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THVISTELMA

Tutkimuksemme aiheena on ALSia sairastavan hengityshalvauspotilaan hoitotyd.
Opinnaytetyon toimeksiantajana on ollut Hyvinkaan sairaalan medisiinisen
tulosyksikon hengityshalvaustiimi. Tutkimuksemme tarkoituksena on selvittaa,
millaista on ALSia sairastavan hengityshalvauspotilaan hyvé hoito
hengityshalvausyksikon kotitiimin hoitajien nakokulmasta. Lisaksi
tarkoituksenamme on tutkia, mitd voimavaroja hoitajat kayttavéat
hengityshalvauspotilaan hoitoty6ssd, ja minkalaisia tunteita ty0 heréttaé hoitajissa.
Haluamme myds tietdd, mitkd asiat vaikuttavat hoitajien jaksamiseen
hengityshalvausyksikossa, ja miten hoitajien jaksamista voisi helpottaa.

Tutkimusmenetelmané kéytamme laadullista tutkimusta. Aineiston keruussa
kaytimme kvalitatiivista teemahaastattelua, joka sisaltdd muutamia valmiiksi
mietittyja aihepiirejd, joiden ympérille haastattelu rakentuu. Tulosten
analysoinnissa kaytamme sisallonanalyysia, jonka avulla muodostimme erilaisia
yla- ja alakategorioita kuvaamaan aineiston sisalt6d. Opinndytetydémme ohjaajana
on toiminut terveystieteiden maisteri Riitta Airola Lahden ammattikorkeakoulun
sosiaali- ja terveysalan laitoksesta.

Tutkimustulosten perusteella ALSia sairastavan hengityshalvauspotilaan hyvaan
hoitoon liittyy olennaisesti hyvan perushoidon liséksi hoitajan ja potilaan valinen
vuorovaikutus ja hoitajan ominaisuudet. Hoitajien keskeisiksi voimavaroiksi
tydssa nousivat tyokaverit ja vapaa-aika. Tutkimustulosten mukaan hoitajat
kokivat tyon henkisesti raskaaksi ja tunteet vaihtelivat hoitosuhteen aikana
laidasta laitaan. Ty6 herattdé hoitajissa riittdméattomyyden tunnetta ja potilaan
tilanne surettaa. Hoitajien jaksamiseen tydssa vaikuttavat tyokavereilta saatu tuki,
omat harrastukset ja ystavat sekd tyonohjaus. Tutkimuksen tulosten mukaan
hoitajien tydssa jaksamista voisi helpottaa tarjoamalla lisaa tyoetuja seka
mahdollisesti lis&é palkkaa. Osa haastatelluista oli sitd mieltg, ettd tydssa
viihtyvyyttd on vaikea parantaa.

Avainsanat: ALS, hengityshalvaus, hyva hoito, hoitosuhde, jaksaminen,
voimavarat
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ABSTRACT

The subject of our scholarly thesis is nursing of ALS patients who suffer from
respiratory insufficiency. We cooperated with respiratory insufficiency team of
medicine unit of the hospital of Hyvinkaa. The purpose of our scholarly thesis is
to find out what nurses of respiratory insufficiency home team thinks about good
caretaking of people with ALS who suffer from respiratory insufficiency. In
addition, our purpose is to search which kind of resources nurses use in
respiratory insufficiency nursing and what kind of emotions the work arouses
among nurses. We also want to learn which things affect to endurance of nurses in
respiratory insufficiency unit and how nurses working endurance could be
increased. Our research method is qualitative. Collection of research material we
used theme interview, which includes some in advance prepared themes which
were the main points of our interview. In our scholarly thesis we used content
analysis to analyze results. The support of content analysis we established
different upper and lower categories to picture content of research material. The
counselor of our scholarly thesis was master of health care science Riitta Airola
from social and healthcare institution of Lahti University of Applied Sciences.

In our research we found out that decent care of respiratory insufficiency patient
is related essentially to good basic care, interaction between nurse and patient and
qualities of a nurse. Central resources of nurses were colleagues and spare time. In
addition we found out that nurses experienced that they work were mentally hard
and emotions vary of every shapes and size during the care relationship. The work
arouses feelings of insufficiency and the situation of patient makes nurses sad.
Support of colleagues, own hobbies, friends and work counseling have an effect to
the endurance of nurses. Nurses think that work endurance could be better if
nurses could have more work benefits and probably more salary. Part of
interviewees thought that it is hard to improve comfortability.

Key words: ALS, respiratory insufficiency, good caretaking, care relationship,
endurance, resources.
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1

JOHDANTO

Tutkimuksemme aiheena on amyotrofista lateraaliskleroosia eli ALSia
sairastavan hengityshalvauspotilaan hoitotyd. Olemme kiinnostuneita
aiheesta, koska me molemmat olemme hoitaneet hengityshalvausvaiheessa
olevaa ALS-potilasta. Olemme hoitaneet sek& pysyvasti hengityskoneessa
etta nonvasiivisessa ventilaattorihoidossa olevaa potilasta. Nonvasiivisessa
ventilaattorihoidossa potilaalle ei tarvitse asettaa henkitorveen

hengitysputkea toisin kuin hengityskonehoidossa (Suikkanen 2002, 143).

