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Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS on yksi harvinaisista sairauksista, jonka aiheuttaja on
tuntematon. ALS rappeuttaa lihasten toimintaa ohjaavia likehermosoluja vahitellen, jonka seura-
uksena lihakset menettavat hermoyhteytensa, lihakset heikkenevat ja surkastuvat. ALS:iin sairas-
tuu Suomessa vuosittain noin 450-500 henkil6a. ALS:iin sairastutaan yleensa 55-75 —vuotiaana.
Sairaus alkaa yleensa raajojen oireiluna, mutta neljannekselld sairastuneista oireet alkavat nielun
alueelta. Sairaus etenee yksilollisesti ja arvioitu elinika diagnoosin jalkeen on noin 2-5 vuotta.
ALS:iin ei ole parantavaa hoitoa, mutta sairautta hoidetaan oireiden mukaan. ALS:iin sairastu-
neen suun ja hampaiden séanndllinen puhdistaminen on erityisen tarkeaa, koska se vahentaa
suun alueen infektioriskia ja riskia sairastua keuhkokuumeeseen. ALS:sta on tehty paljon tutki-
muksia, mutta ALS:ia sairastavan suunhoidosta on hyvin vahan tutkittua tietoa. Opinnaytety6 on
toteutettu yhdessa Lihastautiliitto ry:n kanssa.

Opinnaytetyon tavoitteena oli kuvata kotihoidossa olevan ALS:iin sairastuneen, hénen laheisensa
ja avustajansa kokemuksia suunhoidosta ja siihen liittyvista haasteista. Tutkimuksen tarkoitukse-
na oli lisaksi kuvata minkalaista suun terveydenhoidon yllapitamiseen tarvittavaa tukea ALS:iin
sairastunut, hanen laheinen ja avustaja kokevat tarvitsevansa. Opinnaytetyd on laadullinen ta-
paustutkimus, jonka aineistonkeruumenetelmana toimi puolistrukturoitu teemahaastattelu. Aineis-
to kasiteltiin aineistolahtdisen sisallonanalyysin menetelmin. Tiedonantajat I0ydettiin yhteistyossa
Lihastautiliton Pohjois-Suomen aluevastaavan kanssa.

Tutkimuksen perusteella ALS:ia sairastavan suunhoidon toteutuminen on sairastuneen ja hanen
laheisensa seka avustajien varassa. Apua tarvitaan siind vaiheessa kun ALS:iin sairastunut ei
kykene itse en@a huolehtimaan suun terveydestaan riittavasti. Suunhoidon ohjeistuksena on har-
jata hampaat aamuin ja illoin fluoripitoisella tahnalla. Suunhoito-ohjeiden ja -ohjauksen puutteelli-
suus korostui useaan otteeseen tutkimusaineistosta. Tutkimuksessa selvisi myos, etta syljen
eritykseen tarvitaan apuvalineita tukehtumisen ehkaisemiseksi. Tutkimushaastattelun avulla kera-
tyn aineiston perusteella opinnaytety6ta voivat hyddyntaa suun terveydenhuollon ammattilaiset
seka muut ALS:iin sairastuneiden kanssa tyoskentelevat hoitoalan ammattilaiset. Opinnaytetyo
on hyddyllinen myos sairastuneiden laheisille ihmisille, jotka tarvitsevat tietoa ALS:ista ja sen
vaikutuksesta suun terveyteen.

Aineistosta esille nousseiden tietojen perusteella ALS:ia sairastavat ja heidan laheisensa seka
avustajat tarvitsevat suunhoidon ohjausta ja kirjalliset suun omahoidon ohjeet. Tassa olisi aihe
jatkotutkimukseen ja toiseen opinnaytetyohon.
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Amyotrophic lateral sclerosis, or ALS, is one of the rare diseases caused by the unknown. ALS
gradually degenerates the musculoskeletal cells that control muscles, resulting in the muscles
losing their nerve connections, weakening muscles, and atrophy. Approximately 450-500 people
are affected in ALS every year in Finland. ALS usually occurs between the ages of 55 and 75
years. The disease usually begins as a symptom of the limbs, but in the quarter, the symptoms
begin in the area of the throat. The disease progresses individually and the estimated life
expectancy after diagnosis is about 2-5 years.

There is no healing treatment for ALS, but the disease is treated according to symptoms. Regular
cleansing of the mouth and teeth of ALS patients is particularly important as it reduces the risk of
mouth infection and the risk of pneumonia. A lot of research has been done about ALS, but there
is very little research on the oral treatment of ALS. The thesis has been carried out together with
the Finnish Neuromuscular Disorders Association.

The aim of the thesis was to describe the experiences of a person with ALS who was at home
care and relatives as well assistant’s experiences in oral care and related challenges. The
purpose of the study was also to describe the type of support needed to maintain oral health care
in the ALS, relatives and assistant feel they need it. The thesis is a qualitative case study whose
data collection method was a semi-structured theme interview. The material was processed using
data-based content analysis methods. The informants were found in co-operation with the Finnish
Neuromuscular Disorders Association.

According to the study, oral care for ALS is dependent on the patient and relatives and assistants.
Help is needed when a person with ALS is no longer able to take care of his or her oral health.
Oral care instructions include brushing teeth in the morning and evening with a fluorine-containing
tooth paste. The lack of oral care instructions and guidance was highlighted on several occasions
by research data. The study also found that saliva secretion aids are needed to prevent choking.
Based on the data collected through the research interview, the thesis can be utilized by oral
health care professionals and other nursing professionals working with ALS patients. The thesis
is also useful for close people who are ill and need information on ALS and its effect on oral
health. Based on data from the material, patients with ALS and their relatives as well as
assistants need oral guidance and written instructions for oral care. Here's a topic for further
research and another thesis.

Keywords: amyotrofic lateral sclerosis, neuromuscular disease, oral healthcare



SISALLYS

1 JOHDANTO ..ottt s bbb 6
2 AMYOTROFINEN LATERAALISKLEROOSI  ELI ALS SAIRAUTENA JA SEN
VAIKUTUKSET SUUN TERVEYTEEN.........coiiieeeeteeee s 8
21 ALS-sairauden oireet, diagnosointi ja NOIHO ..........ccceuverririeiciiicccs 8
2.2 ALS:ia sairastavan suun terveydenhoidon erityispiirteet ..............coocoevvrnniniinnnns 9
3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSTEHTAVAT......ooooovirveas 18
4 TUTKIMUSMETODOLOGIA........cooeieeriiceieies st 19
5  TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN.......ccoiiiiiiieeiessieeee s 21
5.1 Tutkimuksen tiedonantajat...........ccoeoiririiiiiiiissse s 21
5.2 Mittarin laadinta ja @iN€IStON KEIUU ..........ccceiririeiiicee e 22
9.3 AINEISION @NAIYYSI....cviiieiiiiiieees et 24
9.4 Tutkimuksen luotettavuus ja €ettiSYYS .......cccviieeiiicec e 29
B TUTKIMUSTULOKSET ....oootiiiieiritiercetsieie sttt 32
6.1 ALS:iin sairastuneen suunhoidon toteutuminen Kotona............c.cccocveerrniicninnne, 32
6.2 ALS:iin sairastuneen, héanen puolison ja avustajan tarpeet suunhoidon
toteuttamiseen KOtONA ..o 33
6.3  ALS:iin sairastuneen, hanen puolison ja avustajan saama ohjaus suunhoidon
toteuttamiseksi kotona ja kehittamisideat ...............cccovvrricinnnics 34
7 TULOSTEN TARKASTELU JA JOHTOPAATOKSET ... 35
8 POHDINTA ...ttt 38
LAHTEET ..o 41
LITTEET ottt sttt 45



1 JOHDANTO

Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS on yksi harvinaisista sairauksista, joka on hitaasti eteneva
motoneuronitauti. Sairaus rappeuttaa lihasten toimintaa ohjaavia likehermosoluja eli mo-
toneuroneja. Lihakset menettavat vahitellen hermoyhteytensa, jonka vuoksi lihakset heikkenevat
ja lopuksi surkastuvat. ALS:n aiheuttajaa ei tunneta ja se on yleensa aikuisten sairaus, johon
sairastutaan 55-60 vuotiaana. Suomessa ALS- potilaita on 450-500 ja vuosittain uusia tapauksia
tulee noin 140. (Laaksovirta 2012, viitattu 16.2.2017.) ALS etenee yksilollisesti, eika sen etene-
minen ole aina suoraviivaista (ALS association 2016, viitattu 20.6.2017).

ALS -diagnoosin jalkeen arvioitu elinika on 2-5 vuotta. ALS vahingoittaa vain lihasten liikehermo-
ja, joten se ei vaikuta nakdon, kuuloon, haju- ja makuaisteihin, verenkiertoon, ruoansulatukseen,
eritysjarjestelmiin tai syddmen toimintaan, vaikka se on lihas. Parantavaa ladkehoitoa ei ole, mut-

ta oireisiin voidaan vaikuttaa eldmanlaatua parantavasti. (Laaksovirta 2012, viitattu 16.2.2017.)

ALS on sairaus, johon ei ole parannuskeinoa. Sairautta hoidetaan oireiden mukaan. Lihastoimin-
nan heikennyttya kasissa, suun ja nielun alueella, suunhoidon toteuttaminen vaikeutuu. ALS:iin
sairastuneella suun ja hampaiden saanndllisen puhdistamisen merkitys korostuu, koska se va-
hentad suun alueen infektioriskia ja riskia sairastua keuhkokuumeeseen. ALS:iin sairastuneen
suun terveyteen vaikuttavat suun ja nielun alueen lihaskunnon heikkenemisen lisaksi sairauden
hoidossa kaytetyt ladkkeet, suunhoitotuotteet ja saannalliset suunhoitotottumukset. Heikentyneen
lihastoiminnan ja motoriikan vuoksi, jossain vaiheessa sairautta ALS:iin sairastuneen suunhoito
on laheisensa, avustajan tai muun ammattihenkiloston vastuulla. Lisaksi saannalliset tarkastus-
kaynnit hammaslaakarin vastaanotolla tulevat osaksi ALS:iin sairastuneen hoitoa. Taman vuoksi
on erittain tarkeaa, ettd hammaslaakarin vastaanotolla kuunnellaan potilasta, tunnetaan ALS
sairautena ja osataan antaa oikeanlaiset yksilolliset hoito-ohjeet sairauden maarittelemien rajojen
mukaisesti. (Parsons 2014, viitattu 7.8.2017.)

Opinnaytety6ni on laadullinen tapaustutkimus eli case -tutkimus, jonka tarkoituksena on kuvailla
ALS:iin sairastuneen ja hénen laheisensa seka avustajansa kokemuksia sairauden vaikutuksesta
suunhoitoon ja kuvata suunhoitoon liittyvia haasteita. Opinnaytetyon tavoitteena on, etta tutki-
muksessa saatua tietoa voivat hyddyntaa ALS:ia sairastavat, heidan laheiset, avustajat ja tervey-

denhuollon ammattilaiset. Opinnaytetyd toteutettiin yhteistydssa Lihastautiliitto ry:n kanssa. Saa-
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dun tiedon avulla voidaan kehittad ALS:iin sairastuneiden suunhoidon toteuttamista kotihoidossa

ja laitoksissa.



2 AMYOTROFINEN LATERAALISKLEROOSI ELI ALS SAIRAUTENA JA SEN
VAIKUTUKSET SUUN TERVEYTEEN

Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS on yleisin motoneuronitaudeista, mutta kuitenkin harvinai-
nen aikuisialla alkava sairaus. ALS:ssa liikehermot rappeutuvat aiheuttaen yla- tai alaraajoista tai
suun ja nielun alueelta alkavan lihasheikkouden ja surkastumisen. Noin 70 %:lla potilaista oireet
alkavat yla- tai alaraajoista lihasten rappeutumisella, ja noin 30 %:lla suun ja nielun alueelta pu-
heen kangistumisena seka nielun ja kielen toiminnan heikentymisena. Tyypillisesti tauti etenee
vaajaamatta ja hyvin nopeasti kaikkiin tahdonalaisiin lihaksiin hengityslihakset mukaan lukien.
Keskiméaarainen elinika oireiden ilmestymisesta on noin 2-5 vuotta. ALS:in etiologia on tuntema-
ton, mutta taudin aiheuttavia geenimutaatioita [0ytyy yha enemman ja niiden avulla pyritdén sel-
vittamaan ALS:in syntymekanismeja. Tutkimukset ovat edenneet viime vuosina huimasti, kun
taudin taustalla oleva yleisin geenivirhe 10ytyi muutama vuosi sitten. (Palmio & Laaksovirta 2017,
717.)

21  ALS-sairauden oireet, diagnosointi ja hoito

ALS -sairauden oireet ovat hyvin vahaisia, joten sairaus alkaa huomaamatta. Kun oireita on ha-
vaittavissa, puolet motoristisista hermosoluista on tuhoutunut. Ensimmaiset oireet ovat lihasheik-
kous ja lihaskato, joita ilmenee sairastuneilla eri lihasryhmissa ja ne alkavat yleensa toispuoleise-
na yla- tai alaraajasta. (Salmenpera ym.2002,131.) ALS:iin sairastuneet kertovat pudottelevansa
helposti esineita tai he kokevat vaikeuksia nappien kiinni laittamisessa. Ylaraajojen lihasheikkous
ilmenee yleensa kaden puristusvoiman heikentymisena ja kasien kompelyytena. Alaraajojen en-
sioireet nakyvat saaren ja jalkateran lihaksien ohentumisena. Lihaskato nékyy kdmmenen pienis-
sa lihaksissa, erityisesti peukalonhangassa. Kavellessa jalkatera lapsahtelee ja sairastunut kom-
pastuu helposti. ALS:iin sairastuneen lihaksiin iimaantuu vaihtelevin maarin spastisuutta eli lihas-

jaykkyytta. (Salmenpera ym. 2002,131.)

