ALSFRS-R-SE - selityksilla taydennetty versio Amyotrophic Lateral ALSFRS-R-SE
Sclerosis Functional Rating Scale — Revised -mittarista Versio 2.1

ALSFRS-R-SE on kyselylomake, jolla arvioidaan ALS-tautiin liittyvia oireita ja toimintakyvyn muutoksia. Voit téyttaa
lomakkeen itse, tai yhdessé ldheisen, avustajan tai terveydenhuollon ammattilaisen kanssa, kuitenkin siten, ettéa
vastaukset perustuvat omaan arvioosi.

Lue jokaisen kohdan vastausvaihtoehdot ja selitykset huolellisesti. Valitse sitten vaihtoehto, joka kuvaa parhaiten
tdménhetkista toimintakykyési verrattuna tilanteeseen ennen ALS-tautiin sairastumista.

1. Puhe
Valitse parhaiten tilannettasi kuvaava vaihtoehto:
[J] 4 Normaali

Puheeni on samanlaista kuin ennen ALS-tautiin sairastumista.

[] 3 Havaittava puheen hairié
Miné tai joku toinen on huomannut muutoksen puheessani tai &anesséni, esimerkiksi puhe on epdselvempéa tai
puheéani on kdhedmpi kuin aiemmin.

[J 2 Puheen toistaminen on tarpeen
Puhe on kohtalaisen epéselvaé. Toisinaan sanoja tai lauseiden osia taytyy toistaa, jotta muut ymmartavét.

[1 1 Puheen tukena tarvitaan sanatonta viestintaa
Puhe on erittdin epdselvaa. Kirjoittaminen tai kommunikoinnin apuvélineet ovat usein tarpeen.

[1 0 Puhekyky on menetetty

Kommunikointi onnistuu vain kirjoittamalla, kommunikointilaitteella tai muulla korvaavalla menetelmalla.

2. Syljen kertyminen
Valitse parhaiten tilannettasi kuvaava vaihtoehto:
[1 4 Normaali

Suuhun ei kerry ylimééréisté sylkea.

[l 3 Lieva mutta selvasti lisdantynyt sylien kertyminen
Suussa on tavallista enemman sylked. Sylke& voi valua y6lla mutta ei paivésaikaan.

2 Kohtalaisesti lisdantynyt syljen kertyminen
Suunpielid taytyy toisinaan pyyhkié paperilla tai linalla.

Runsas syljen kertyminen ja jonkin verran sylkivuotoa
Paperia tai liinaa tarvitaan usein mutta ei jatkuvasti.

0 o O

0 Hyvin runsas syljen kertyminen ja voimakas sylkivuoto
Paperia, liinaa tai imulaitetta tarvitaan jatkuvasti.

3. Nieleminen
Valitse parhaiten tilannettasi kuvaava vaihtoehto:

[0 4 Normaali

Nieleminen sujuu normaalisti.

] 3 Lievia nielemisvaikeuksia
Ruokailu vie aiempaa enemmaén aikaa tai ruoka taytyy sydda pienempiné suupaloina. Satunnaista yskimista
tai ruuan vaéaréén kurkkuun menemisté voi esiintya.

[1 2 Kohtalaisia nielemisvaikeuksia ja muutoksia ruokavaliossa
Ruuan tai juoman koostumusta on muutettu tai tiettyja ruokia (esim. lihaa, nékkileipéda tai péhkinéita)
véltetdan. Kéytésséa voi olla tdydennysravintovalmisteita tai sakeuttamisjauhetta.

[0 1 Vaikea-asteiset nielemisvaikeudet. Osittainen letkuravitsemus
Painon ylldpitdmiseksi on suositeltu ravitsemusletkua tai sellainen on jo asetettu. Osa ruuasta tai juomasta voi
edelleen menné suun kautta.

[l 0 Nieleminen ei onnistu. Taysin letkuravitsemuksen varassa
Syéminen tai juominen ei endé onnistu suun kautta.
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4. Kasinkirjoitus
T&ssé kohdassa arvioidaan kirjoittamista tavallisesti kéyttaméllasi kirjoituskédellé tavanomaisessa
kynéotteessa. Valitse parhaiten tilannettasi kuvaava vaihtoehto:

[0 4 Normaali

Kirjoittaminen on normaalia.

0 o o O

3 Hidasta tai epaselvaa, mutta sanat ovat luettavissa
Kirjoittaminen on hidasta tai epédselvdd, mutta kaikki sanat ovat luettavissa.

2 Kaikki sanat eivat ole luettavissa
Osa sanoista ei ole luettavissa. Kirjoittamisen helpottamiseksi voi olla kdyt6ssé apuvélineitd kuten kyndnpaksunnos.

1 Sanat eivat ole luettavissa mutta kynaote onnistuu
Kyné pysyy kddessé kynaotteessa. Oma nimen Kirjoitus tai allekirjoitus voi vield onnistua, mutta muiden sanojen kirjoitus ei endé onnistu.