ALS:in myohdisvaiheessa potilaalle kehittyy hengitysvajaus (Suikkanen
2002, 141). Paamaaranamme on kerata tietoa hoitajilta, jotka hoitavat juuri
sellaisia ALS-potilaita, joiden hengityslihakset eivét enda toimi normaalisti,
ja jotka joutuvat sen vuoksi turvautumaan hengityslaitehoitoon. ALS-
potilaan hoidossa toivo on hyvin merkittava asia. Toivo voi merkité
kivuttomuutta, laheisten kanssa olemista seka rauhallista ja hyvéaa kuolemaa.
Hoitaja voi joutua pohtimaan, miten potilaan elaménhalua ja jaksamista
voisi parantaa, ja miten potilasta voi auttaa 10ytdméan toivoa
parantumattomasta sairaudesta huolimatta. Sen vuoksi haluamme tehda
aiheesta laadullisen tutkimuksen hoitajan nakdkulmasta.
Hengityshalvauksesta karsivdn ALS-potilaan hoitotyd on myos hoitajalle
kuormittavaa, koska se on palliatiivista hoitoa ja potilas tarvitsee paljon
tukea ja valvontaa. WHO:n mukaan palliatiivinen eli oireita lievittdva hoito
on potilaan aktiivista ja kokonaisvaltaista hoitoa, silloin kun sairautta ei
voida parantaa (Suikkanen 2002, 142; 145).

Tarkoituksenamme on selvittdd, minkalaista olisi ALSia sairastavan
hengityshalvauspotilaan hyvéa hoitaminen hoitotyon koulutuksen saaneen
hoitajan nakokulmasta ja millaisia voimavaroja hoitajat kayttavat tyossaan.
Haluamme tietdd, mihin hoitajat pyrkivat tydssaan ja minkélaisia tavoitteita

heilld on tyénsa toteuttamiseen. Olemme kiinnostuneita siitd, minkéalaisiin



periaatteisiin, arvoihin ja ndkemyksiin hoitajien tekema hoitoty6 nojaa.
Haluamme kuulla, mit& he arvelevat hyvén hoidon tarkoittavan. Hyvaa
hoitoa ei mielestimme voi méadritella

yksiselitteisesti, vaan jokaisella voi olla omanlaisensa kokemus siitd, vaikka
koulutustausta olisikin samankaltainen. Mielestamme
hengityshalvauspotilaan hoidossa hoitajan rooli sek& potilaan ja hoitajan
valinen suhde korostuu entisestaan, koska potilas on pitkalti riippuvainen
siitd, miten hoitaja toteuttaa tyotaan. Tavoitteenamme on saada tietoa myos

siitd, miten hoitajien tydssd jaksamista voisi parantaa.

Tutkimuksemme on laadullinen ja keradmme tietoa teemahaastattelulla eli
olemme jo etukateen paattaneet haastattelun teema-alueet. Valitsimme
sellaiset teemat, jotka liittyivat tutkimuskysymyksiimme, koska niiden alle
oli helppo luoda haastattelukysymyksié. Haastattelemme tutkimuksessa
Hyvinkaan sairaalan hengityshalvausyksikon hoitajia, silla heill& on
kokemusta ALSia sairastavan hengityshalvauspotilaan hoitamisesta.
Hyvink&&n sairaalaan hengityshalvausyksikko jakautuu kotitiimiin ja
sairaalatiimiin. Haastatteluun osallistuu kotitiimissé tydskentelevia hoitajia,
joista osa tekee toitd myds sairaalatiimissa. Kaytdamme aineiston
hankintatapana haastattelua, koska se on yleisin tapa kerété laadullista tietoa
ja sen avulla voi kysyéa henkil6ltd suoraan mité hén ajattelee kyseisesta
asiasta.

Tutkimuksessamme keskeisia kasitteitd ovat ALS-potilas, hengityshalvaus,
hyvé hoitaminen, hoitosuhde, voimavarat ja jaksaminen. Hyva hoitaminen
ja hoitosuhde liittyvat kiinteésti tutkimuksen aiheeseen ja ALSia sairastavan
hengityshalvauspotilaan hoitotyohon. Voimavarat ja jaksaminen ovat
ké&sitteiné puolestaan yhteydessé siihen, mita keinoja hoitajat kayttavat
selviytydkseen tyostaan kuormittamatta itsedén liikaa. Toisaalta halutaan
tietdd, kuinka kuormittuneita hoitajat ovat. Kuinka hoitajien jaksamista voisi
helpottaa ja mitka asiat saattavat vaikuttaa hoitajien vaihtuvuuteen

hengityshalvausyksikdssa?



2 AMYOTROFINEN LATERAALISKLEROOSI

2.1 ALS sairautena

Amyotrofinen lateraaliskleroosi on tarkein motoneuronien taudeista ja
ALSista kéytetédan joskus motoneuronitauti-termid. Sairautena ALS
vaurioittaa liilkehermoja ja siihen liittyy tyypillisesti selkdytimen etusarven
solujen atrofia ja pyramidiradan degeneraatio. (Somer 2006, 496-497.)
ALSia sairastaa Suomessa noin 450-500 ihmista, ja tyypillinen
sairastumisika on tavallisesti 40-60 vuotta. Sana “amyotrofinen” tulee
kreikankielestd. ”A” tarkoittaa jonkin puuttumista. "Myo” viittaa lihakseen
ja ’trofinen” tarkoittaa ravitsemusta. ’Lateraali” viittaa siithen kohtaan
selkéytimessd, jossa sijaitsevat lihaksia kaskyttdvit hermosolut. ’Skleroosi”
on suomeksi hermosolujen arpeutumista. ALSia kutsutaan toisinaan myos
Lou Gehringin tai Charcot:n taudiksi. (Laaksovirta 2009.)