ALS voi alkaa myds nielun alueen lihaksista, jolloin ensimmaisena heikentyy puheentuotto ja
nieleminen. Talldin kielen lihakset myos surkastuvat. (Atula 2015, viitattu 19.6.2017.) Ensimmai-
sena oireena on puheen ja aanteiden epaselvyys, jolloin aani kaheytyy, puhe hidastuu ja muuttuu

honottavaksi. Nielemisvaikeudet ilmaantuvat ennen pitkaa. Alkuun vaikeutuvat ohuiden nesteiden



nieleminen, kuten esimerkiksi veden ja kahvin. Sairastunut yskii ruokaillessaan ja saattaa véltella

juomista. Nielemisvaikeuksiin liittyy syljen jatkuva valuminen. (Salmenpera ym. 2002,131-132.)

Lihasheikkous on ALS:n yleisin alkuoire, jonka vuoksi hakeudutaan tutkimuksiin ja hoitoon. ALS -
diagnoosi todetaan neurologin tekeman kliinisen tutkimuksen perusteella. Tehdyt |6yddkset voi-
daan varmentaa lihassahkétutkimuksella (ENMG). (Salmenpera ym. 2002,133,135.)

Amyotrofiseen lateraaliskleroosiin ei ole olemassa parantavaa hoitoa. Laakehoidossa rilutsolinilla
on todettu, ensimmaisena laakkeena maailmassa, tautia lievasti hidastavia vaikutuksia ALS:n
alkuvaiheessa. Laakehoidolla potilaan elinikd on arvioitu pidentyvan 2-3 kuukautta ja sen avulla
potilaan eléamanlaatu paranee. (Salmenpera ym. 2002,134.)

Kun ALS -diagnoosi on varmistunut, jarjestetaan tapaaminen fysioterapeutin kanssa, vaikka poti-
las olisi viela hyvakuntoinen. Saannollisella harjoittelulla pidetaan ylla yleiskuntoa ja lisataan hy-
vinvointia. (Salmenpera ym. 2002,135-136). Sairauden alkuvaiheessa potilaan fyysinen toiminta-
kyky on lievasti alentunut, jolloin esimerkiksi késien tai kaden hienomotoriikka on heikentynyt,
tasapaino heikkenee jalkojen voimien heikentyessa ja sairastunut alkaa kompastella. Sairauden
edetessa fyysinen toimintakyky alentuu kokonaisvaltaisesti ja vaikeuttaa selviytymista paivittaisis-
ta toimista, kuten esimerkiksi pukeminen ja syéminen hidastuvat. ALS vaikuttaa myds puhumi-
seen, jolloin kommunikointi vaikeutuu. Lisaksi likkuminen vaikeutuu. Hengittdmiseen, nielemi-

seen ja ravinnon saantiin liittyvat ongelmat lisdantyvat. (Salmenpera ym. 2002,136-138,140-143.)

2.2 ALS:ia sairastavan suun terveydenhoidon erityispiirteet

ALS - sairautena ja sen hoitoon kaytettavat l1aékkeet ja hoitomenetelmat vaikuttavat suun tervey-
teen. Nielemista vaikeuttaa kielen voimakas atrifioituminen eli surkastuminen ja nielun lihasten
toiminnan heikentyminen. Kurkunpaan lihasten toiminnan heikentyessa kurkunpaan sulkeutumi-
nen heikkenee, mika lisda aspiraatiovaaraa, jolloin ruokaa tai nestetta joutuu keuhkoihin (Sal-
menpera ym. 2002, 137-138). Nielemisen heikennyttya niin paljon, etta ravintoa ei saada riitta-
vasti suun kautta, kirurgi voi asentaa ruokintaletkun mahapeitteiden Iapi mahalaukkuun (Atula
2015, viitattu 19.6.2017). Ruokintaletkun asennuksen jalkeen ALS:ia sairastava voi edelleen

syoda suun kautta, kunnes nielemiskykya ei enaa ole (Salmenpera ym. 2002,139).



Nielemisvaikeuksien vuoksi ALS:ia sairastavan ongelmaksi ilmaantuu syljen valuminen. Normaa-
listi sylkea erittyy vuorokaudessa noin 1,5 litraa ja tdman maaran ihminen nielee huomaamattaan.
ALS:iin sairastuneet valittavat usein, etta heidan syljenerityksensa olisi lisaantynyt, vaikka kyse ei
ole siita. Syljen nieleminen ei ole enaa automaattista, koska nieleminen on vaikeutunut. Vahéaisen
nesteen saamisen vuoksi, sylien koostumus voi muuttua paksummaksi. (Salmenpera ym.
2002,140.)

Sylki keraantyy suuhun nielemisen vaikeuduttua ja valuu alahuulelle ja leuan alueelle. Puremali-
hasten heikkous lisaa syljen valumista, koska suu on avoin. Niskalihasten heikkoudesta ja ala-
huulten veltostumisesta johtuva roikkuva paan asento lisaavat myos syljen valumista. Paan asen-
toa voidaan korjata tukikaulusten avulla. Syljeneritysta lisaavien ruokien, kuten happamien ja
makeiden ruoka-aineiden, nauttimista neuvotaan valtettavan. (Salmenpera ym. 2002,140.)

Syljen valumista voidaan hoitaa matkapahoinvointiin tarkoitetun laastarin avulla, joka sisaltaa
skolapamiinia. Ladkkeen sivuvaikutuksiin kuuluu suun kuivuminen, joten laaketta kaytetaan va-
hentdmaan sylien eritysta. Laastarit voidaan asettaa ALS:ia sairastavan leukakulmaan tai mo-
lempiin leukakulmiin, jos kéytetaan kahta laastaria. Yleensd masennuksen hoitoon kéytettavalla
amitriptyliinilla on myds suuta kuivattava vaikutus ja sita kaytetdén ALS:iin sairastuneen hoidossa
syljen erityksen vahentamiseen. Kotiin voidaan hankkia imulaite, jolla potilas tai hanen omaisensa
voi imea suuhun kertyneen liman pois. Leikkaushoito ja sylkirauhasen sadetys on harvoin kaytet-

ty hoitokeino. (Salmenpera ym. 2002,140.)

Sairauden edetessa suun ja nielunalueella ilmenevia ongelmia ovat lisaksi syljen valumisen aihe-
uttama suupielten arsytys, jolloin suupielet aukeavat vereslihalle ja kipeytyvat. ALS:in edetessa
suun alueella kieli kankeutuu, huulisulku haviaa ja alahuuli 10ystyy. Syodessa ruokaa jaa hampai-
den ja poskien valiin seka kitalakeen. Nielun alueella kitalaki syventyy ja takanielu Ioystyy, jolloin
kitapurje ei sulje nenareittia. Myos yskimisvoiman haviaminen, refluksi, mahdollinen PEG- ravit-
semus ja sen vaikutukset seka konehengityshoito vaikuttavat suun terveyteen. Liséksi sairauden
oireisiin kaytettavat laakkeet vaikuttavat suun terveyteen aiheuttaen suun kuivuutta. Suun ter-
veyden edistamisen ja suunhoidon kannalta ALS:iin sairastuneet ja heidan hoitajansa tarvitsevat

paljon tukea seka ohjeistusta suunhoidon toteuttamiseksi.
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ALS:ia sairastavan suunhoito ja suunhoidon toteuttaminen

ALS:in edetessad paivittaiset suunhoitomenetelmat muuttuvat. Suunhoidontoimet, jotka ennen
olivat automaattisia, voivat vaatia enemman aikaa tai fyysisté apua, kuten esimerkiksi hampaiden
harjaus ja hammasvalien puhdistus. Sdénnéllinen suunhoito kuitenkin helpottaa ALS:iin sairastu-
neen yleista olotilaa, vahentaa pahanhajuista hengitysta, vahentaa ientulehduksia ja riskia sairas-
tua keuhkokuumeeseen, lisdé ruoan pureskelun ja nesteiden juomisen miellyttavyytta ja auttaa

stimuloimaan tai vahentamaan syljen eritysta. (Kaminski 2014, viitattu 7.8.2017.)

ALS:in edetessa fyysiset oireet aiheuttavat vaikeuksia suunhoidossa ja suun puhtaana pitamises-
sa. Muutokset kasien toiminnassa lisaavat haasteita suunhoitoon, jolloin voi esiintya vaikeuksia
hampaiden harjaamisessa tai harjan kadessa pitamisessa, hanan avaamisessa ja sulkemisessa.
Hammastahnan puristaminen tuubista, hammasvalien puhdistaminen, suuvesipullon avaaminen
tai hammasmukin pitdminen kasissa on hankalaa. Myos suun pyyhkiminen, proteesien laittami-

nen suuhun tai poistaminen on sairastuneella vaikeaa. (Kaminski 2014, viitattu 7.8.2017.)

ALS:ia sairastavan suunhoitoon voi kayttaa erilaisia apuvalineitd. Suunhoidon apuvalineiti ovat
esimerkiksi erilaiset hammastahnan puristimet (kuva 1). Manuaaliseen hammastahnan puristi-
meen asetetaan hammastahnatuubi ja sivussa olevaa vipua kaantamalla saadaan tahna puristet-
tua ulos tuubista. Automaattinen hammastanhan puristin puristaa tahnan suoraan hammashar-

jaan, kun harjaspaa asetetaan automaattiin.

Kéyta puristinta ndin helposti:

G e b

: -‘_\_—'I
Poista tuubi ndin helposti: - m
: i — _

KUVA 1. Esimerkit hammastahnan puristinmalleista. Vasemmalla manuaalinen hammastahnan
puristin ja oikealla automaattinen seinélle asennettava hammastahnan puristinteline (Senioireiden
kauppa.fi, viitattu 17.4.2019.)
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Muita apuvalineitd ovat sahkdhammasharja (kuva 2), hammasvalien puhdistusvélineet (kuva 3) ja
kielenpuhdistaja (kuva 4), suupeili, monitasoharja (kuva 2), sormisuoja (kuva 5) tai hammashar-
jan varteen asetettava paksunnos, joka helpottaa harjan pitamistad kadessa. Kielenpuhdistimia
I6ytyy useita erilaisia, mutta niiden kayttdtapa on samankaltainen. Kielenpuhdistin asetetaan suu-
hun kielenpaalle kevyesti, jonka jalkeen kielenpuhdistin vedetaan kielenpintaa hipoen pois suus-

ta. Kielenpuhdistimessa olevat harjat tai kaavinrivit puhdistavat kielen pinnan plakista ja baktee-

reista.

KUVA 2. Séhkéharja ja kolmitasoharja. (Nivala-Huhtaniska & Nousiainen 2015, viitattu
18.4.2019.)
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KUVA 3. Hammasvélien puhdistusvélineet. 1. Hammaslankain. 2. Hammasharjatikku, eri kokoja.
3. Hammasvéliharja, eri kokoja. (Nivala-Huhtaniska ym. 2015, viitattu 18.4.2019.)

KUVA 4. Esimerkki kielenpuhdistimesta. (Apteekkituotteet.fi, viitattu 17.4.2019.)



KUVA 5. Sormisuoja/suunavaaja. (Nivala-Huhtaniska ym. 2015, viitattu 18.4.2019.)

Kotikayttddn on mahdollista hankkia imulaite, jonka avulla voidaan poistaa erittyvaa sylkeé suusta
ja hengitysteista tukehtumisen estamiseksi. Imulaitteen voi saada apuvalinelainaamosta tai osta-
malla sen itselleen sairaanhoidon valineiden toimittajan kautta. Imulaitteesta riippuen, joihinkin
malleihin, kuten esimerkiksi KimVent Oral care hoitosarjaan on saatavilla suunhoitoon tarkoitettu-
ja lisaosia, kuten Yankauer — muotoiltu karki ja siihen asennettavat hammasharija ja yksittain pa-
kattu superlontikku, jolla on helppo puhdistaa hampaat ja irrottaa paksua sylkea (kuva 6). (Clinical
Services Journal 2011, viitattu 17.4.2019.) Suunhoitosarjojen eri osia voi liittaa tarvittaessa poti-
laan imuun. Imuun liitettavia osia ovat kasikahva, joka sisaltda aukaisu- ja sulkemistoiminnot,
imuri, silikoninen hammasharja, superlontikku seka jakaja, jota voi kayttaa, mikali potilaalla on
kaytossa jatkuva imu. (Nivala-Huhtaniska ym. 2015, viitattu 18.4.2019.)

KimVent Oral Care -imulaitetta on helppo kayttaa ja tutkimusten mukaan sen avulla voidaan tarjo-
ta tehokasta suunhoitoa muun muassa pitkaaikaisille hengityskoneessa oleville henkildille. (Clini-
cal Services Journal 2011, viitattu 17.4.2019.) Ennen imulaitteen kéyttd6nottoa, tulee tutustua
huolella laitteen kayttdohjeisiin ja huolehtia laitteiston sdénndllisesta puhdistamisesta, jotta laitetta

on turvallista kayttaa.
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KUVA 6. KimVent Oral Care -hoitosarjan osia 1.Yksittéin pakattu superlontikku. 2. Késikahvaan
kiinnitettdvé superlontikku, jossa on imumahdollisuus. 3. Késikahvaan kKiinnitettdvéa silikoninen
hammasharja, jossa on imumahdollisuus. 4. Késikahvaan kiinnitettavé imuri. 5. Késikahva. 6.

Imulaitteeseen kiinnitettévé jakaja. (Nivala-Huhtaniska ym. 2015, viitattu 17.4.2019).

Suun ja nielun alueen oireet aiheuttavat muutoksia suunalueen toiminnassa (suu, huulet, posket,
kieli), jolloin voi olla vaikeuksia ruoan sydmisessa — ruoka jaa kitalakeen tai hampaiden ja poskien
valiin. Muutokset nielunalueen lihaksissa vaikeuttavat ruoan syomista, nesteiden juomista ja erit-
tyvén syljen nielemista. (Kaminski 2014, viitattu 7.8.2017.) Ruokailun jélkeen suu on hyva tarkis-
taa, ettd se on puhdas ja poistaa hampaiden ja poskien valiin jaanyt ruoka esimerkiksi pyyhkimal-
|a kostealla harsotaitoksella. Suun alueen oireiden vuoksi sylkeminen hampaiden pesun yhtey-
dessa on vaikeaa, suuveden tai veden pitaminen suussa tai purskuttelu vaikeutuu. Hampaat voi-
daan harjata vaahtoamattomalla hammastahnalla ja harjauksen paatteeksi ylimaarainen tahnan
ja sylien muodostama seos voidaan imed pois imulaitteen avulla tai pyyhkia kevyesti superlonti-
kulla tai kevyesti kosteutetun harsotaitoksen avulla.