0 Kyna ei pysy kddessa

Kynd ei pysy kynéoftteessa.

5. Ravitsemusletkun kaytto

] Ei TAI 1 Kylla
Jos  sinulla ei ole Jos kaytat
ravitsemusletkua tai et ravitsemusletkua,
kayta sitad ravitsemukseen, jatka kohtaan 5b.

jatka kohtaan 5a.

5.a Ruuan pilkkominen ja ruokailuvilineiden kaytto
Valitse parhaiten tilannettasi kuvaava vaihtoehto:

[]4
13
]2

] 1
(1o

Normaali
Ruuan kaésittely onnistuu tavallisilla ruokailuvélineilld kuten haarukalla ja veitselld tai sybmépuikoilla.

Hieman hidasta tai kbmpel6a mutta ei avuntarvetta
Tavallisten ruokailuvélineiden kéytté onnistuu itsendisesti, vaikka ruokailu on aiempaa hitaampaa tai kbmpelé6mpéaa.

Pystyn pilkkomaan suurimman osan ruoasta mutta hitaasti ja kdmpeldsti. Avuntarvetta toisinaan
Ruuan késittely onnistuu pdaosin itsendisesti, mahdollisesti erityisruokailuvélineiden avulla. Ruuan pilkkomisessa
on avuntarvetta toisinaan.

Jonkun toisen taytyy pilkkoa ruoka mutta ruokailu onnistuu itsenaisesti
Ruokailu onnistuu itsendisesti, tarvittaessa erityisruokailuvélineitd kdyttden. Kiinteat ruuat téytyy aina pilkkoa valmiiksi.

En pysty ruokailemaan itsenaisesti
Jatkuva avuntarve ruokailussa.

5.b Letkuravitsemukseen liittyvat toimenpiteet
Valitse parhaiten tilannettasi kuvaava vaihtoehto:

] 4

1 3

Normaali
Pystyn hoitamaan kaikki letkuravitsemukseen liittyvét toimenpiteet ilman vaikeuksia.

Hieman hidasta tai kbmpel6a mutta ei avuntarvetta
Pystyn hoitamaan kaikki letkuravitsemukseen liittyvéat toimenpiteet itse, vaikka ne sujuvat hieman hitaasti tai kbmpel6sti

Tarvitsen hieman apua
Pystyn muuten kadyttdméaéan ravitsemusletkua itsendisesti, mutta tarvitsen apua joidenkin osien, kuten korkkien
tai liittimien, avaamisessa tai sulkemisessa.

Pystyn avustamaan vain vahan

En pysty kdyttdméaan ravitsemusletkua itsendisesti. Tarvitsen apua useimmissa toimenpiteissd mutta pystyn vield hieman
avustamaan toimenpiteissé.

En pysty avustamaan letkuravitsemuksen kanssa
En pysty hoitamaan mitéén letkuravitsemukseen liittyvié toimenpiteité itse vaan tarvitsen kaikessa toisen henkilén apua..
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6. Pukeutuminen ja henkilokohtainen hygienia
Valitse parhaiten tilannettasi kuvaava vaihtoehto:

Ll

Ll

4

Normaali
Pukeutuminen ja henkilbkohtaisesta hygieniasta huolehtiminen onnistuvat ilman vaikeuksia.

Omatoiminen mutta tavallista hitaampaa tai ty6laampaa

Pystyn pukeutumaan ja huolehtimaan henkilbkohtaisesta hygieniastani ilman apua, mutta siihen kuluu aiempaa
enemmén aikaa tai vaivaa.

Ajoittainen avuntarve tai muuttuneet toimintatavat

Hyddynnén esimerkiksi helposti puettavia vaatteita tai pukeudun istuen. Tarvitsen toisinaan apua
pukeutumisessa tai henkil6kohtaisesta hygieniasta huolehtimisessa.

Runsas avuntarve
En pysty huolehtimaan pukeutumisesta tai henkilbkohtaisesta hygieniasta itsenéisesti. Tarvitsen apua suurimmassa osassa
toimintoja, mutta pystyn osallistumaan joihinkin vaiheisiin.

Taysin riippuvainen
En pysty huolehtimaan pukeutumisesta tai henkilékohtaisesta hygieniasta lainkaan itse. Tarvitsen kaikessa toisen henkilén apua.

7. Kaantyminen sdngyssa ja vuodevaatteiden kasittely
Valitse parhaiten tilannettasi kuvaava vaihtoehto:

Ll

Ll

4

Normaali
Pystyn kdéntym&én séngyssé ja kasittelemaadn vuodevaatteita normaalisti.

Omatoiminen mutta tavallista hitaampaa tai ty6laampaa
Pystyn kddntyméén sdngyssa ja kasittelemaéan vuodevaatteita itse, vaikka se sujuu aiempaa hitaammin tai tyélddmmin.

Paaosin itsendinen mutta suurin vaikeuksin

Pystyn kddntyméaén sdngyssa tai jarjestelemaan peittoa ja vuodevaatteita itse, mutta se vaatii huomattavaa
ponnistelua. Jommassakummassa toiminnossa tarvitsen joskus apua.