ALSiin sairastuu noin 120 ihmistd vuodessa. Alemman motoneuronin
vauriosta johtuvia ensimmaisid oireita ovat lihaskato ja — heikkous.
Tyypillisend varhaisvaiheen 16ydoksena voidaan pitdd kammenten
pikkulihasten katoa, varsinkin peukalohangan alueella. My6hemmin
erityisesti vartalolla ja raajojen tyviosien lihaksissa esiintyy lihaksen
tahattomia nykéyksid eli faskikulaatioita. Sairauden edetessé p&an kannatus
ja kavely vaikeutuvat. Refleksit saattavat vilkastua, lihastonus voi lisdantya
ja lihaksiin saattaa tulla kivuliaita kramppeja. Myos uloshengitys vaikeutuu,
koska lihasheikkoutta tulee my6s ulkoisiin hengityslihaksiin ja palleaan.
Tastd ALSia sairastavalle voi tulla yollisid painajaisia, nukkumisvaikeuksia,

aamupaansarkya ja lisdantynytta vasymysta. (Somer 2006, 497.)

ALS voi alkaa kadytdnndssa mistd tahansa tahdonalaisen lihaksiston alueelta.
Yleisimmin ALS alkaa ylaraajoista (40%) ja heti seuraavana tulevat



alaraajaoireet (35%). Tauti voi alkaa niin sanotuilla bulbaarioireilla eli
pahenevilla puhe- ja nielemisvaikeuksilla noin 20-30%:1la sairastuneista.
Tall6in lihasoireet alkavat myohemmin. ALSin alkaessa bulbaarioirein,
sairaus etenee tavallisesti nopeammin kuin, jos tauti alkaisi lihasoirein.
Bulbaarioireinen eteneva taudin muoto vaikeuttaa nielemistd, mista johtuen
monet potilaat laihtuvat runsaasti. ALSn alkuoireena saattaa olla myos
hengdastyminen. (Tommiska 2005, 6.)

ALSIin ei ole I16ydetty perussyyté, mutta noin kymmenell& prosentilla
potilaista todetaan familiaarinen taudinmuoto FALS, joka viittaa siihen, etta
jollain lahisukulaisella on sama tauti. Joillakin perheilla on osoitettu
geenikytkentd kromosomiin 21. Vaikka joillakin familiaarisen muodon
suvuista on osoitettu geenikytkentd, niin geenivirhe on edelleen tuntematon.
(Somer 2006, 496-497.) Tavallisesti, jos suvussa on kaksi tai useampia
ALSia sairastavaa, sairauden voidaan katsoa olevan perinndéllista muotoa.
Taudinkuva ei poikkea tavallisesta ALSista, mutta sairauden eteneminen on
hieman hitaampaa. Resessiivinen periytymismalli ndyttaisi olevan
Suomessa yleisin, mutta FALS voi toki periytya erilaisten
periytymismallien mukaan. Resessiivisessa periytymismallissa
sairastuminen vaatii sen, ettd molemmilta vanhemmilta on saatu
virheellinen geeni. Vanhemmat ovat kuitenkin terveitd, he vain kantavat
geenivirhettd. (Ahokas 2004, 11.)

ALS -tapauksista 90 % ssa ei ole kysymys perinndllisyydesta. Varsinainen
syy ja tapahtumaketju selkéytimen etusarven solujen motoristen
hermosolujen rappeutumiseen ovat tuntemattomia. Esimerkiksi glutamaatin
merkitysta on tutkittu paljon, mutta veren ja likvorin glutamaattipitoisuudet
ovat tavalliseesti olleet silti normaaleja. Monilla ALS-potilailla on huomattu
veressa vasta-aineita kalsium-kanavan komponentteja kohtaan. Ei ole
kuitenkaan selvyytta siitd, miten vasta-aineet voisivat aiheuttaa neuronien
kuoleman. ALSin piirteet eivat viittaa immunologiseen syntytapaan. My6s
kasvutekijoiden merkitysta sairauteen on selvitetty monissa tutkimuksissa
ilman selke&é vastetta. (Somer 2006, 496-497.)



ALS on ollut poikkeuksellisen yleinen sairaus 1950-luvulla Guamilla, jossa
se oli varsinainen epidemia. My0s eraissa osissa Japania se on ollut
yleisempi kuin muualla maailmassa. ALSia esiintyy kuitenkin joka puolella
maailmaa rotuun, kulttuuriin tai sosioekonomiseen taustaan katsomatta.
(Laaksovirta 2009.) ALSia tutkittaessa on huomattu, etta se on epaselvasta
syysté johtuen normaalia yleisempi Yhdysvaltain armeijassa aiemmin
tydskennelleilla (The ALS Association 2009).

ALSIin voi harvoissa tapauksissa liittyd myos lieva dementia. Yleensa
ALSin yhteydessa ilmenevad dementiaa on iakkéailla ihmisilla melko
lievang, ja se on yhteydesséd puheen hairidihin. ALS ja
frontotemporaalidementia on tautikokonaisuus, johon liittyy kaytdshairioité,

mutta dementiaa saattaa esiintyd jo ennen ALSia. (Ahokas 2004, 10.)

Joskus ALSia sairastavilla on pakkoitkua tai -naurua, mutta se ei ole
yhteydessa mihinkaan psyykkisiin hairidihin. Alylliset toiminnot sailyvat
normaaleina. ALSilla ei ole vaikutusta mydsk&én aistien toimintaan,
verenkiertoon, suolen ja rakon toimintaan eika sukupuolitoimintoihin.
(Ahokas 2004, 10.)