Suun ja nielun alueen oireet vaikuttavat myds suun kiinnipitamiseen, jolloin kuolaaminen lisdantyy

tai suu ei pysy kosteana. Muutokset hengittdmisessé lisaavat suun kuivuutta, jos kaytdssa on

15



hengityslaite. (Kaminski 2014, viitattu 7.8.2017.) Suun alueen kuivuutta voidaan hoitaa kosteutta-
villa kuivan suun hoitotuotteilla, esimerkiksi suun limakalvoille voidaan levittda kosteuttavaa gee-
lia, sivella ruokadljya tai kosteuttavaa geelisuihketta. Huulten rasvaus kuuluu myds kuivan suun
hoitoon. Hampaiden puhdistamiseen voidaan kayttaa kuivan suun fluorihammastahnaa, joka
samalla kosteuttaa suun limakalvoja. Kuiva suu lisaa hampaiden reikiintymista, sienitulehduksia,
limakalvomuutoksia ja aiheuttaa pahanhajuista hengitysta, joten on tarkea huolehtia sdannollises-

ta suun kosteuttamisesta. (Suomen Hammaslaakariliitto 2013, viitattu 17.4.2019.)

ALS:ia sairastavan paivittaiseen suunhoitoon soveltuvat Suomen Hammaslaakariliton maaritta-
maét yleiset suunhoito-ohjeistukset. Hampaiden harjaus vahintaan kaksi kertaa paivassa fluoridipi-
toisella (1450ppm) hammastahnalla ja pehmeada hammasharjaa kayttaen. Hammasvalien paivit-
tainen puhdistus hammaslangalla, hammasvaliharjalla tai hammastikulla, on osa paivittaista suun
itsehoitoa. Myos saannolliset kaynnit hammaslaakarin vastaanotolla ja saannolliset ruokailuajat
seka terveelliset elamantavat ovat avainasemassa suunterveyden yllapitamiseksi. (Suomen
Hammaslaakariliitto 2013, viitattu 8.5.2018.)

Hammastahnan sisaltamat ainesosat, esimerkiksi natriumlauryylisulfaatti, voi aiheuttaa arsytystéa
herkéalle suun limakalvolle, joten silloin on hyva valita hammastahna, joka soveltuu herkéalle suulle
eika sisalla limakalvoja arsyttavia ainesosia. Myds miedon makuiset hammastahnat eivat arsyta
suuta. Lisaksi hammaslaakarin ja/tai suuhygienistin vastaanotolla tulisi kdyda saanndllisesti tar-
kistuksessa, paivittamassa laaketiedot ja keskustelemassa fyysisistd muutoksista ja oireista
suunhoidon toteuttamisen edistamiseksi. Saannolliset kaynnit suuhygienistin ja hammaslaékarin
vastaanotolla lisdavat suun terveytta ja sairastunut saa apua ja ajankohtaisia ohjeita suunhoidon

toteuttamiseen kotona.

Hammasproteesien hoito ja puhdistus ovat yhta tarkeita kuin omien hampaiden puhdistaminen,
koska sieni- ja bakteerikasvustoa voi elad@ myos proteesien pinnoilla. Proteesien puhdistamisen
ajaksi proteesi otetaan pois suusta ja puhdistetaan pehmealla proteesiharjalla kayttaen ei-
hankaavaa proteesien puhdistamiseen tarkoitettua tahnaa tai nestemaista astianpesuainetta
kayttaen. Astianpesuaineet voivat aiheuttaa arsytysta suun limakalvoilla, joten proteesien huolel-
linen huuhtelu on tarkeaa. Proteesi puhdistetaan vedella taytetyn altaan ylapuolella, jotta valty-
taan proteesin luiskahtamisesta lattialle ja rikkoontumasta. Puhdistuksen jalkeen proteesi huuh-
dellaan runsaalla vedella ja sailytetddn puhtaina ja kuivina kannellisessa muovirasiassa tai —

mukissa. (Suomen Hammasteknikkoseura ry 2014, viitattu 8.5.2018.) Irtoproteeseja ei suositella
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pidettavan ydaikaan vaan ne sailytetdan ilmavassa rasiassa puhtaana yon yli. Ei vesilasissa.
(Nivala-Huhtaniska ym. 2015, viitattu 18.4.2019.)

Proteesit tulee desinfioida saanndllisesti viikoittain tai paivittain puhdistustablettien avulla. Puhdis-
tustabletit poistavat varjaytymia ja plakkia seka niilla on mikrobeja ja hiivasienta tuhoavia ominai-
suuksia. Tabletit liuotetaan veteen, jonka jalkeen proteesit upotetaan noin 5-15 minuutiksi liuok-
seen, tuoteselosteen ohjeiden mukaan. Lopuksi proteesit huuhdellaan huolellisesti. Lisaksi osa-
ja kokoproteesien hyvaa istuvuutta suussa tulee seurata, koska istuvuus voi muuttua sairauden
edetessa ja painon pudotessa. (Nivala-Huhtaniska ym. 2015, viitattu 18.4.2019; Kaminski 2014,
viitattu 7.8.2017).
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata ALS:iin sairastuneen, hanen laheisensa ja avustajan koke-
muksia suunhoidosta ja siihen liittyvistd haasteista. Tutkimuksen tarkoituksena on myds kuvata
minkalaista suun terveydenhoidon yllapitamiseen tarvittavaa tukea ALS:iin sairastunut, hanen

laheinen ja avustaja kokevat tarvitsevansa.

Haastattelulla saadun tiedon avulla ammattihenkildstd osaa auttaa ALS:iin sairastuneita ja heidan
laheisiaan tai avustajiaan suunhoidon toteuttamisessa kotona. Opinndytetyoni pohjalta voidaan
myOhemmin laatia suun omahoito-ohjeet ALS:iin sairastuneille ja heitd hoitaville henkildille. Li-
saksi opinnaytetyoni avulla ammattihenkilosto voi ennalta tutustua ALS:iin sairastuneen suunhoi-
don haasteisiin ja ongelmakohtiin ennen heidan saapumista vastaanotolle seka auttaa heita

suunnittelemaan hoitoty6tansa potilaskohtaisesti.

Tutkimustehtavat ovat:

1. Miten ALS:iin sairastuneen suunhoito toteutuu kotona?

2. Minké&laista ohjausta ALS:iin sairastunut ja hanen laheinen tai avustaja tarvitsevat suun-
hoidon toteuttamiseksi kotona?

3. Minkalaista ohjausta ALS:iin sairastunut ja h@nen laheinen tai avustaja ovat saaneet
suunhoidon toteuttamiseksi kotona?

4. Millaisia suun terveyteen ja sen yllapitamiseen liittyvia haasteita ALS:iin sairastunut on
kohdannut?

5. Millaisia suun terveyteen ja sen yllapitamiseen liittyvia haasteita ALS:ia sairastavan |a-
heinen tai avustaja ovat kohdanneet?
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4 TUTKIMUSMETODOLOGIA

Opinnaytetyoni on laadullinen eli kvalitatiivinen tapaustutkimus. Laadullisen eli kvalitatiivisen tut-
kimuksen lahtokohtana on todellisen elaman kuvaaminen. Laadullisessa tutkimuksessa tarkoituk-
sena on tutkia kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti, jossa aineisto kootaan todellisissa ja
luonnollisissa tilanteissa. Laadullisessa tutkimuksessa suositaan ihmista tiedonkeruun valineena,
jolloin tutkija luottaa enemman omiin havaintoihinsa ja keskusteluihin tutkittaviensa kanssa, kuin

erilaisilla mittausvalineilla hankittuun tietoon. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 161, 164.)

Laadullisessa tapaustutkimuksessa tutkimuksen kohteena on usein yksi henkilo eli tutkitaan yhta
tapausta. Tutkimuksen tavoitteena ei ole yleistdminen tai teorian muodostaminen, vaan sen tar-
koituksena on keskittya yhteen tapaukseen ja sen syvalliseen ymmartamiseen ja kuvaamiseen.
(Kananen 2013, 56-57.) Laadullisen tutkimuksen tavoitteena ovat ihmisten omat kuvaukset ko-
kemastaan todellisuudesta, joka sisaltda ne asiat, joita ihminen pitaa itselleen merkityksellisena ja

tarkeind omassa elamassaan (Vilkka 2005, 97).

Laadullisen tutkimuksen erityispiirteena on se, etté sen avulla tehdyn tutkimuksen tavoitteena ei
ole totuuden selvittdminen tutkittavasta asiasta, vaan sen tavoitteena on tutkimuksen aikana saa-
tujen tulkintojen avulla nayttaa ihmisten toiminnasta jotakin, joka on valittdman havainnoimisen
tavoittamattomissa. Tutkimuksen tavoitteena on ratkaista valittoman havainnon tavoittamattomis-
sa olevat arvoitukset ihmisten kuvaamien kokemusten ja kasitysten avulla luotujen johtolankojen
ja vinjeiden avulla. (Vilkka 2005, 98.)

Tiedonhankinnassa apuna useat tutkijat kayttavat erilaisia lomakkeita tai testeja. Laadullisen
tutkimuksen tarkoituksena on paljastaa odottamattomia asioita. Laadullisessa tutkimuksessa
tiedonhankinnassa suositaan metodeja, joiden avulla tutkittavien nakokulmat paasevat esille,
esimerkiksi haastattelun keinoin. Kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti ja tutkimussuunni-
telma muotoutuu tutkimuksen edetessa olosuhteiden mukaisesti. Laadullisen tutkimuksen aineis-
toa tulkitaan ja kéasitellaén ainutlaatuisena. (Hirsjarvi ym. 2009, 164.) Laadullisen tutkimusmene-
telman tavoitteena on kerata sisalldllisesti laaja aineisto kuin aineiston maara kappaleina (Vilkka
2005, 109).
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Tutkimukseni taustalla vaikuttaa fenomenologia, jonka tutkimuskohteena ovat ihmisten kokemuk-
set. Fenomenologia kuvaa kokemusta sellaisena kuin se on, yrittdmatta analysoida tai selittaa.
Hoitotieteessa fenomenologinen tutkimus tuottaa tietoa hoidettavana olevien arkielamaan ja toi-
mintaan liittyvista kokemuksista seka niiden merkityksesta. Fenomenologinen tutkimus tuottaa
tietoa my6s hoitotydntekijoiden nakdkulmasta ja hoitamaan oppimisesta. Fenomenologista tutki-
musta on kaytetty tutkiessa muun muassa ihmisten terveytta ja kokemuksia. (Janhonen & Nikko-
nen 2003, 116, 121, 123.)

Fenomenologisen tutkimukseen valitaan henkiloita, joilla on kokemuksia tutkimuksen kohteena
olevasta aiheesta, ja jotka osallistuvat tutkimukseen vapaaehtoisesti. Tarkoituksena on, etta tut-
kimukseen osallistuvat kertovat tutkimuksen kohteena olevasta aiheesta omilla ilmaisutavoilla
omiin kokemuksiin perustuen. Fenomenologisessa tutkimuksessa osallistuvien maara on pieni,
koska tavoitteena on haastatteluun osallistuneiden kokemussisallon 0ytyminen. Fenomenologi-
sessa tutkimuksessa tiedonkeruu tapahtuu avoimen tai puoliavoimen haastattelun keinoin. (Jan-
honen ym. 2003, 126-127.)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Haastattelututkimus toteutettiin syksyn 2018 aikana Oulun Kumppanuuskeskuksessa yhteistyona
Lihastautiliiton Pohjois-Suomen aluetoimiston kanssa. Haastattelupaikaksi valittin ALS:iin sairas-
tuneelle entuudestaan tuttu kokous- ja neuvottelutila Lihastautiliton aluetoimiston vieresta. Haas-

tattelutila sijaitsi katutasossa, joten sinne oli helppo tulla mahdollisia likkumisrajoitteita ajatellen.

Haastateltavat saivat haastattelukutsun liitteend haastattelukysymykset, joihin he pystyivat tutus-
tumaan ja valmistautumaan ennen varsinaista haastattelua. Haastattelukysymykset lahetettiin
etukateen kutsukirjeen mukana yhteistyokumppanin toiveesta. ALS:iin sairastuneella oli hanka-
luuksia puhua, joten han oli vastannut haastattelukysymyksiin kirjoittamalla vastaukset kysymys-
lomakkeeseen avustajansa avulla. Haastattelussa kaytiin lapi hanen antamat vastaukset ja tarvit-
taessa tehtiin tarkentavia kysymyksia, joihin han vastasi aannahtamalla myontavasti tai kielteises-
ti. Apuna hanelld oli kommunikaatioapuvéline, jonka avulla han myds vastasi kysymyksiin tai

kommentoi muiden keskustelua aiheesta.

5.1  Tutkimuksen tiedonantajat

Tutkimuksen tiedonantajien hankkiminen toteutui yhteistydssa Lihastautiliton Pohjois-Suomen
aluetoimiston kanssa. Tiedonantajiksi haastattelututkimukseen kutsuttiin kotihoidossa olevat
ALS:iin sairastuneet, jotka ovat sairastaneet ALS:ia jo jonkin aikaa, ja heilla on selvia oireita suun
ja nielun alueella, kasienmotoriikka on heikentynyt seka on vaikeuksia hengittdmisessa. Tarkem-
paa aikaa sairauden diagnosoinnista ei voinut maarittaa, koska sairaus etenee hyvin yksilollisesti.
Lisaksi tiedonantajiksi kutsuttiin ALS:iin sairastuneiden omaishoitajia tai avustajia, jotka huolehti-

vat sairastuneen paivittaisesta hoidosta.

