ettd uupumuksen kokemukseen. Kun olo on
vasynyt, lepaaminen voi vaikuttaa luonnolliselta keinolta helpot-
taa tilannetta. Tama ei kuitenkaan aina ole uupumuksen kohdalla
paras ratkaisu, silla lepo ei valttamatta lievita oireita. Toisinaan
toimettomuus voi padinvastoin pahentaa oireita. Joillakuilla ja
joissakin tilanteissa fyysinen aktiivisuus voi helpottaa uupunutta
oloa.

Fyysinen aktiivisuus on usein upo-
tettavissa jo olemassa oleviin arjen ﬂ ey
toimintoihin. Se sopii esimerkiksi

taukotoiminnaksi tai silld voidaan

tarvittaessa korvata rauhoittava le-

potauko. Fyysista aktiivisuutta on

helppo lisata esimerkiksi siirtymiin, 2
kodinhoitoon tai vaikkapa oman B
avustuksen ja hoivan lomaan.

Voit my6s pyytaa erillisia harjoittelu-
ohjeita esimerkiksi fysioterapeutilta.
Uupumusta ja liikuntaa kasitteleva
tutkimus on kuitenkin vield niukkaa. Olemassa olevat tulokset
viittaavat siihen, ettad erityisesti kestavyystyyppinen harjoittelu
- eli harjoittelu, jossa syke nousee kohtalaisesti - voi vahentaa
uupumuksen kokemusta. Harjoittelun kuormituksen tulisi olla
kohtalaista tai kovaa. Fysioterapeutti osaa ohjeistaa siind, millai-
nen intensiteetti ja harjoittelumaara edistavat juuri sinun fyysista




kuntoasi. Kestavyystyyppinen harjoittelu vaatii sinnikkyyttd, silla
voi menna useampikin kuukausi ennen kuin vaikutukset alkavat
tuntua. Siksi alkuun voi tulla olo, ettd ponnistelu vie enemman
energiaa kuin antaa sita.

Fyysista aktiivisuutta voidaan lisata myos yhteiséllisesti eli mui-
den kanssa liikkkuen. Nain se voi tuntua seka hauskalta ettd mo-
tivoivalta. Myds padivittaiset askareet, kuten siivous ja ostoksilla
kaynti, lasketaan fyysiseksi aktiivisuudeksi.

AL, AL A kT

3. Lahipiiri mukaan muutokseen

Uupumuksesta kannattaa keskustella laheisten, ystavien tai hy-
vien kollegoiden kanssa ja kertoa, miltéd uupumus tuntuu. Téama
voi lisata heidan ymmarrystaan tilanteestasi. Voitte esimerkiksi
keskustella siita, millaisilla keinoilla pystyisitte yhdessa muutta-
maan arkea siten, etta energiaa riittaisi paremmin toimintoihin,
jotka ovat sinulle merkityksellisimpia.

My6s muutokset ymparistdssa voivat auttaa. Saatat hyotya esi-
merkiksi hairidttomasta tydskentely- tai oleskelutilasta, happi-
hyppelytauoista tai siita, etta paaset joustavasti vuorottelemaan
fyysisesti ja kognitiivisesti kuormittavien toimintojen valilla.



Miten saada apua?

Ota yhteyttd laakariin, jos sinulla on yksi tai n’
useampia seuraavista oireista:
+ Sinulla on ollut pidemman aikaa
tavallista voimakkaampaa uupumusta.
* Olet kokenut pidemman aikaa itsesi
surulliseksi tai alakuloiseksi.
+ Koet, ettet jaksa uupumukseltasi osallistua
sellaisiin toimiin, jotka ovat tavallisesti
osa arkeasi.

Vasymys ja uupumus ovat yleisia oireita, joita voi esiintya neurologisten
sairauksien tai vammojen yhteydessa. Siksi pidempaan kestaneen uu-
pumuksen syy pitaa selvittad. Kyse voi olla hoitoa vaativasta fyysisesta
tai psyykkisesta tekijasta tai jopa kroonistuneesta tilanteesta. Oikean
diagnostiikan pohjalta on mahdollista saada oikeanlaista hoitoa, tukea
tai palveluita.

Jos uupumus vaikuttaa huomattavan paljon ty6- tai toimintakykyysi,
voit saada joko terveydenhuollon laakinnallistd kuntoutusta tai Kelan
vaativaa ladkinnallista kuntoutusta.

Lue lisaa:

» cp-liitto.fi/cpvamma

» cp-liitto.fi/arkisujuu (Kun lapsella on cp-vamma)
» cp-liitto.fi/oppaat

« cp-liitto.fi/fatiikki

« cp-liitto.fi/uupumus
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Uupumuksen kartoittaminen

Uupumusta voidaan kartoittaa terveydenhuollossa Modified
Fatigue Impact Scale (MFIS) -asteikon tai Fatigue Severity
Scale (FSS) -kyselyn avulla.

MFIS perustuu 21 kysymykseen, joilla henkil®, jolla on neurolo-
ginen vamma, voi arvioida uupumuksen vaikutusta fyysiseen,
kognitiiviseen ja psykososiaaliseen toimintakykyyn.

MFIS on helppo toteuttaa eika vaadi ammattihenkildlta erityis-
koulutusta. MFIS-asteikko ja sen pisteytysohje ovat vapaasti
saatavilla TOIMIA-tietokannasta:

MFIS-asteikko:
terveysportti.fi/xmedia/tmm/tmm00172_TOIMIA_MFIS_fin.pdf
pisteytysohjeet:
terveysportti.fi/xmedia/tmm/tmm00172_TOIMIA_MFIS.pdf

FFS-kyselylomake on tarkoitettu arvioimaan itsekoetun uupumuksen
voimakkuutta. TOIMIA-tietokannan ohjeistuksen mukaan FFS-mittaria
kayttavien tulee pyytaa kayttdlupa mittarin omistajalta Lauren
Kruppilta: lauren.krupp@stonybrook.edu.

Tietoa FFS-kyselylomakkeesta TOIMIA-tietokannassa:
terveysportti.fi/apps/dtk/tmi/article/tmmO00176/search/fatigue%20
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