Yksittaista ALSn maéarittavaa testia ei ole keksitty, joten diagnoosi
sairaudesta perustuu pitkalti oireisiin. Tarkein tutkimus ALSn toteamisen
kannalta on elektroneuromyografia, joka on hermo- ja lihassdhkétutkimus,
ja jonka tarkoituksena on tutkia hermojen ja lihasten tilaa sahkoisesti. Paan
ja kaularangan magneettitutkimusta kaytetddn myaos, 1dhinna sen vuoksi, ettéa
voidaan pois sulkea muita ALSn kaltaisia oireita aiheuttavia tapauksia.
Lopullisen diagnoosin sairaudesta tekee aina neurologian erikoislaakari.
ALSia epdiltdessé otetaan yleenséd myds laajalti verikokeita, jotta voidaan
sulkea pois mahdolliset muut syyt oireille. Tutkimukset saattavat kestaa
kuukausia, joten potilaalle diagnoosin odottaminen voi olla henkisesti
raskasta. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2007.)
Erotusdiagnostiikan tarvetta aiheuttavia sairauksia ovat esimerkiksi
multifokaalinen motorinen neuropatia (MMN) ja inkluusiokappalemyosiitti
(IBM) (Ahokas 2004, 12).



10

Brittildiset tutkijat ovat hiljattain 16ytdneet uuden geenimutaation, joka
aiheuttaa ALSia joillekin sita sairastaville. Geenimutaatio aiheuttaa TDP-
43-valkuaisaineen virheellista muotoa, joka aiheuttaa sen, etta
liikehermosoluja kuolee. Kyseista tutkimusta johtavan professori
Christopher Shawn mukaan 10ydetyt mutaatiot voivat tulevaisuudessa antaa
tutkijoille ympari maailmaa uusia keinoja tutkia sairauden etenemista seka
vauhdittaa la&kkeiden I0ytdmista ja kehittamistd. (The ALS Association
2009.)

2.2 ALS:n ladkehoito

ALSiIn hoitoon on talla hetkella la&dkkeené vain rilutsoli, joka yleensa
pidentaa elinaikaa vain kolmella kuukaudella. Rilutsoli ei paranna
lihasvoimaa. Ladkkeen haittavaikutuksia ovat lihasheikkous, pahoinvointi ja
oksentelu. Rilutsolin k&yton yhteydesséd maksaentsyymit saattavat nousta,
joten potilas ei saa kayttaa rilutsolia, jos hanelld on todettu jokin
maksasairaus. Rilutsoli saattaa myds laskea valkosolujen méaaraa. Rilutsolin
kayton aikana seurataan veriarvoja; B-PVKT, P-ALAT, P-ASAT ja P-Krea.
Joillakin potilailla lihasvoimaa voidaan marginaalisesti lisata
pyridostigmiinin (Mestinon®) avulla. Pyridostigmiini estaa asetyylikoliinin
hajoamista mm. hermo-lihasliitoksessa (Nurminen 2001, 310.)
Lihaskramppeja ehkaisevét kiniinikloridi (Kiniduron®)+ meprobamaatti,
Kiniinikloridi + diatsepaami (Diapam®, Stesolid®), fenytoiini (Hydantin®)
tai karbamatsebiini (Neurotol®). Spastisuutta puolestaan lievittavat
baklofeeni (Baclon®) ja titsanidiini (Sirdalud®). Skopolamiinilaastari
leukakulmassa, amitriptyliini (Triptyl®) ja bentsoheksoli saattavat vahentaa
syljen eritysta. (Kassinen & Lahti 2007, 588.) Rilutsolin kanssa voi kéayttaa
E-vitamiinia ja ubikinonia. ALSia sairastavien hoidossa on kaytetty myos
tulehduskipuladkkeitd, mutta niiden kayttdaihe on talla hetkelld

epéavirallinen. Rilutsoli, e-vitamiini ja ubikinoni yhdessa ovat hidastaneet
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sairauden kulkua vain koe-eldimill4d. ALSiin kuitenkin kehitteellddn uusia
ld&keaineita koko ajan ja uusia virallistettavia laakkeita esitellaan

todennakdisesti lahivuosina. (Laaksovirta 2009.)

2.3 ALS ja hengitysvajaus

ALS johtaa lopulta krooniseen hengitysvajaukseen ja kuolemaan, jollei
hengitysta tueta jollakin keinolla. Sairauden edetessa hengityslihasten
voiman heikkeneminen ilmenee aluksi unen aikana ja sairauden
loppuvaiheessa hengitysvajaus on jatkuvaa. Yolliseen hengitysvajaukseen
viittaavia oireita ovat levoton uni, aamu- ja pdivaaikainen vasymys,
tokkuraisuus ja paansarky. Noninvasiivisen ventilaatiohoidon eli
hengityksen tukihoidon avulla voidaan poistaa tehokkaasti edella mainittuja
oireita. Noninvasiivista ventilaatiohoitoa toteutetaan disin kéaytettavan
maskin avulla. Tauti on kuitenkin eteneva, joten loppuvaiheessa tarvitaan
invasiivista hengityslaitehoitoa trakeostomiaputken kautta potilaan niin
halutessa. ALSin loppuvaiheessa laakérin on keskusteltava
hengitysvajauksen hoitolinjoista potilaan ja mahdollisesti omaistenkin
kanssa riittdvéan ajoissa. L&ékéarin on tehtava paatoksia yhteisymmarryksessa
potilaan ja omaisten kanssa siitd, minké&laisiin hoitotoimiin ryhdytaan
sairauden pahenemisvaiheissa seké loppuvaiheessa. Sovitut hoitolinjaukset
on kirjattava sairaskertomukseen tai hoitotahtoon. Hengitystukihoito
pyritdan tarvittaessa aloittamaan elektiivisesti eli ennalta suunnitellusti.
(Tommiska 2005, 13.)