Tavoitteena oli 10ytad Oulun seudulta vapaaehtoisesti haastatteluun haluavia henkiloita 2-5. ja
haastatteluja oli tarkoitus jatkaa, kunnes haastateltavat eivat anna enaa mitaan olennaisesti tar-
keaa ja uutta tietoa. Tutkimukseen osallistui yksi ALS -diagnoosin saanut henkilo ja hanen Iahei-

sensa seka yksi hanen avustajistaan. Haastattelu toteutui ryhmahaastatteluna.
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Opinnaytety toteutettiin yhteistydssa Lihastautiliton Pohjois-Suomen aluetoimiston kanssa. Li-
hastautilitto on valtakunnallinen vammaisjarjestd, jonka tarkoituksena on tukea lihassairaiden
ihmisten oikeutta tasa-arvoiseen, monimuotoiseen ja hyvaan eldmaan. Lihastautiliiton tarkeimmat
palvelumuodot ovat oikeuksien valvonta, sopeutumisvalmennus seka tiedottaminen. (Lihastauti-
liitto ry, viitattu 1.12.2017.) Tiedonantajien hankinnassa ja tiedottamisessa auttoi Pohjois-Suomen
aluevastaava, joka vélitti saatekirjeen (liite 1) ALS:iin sairastuneille ja heidan laheisilleen seka
avustajilleen. Saatekirjeessa esiteltiin opinnaytetyon tekija, opinnaytetyon aihe ja tarkoitus seka
pyydettiin ystavallisesti tutkimukseen vapaaehtoisesti haluavia henkiloita ottamaan yhteytta sah-
kopostitse haastattelujen jarjestamiseksi.

5.2  Mittarin laadinta ja aineiston keruu

Yleisimmin kaytetty tutkimushaastattelun muoto on teemahaastattelu, josta kaytetaan myos nimi-
tystd puolistrukturoitu haastattelu. Teemahaastatteluun poimitaan tutkimusongelman keskeisim-
mat aiheet ja teema-alueet, joita on valttamatonta kasitella tutkimushaastattelussa tutkimuson-
gelman selvittdmiseksi. Tutkimushaastattelun aikana teemojen kasittelyjarjestyksella ei ole merki-
tystd, mutta tavoitteena on, etté vastaaja antaa omat kuvauksensa kaikista teema-alueista. (Vilk-
ka 2005, 101-102.)

Haastattelu sopii joustavuutensa vuoksi moniin erilaisiin tutkimustarkoituksiin. Haastattelutilan-
teessa ollaan suorassa vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa ja tdma antaa haastattelijalle
mahdollisuuden suunnata tiedonhankinnan kulkua tilanteessa. (Hirsjarvi & Hurme 2001, 34.)
Tutkijan tehtavana on kuvata haastattelun avulla haastateltavan ajatuksista, kasityksista, koke-

muksista ja tunteista. (Hirsjarvi ym. 2001, 41.)

Puolistrukturoidussa haastattelussa kysymykset ovat samat kaikille haastateltaville, mutta vasta-
ukset eivat ole sidottuja vastausvaihtoehtoihin, vaan kysymyksiin voi vastata omin sanoin. Puoli-
strukturoitu teemahaastattelu etenee keskeisten teemojen varassa yksityiskohtaisten kysymysten
sijaan. Haastattelua tekeva tutkija vapautuu omasta nakokulmastaan ja antaa tilaa haastateltavi-
en omille ajatuksille. Teemahaastattelun kysymykset ovat ennalta maaritelty, mutta niiden sana-
muotoa voidaan muuttaa haastattelua tehdessa. (Hirsjarvi ym. 2001, 47-48.)
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Laadullisen tutkimusmenetelman avulla tehdyn tutkimuksen yhtena tarkeéna tehtdvana on olla
emansipatorinen. Mika tarkoittaa sita, ettd tutkimus on lisannyt myds tiedonantajien ymmarrysta
asiasta ja vaikuttaa positiivisesti heidan tutkittavaa asiaa koskeviin ajattelu- ja toimintatapoihin.
Emansipatorisuus on yksi motivaatiokeino haastattelun jatkumiselle ja hyvan haastatteluaineiston
saamiselle. Haastateltavalle jaa puhuessaan tunne, siita ettd hanen ymmarrys tutkittavaa asiaa

kohtaan on tutkimuksen aikana lisdantynyt. (Vilkka 2005, 103.)

Teemahaastattelua varten laadittiin haastatteluteemat. Teemat muodostuivat viitekehykseen
perustuvan teorian pohjalta suunterveydenhoidon kannalta. Jokaisen teeman alle laadittiin muu-
taman avoin kysymys seka ranskalaisin viivoin eri aihealueita johdattamaan keskustelua eteen-
pain ja tarkentamaan vastauksia. Kysymykset laadittiin niin, etta vastaajat pystyivat kuvaamaan
avoimesti omin lausein kokemuksiaan (liite 2 ja liite 3) ja niin, ettd yhdessa kysymyksessa kysy-
taan vain yhta asiasisaltoa. Teemahaastattelulomake ja haastattelu esitestattiin lahipiirissa, jotta
saatiin selville haastattelun mahdollisen keston, kysymysten ymmarrettavyyden ja onko kysymys-
lomakkeessa puutteita tai likaa kysymyksia. Haastattelu ei voi olla liian pitka, koska siihen voi olla

liian uuvuttavaa vastata.

Nauhoitin haastattelun aaninauhurilla, jonka lainasin Oulun ammattikorkeakoululta. Ennen haas-
tattelua harjoittelin nauhurin k&ytt6a, jotta varsinainen haastattelutilanne onnistuisi iiman teknisia-
ongelmia eika aikaa kuluisi ylimaaraisiin tekijoihin. Haastattelun jalkeen litteroin nauhoitetun ma-
teriaalin ja muokkasin mahdolliset tunnistetiedot anonyymeiksi tiedonantajiksi, jotta vastaajien
yksityisyydensuoja sailyy. Litterointi tapahtui heti samana paivana haastattelun jalkeen kotona,

jotta saatu tieto oli mahdollisimman tuoretta ja inspiroivaa.

Tutkimuksia tehtaessa tutkimusluvat tulee saada ennen tutkimuksen aloittamista. Ennen haastat-
telujen aloittamista lahetin tutkimuslupa-anomuksen ja yhteistyosopimuksen allekirjoitettavaksi
Lihastautiliitolle Turkuun. Haastatteluluvan myontamisen jalkeen Pohjois-Suomen aluevastaava
lahetti kutsukirjeen ALS:iin sairastuneille ja samalla han varasi kokous- ja neuvottelutilan Oulun
Kumppanuuskeskuksesta haastatteluja varten. Haastattelut haluttiin jarjestaa ALS:iin sairastuneil-
le tutuissa tiloissa niin, etta siita aiheutuisi mahdollisimman vahan vaivaa haastateltaville ja heilla

olisi helppo tulla haastatteluun.

Yhta haastattelua varten varattiin aikaa tunti — puolitoista, riippuen haastateltavan halukkuudesta

kertoa haastatteluun olennaisesti liittyvista asioista. Kuitenkin niin, ettd haastateltava sai kertoa
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rauhassa ilman kiireentuntua kokemistaan asioistaan suunhoitoon liittyen. Opinnaytetyon tekija
toimi haastattelijana ja huolehti haastattelun etenemisesta ja paattymisestd oikeaan aikaan.
Haastattelun aikana tein muistiinpanoja ja havainnointia, jotka tukivat nauhoitettua tietoa. Haas-

tattelun jalkeen kiitin haastateltavia osallistumisesta tutkimukseen.

5.3 Aineiston analyysi

Teemahaastattelulla keratty aineisto on yleensa runsas, vaikka haastateltavia olisi ollut pieni
maara. Aineiston analyysivaihe on mielenkiintoinen ja haastava, tutkijan etsiessa vastauksien
merkityksia ja tulkitessa vastauksia oikein. Analyysivaihe on erittdin aikaa vieva osuus tutkimusta
tehdessa. Analyysiin ja tutkimusaineiston purkuun on syyta ryhtya mahdollisimman nopeasti ke-
ruuvaiheen jalkeen, jotta aineisto on tuore ja tutkija on motivoitunut tydhonsa. Usein analyysi
alkaa jo haastatteluvaiheessa, jolloin tutkija tekee havaintoja ilmidista ja niiden toistuvuudesta.
(Hirsjarvi ym. 2001, 135-136.)

Tallensin aineiston haastattelun yhteydessa aaninauhurilla, jonka jalkeen muutin aineiston tutkit-
tavaan muotoon eli kirjoitin puhtaaksi. Litteroinnin avulla paatelmien tekeminen on helpompaa,
kuin suoraan tallenteista tekemalla. Aineisto kannattaa purkaa tietokoneelle kirjoittamalla, jolloin
valttyy ylimaaraisilta aineistonkasittelyn vaiheilta. Aineiston litteroinnin jalkeen, ennen varsinaista
analyysia, aineistoon tulee perehtya lukemalla, jotta sitd voidaan analysoida ja paastaan tulkin-
nallisiin lopputuloksiin. (Hirsjarvi ym. 2001, 138-139, 143.)

Litterointi helpottaa aineiston kasittelyd, jolloin tutkimusaineiston lapikaynti on jarjestelmallista ja
aineiston luokittelu seka ryhmittely myds helpottuvat. Litterointi on ty6las tyévaihe, mutta se lisaa
tutkijan ja tutkimusaineiston valista vuoropuhelua. Tutkijalle vuoropuhelusta on hy6tya, kun han
maarittelee tutkimuksen edetessa, mika on riittava maara tulkittavaa tietoa tutkimusongelman
kannalta. Aineisto voidaan litteroida kokonaan tai osittain, riippuen siita kuinka tarkkaa tietoa tut-
kimuksella tavoitetaan ja mita muita lahestymistapoja tutkimuksessa on kaytossa. (Vilkka 2005,
115-116.)

Litteroinnin tulee kuitenkin vastata haastateltavien suullisia sanomia ja merkityksia, heidan puhet-

ta ei saa muokata tai muuttaa. Litteroinnin tarkkuus lisaa tutkimuksen luotettavuutta. Litterointi ei

ole vain puheen kirjoittamista tekstiksi vaan se edellyttaa litterointisymbolien kayttoa. Analyysita-
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vasta ja tutkimuksen tarkkuudesta riippuen, voidaan maarittaa, etta riittdéko haastattelun purkuun
muutama merkki vai tarvitaanko niitd enemman. Tutkimukseen kéytetyt litterointimerkit tulee mai-
nita tutkimustekstissa. Litterointisymboleja koskeva lista voi 16ytya tutkimustekstin alusta tai tutki-
muksen liitteista. (Vilkka 2005, 116-117.)

Litteroinnin jalkeen tulosten analysoimiseen kaytin tutkimusmenetelmana aineistolahtdista sisal-
I6nanalyysia. Sisallonanalyysilla tarkoitetaan tutkimusaineiston kuvaamista sanallisesti. Sisallon-
analyysilla etsitaan merkityssuhteita ja -kokonaisuuksia, ja naita koskeva tieto esitetaan sanallisi-
na tulkintoina. (Vilkka 2005, 139-140.) Sisallonanalyysi voidaan tehda aineistolahtoisena eli in-
duktiivisen aineiston analyysina tai teorialahtoisena eli deduktiivisena aineiston analyysina. Tut-
kimukseen keratty aineisto kuvaa tutkittavaa ilmiota ja analyysin tarkoituksena on luoda tutkitta-
vasta iimiosta sanallinen ja selkea kuvaus. Sisallonanalyysin avulla pyritaan jarjestamaan aineisto
tiviiseen ja selkeddn muotoon unohtamatta sen sisaltdamaa informaatiota. (Tuomi & Sarajarvi
2013, 107-109.)

Aineistolahtdinen sisalldnanalyysi on kolmivaiheinen prosessi (kuvio 1), jossa ensiksi aineisto
pelkistetaan eli redusoidaan, toiseksi ryhmitelladn eli klusteroidaan ja kolmantena vaiheena on
abstrahointi eli luodaan teoreettiset kasitteet. Aineiston pelkistamisessa analysoitava tieto voi olla
aukikirjoitettu haastatteluaineisto, josta on karsittu tutkimukselle epaolennainen tieto pois. (Tuomi
ym. 2013, 108-109.) Ennen sisélldnanalyysin aloittamista, tulee maarittda analyysiyksikko, joka
voi olla yksittdinen sana, lauseen osa tai ajatuskokonaisuus. Tutkimustehtava ja aineiston laatu
ohjaavat analyysiyksikdn maarittdmista. (Cavanagh 1997, Polit & Hungler 1997 teoksessa Tuomi
ym. 2013, 110.)
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- - + Aineistosta karsittiin tutkimuksen osalta epaolennainen
AI ne|St0n tieto pois, aineistosta etsittiin tutkimustehtavaa kuvaavat

e ilmaisut alleviivaamalla ne aiemmin maarattyjen teemojen
pelkistaminen  [Eeeeni kynilla.

- - + Aineistosta koodatut alkuperaiset ilmaisut kaytiin lapi
AI ne|St0n tarkasti ja etsittiin samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia
: kuvaavia kasitteita, jotka yhdistettiin eri luokiksi. Naista
ryh m Ittely muodostuivat sisallénanalyysin alaluokat.

Teoreettiset » Tutkimuksen kannalta olennaiset tiedot erotettiin ja
. valikoidun tiedon perusteella muodostettiin teoreettiset
kasitteet

kasitteet, joiden pohjalta tehtiin johtopaatokset.

KUVIO 1. Aineistoléhtdisen siséllénanalyysin toteuttamisen vaiheet

Aineiston pelkistamista ohjasi opinnaytety6lle maaratyt tutkimustehtavat. Pelkistamisvaiheessa
poimin alkuperaisesta aineistosta tutkimustehtaviin liittyvat olennaiset ilmaisut alleviivaamalla ne
teemoittain erivarisilla kynilla, jonka jalkeen kerasin ilmaisut perakkain erilliseen Excel -tiedostoon
(taulukko 1). Excel -tiedostoon poimitut ilmaisut koodasin eri varein tutkimustehtaviin perustuen

teemoittain, jotta taulukko olisi kokonaisuutena paremmin hahmotettavissa ja luettavissa (liite 5).