Pystyn aloittamaan mutta en viemaan toimintoa loppuun

Pystyn aloittamaan kdéntymisen sdngyssé tai vuodevaatteiden jérjestelyn, mutta tarvitsen apua niiden
loppuun saattamiseen.

Taysin riippuvainen
En pysty kdéntyméaén séngyssa tai kdsitteleméaéan vuodevaatteita itse. Tarvitsen kaikessa toisen henkilén apua.

8. Kaveleminen
Valitse parhaiten tilannettasi kuvaava vaihtoehto:

Ll

Ll

4

Normaali

Kéveleminen sujuu normaalisti.

Lievia kavelyvaikeuksia

Kévely on aiempaa hitaampaa tai epdvarmempaa, tai kompastelen joskus. En kuitenkaan tarvitse apua tai
apuvélineita liikkuessani kodin ulkopuolella.

Kévely onnistuu vain tuen tai apuvalineen avulla
Tarvitsen sdénndllisesti tukea kévellesséni kodin ulkopuolella. Kdytdn esimerkiksi nilkkaortoosia, kdvelykeppid, rollaattoria tai muuta
apuvaélinetta, tai tarvitsen toisen henkilén apua.

En pysty kadvelemaan mutta pystyn liilkuttamaan jalkojani tahdonalaisesti

Kéveleminen ei onnistu apuvélineisté tai toisen henkilén avusta huolimatta. Pystyn kuitenkin seisomaanavustettuna,
esimerkiksi siirtyesséni séngysté tuoliin, ja pystyn liikuttamaan jalkojani tahdonalaisesti.

En pysty kdvelemaan enka liikuttamaan jalkojani tahdonalaisesti

Seisominen ei onnistu edes avustettuna enké pysty liikuttamaan jalkojani.
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9. Portaiden nouseminen
Valitse parhaiten tilannettasi kuvaava vaihtoehto:

[1 4 Normaali
Portaiden nouseminen onnistuu normaalisti.

[] 3 Hidastunut

Pystyn nousemaan portaat hitaasti mutta vakaasti.

[0 2 Lievaa epavarmuutta tai vasymista
Portaiden nouseminen on hidasta ja epdvarmaa. Saatan joutua pitdméaén taukoja. En kuitenkaan tarvitse
sadéanndllisesti kaidetta tai toisen henkilén apua.

[J 1 Tarvitsen apua
Tarvitsen portaissa kaidetta tai toisen henkilén apua.

[0 O En pysty nousemaan portaita

Portaiden nouseminen ei onnistu edes avustettuna.

10. Hengenahdistus
Valitse parhaiten tilannettasi kuvaava vaihtoehto:

[0 4 Eihengenahdistusta

Minulla ei ole hengenahdistusta tavallisten pdéivittéisten toimintojen aikana.

[1 3 Hengenahdistusta kévellessa

Minulle tulee hengenahdistusta kévellessé normaalilla vauhdilla tai muissa véhéisesti rasittavissa arjen toiminnoissa.

[] 2 Hengenahdistusta kevyissa paivittaisissa toiminnoissa

Minulle tulee hengenahdistusta yhden tai useamman seuraavan toiminnan aikana: sybdessd, peseytyessé,
pukeutuessa, puhuessa pidempéaéan.

[ 1 Hengenahdistusta levossa
Minulla on hengenahdistusta levossa, esimerkiksi istuessa tai makuulla.

[ 0 Vaikea hengenahdistus

Minulla on voimakasta hengenahdistusta levossa. Tarvitsen maskin tai henkitorveavanteen kautta annettavaa
hengitystukea.

11. Hengenahdistuksen aiheuttamat univaikeudet

Huom: Jos kéytét noninvasiivista hengitystukea éisin mutta pystyt vélilld nukkumaan myés ilman sité,
arvioi tdmé kohta niiden 6iden perusteella, jolloin et kdyté hengitystukea.

Valitse parhaiten tilannettasi kuvaava vaihtoehto:

[0 4 Eilainkaan univaikeuksia
Hengenahdistus ei héiritse nukkumistani.

[J 3 Jonkin verran univaikeuksia

Minulla on hengenahdistuksen vuoksi jonkin verran vaikeuksia nukkua. En kuitenkaan kéyta séénndéllisesti
useampaa kuin kahta tyynyéd. Kylkiasennossa nukkuminen helpottaa hengitysta.

[ 2 Tarvitsen useita tyynyja

Hengenahdistus vaikeuttaa nukkumista. Tarvitsen kolmea tai useampaa tyynyé tai sdngyn pdédyn kohottamista
voidakseni nukkua.

[0 1 Pystyn nukkumaan vain istuma-asennossa
Pystyn nukkumaan vain istuen.

[l 0 En pysty nukkumaan ilman hengitystukea

Nukkuminen onnistuu vain hengitystuen kanssa.
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