Hengityslihasten toimintakykya pyritdan yllapitdmaan yhteistydssé
fysioterapeutin kanssa. Yskimisen helpottamista ja rintakehan liikkuvuuden
parantamista voidaan edista oikealla hengitystekniikalla,
hengitysharjoituksilla ja limanpoistolla. Vuoteenpdaty tulisi pitaa koholla ja
ruuan ja syljen aspiroinnin estamiseksi potilas autetaan puoli-istuvaan

asentoon. Limaa tulee tarvittaessa imed hengitysteistd ja potilasta tai
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omaisiakin on hyva ohjata imulaitteen k&yttoon. Hengitysvaikeuksille
erilaisia hoitovaihtoehtoja ovat hengityslaitehoito, noninvasiivinen
ventilaatio, trakeostomia ja respiraattorihoito. (Kassinen & Lahti 2007,
588.)

Mikéali ALS-potilas on halukas hengitystukihoitoon, han tulee useimmiten
keuhkosairauksien vuodeosastolle hengitystukihoidon aloittamista varten.
Osastolla sairastuneen hengityslihasten toimintaa tarkastellaan yonaikaisella
oksi- ja kapnometrirekisterdinnillg, ja aamulla potilaasta otetaan arteria- tai
kapillaariastrup. L&&kari s&atdd hengityslaitteen asetukset potilaan
hengitysvajeen mukaisesti, ja osaston henkilokunta avustaa myds potilasta
hengityslaitteen kaytdssa. Yleensa potilas on osastolla seurannassa yhdesta
kolmeen vuorokauteen. Hengityslaite luovutetaan potilaalle apuvalineena.
Jos potilas haluaa invasiiviseen hengityslaitehoitoon, hanelle tehdaan myos

hengityshalvauspaatds. (Tommiska 2005, 14.)

2.4 Fysio- ja toimintaterapia

Fysioterapia on erittéin tarked osa ALS-potilaan hoitoa. Fysioterapian
tavoitteena on yllapita4 potilaan liikkunta- ja toimintakykyé sairauden eri
vaiheissa. Fysioterapeutti arvioi potilaan liikunta- ja toimintakyvyn osastolla
tai polikliinisesti ja arvion perusteella sairastuneelle jarjestetdan
fysioterapiaa. Fysioterapeutit jarjestavat perusterveydenhuollossa liikunta-
ja toimintakykya yllapitavéa toimintaa. Fysioterapeutti saattaa myos ohjata
potilasta erilaisiin liitkuntaryhmiin tai yksilolliseen fysioterapiaan. Joskus
fysioterapeutti voi ohjata myds potilaan omaisia/l&heisia avustamaan
potilasta harjoituksissa. Lain mukaan vaikeavammainen (esimerkiksi ALS-
potilas) alle 65-vuotias saa yksilollista fysioterapiaa padsaantoisesti Kelan

kustantamana. (Tommiska 2005, 9.)
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Vartalon ja raajojen virheasentoja yritetdan ehkaistg, siksi potilaalle voidaan
tehdd yksil6llinen kuntoutussuunnitelma. Harjoitukset on suunniteltava
potilaan suorituskyvyn mukaan, koska heikentyneité lihaksia ja lihasryhmia
ei saa rasittaa liiaksi. Paivittéisia toimintoja voidaan opastaa ja liikkumista
helpottavia apuvalineitd, esimerkiksi kavelykeppid, nelipistekeppia,
rollaattoria tai pyoratuolia, saatetaan kayttadé apuna. (Kassinen & Lahti
2007, 588.) Liséksi fysioterapeutti vastaa tarvittaessa myos elinympériston
muutostoistd. Asunnon ja tydolosuhteiden kartoittamisessa fysioterapeutti
tekee yhteistyota toimintaterapeutin ja avosektorin
fysioterapeutin/toimintaterapeutin kanssa. (Tommiska 2005, 9.)

Toimintaterapian tavoitteena on séilyttaa potilaan toimintakyky sellaisena,
ettd potilas kykenee mahdollisimman itsendiseen elamaan.
Toimintaterapialla pyritadn tuomaan arkeen apua. Kun potilaalla on
diagnosoitu ALS, neurologi tekee viipymatta lahetteen toimintaterapeutille.
Terapeutti kartoittaa potilaan toimintakykyé ja mahdollista apuvélineiden
tarvetta. Toimintaterapeutti haastattelee potilaan ja tarkkailee potilasta
erilaisissa toiminnallisissa tilanteissa, esimerkiksi kahvinkeittdmisessa tai
suihkussa toimimisessa. Toimintaterapia kartoittaa muun muassa seuraavia
asioita: itsesta huolehtiminen (pukeutuminen, peseytyminen), asiointi kodin
ulkopuolella ja kotielamaan liittyvat toiminnot (ostokset, ruuanlaitto,
siivous). Arvionsa perusteella puheterapeutti tekee suunnitelman potilaan
toimintaterapian tavoitteista, sisallosta ja toteutuksesta. Kela kustantaa myds
toimintaterapian vaikeavammaisille samoin periaattein kuin

fysioterapiankin. (Tommiska 2005, 10.)

2.5 Puhe- ja ravitsemusterapia

ALSn oireita ovat puheentuoton ja nielemisen vaikeudet seké aanihdiriot.
Oireiden alkaessa bulbaarialueelta ALSia sairastavan henkilon puhe

muuttuu epaselvéksi. Potilaan ddni saattaa muuttua monotoniseksi ja
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nasaaliseksi silloin, kun suulaen lihaksiston toiminta heikkenee. Nielemisen
vaikeutuessa aspiraatiovaara lisdantyy merkittavasti. Puheterapian
tarkoituksena on yllapitéa potilaan puhekykya, vuorovaikutustaitoja ja
ohjata potilasta turvalliseen ruokailuun. Silloin, kun potilaalla on
puheentuoton- tai nielemisen vaikeuksia, neurologi tekee lahetteen
puheterapeutille. Terapeutti arvioi potilaan oraalialueen motoriikkaa ja
sensoriikkaa seka kurkunpaan alueen toimintoja. Nielemisvaikeuksien
ilmaantuessa puheterapeutti suorittaa kliinisen tutkimuksen lisaksi
nielemisen funktiotutkimuksen ja videofluorografiatutkimuksen.
(Tommiska 2005, 10-11.)