26



TAULUKKO 1. Esimerkki aineiston pelkistdmisesta

Alkuperaisilmaukset

Pelkistetyt ilmaukset

ravitsemuksesta, sairaus on vaikuttanut etta
pureksinta pieniksi paloiksi ja kasvispainottei-

nen ja mossataan hienoksi ruoka

ruokavalion muuttuminen kasvispainotteiseksi

ja hienonnetuksi

Juominen onnistuu pienin siemauksin pillilla

juomisen onnistuminen

hampaat harjaa 1-2 krt paivassa ja hammasva-
lit satunnaisesti tarvittaessa ja kielta ei puhdis-

teta

hampaiden ja suun paivittainen puhdistaminen

harjaus hankalaa ja puutteellista varsinkin

oikealta puolen k&den kdmpelyyden vuoksi

hampaiden puhdistaminen hankalaa, kaden

toiminnan muutokset

hammastahna fluoripitoinen ja suuvesi harvoin

kéytdssa olevat suunhoitotuotteet

Aineiston pelkistamisen jalkeen kavin lapi aineistosta koodatut alkuperaiset ilmaukset tarkasti ja

etsin aineistosta samankaltaisuuksia tai eroavaisuuksia kuvaavat kasitteet. Samaa tarkoittavat

asiat ryhmittelin eli klusteroin ja yhdistin yhdeksi luokaksi seka annoin niille sisaltéa kuvaavan

nimittajan (taulukko 2).

TAULUKKO 2. Esimerkki aineiston ryhmittelystéa

Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokka

ruokavalion muuttuminen kasvispainotteiseksi

ja hienonnetuksi

juomisen onnistuminen

sairauden vaikutukset ravitsemukseen, ruokai-

lun ja juomisen onnistuminen

hampaiden ja suun paivittainen puhdistaminen

suun kotihoidon toteutuminen

hampaiden puhdistaminen hankalaa, kaden

toiminnan muutokset

hampaiden puhdistamisen haasteet itsenaises-
i toteutettuna

kéytdsséa olevat suunhoitotuotteet

suunhoitotuotteet
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Sisallonanalyysin kolmannessa vaiheessa, abstrahoinnissa, erotin tutkimuksen kannalta olennai-

sen tiedon ja sen perusteella muodostin teoreettiset kasitteet ja opinnaytetyon johtopaatokset

(taulukko 3). Abstrahointi liittdd empiirisen aineiston teoreettisiin kasitteisiin ja tulokset esitetaan

empiirisen aineiston pohjalta muodostetun mallin, késitejarjestelman, késitteiden tai aineistoa

kuvaavien teemojen mukaan. (Tuomi ym. 2013, 113.)

TAULUKKO 3. Esimerkki aineiston teoreettisten késitteiden luomisesta

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

sairauden vaikutukset ravitse-

ravitsemuksen,

ruokailun

ja

ravitsemuksen  toteutumi-

mukseen, ruokailun ja juomisen | juomisen muutokset nen
onnistuminen
suun kotihoidon toteutuminen, | itsendinen suunhoito itsenaisyys

hampaiden puhdistamisen
haasteet itsenaisesti toteutettu-
na,

suunhoitotuotteet

Jatkoin aineiston kasitteellistamista yhdistamalla paaluokkia keskenaan ja muodostamalla niista

yhdistavia luokkia (taulukko 4).

28




TAULUKKO 4. Esimerkki aineiston yhdistévien luokkien muodostamisesta

Alaluokka Ylaluokka Paaluokka Yhdistava luokka

sairauden vaikutukset | ravitsemuksen, ruo- | ravitsemuksen toteu- | ALS:iin sairastuneen

ravitsemukseen, kailun ja juomisen | tuminen ravitsemukselliset
ruokailun ja juomisen | muutokset muutokset sairauden
onnistuminen edetessa

suun kotihoidon toteu- | itsend@inen suunhoito | itsenaisyys ALS:iin sairastuneen
tuminen, itsendinen  suunhoi-
hampaiden puhdista- don toteuttaminen
misen haasteet itse- kotona

naisesti toteutettuna,

suunhoitotuotteet

Aineistolahtdisen sisallonanalyysin avulla yhdistellaan kasitteita ja niiden avulla saadaan vasta-
ukset asetettuihin tutkimustehtaviin. Sisalldnanalyysi perustuu tulkinnan ja paattelyn avulla empii-
risestd aineistosta kohti kasitteellista nakemysta tutkittavasta kohteesta ja ilmiosta. (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 127.) Tutkija pyrkii ymmartamaan johtopaatoksissaan, mita asiat merkitsevat
tutkittaville henkilGille. Aineiston analyysin jokaisessa vaiheessa tutkija pyrkii ymmartamaan tutkit-
tavia henkiloita heidan omasta nakokulmastaan. (Tuomi ym. 2013, 113.)

5.4 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen laadukkuutta voidaan tavoitella tekemalla hyva haastattelurunko. Laatua voidaan
edistaa, miettimalla etukateen miten valittuja teemoja voidaan syventaa ja pohditaan mahdollisten
lisakysymysten muotoja. Aineiston laatua voidaan parantaa myos haastattelua tekevan koulutuk-
seen, huolehtimalla teknisen haastatteluaineiston toiminnasta ja pitamalla haastattelupaivakirjaa.
Haastattelun laatuun vaikuttaa parantavasti myds se, etté se litteroidaan mahdollisimman nope-
asti haastattelun jalkeen. Haastatteluaineiston luotettavuus on riippuvainen sen laadusta. (Hirs-
jarviym. 2001. 184-185.)
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Tutkimusta tehdessa pyritdan valttdmaan virheita, mutta kuitenkin tulosten luotettavuus ja pate-
vyys vaihtelevat. Tasta syysta tutkimusten luotettavuutta arvioidessa voidaan kayttaa erilaisia
mittaus- ja tutkimustapoja. Laadullisessa tutkimuksessa luotettavuutta parantaa tutkijan tarkka
kerronta tutkimuksen toteuttamisesta, tutkimuksen jokaisessa vaiheessa. (Hirsjarvi ym. 2009,
231-232.) Tutkimuksen luotettavuuden arviointia tehdaan koko tutkimuksen ajan suhteessa teori-
aan, analyysitapaan, tutkimusaineiston ryhmittelyyn, luokitteluun, tutkimiseen, tulkintaan ja johto-
paatoksiin. Tutkijan on pystyttava perustelemaan ja kuvaamaan tutkimustekstissaan tekemiaan
valintoja ja johtopaatoksiaan. Tutkijan on myos arvioitava kriittisesti tekemiensa ratkaisujensa
tarkoituksenmukaisuutta ja toimivuutta tutkimukseen asetettujen tavoitteiden kannalta. (Vilkka
2005, 159.)

Tutkimuksen tekeminen on yhteydessa monin tavoin tutkimusetiikkaan eli hyvan tieteellisen kay-
tannon noudattamiseen. Tutkimusetiikka kulkee mukana tutkimuksen ideointivaiheesta tutkimuk-
sen raportointiin. Tutkimusetiikan noudattaminen velvoittaa kaikkia tutkimuksen tekijoita samalla
tavalla, riippumatta esimerkiksi koulutustaustasta tai missa tutkimusta tehdaan. Tutkimusetiikalla
tarkoitetaan, ettd noudatetaan yleisesti sovittuja pelisaantoja ja hyvalla tieteellisella kaytannalla
tarkoitetaan, ettd tutkija noudattaa eettisesti kestavia tutkimus- ja tiedonhankintamenetelmi.
(Vilkka 2005, 29-30.)

Tieteellinen tutkimus on eettisesti hyvaksyttava, luotettava ja sen tulokset uskottavia, jos tutkimus
on suoritettu Tutkimuseettisen neuvottelukunnan laatimien hyvan tieteellisen k&ytdnnon periaat-
teiden mukaan. Hyvan tieteellisen kaytanndn keskeisia lahtokohtia tutkimusetiikan nakdkulmasta
ovat muun muassa, ettd tutkimus noudattaa tiedeyhteison tunnustamia toimintatapoja eli rehelli-
syytta, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimustyossa, tulosten tallentamisessa ja esittamises-
sa seka tutkimustulosten arvioinnissa. Tutkimus suunnitellaan, toteutetaan ja siita raportoidaan
seka tutkimuksesta syntyneet tietoaineistot tallennetaan tieteelliselle tiedolle asetettujen vaati-
musten edellyttamalla tavalla. Lisaksi tarvittavat tutkimusluvat on hankittu. Hyvan tieteellisen kay-
tannon noudattaminen on jokaisen tutkijan vastuulla seka lisaksi koko tiedeyhteisolla. (Tutkimus-
eettinen neuvottelukunta 2012, viitattu 14.5.2018.)

Haastatteluaineiston keraaminen ja analysointi sisaltavat yleensa aina henkilotietojen kasittelya,
jolloin keskeisin haastattelututkimukseen sovellettava laki on henkildtietolaki (1999/523). Henkil6-
tietolain mukaan tiedonantaja voi antaa patevan suostumuksen tietojensa kasittelyyn tutkimuk-

sessa, mikali se on yksilditya, vapaaehtoista ja perustuu riittavaan tietoon. Henkilétietolain sovel-
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tamisessa ja aineistonhallinnassa on tarkeaa suunnitella haastattelutallenteiden tietoturvallinen
kasittely. (Ranta & Kuula-Luumi 2017, 415.)

Ennen haastattelun aloittamista, allekirjoitettiin suostumusasiakirjat (liite 4) yhdessa haastatteluun
osallistuvien kanssa. Suostumusasiakirjassa on esitelty tiedot tutkimuksen tarkoituksesta ja ta-
voitteista, ja varmistetaan, ettd tutkimuksen osallistuva on saanut tarpeeksi tietoa haastatteluun
osallistumisesta ja oikeuksistaan. Suostumusasiakirjassa tarkennetaan, etta tutkimukseen osallis-
tuminen on vapaaehtoista ja haastateltavalla on oikeus kieltaytya tutkimuksesta missa tutkimuk-
sen vaiheessa tahansa. Lisaksi suostumusasiakirjassa vakuutetaan, etta haastatteluun osallistu-
vista henkildista kerattyja tietoja kasitella@n luottamuksellisesti eika niita luovuteta ulkopuolisille
seka tutkimuksen valmistuttua tiedot havitetaan.

Haastatteluja suunniteltaessa, on hyva pohtia mité tunnistetietoja tarvitaan tutkimuksen toteutta-
miseen. Haastatteluihin soveltuvia anonyymisoinnin tekniikoista keskeisimmat ovat muuttaminen,
poistaminen ja kategorisointi. Muuttaminen tarkoittaa sit, ettd haastateltavaa koskevat tunniste-
tiedot muutetaan toiseksi, esimerkiksi nimen tilalle keksitaan pseudonimi. Poistaminen tarkoittaa,
ettd tunnistetiedot havitetadn, esimerkiksi haastatteluaineistosta poistetaan yhteystiedot. A4ni- ja
videotallenteiden havittdminen on myds poistamista. Kategorisoinnilla tunnistetiedot muutetaan
karkeasti yleiselle tasolle, esimerkiksi ammatti muutetaan ammattialaksi. Anonyymisoinnissa ei
tarvitse menna liiallisuuksiin, koska jokainen tunnistetieto ei ole automaattisesti sellaista tietoa,
joka tulisi anonyymisoida haastattelusta. Hyvin toteutettuna anonyymisointi vaikuttaa mahdolli-

simman vahan haastatteluaineiston sisallon ymmartamiseen. (Ranta ym. 2017, 417-420.)
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Haastatteluun osallistui ALS:iin sairastunut, hanen laheisensa ja yksi hanen avustajistaan. Haas-
tateltavat olivat saaneet tutustua haastattelukysymyksiin ennakkoon yhteistydkumppanin toiveen
mukaan. Tutkimustuloksissa esitetyt lainaukset ovat ALS:iin sairastuneen puolison (P) ja avusta-
jan (A) vastauksia, jotka on lainattu suoraan litteraatista muuttamatta alkuperaista muotoa.

Haastatteluun osallistunut ALS:iin sairastunut oli saanut diagnoosin pari vuotta sitten. Sairauden
ensioireina olivat olleet vasemman kaden ja jalan jaykistyminen seka ristiselan kivut. Suun alueen
oireet olivat iimaantuneet muutaman kuukauden paasta diagnoosin saamisesta. Sylki/syljen eritys
oli ensimmainen suun alueen oire, jonka han oli havainnut. Syljen erityksen han koki suurimmaksi
haasteeksi. ALS:in my6ta hanen ravitsemuksensa oli muuttunut kasvispainotteisemmaksi ja ruo-

ka hienonnettiin sosemaiseksi. Juominen onnistui pienin siemauksin pillilla.

6.1 ALS:iin sairastuneen suunhoidon toteutuminen kotona

Haastattelun aikaan ALS:iin sairastunut asui kotonaan puolisonsa kanssa. Paivittain hanen luo-
naan kavi kotisairaanhoito ja sen lisaksi hanelld oli useita henkilokohtaisia avustajia. ALS:iin sai-
rastunut huolehti itse suunhoidostaan ja kaytossaan hanella oli sdhkdhammasharja seké tavalli-
nen hammasharja. Aiemmin tapahtuneen suun- ja leuanalueen tapaturmasta johtuen, sahko-
hammasharjan kaytto oli jaanyt sahkoharjan aiheuttaman tarinan takia. Taman vuoksi han puh-
disti hampaansa manuaalisella harjalla 1-2 kertaa paivassa fluoripitoisella tahnalla. Hammasvalit
puhdistettiin satunnaisesti avustajien toimesta ja kielta ei puhdistettu. Muita suunhoitotuotteita,
kuten suuvetta tai ksylitolivalmisteita ei ollut kaytossa. Aiemmin tapahtuneen tapaturman jalkeen

hengitys oli alkanut haista enemman kuin aiemmin.