Tutkimusten perusteella puheterapeutti valitsee potilaalle sopivimman ja
turvallisimman ravitsemustavan. Lopuksi neurologi tekee paatoksen
potilaan ravitsemustavasta tehtyjen tutkimusten ja puheterapeutin arvion
perusteella. Ruokaa voidaan tarvittaessa muokata helpommin nieltaviksi
(esim. sakeutusjauheet) tai sitten potilaalle saatetaan asettaa nena-mahaletku
tai PEG-letku (perkutaaninen enoskooppinen gatsrostomia). PEG-letkun
asettamista harkitaan vakavasti silloin, kun paino l&htee laskuun
bulbaarioireisella ALS-potilaalla. Riittavan ravitsemuksen varmistamiseksi

konsultoidaan vield ravitsemusterapeuttia. (Tommiska 2005, 11.)

ALS-potilaiden hoidossa ja kuntoutuksessa puheterapeutin rooli on erityisen
tarked. Puheterapian tavoitteena on yllapitaa kykyad kommunikoida joko
puheen avulla tai muilla viestintidkeinoilla. Puheterapiassa ensimmainen
arvio ja ohjaus on tehtava riittdvan ajoissa. Kommunikaatio vaatii
séannollista seurantaa, esimerkiksi 2-6 kuukauden vélein. Puheterapiaan
kuuluu olennaisesti puhe- ja oraalimotoriikan seka &&nentuoton harjoitteet.
Apuna voidaan kayttdaa puheenmuuntelun strategioita, esimerkiksi
puhenopeuden hidastamista. Kommunikaation heikentymisté pyritaan
ennakoimaan. (Makkonen 2007.) ALSia sairastavan ddnenk&yton
vaikeutuessa voidaan kayttad kommunikaatioapuvalineitd, jotka sairaala
yleensd lainaa potilaalle. Useimmiten kaytetaan kirjoittamalla toimivia
apuvalineitd, kuten LightWriteria tai erilaisia puhedanté vahvistavia laitteita.
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Puheterapeutin tehtava on ohjata potilasta laitteen k&yttoon. (Tommiska
2005, 11.)

Suurella osalla ALS-potilaista on ongelmia ruokailussa ja ruuan
kasittelyssa. Ravitsemusterapian tavoitteena on ALS-potilaan hyvan
ravitsemustilan yllapitaminen. Potilaan hyva ravitsemustilanne edes auttaa
fyysista ja psyykkista selviytymistd ja kohentaa eldménlaatua.
Ravitsemusterapeutin arviota tarvitaan nielemisongelmien ilmaantuessa ja

letkuruokintaan siirryttdessa. (Tommiska 2005, 12.)

Ravitsemukseen ja nesteytykseen kaytetaan tarvittaessa kliinisia
ravintovalmisteita tai vaihtoehtoisesti energiapitoisia haaleita nesteita.
ALSia sairastavan olisi hyvé saada useita pienid aterioita paivassa ja
ravitsemuksen tulisi olla sosemaista tai pehmeda. Ruokailutilanteessa on
tarkedd, etta potilas on hyvéssa istuma-asennossa; vartalo etukumarassa, paa
suorana tai hieman eteenpdin kumartuneena. Yskénarsytysta lisdavia kylmia
ja kuumia juomia tulisi valttad. Happamat ja makeat juomat lisadvat syljen
eritystd. Poreileva kylma juoma voi kuitenkin olla helpommin nieltavissa,
koska se stimuloi nielurefleksid. Juomia sakeutetaan usein
sakeuttamisaineella. Kun nielemisvaikeudet etenevat, asetetaan
gastrostoomaletku eli PEG-letku. (Kassinen & Lahti 2007, 588.)
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3 HENGITYSHALVAUS

3.1 Mita tarkoittaa hengityshalvaus?

Hengityshalvauspotilas on henkild, joka tarvitsee hengityshalvauksen
vuoksi pitkaaikaista hoitoa hengityshalvauslaitteessa.
Hengityshalvauspotilaaksi katsotaan myds henkild, jonka tilanne vaatii
lyhytaikaisempaa hoitoa hengityslaitteessa, mikali tima on aiheutunut
poliosta tai sellaisesta tartuntataudista, joka sosiaali- ja terveysministerion
mukaan on verrattavissa polioon. Hengityshalvauspotilaille jarjestetdén
maksutonta kunnallista hoitoa ja maksuttomia hoitoon liittyvia kuljetuksia.

(Asetus sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista 912/1992, 22 §.)

Hengityshalvauksen voi aiheuttaa sadat eri sairaudet, joten hengityshalvaus
ei ole erillinen sairaus. Yleensa syynd ovat neurologiset sairaudet tai
vakavat vammat. Osalla hengityshalvauspotilaista halvaus etenee hitaasti,
kun taas osalla se voi tulla nopeasti tapaturman yhteydessa muuttaen akkia
koko elamaén. (Lihastautiliitto Ry 2009.)

Hengityshalvauspotilas-késitetta ei tunneta muualla kuin Suomessa. Alun
perin kasitteell4 tarkoitettiin henke& uhkaavaa vaikeaa hengitysvajausta,
jonka hoitamiseen tarvittiin pitkdaikaista tai pysyvaa hengityslaitteen
kayttoa. On ollut ongelmallista maaritell& hengityshalvauskésitettd, koska
siihen liittyvat sairaudet ovat muuttuneet ja lievempiin
hengitysvajausmuotoihin rajaaminen on keinotekoista. (Sosiaali- ja

terveysministerion selvityksid 2006.)

Kun hengitysvajaus muuttuu henkeéd uhkaavaksi,
hengityshalvauspéatoksesté keskustelevat seka potilas ettd paatoksen

tekemisesté vastaava ammattilainen. Hengityshalvauspaatoksista vastaa
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sairaanhoitopiireissa joko hoitava l&é&kari, erikoisalojen ylilaakarit tai niin
sanottu ventilaatiohoitoryhma. Kun paatts on tehty, hoitava yksikko alkaa
selvittdd mahdollisuuksia pitké&aikais- ja jatkohoitopaikkaan. Potilaalle
voidaan jarjestaa kotihoitomahdollisuus, mutta ensin tulee selvittaa
kotihoidon edellytykset. Kotihoitoon siirtymiskaytdnnot, joita noudatetaan,
voivat vaihdella eri paikkakunnilla. (Sosiaali- ja terveysministerion
selvityksia 2006.)

3.2 Hengityshalvauspotilaan hoidon jéarjestaminen

Potilaan hoitoa varten jérjestetaan aina tiimi, jossa on mukana tavallisesti 4-
5 hoitohenkildkuntaan kuuluvaa henkil6a. He hoitavat potilasta
ymparivuorokautisesti. Kotihoidossa oleva potilas on juridisesti
laitoshoidossa. Potilaan seuranta toteutuu tavallisesti erikoissairaanhoidon
kautta ja vastuussa oleva erikoisala riippuu siitd, mitd perussairautta potilas
sairastaa. Se, miten ja missd laajuudessa kotihoidossa asuvalle
hengityshalvauspotilaalle jarjestetddn palveluja, vaihtelee valtakunnallisesti.
Joissakin sairaanhoitopiireissa tehdaan kotihoitoon potilaalle kirjallinen
hoitosuunnitelma. Keuhkosairauksien erikoisléakari toteuttaa tavallisesti
hengitysvajauksen seurantaa ja neurologi toteuttaa perussairauksien hoitoa

kokonaisuudessaan. (Sosiaali- ja terveysministerion selvityksia 2006.)

Sosiaali- ja terveysministerion selvitysten mukaan palvelujérjestelmaé tulisi
kehittéda kotihoidon lisdantymisen takia. Hengityshalvausyksikot katsovat
tarpeelliseksi antaa lisdé alan koulutusta ja parantaa verkostoitumista.
Joissakin sairaanhoitopiireissé on jarjestetty ventilaatiohoitoryhmié, joiden
kautta osaamistasoa on kehitetty eteenpéin. Viime vuosina
hengityshalvauspotilaita hoitavat ryhmaét ovat alkaneet kokoontua yhteisiin
koulutus- ja seminaaritilaisuuksiin. (Sosiaali- ja terveysministerién
selvityksié 2006.)
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Ty6ryhman ehdotusten mukaan hengityshalvauspotilas-késitteesta tulisi
luopua hallinnollisena terming, eika sita tulisi enda kayttaa lainsdddannossa.
Tama johtuu siitd, ettei hengityshalvauskasite ole yksiselitteinen eika se ole
la&ketieteessa perustellusti rajattavissa tai maariteltavissa. Aikoinaan termi
on kehitetty l&hinna poliopotilaita varten hallinnolliseen kayttoon.
Lains&dadanndssé tulisi ehdotuksen mukaan maaritella riittavan
tarkkarajaisesti ne edellytykset, joiden tayttyessé palveluja on jérjestettavé
henked uhkaavaa hengitysvajausta sairastaville. (Sosiaali- ja

terveysministerion selvityksia 2006.)

Hoitotydssa kaytetaan erilaisia ladketieteellisia keinoja, joilla sairastunutta
potilasta voidaan hoitaa. Lééketieteellisid hoitokeinoja voidaan kayttaa
akuutisti sairastuneiden potilaiden sek& kuolevien potilaiden hoidossa.
Akuutisti sairastuneilla potilailla voidaan kayttaa erilaisia laitteita tai toimia,
joilla potilas selviéa tietyn vaiheen ohi ja jatkaa itsendistd elaméa. Kuolevan
potilaan hoidossa voidaan kayttadd hengityskonetta, dialyysia, elvytysta,
verituotteiden ja hapen antamista, kirurgisia toimenpiteité ja sadehoitoa.
(Hanninen 2006, 64.)

ALSin saattohoitovaiheessa tulee erityisesti kysymykseen hengityskoneen
kaytto. Paatos ventilaattorinoidon kaytdsta perustuu potilaan paatokseen.
Ventilaattorin turvin voidaan pidentad potilaan elinikad, koska ALSin
edetessa potilaan hengenahdistus lisddntyy merkittavasti. Hengenahdistusta
voidaan hoitaa oikealla asentohoidolla ja ladkkeilla (loratsepaami, morfiini).
Ventilaattorihoito ALSin loppuvaiheessa heréttdé erilaisia kysymyksia.
Erilaiset ajatukset ja pohdinnat tulisi kéyda lapi yhdessé potilaan kanssa.
ALSin hoidossa paddytaan usein pelkéstdan oireenmukaiseen hoitoon.
Ajatus jatkuvasta ventilaattorihoidosta saattaa olla potilaalle pikemmin

painajainen kuin hoitokeino. (Hanninen 2006, 65.)
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3.3 Hoitotahto

Hoitotahto on potilaan tekema vaatimus eldmaa yllapitavan hoidon
lopettamisesta, jos potilaan ennuste on hoidoista huolimatta kohtuuttoman
huono. Se voi sisaltdd myos erilaisia hoitovaihtoehtoja. Hoitotahto voi olla
muodoltaan valmis kaavake, potilaan itse muotoilema hoitotahto tai
suullinen hoitotahto. Valmiita kaavakkeita ovat valmistaneet Sosiaali- ja
terveysministeri®, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri (HUS) ja
Exitus ry. Sosiaali- ja terveysministerion tekemé kaavake on yleisimmin
kaytetty hoitotahtokaavake. Kaavakkeet vaihtelevat sisélloltaan ja niita on
saatavilla esimerkiksi apteekeissa ja sairaaloissa. Esimerkiksi Sosiaali- ja
terveysministerion kaavakkeessa potilaan hoitoa ohjataan vain yleisella
tasolla, kun taas Exitus ry:n laatima kaavake kéayttaa useita
hoitoskenaarioita, joista potilas voi itse valita haluamansa. (Hildén 2006,
29-30.)