Hampaiden harjauksen ALS:iin sairastunut koki hankalaksi ja puutteelliseksi oikean kaden kom-
pelyyden vuoksi. Haastattelussa selvisi, ettd ALS:iin sairastunut oli itse huolehtinut aamuisin
hampaiden puhdistuksesta, koska kotihoidon hoitaja ei ollut osallistunut suuhygienian yllapitami-

seen.

A: "Yleensé se on iltavuoro sen tehnyt, mé oon ollut aamussa ja kotihoito on sen tehnyt.”
P: "Se on kéynyt téssé ilmi. Kotihoito ei 00 harjannut, mikd on mun mielesta moka.”
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ALS:iin sairastuneen puoliso ei ollut osallistunut sairastuneen suunhoitoon kotona. Satunnaisesti
han oli auttanut laittamalla hammastahnaa hammasharjaan. Haastattelussa mukana ollut avusta-
ja ei ollut avustanut ALS:iin sairastunutta hampaiden harjauksessa, vaan han oli sivusta seuran-

nut kun ALS:iin sairastunut oli itse harjannut hampaansa.

P: "En miné kéyténnGssé ole huolehtinut hdnen suun hoidosta. Satunnaisesti olen pannut tahnaa
harjaan, mutta ei sitéd hoitamiseksi voi sanoa.”
A: "Néyttaa, etta onnistuu, mutta onhan se vahén hankalaa.”

6.2 ALS:iin sairastuneen, hanen puolison ja avustajan tarpeet suunhoidon toteuttami-
seen kotona

ALS:iin sairastunut koki tarvitsevansa erityisesti apua ja ohjeistusta nielemisvaikeuksiin, syljen
valumiseen, kasien toimintaan, hampaiden pesuun ja lankaukseen. Puoliso ja avustaja kokivat,
etta kirjalliset suunhoito-ohjeet olisivat erityisen tarpeelliset. Puoliso aikoi myos selvittaa, etta
saavatko he apuvalinelainaamosta imulaitteiston kotikayttdon syljen valumiseen ja sen poistami-

seen suun ja nielunalueelta.

P: "Olisi hyva jos olisi sellainen kirjallinen ohjeistus, etté se avustaja/hoitaja joka tekis ne harjauk-
set, lankaukset ja tikutukset sun muut.. - - kaikenlaisia muita ohjelappusia on ja téssé vain ohjeis-
tuksena vain se, ettéd hampaat harjataan aamulla ja illalla.”

P: "Jotkut on semmoisen imurilaitteiston saanut - - pitdé ottaa taa imurilaite, koska se on héiritse-
vaa ja joskus ihan tuntuu etté tukehtuu siihen. Olisi térkeé tdma imurijuttu.”

Puolison kokemusten perusteella, suurin haaste oli se, ettd hampaat harjataan paivittéin. Liséksi
puoliso ja avustaja kaipasivat, etta suun terveydenhuollon ammattilaiset ohjaisivat heité kadesta
pitaen nayttamalla, kuinka toisen ihmisen suunterveyttd hoidetaan. Kokemusta heilla oli vain
oman suun hoitamisesta, mutta mieltad askarrutti se, miten hammasharjaa ja muita suunhoidon

valineita kaytetaan hoidettaessa toista ihmista.

P: "Ensinnékin, etta se tulee tehtya. Ainakin perushommat. Ja, ehké se on aina Se toisen suuhun
meneminen, mihin ei 0o tottunut. Ettd miten siellé sité harjaa ja muita vélineité likuttaa. - - se on
haaste aloittaa ja opetella toisen suun hoitaminen. Ja se olisi hyvé etté olisi joku ohjaus, etté joku
nayttéis etta tee néin, &l néin. - - mé sanon sen, ettéd se opastus olisi térked, vaikka niin ku oman
suun osaa hoitaa, mutta miten mennéén sitten toisen suuhun.”

33



6.3 ALS:iin sairastuneen, hanen puolison ja avustajan saama ohjaus suunhoidon toteut-

tamiseksi kotona ja kehittamisideat

Haastattelussa selvisi, ettd ALS:iin sairastunut ja hénen puolisonsa eivat olleet saaneet mink&an-
laista ohjeistusta tai apua suun terveydenhuollon ammattihenkilostolta. ALS:iin sairastunut kavi
saannollisesti, kolmen kuukauden vélein, hammaskivenpoistossa yksityiselld hammaslaaka-
riasemalla. Han oli kokenut, etta suun terveydenhuollonhenkiléstolla on hyvat valmiudet kohdata
ALS:iin sairastunut, mutta toivoi, etta hammashoitaja huolehtisi tarkemmin syljen imuroinnista
tuolilla olon aikana. Suun terveydenhuollon henkilostolta ei kuitenkaan ollut saatu enempaa

suunhoito-ohjeita, kuin harjata aamuin illoin.

P: "Ei oo tullut mitdén.”

He toivoivat, etta kirjalliset suunhoito-ohjeet ja opastus kuuluisivat automaattisesti ALS:iin sairas-
tuneen hoitoon, kun sairaus diagnosoidaan, samalla tavalla kuin fysioterapia, toimintaterapia tai
apuvalineiden hankinta. Varsinkin sairauden alussa olisi tarkeaa, ettd suunhoito-ohjeet ja opastus
olisivat osa ALS:iin sairastuneen hoitoa, koska sairaus etenee koko ajan ja samalla terveydentila

heikkenee.

P: "Ainakin siiné alussa kun potilas sairastuu, niin olisi hyva olla kaikki némé myds suun osalta,
koska tilannehan vaikeutuu koko ajan. Olisi hyvé, etté alusta asti olisi sité ohjausta.”

ALS:iin sairastunut ja hédnen puolisonsa pohtivat haastattelun aikana myos sita, etté kenen vas-
tuulla olisi jakaa suunhoito-ohjeet kaikille ALS:iin sairastuneille, jotta ohjeet tavoittaisivat kaikki

sairastuneet ja heidan laheisensa.

P: "Téassé kun on monta tahoa, niin minké tahon ohjeistus sitten pitéisi olla. - - mutta se on oleelli-
nen, ei se riité ettd semmonen vaan on, kun potilaat ei huomaa sité kysyéa.”
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7 TULOSTEN TARKASTELU JA JOHTOPAATOKSET

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata ALS:iin sairastuneiden ja heidan laheisensa tai avustajiensa
kokemuksia suunhoidosta ja siihen liittyvista haasteista. Tutkimuksen tarkoituksena oli myds ku-
vata minkalaista suun terveydenhoidon yllapitamiseen tarvittavaa tukea ALS:iin sairastunut ja
heidan laheisensa tai avustajat kokevat tarvitsevansa. Tutkimukseen osallistui yksi ALS:iin sairas-
tunut puolisonsa ja avustajansa kanssa, joten tutkimuksesta saatu tieto on suuntaa antavaa ja
kertoo yhden ALS:iin sairastuneen ja hanen laheisensa kokemuksia sairauden vaikutuksesta
suun terveyteen ja sen yllapitamiseen. Tutkimuksessa esiintulleet asiat ovat varmaan yleisia

my0s muille samaa sairautta sairastavilla henkil6illa.

Suurimmaksi haasteeksi ALS:iin sairastunut koki syljen erityksen, joka oli hyvin hairitsevaa. Myés
puoliso koki syljen erityksen olevan haasteellinen, koska he tunsivat valilla pelkoa siita, etta
ALS:iin sairastunut tukehtuu sylkeen. Nielemisvaikeudet ovat usein osasyy aspiraatiopneumoni-
aan, keuhkokuumeeseen, johon ALS:iin sairastuneella on riski sairastua. Huono suun ja hampai-
den terveys liittyy kuolemanvaaraan, jos suun mikrobeja joutuu potilaan alahengitysteihin. (Ervola
2015, viitattu 19.4.2019; Meurman 2016, viitattu 19.4.2019.) ALS:iin sairastunut koki tarvitsevan-
sa ohjeistusta myds kasien toimintaan ja suun omahoitoon. Hampaiden ja suun hoitamattomat
infektiot voivat johtaa vakaviin seurauksiin potilailla, joiden yleistila on heikentynyt. Mita enemman
suussa on kariespesakkeita, hammaskivea, huonosti istuvia paikkoja, sitd huonompi on potilaan
suuhygienia. Huonosti hoidetussa suussa esiintyy hampaiden kiinnityskudosta tuhoava parodon-
fiitti, joka saa hampaat pikkuhiljaa irtoamaan ja heikentad hyvinvointia seka yleisterveytta. Usei-
den tutkimusten mukaan hoitamaton suu ja huono suuhygienia altistavat infektioille ja niilld on
selva yhteys muun muassa sydansairauksiin. Suusta tulehdus voi levita verenkierron valityksella
tai suoraan muualle elimistoon. Terveille ihmisille siita ei ole haittaa, mutta henkildille joilla on
heikentynyt immuunipuolustus, hoitamaton suuinfektio vai aiheuttaa esimerkiksi verenmyrkytyk-
sen tai endokardiitin. (Ruokonen & Meurman 2017, viitattu 19.4.2019.)

ALS:iin sairastunut puolisoineen aikoi selvittdd apuvalinelainaamosta, etta saavatko he syljen
imurilaitteiston kotiinsa helpottamaan elamaa. Imulaitteen ja KimVent Oral Care — suun hoitosar-
jan hankkiminen kotiin auttaisi ALS:iin sairastuneen hoitoa kotona, niin syljen eritykseen kuin

hampaiden ja suun puhdistamisessa. Suun omahoitoon apua ja ohjeita ALS:iin sairastunut saa
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suuhygienistilta ja kasien toimintaan liittyviin haasteisiin apua saa toimintaterapeutilta ja fysiote-

rapiasta.

Laheisen ja avustajan kohdalla suurin haaste on omahoito-ohjeiden puuttuminen ja suunhoidon
ohjauksen olemattomuus. Suun terveyden osalta ei ollut saatu enempéé ohjeita, kuin etta harjata
hampaat aamuin ja illoin. Suun terveydenhoidon henkiléston rooli ja osallisuus ALS:ia sairastavan
hoitoketjussa olisi erityisen tarkeaa, jotta sairastuneet ja heita hoitavat henkilot saisivat apua suun
hoidon toteuttamiseen.

Haastattelussa selvisi, etta mukana olleella avustajalla ei ollut aiempaa hoitoalan koulutusta tai
ammatillista osaamista, mika myos lisaa tarvetta suun omahoidonohjaukseen ja -ohjeisiin. Lahi-
hoitajan koulutukseen kuuluu mahdollisesti opintoja liittyen suun terveydenhoitoon. ALS:iin sai-
rastuneen hoitorinkiin kuului useita henkiloita. Puoliso seka mukana ollut avustaja toivoivat saa-
vansa selkeat omahoito-ohjeet, joista kaikki ALS:iin sairastunutta avustavat henkilot 16ytavat tar-
vittavan tiedon autettavan henkildn suunhoidon toteuttamiseen. Ohjausta tarvitaan myés siksi,
ettd haastateltavat kokivat epavarmuutta siitd, kuinka toisen henkildn suuta ja hampaita hoide-

taan.

Suuhygienistin tydn tarkeimpana tehtavana on edistaa ja yllapitda vaeston suun terveytta. Sen
lisdksi hoitaa ja ehkaistd suusairauksia. Tahén pohjautuen suuhygienistin rooli on merkittava
ALS:iin sairastuneen ja hanta hoitavien ihmisten kohtaamisessa, ohjaamisessa ja suun terveyden
edistamisessa. ALS:iin sairastuneet tulisi ohjata heti diagnoosin saatuaan ottamaan yhteytta pe-
rusterveydenhuoltoon ja varaamaan ajan suuhygienistin vastaanotolle. Ensi kaynnilla suuhygie-
nisti kartoittaisi hoidon tarpeen ja antaisi kotihoidonohjausta sairastuneelle ja hanta hoitaville
henkildille. Lisaksi suuhygienisti huolehtisi, etta ALS:iin sairastunut kavisi sdannollisesti suuhy-
giensitin vastaanotolla, jolloin sairauden edetessa ja uusien suunhoidon haasteiden ilmetessa

sairastunut saisi ajankohtaista apua. Tarvittaessa suuhygienisti varaisi ajan hammaslaakarille.

Jokaisella on oikeus hyvaan hoitoon. Suun terveydenhuollon palveluista saadetaan terveyden-
huoltolaissa (1326/2010), jonka tarkoituksena on muun muassa edistaa ja yllapitaa vaeston ter-
veyttd, toteuttaa vaeston tarvitsemien palvelujen yhdenvertaista saatavuutta, laatua ja potilastur-
vallisuutta. Laki maarittaa myos, ettd kunnan on jarjestettava alueensa asukkaille terveysneuvon-
taa ja tarpeelliset terveystarkastukset heidan hyvinvointinsa ja terveyden seuraamiseksi ja edis-

tamiseksi. (Terveydenhuoltolaki 1326/2010, viitattu 16.4.2019.) Suun terveydenhuoltoon on laa-
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dittu yndenvertaiset hoitoon paasyn perusteet, joilla turvataan, etté kaikilla olisi samanlaiset mah-
dollisuudet ja oikeudet paasta hoitoon. Hammas- ja suusairauksien osalta ehkaisevan hoidon
ensisijaisena tavoitteena on estdd hammas- ja suusairauksien kehittyminen seka yllapitaa hyvaa

suun terveytta ja toimintakykya. (Sosiaali- ja terveysministerion selvityksia 2010:31, 166.)

Johtopaatokset

Taman tutkimuksen johtopaatoksina voidaan todeta, ettd ALS:iin sairastuneet tarvitsevat tukea,
ohjausta ja suun omahoito-ohjeet suun terveyden yllapitamiseen kotona. Mahdollisen omahoito-
ohjeistuksen laatimiseen kuitenkin olisi hyva tehda lisatutkimuksia ja selvittaa laajemmin miten
muut ALS:iin sairastuneet kokevat suun terveytensa ja siihen liittyvat haasteet. Lisaksi ALS:iin
sairastuneen suun terveydenhuollon henkiloston puuttuminen ALS:ia sairastavan hoitoketjusta
koetaan taman haastattelun perusteella huonona asiana, koska suun terveydenhuollon ammatti-
laisten tuki ja ohjeet olisivat tarpeellisia jo heti diagnoosin saatuaan. Laheisen ja avustajan koke-
musten mukaan suun terveydenhuollon ammattilaisten tulisi olla osa ALS:iin sairastuneen mo-

niammatillista hoitoyhteistyokokonaisuutta.
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8 POHDINTA

Tutkimuksen tavoitteena oli saada tietoa ALS:iin sairastuneen suunhoidon toteutumisesta kotona
ja mitka ovat suurimmat haasteet suunhoidon toteuttamisessa kotona, ALS:iin sairastuneen, ha-
nen laheisensa ja avustajan kokemana. Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena teema-
haastattelun keinoin. Alun perin tarkoituksena oli haastatella useampaa ALS:iin sairastunutta ja
heidan laheisiaan, mutta haastatteluun vapaaehtoisesti haluavia oli vain yksi sairastunut, hénen
laheisensa ja avustaja. Tasta johtuen tutkimus muuttui loppuvaiheessa laadulliseksi tapaustutki-

mukseksi.

ALS:iin sairastuneen suunhoidosta ei ole tehty aiempia tutkimuksia, sairastuneen ja hénen lahei-
sensa omasta nakokulmasta, joten tutkimustuloksia ei voi verrata aiemmin saatuun tietoon. Tut-
kimuksen muututtua tapaustutkimukseksi, tutkimuksesta saatua tietoa ei voi yleistaa vaan se
kuvaa yhden ALS:iin sairastuneen, hanen laheisensé ja avustajan kokemuksia sairauden vaiku-
tuksesta ja sen aiheuttamista haasteista suunhoidon toteuttamisessa kotona. Opinnaytetyd antaa
tietoa siita, ettd ALS:iin sairastuneet ja heidan laheisensa seka avustajat tarvitsevat ohjausta ja

ohjeita suunhoidon toteuttamisen tueksi kotiin.

ALS:iin sairastuneen suunhoidon ohjeiden puute nousi esille useaan otteeseen haastattelua teh-
dessa. Suunhoidon ohjeita tarvitaan siihen, kuinka hampaat harjataan ja miten hammasvalit puh-
distetaan toisen ihmisen suusta. Suunhoidon ohjeiden ja ohjauksen laatiminen olisi uusi aihe
toiselle opinnaytetydlle ja sisallyttaa siihen suunnitelma, kuinka ohjeet ja ohjaus saadaan annet-
tua kaikille ALS:iin sairastuneille, myos niille, jotka eivat kuulu Lihastautilittoon. Mahdollisena
jatkotutkimuksena olisi hyva selvittaa, minkalaisia apuvalineita ALS:iin sairastuneilla on mahdol-
lista saada apuvalinejakelusta suunhoidon toteutumiseen kotona ja miten suun terveydenhuolto
saataisiin osaksi ALS:iin sairastuneen aloituspakettiin heti diagnoosin jalkeen, osaksi peruster-
veydenhuoltoa, samoin kuin esimerkiksi fysioterapia ja toimintaterapia. Olisiko mahdollista saada

suunhoidon ohjaus osaksi toimintaterapiaa?

Haastattelututkimuksen arviointi
Puolistrukturoitu teemahaastattelu aineistonkeruumenetelmana talle tutkimukselle ei valttamatta
ollut paras mahdollinen valinta. ALS on sairautena hyvin haastava, koska se vaikuttaa kokonais-

valtaisesti sairastuneen ja hanen laheisensa elamaan. ALS vie likunta- ja puhekyvyn, joten tule-
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minen haastatteluun on jo haaste seka vastaaminen haastattelijan esittdmiin kysymyksiin haas-
tattelutilanteessa vaativat enemman aikaa, esimerkiksi suun ja nielunalueen oireiden vuoksi.

Laadullisessa tutkimuksessa tavoitteena kuitenkin on ilmién monipuolinen kuvaaminen.

Haastattelututkimus itsessééan oli hyvin opettavainen kokemus. Haastattelututkimus prosessina
vaatii paljon aikaa ja panostusta eri tydvaiheiden lapikdymiseen, haastattelukysymysten luomi-
sesta haastatteluaineiston kasittelyyn ja analyysiin. Haastatteluaineiston analyysin aloittaminen
oli itselle hyvin haasteellista, mutta lopulta analyysin tekeminen oli hyvin mielenkiintoista ja vei
mukanaan. Haastattelututkimus ei ole helpoin vaihtoehto yksin opinnaytetyota tekevalle henkilol-
le, koska se vaatii niin monenlaista osaamista ja usean asian ymmartamista, joihin olisi valilla
tarvinnut myos toista nakokulmaa. Tassa tutkimuksessa oli yhdelle henkildlle tarpeeksi uuden
opettelemista ja tekemista. Mikali vastaajia olisi ollut enemman, jolloin litterointiin ja aineiston
analyysiin olisi tarvinnut vielakin enemman aikaa, niin silloin olisi ollut hyva, ettad opinnaytetyota

olisi tehnyt useampi henkilo.

Yhteistyd Lihastautiliton kanssa sujui erittain hyvin. Pohjois-Suomen aluevastaavan kanssa ta-
pasimme useamman kerran opinndytetydprosessin aikana. Syksylla 2016 otin haneen yhteytta
kysyakseni onko heilla tarvetta ja ajatuksia opinndytetyon aiheeksi ja siita alkoi yhteistydmme.
Lihastautiliitolta sain tukea opinnaytetydn tekemiseen ja he olivat innokkaasti mukana opinnayte-

tydprosessissa.

Case -tutkimuksen luotettavuuden arviointi

Opinnaytetyon luotettavuutta voidaan tarkastella opinnaytetydhon liittyvien vaiheiden avulla. Luo-
tettavuutta lisaa se, ettd opinnaytetyoprosessin eri vaiheet on tehty oikein, jotta saatu tieto on
oikeaa, luotettavaa ja uskottavaa tutkimustietoa. Luotettavuudella mitataan opinnaytetyon laatua.
Tieteessa luotettavuuden kasitteina ovat reliabiliteetti eli tutkimustulosten pysyvyys ja validiteetti
eli tutkitaan oikeita asioita. (Kananen 2013, 115-116.)

Opinnaytetyoni on tehty annettujen opinnaytetyoohjeiden mukaan ja olen dokumentoinut opinnay-
tetyoni eri vaiheet jarjestelmallisesti. Lisaksi olen noudattanut Tutkimuseettisen neuvottelukunnan
laatimia hyvan tieteellisen kaytannon periaatteita, jonka keskeiset lahtokohdat, kuten rehellisyys,
huolellisuus, tutkimuksen tarkkuus, tulosten tallentaminen, tutkimustulosten arviointi ja niiden
esittdminen ovat johdattaneet tyotani eteenpain. Ennen opinnaytetyohoni liittyvaa haastattelua

varten hankin tutkimusluvan Lihastautiliitolta ja ennen haastattelua kévin l&pi suostumusasiakirjan
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haastateltavien kanssa, jossa kerroin tutkimuksen tarkoituksen ja ettd tutkimukseen osallistumi-
nen on vapaaehtoista. Opinndytetyon teoriaosuudessa lahteind kaytin vain asiasisalléltdan vali-

deja lahteita.

Ammatillinen kasvu ja opinnaytetyoprosessi

Opinnaytety6 oli haasteellinen ja pitk& prosessi, joka vaati tydhon sitoutumista ja tyén mukana
henkista kasvamista. Opinnaytetyoprosessi kehitti minua paljon haastattelututkimuksen tekijana,
haastattelijana ja tiedonhakijana. Opinnaytetyoprosessin ohessa kasvoin itse henkisesti, koska
tein tydn yksin, ja kannoin itse vastuun opinnaytetyon etenemisesta, aikatauluttamisesta ja opin-
naytetyon suunnittelusta. Opinnaytetyd toteutui poiketen hieman opintosuunnitelmaan suunnitel-
lusta aikataulusta, joten osallistuin vain muutamaan tyopajaan. Tasta johtuen, tutustuin opinnay-
tetyon etenemista varten laajalti eri kirjallisuuslahteisiin seka jo tehtyihin opinnaytetoihin. Myos
Oulun ammattikorkeakoulun laatima opinnaytetyon ohje auttoi opinnaytetyon tekemisessa. Lisak-
si aiemman ammattikorkeakoulututkintoni kautta hankitun tiedon ja siihen tutkintoon liittyvan

opinnaytetydn tekeminen auttoi tdman opinnaytetyon tekemisessa.

Opinnaytety6hon sain henkilokohtaista ohjausta ohjaaijiltani tutkimuksen eri vaiheissa. Opinnayte-
tyd syvensi tietdmysta harvinaisiin sairauksiin kuuluvasta ALS:sta. Ammatillisen osaamisen kehit-
tamisen kannalta aiheen valinta oli hyva, koska erityisryhmiin, niin sairaudesta kuin vammasta

johtuen, kuuluvat ihmiset ja heidan suun terveyden edistdminen ovat I&helld sydantani.
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SAATEKIRJE HAASTATTELUUN OSALLISTUVILLE LITE 1

Hyva yhteistyokumppani,

Olen suuhygienistiopiskelija Sara Hyyrynen Oulun Ammattikorkeakoulusta. Teen opinnaytetyoni
ALS:iin sairastuneiden suun terveydesta ja sen yllapitamiseen liittyvista tekijoista. Tutkimuksen
tarkoituksena on kuvata haastattelun avulla ALS:iin sairastuneiden ja heita avustavien henkildi-
den kokemuksia suunhoidon toteuttamisessa kotona, kotihoidonohjauksesta ja tuesta, jota he

tarvitsevat suunhoidon toteuttamiseksi ja suun terveyden yllépitamiseksi.

Haastatteluun kutsutaan 2-5 henkilda Oulun seudun alueelta. Teilld on arvokasta tietoa tutkimuk-
seeni liittyvista asioista, joten toivon, ettd voitte osallistua haastatteluun. Haastattelut toteutetaan
viikolla 43 Kumppanuuskeskuksessa yhteistyossa Lihastautiliitto ry:n Pohjois-Suomen aluevas-
taavan kanssa. Haastattelutilanne nauhoitetaan aaninauhurilla, jotta voin kasitellé aineistoa luo-
tettavasti analyysin yhteydessa. Haastatteluun osallistuvien tunnistetiedot muutan anonyymeiksi

tiedonantajiksi, jolloin yksityisyydensuoja sailyy.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista, ja voitte keskeyttdd sen halutessanne missa
tutkimusvaiheessa tahansa. Haastattelut toteutetaan viikolla 43 (22.-26.10.2018) kello 10.00-
15.00 valisena aikana. My0s muuta aikaa voi ehdottaa. Haastattelua varten tulee varata aikaa
noin 1 tunti/haastattelu.

Haastatteluun vapaaehtoisesti haluavat voivat ottaa yhteytta suoraan minuun sahkdpostitse osoit-
teeseen xxxx@students.oamk.fi, jonka jalkeen otan teihin yhteytta puhelimitse tai sahkdpostin

valityksella sopiaksemme haastatteluajan.

Yhteistyoterveisin,
Sara Hyyrynen

Suuhygienistiopiskelija Oulun Ammattikorkeakoulu
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KYSELYLOMAKE ALS:IIN SAIRASTUNEILLE LITE 2

ALS:iin sairastuneen suunterveydenhoidon toteutuminen ja kokemukset

1. Taustatiedot
- Kuinka kauan olette sairastaneet ALS:ia?
- Miten sairaus todettiin?

2. Ravitsemus ja juomat
- Miten sairaus on vaikuttanut ravitsemukseenne?
- Millainen on taméan hetkinen ruokavaliosi?
o minkalaista ruokaa syotte?
o miten juominen onnistuu?

3. Suunhoidon toteuttaminen kotona

- Millaisia suuhun liittyvia oireita teillé on esiintynyt?

- Millaisia laakkeisiin liittyvia suuvaikutuksia on ilmennyt?

- Kuinka nopeasti sairauden toteamisen jalkeen suun alueen ongelmat iimaantuivat? -
- Taydennyskysymys tarvittaessa: vai olivatko ne ilmaantuneet ennen diagnoosin
saantia?

- Miten hoidatte hampaitanne ja suunterveytta?

- hampaiden harjaus, kuinka usein? Minkalainen hammasharja on kaytossa?
- hammasvalien puhdistaminen, kuinka usein?

- kielen puhdistaminen

- hammastahna (fluoripitoisuus, vaahtoamaton)

- Suuvesi

- kuivansuun hoitotuotteet

- ksylitolituotteet

- muuta, mita?

- sylienimuri (Kimvent)

4. Suunhoidon haasteet
- Minkélaisia haasteita olette kohdanneet suunhoitoon liittyen?
- Mihin suunhoitoon liittyvaan asiaan erityisesti koette tarvitsevanne ohjeistusta ja
apua?
o suun kuivuus
kielen atrifioituminen
nielemisvaikeudet
syljen valuminen
yskiminen
kasien toiminta
hampaiden pesu
hampaiden lankaus

0O O O 0 0O O O
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o kielen puhdistaminen
o suunhoitotuotteet ja -valineet
o muita haasteita?

Suun terveydenhuollon henkiloston kohtaaminen

Minkalaisia suunhoito-ohjeita olette saaneet suunterveydenhuollon henkilostolta sai-
rautenne aikana?

o Onko niista ollut apua?
Minkalaista tarvetta on suunhoitotuotteiden kayttoon liittyviin ohjeisiin?
Kuinka usein kaytte suuhygienistin tai hammaslaékarin vastaanotolla? Milloin viimek-
si olette kayneet?
Millainen hoitotilanteen tulisi olla vastaanotolla? Mitd ammattihenkildston tulisi ottaa
huomioon?
Millaiset valmiudet suunterveydenhuollon henkilostolla on ollut kohdata ALS:iin sai-
rastunut?
Mita mielta olette, jos suun terveydenhuollon henkild (suuhygienisti) tekisi séanndlli-
sia kotikaynteja, jolloin han tekisi hoidontarpeenarvioinnin ja ohjaisi tarvittaessa jat-
kohoitoon hammasl&ékérin vastaanotolle?

Mita muita ajatuksia teilld on suunhoitoon liittyen?
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KYSELYLOMAKE ALS:IIN SAIRASTUNEEN OMAISELLE/LAHEISELLE TAI LITE 3

AVUSTAJALLE

Omaisen/laheisen/avustajan kokemukset ALS:iin sairastuneen suunterveydenhoidon toteutumi-

sesta

1. Suun hoidon toteuttaminen

Kuinka kauan olette huolehtineen ALS:iin sairastuneen suunhoidosta?
Kuinka hoidatte ALS:iin sairastuneen hampaita ja suunterveytta?

2. Suunhoidon haasteet

Minkalaiset valmiudet teilléa on ollut ALS:iin sairastuneen suunhoidon toteuttamises-
sa?
o Millaista tietoa teilla oli suunhoitoon liittyen ennen kuin aloitte huolehtia
ALS:iin sairastuneen suunhoidosta?
o Millaista osaamista teilla oli suunhoitoon liittyen ennen kuin aloitte huolehtia
ALS:iin sairastuneen suunhoidosta?
o Millainen tilanne on nyt?
Millaisia suunhoitoon liittyvia haasteita olette kohdanneet hoitaessanne ALS:iin sai-
rastunutta henkil6a?
Mika tai mitk& ovat erityisesti suurin haaste ALS:iin sairastuneen suunhoidon toteut-
tamisessa?

3. Suun terveydenhuollonhenkildston kohtaaminen

Oletteko olleet ALS:iin sairastuneen mukana suuhygienistin tai hammaslaakéarin vas-
taanotolla?

Millaisia kokemuksia teillé on ollut suunterveydenhuollon henkiléston kohtaamisesta
vastaanotolla?

Millaista apua tai ohjeita koette tarvitsevanne hoitaaksenne ALS:iin sairastunutta?
(harjaus-, lankaustekniikka, suunhoitotuotteet, muut apuvélineet)

Millaista apua tai ohjeistuksia olette saaneet suunhoitoon liittyen?

Oletteko saanet apua annetuista ohjeista? Ohjeiden tarkoituksenmukaisuus?

Onko teillé kehittdmiskohteita tai — ideoita suunterveydenhuollon henkildstélle ALS:iin
sairastuneen suunhoitoon liittyen?

4. Mita muita ajatuksia teilla on herannyt ALS:iin sairastuneen suunhoitoon liittyen?
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TUTKITTAVAN SUOSTUMUSASIAKIRJA LITE 4

Minua on pyydetty osallistumaan Amyotrofista lateraaliskleroosia sairastavan suunhoito -
tutkimukseen, jonka tarkoituksena on on kuvailla ALS:iin sairastuneiden ja heidan omais-
ten/laheisten/avustajien kokemuksia sairauden vaikutuksesta suunhoitoon ja kuvata suunhoitoon
littyvia haasteita. Opinnaytetyon tavoitteena on, etta tutkimuksessa saatua tietoa voivat hyodyn-
taa ALS:ia sairastavat, heidan omaisensa/laheisensa/avustajat ja terveydenhuollon ammattilaiset.

Olen lukenut tutkimusta koskevan tiedotteen ja saanut mahdollisuuden esittaa tarkentavia kysy-
myksia ja keskustella niistd. Tunnen saaneeni riittavasti tietoa oikeuksistani, tutkimuksen tarkoi-
tuksesta ja siihen osallistumisesta seka tutkimukseen osallistumisen hyodyista ja mahdollisista

riskeista.

Tiedan, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltaytya
tutkimukseen osallistumisesta ja mydhemmin halutessani myds syyta ilmoittamatta keskeyttaa
tutkimus tai peruuttaa suostumukseni. Kieltaytymiseni, osallistumisen keskeyttaminen tai suostu-
mukseni peruuttaminen eivat vaikuta mitenkaan mahdollisesti tarvitsemaani hoitoon nyt tai tule-
vaisuudessakaan. Jos paatan peruuttaa suostumukseni tai osallistumiseni tutkimukseen keskey-
tyy jostain muusta syysta, keskeyttdmiseen mennessa keréattyja tietoja kaytetaan osana tutkimus-
aineistoa. Tiedan, ettd minusta kerattyja tietoja kasitelladn luottamuksellisesti eika niité luovuteta
ulkopuolisille ja tiedot havitetdan tutkimuksen valmistuttua tai arkistoidaan suostumukseni mu-

kaan (valitse oikea vaihtoehto).

Suostun osallistumaan tutkimukseen Kylld ___Ei___
Paikka Aika
Tutkittavan nimi Syntymaaika

Tutkittavan/huoltajan/edunvalvojan allekirjoitus

ja nimenselvennys
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LITE 4

Osoite ja puhelinnumero

Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus

ja nimenselvennys

Tutkimuksesta vastaavana henkilona toimii

Tata suostumusasiakirjaa on tehty kaksi (2 kpl), joista toinen annetaan tutkittavalle ja toinen suos-

tumuksen vastaanottajalle.
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Sisallonanalyysitaulukko, sivu 1.

Sisallonanalyysi

Analyysiyksikkd: suun hoitaminen

Ylaluokka:

lkuperaisil i yt ilmaukset:
ravitsemuksesta, sairaus on
ettd pi
pieniksi paloiksi ja muuttuminen ravitsemukseen,
i teinen ja mé ispainottei: i ruokailun ja juomisen

hienoksi ruoka ja hienonnetuksi
Juominen onnistuu pienin juomisen
siemauksin pillilla onnistuminen
suunalueen oireet alkoi

jalkeen oireiden

diagnoosista ilmaantuminen
suunalueen

sylki ensimmdinen oire
aiemmin henki ei ole haissut, nyt huomatut muutokset
kesasta lahtien suun terveydessa
suurin haaste tdssa on se syljen
eritys suurin haaste

hampaat harjaa 1-2 krt
ja hammasvalit satunnaisesti

hampaiden ja suun
paivittdinen

onnistuminen

Padluokka:

toteutuminen

oireiden havaitseminen oireet suunalueella

suunalueen oireet

nielemisvaikeudet

suun kotihoidon

ja ruokailun

LITES

Yhdistéva luokka:

ALS:iin sairastuneen ravitsemukselliset mut

suunalueen oireet ja niiden havaitseminen Suun alueen oireiden ilmeneminen ALS -dia

ALS:iin sairastuneen itsendinen

tarvittaessa ja kielta ei puhdisteta puhdistaminen toteutuminen itsendinen suunhoito itsendisyys suunhoidon toteuttaminen kotona
hampaiden

harjaus hankalaa ja puutteellista puhdistaminen hampaiden

varsinkin oikealta puolen kiden  hankalaa, kaden puhdistamisen haasteet

kémpelyyden vuoksi toiminnan muutokset itsendisesti totetettuna

hammastahna fluoripitoinen ja kéytossa olevat

suuvesi harvoin i h uotteet
laheisen rooli

en mind kaytanndssa ole i Laheisen rooli ALS:iin sairastuneen

huolehtinut hdnen suun hoidosta toteutumisessa laheiseltd saatu apu Laheisten tuki Laheisen i kotona

satunnaisesti olen pannut tahnaa léheisen rooli
harjaan, mutta ei si suunhoidon
i i voi sanoa i

Léheisen rooli

ja, ehka se toisen suuhun

ajatukset toisen
meneminen mihin ei oo tottunut itami:

|aheisen epavarmuus

se on haaste aloittaa ja opetella uudet haasteet
toisen suun hoitaminen

hampaiden
suurin haaste on se, etté se tulee i i

laheisen hoitamisessa

uuden oppiminen

laheisen

tehtyd. Ainakin perushommat toteutuminen
epaily hampaiden
puhdistamisen
onnistumisesta

ei se harjaaminen varmaan
tehokasta ole

saannéllisethammasl|
hkpoistossa 3 kk valein yksityiselld aakarikaynnit
ei mitaan ohjeita
suunterveydenhuollon
henkilostolta
suun ter
henkilostélla hyvat valmiudet
kohdata ALSiin

ammattilaisilla hyvat

kokemattomuus

ajatukset toisen suunhoidon toteuttamisesta

huoli suunhoidon toteutuminen

puhdistuksen
tehottomuus

ulkopuolisen silmin Laheisen rooli

suunhoidon

saannollisyys ammattilaisten tuki

suun hoito-ohjeistuksen

puute ammattilaisten ohjauksen puute

ammattilaisten tuki

Hammashoitaja voisi huolehtia ehdotus
syljen poistosta tuolilla olon itoti

aikana vastaanotolla

vastaanotolla

ammattilaisen toiminta
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laheisen kokemus

Terveyden edistaminen

Terveyden edistamisen kehittaminen

Laheisen kokemukset ALS:iin sairastuneen
suunhoidon aloittamisesta ja sen
toteutumisesta

Suun terveydenhuollon ammattilaisten
osuus ALS:iin sairastuneen suunterveyden
edistdmisessa ja kehityskohteet

LITES



Sisallonanalyysitaulukko, sivu 2.

jotkut on semmosen
imurilaitteiston saanut OYSista

se etta kun marraskuussa on se
Oysin kontrolli, pitad ottaa taa
imurilaite, koska se on hairitsevaa
ja joskus tunutuu etta tukehtuu
siihen

olisi tarked tdma imurijuttu
olisi hyva jos olisi sellainen
kirjallinen ohjeistus etta se
avustaja/hoitaja joka tekis ne
harjaukset, lankaukset ja
tikutukset sun muut

erityisesti ohjeistusta ja apua
nielemisvaikeudet, syljen
valuminen, kdsien toiminta,
hampaiden pesu ja lankaus
Kaikenlaisia muita ohjelappusia
on ja tdssé vaan ohjeistuksena
vain se, ettd hampaat harjataan
aamulla ja illalla

ja se olisi hyva etta olisi joku
ohjaus, etta joku nayttdis ettd tee
nain, dl4 tee nain.

opastus olisi térked, vaikka niinku
oman suun osaa hoitaa, mutta
miten menn&an sitten toisen
suuhun

meilldkin monta avustajaa ja siksi
kuulutun néita kirjallisia ohjeita ja
kadesta pitden voisi nayttaa

tietoa muiden
saamista apuvilineiden
apuvalineista hankkiminen toivon heraaminen

apuvilineiden

apuvalineiden hankkiminen,

hankkiminen kotiin,  tukehtumisen pelko,

apua syljeneritykseen oireet ili osaksi
apuvilineiden

tar I toivon hera h

kirjallisten suun avustajien kirjallisten

kotihoito-ohjeiden suunhoito-ohjeistuksen

tarve avustajille tarve kirjalliset suunhoito-ohjeet
Esimerkit erityisesti

tarvittaviin suunhoito-

ohjeisiin tuentarve ammattihenkiloston laatimat ohjeet

paljon ohjeita, mutta

suunhoitoon vain véhdinen ohjeistus

suppeat ohjeet i kotihoito-ohjeet
ajatukset toisen

suunhoitamisesta,

suunhoidon ohjaus ja ohjaaminen ja opastus

opastus toisen i i ohjaus
ajatukset toisen

suunhoitamisesta, suunhoidon

suunhoidon ohjaus ja ammattilaisen avun

Apuvilineiden tarpeellisuus

Apuvilineiden hankkiminen osaksi ALS:iin
sairastuneen kotihoitoa tuomaan tukea ja
turvaa

Laheisen kokemukset suun hoito-ohjeiden
ja -ohjauksen tarpeellisuudesta ALS:ia
sairastavan henkilon kotihoidossa

kotihoidon onnistumisen edellytykset

kotihoidon suunhoito-ohjeet

ammattilaisten tuki suunhoitoon

ALS:iin

ainakin siina alussa kun potilas
sairastuu, niin olisi hyva olla ndma
kaikki myds suun osalta, koska
tilannehan vaikeutuu koko ajan
olisi hyva ettd alusta asti olisi sita
ohjausta

kirjalliset ohjeet ja opastus olisi
oikein hyva, ettd se kuuluisi
tavallaan siihen aloi iin

mutta se on oleellinen, eihdn se
riitd ettd semmonen vaan on, kun
potilaat ei huomaa sité kysya

lihasliitto jakaisi

se voisi olla yksi, mutta kaikki
eivét ole lihasliiton jasenia ja
osallistu toimintaan

ohjeistuksen pitdisi olla tassa
terveydenhuollon piirissa
kotikaynti niille joilla ei ole
saanndllistd

opastus tarkeaa tar tuki
useita avustajia
hoitamassa, kirjalliset
ohjeet tarpeelliset,  ohjeiden ja opastuksen
ohjaus kadesta pitaen tar i
sairauden
eteneminen, haasteet
suunhoidon
toteuttamisessa, ammattilaisten tuki
ohjaus tarpeellinen  myds suunhoidon
alussa toteuttamiseen
ohjaus tarpeellista
alusta asti
kirjallisten kotihoito-
ohjeiden tarve heti
kun sairaus ohjauksen tarve
i alussa ammattilaisten suunhoidon ohjaus
ohjeiden tarve ja sairastuneiden
niiden antaminen huomioiminen ohjeiden
ehdotus kuka jakaisi
suunhoito-ohjeita ohjeiden jakaminen
suunhoito-ohjeet
myos heille, jotka
eivat kuulu ohjeiden saatavuus
i ilii kaikille i
ohjeiden kuuluminen suunhoito osaksi ALS:iin
perusterveydenhuolt sairastuneen
oon, aloituspakettiin hoitoketjuun suunhoidon ohjeistus osaksi ter
ehdotus
saanndllisista suunhoito osaksi
= Kotikiynneists e
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Léheisen kokemukset suunhoidon-
ohjeiden ja ohjauksen tarpeellisuudesta
ALS-diagnoosin saamisen jalkeen osana
"“aloituspakettia"

ALS:iin sairastuneen ja hanen laheisensa
ajatuksia suunhoito-ohjeiden jakamisesta
kaikille ALS:iin sairastuneille

ALS:iin sairastuneen laheisen ajatukset
suunhoidon kuulumisesta osaksi ALS:iin
sairastuneiden perusterveydenhuoltoa