Hoitotahtoon liittyvat tietyt juridiset velvollisuudet. Hoitotahto tulee paivéta
jasille tulee pyytaa kahden todistajan allekirjoitukset. Suullinen hoitotahto
tulee kirjata potilastietoihin. Potilas saa halutessaan muuttaa tekeméaansa
hoitotahtoa tai perua sen kokonaan. Hoitotahto tulee silloin voimaan, kun
ihminen ei endé kykene kertomaan hoitotoiveitaan. Hoitotahdon ansiosta
potilaan autonomia paranee, turhat tehohoidot jaavéat tekematta ja
terveydenhuollon menot vahentyvét. Suomessa hoitotahdon yleisyys
vaihtelee eri potilasaineistoissa 1,5-12 prosenttiin. Vaikka harvat ihmiset
tekevat hoitotahdon, suuri osa pitdé hoitotahtoa kuitenkin hyvané asiana ja
harkitsee sen laatimista. Taté ristiriitaa potilaat perustelevat silla, ettd he
eivét ole ehtineet tehd& hoitotahtoa tai sitten he ovat odottaneet aloitetta
hoitohenkil6kunnalta. (Hildén 2006, 30-31.)

Laakarit ja hoitajat suhtautuvat hoitotahtoon myonteisesti ja kunnioituksella.
He kokevat, ettd hoitotahto parantaa potilaan autonomiaa, helpottaa
hoitopaatoksia ja edistaa keskustelua potilaan kanssa. Hoitohenkilokunta
kokee kuitenkin, ettd hoitotahtoon liittyy ongelma. Potilaat saattavat

esimerkiksi muuttaa mieltdnsa sairauden edetessa tai sitten he eivét



20

valttamatta ymmarra hoitotahdon merkitystd. Omaiset myos voivat
ymmartad vaarin hoitotahdon merkityksen, eivatkd hyvéksy sitd. Hoitotahto
on melko ristiriitainen asia, koska on epavarmaa, kuinka hyvin se vastaa
potilaan todellista tahtoa, vaikka hoitotahto on tarkea tyovéline potilaan
tahdon esiintuojana. Hoitohenkil6kunta tekee itse hoitotahdon
huomattavasti useammin kuin potilaat. Hoitotahdon kyselytutkimuksessa
ilmeni, ettd suomalaisista ladkareistd 13% ja hoitajista 19% tekee Kirjallisen
tai suullisen hoitotahdon. (Hildén 2006, 32.)

Tutkijat ovat myos pohtineet hoitotahdon merkitysta. Erdissé tutkimuksissa
potilaat ovat itse arvioineet, ettd kuolemaan liittyva ahdistus saattaisi
vaikuttaa heihin siten, ettd hoitopaatoksen hetkella he eivat haluaisikaan
hoitohenkil6kunnan noudattavan hoitotahtoaan. Joskus potilaiden saattaa
olla vaikea ymmaértaé ladketieteelliseen ennusteeseen liittyvaa
epavarmuutta. Lisaksi potilaiden on vaikea kasittaa sitd, ettd hyvan ja

huonon ennusteen valilla ei ole selkeéé rajaa. (Hildén 2006, 32-33.)

4 HOITOSUHDE JAHYVA HOITAMINEN

4.1 Hoitosuhteen méarittelya

Hoitosuhteella tarkoitetaan usein hoitajan ja potilaan/asiakkaan vélista
vuorovaikutussuhdetta. Hoitosuhdetydskentely on useiden tutkimusten
mukaan todettu terveyden edistamisessa keskeiseksi hoitotyon
menetelméksi. Hoitosuhteen liséksi kaytetdan Kkirjallisuudessa kasitteita
yhteisty0 ja yhteistysuhde tai ohjaus. Hoitosuhteessa hoitaja ja
asiakas/potilas yrittavat tietoisesti, suunnitelmallisesti ja tavoitteellisesti
hyodyntéé vuorovaikutusta ihmisen hoitamisessa. Hoitosuhdetytskentelyssé

keskeisia kasitteitd ovat vuorovaikutus ja kommunikaatio.
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Kommunikaatiota tapahtuu sanallisesti ja sanattomasti eli kahdella eri
tasolla. Sanallinen kommunikaatio on vain pieni osa kaikesta inhimillisesta
kommunikaatiosta. Kommunikaatiosta valtaosa on sanatonta, joten ilmeet,
eleet ja ddnenpaino voivat paljastaa enemmaén kuin sanat. Auttavassa
vuorovaikutussuhteessa hoitajan tunteet ovat aitoja ja todellisia, ja tarkeata
on avoimuus. Se on taitoa kuunnella, ymmartaa ja hyvaksya kritiikkiakin.
Tall6in hoitaja pitéa toista ihmistd yksilona ja pyrkii ndkemaan maailmaa
toisen ihmisen silmin. (Mékeld, Ruokonen & Tuomikoski 2001, 11-15.)

Hoitosuhdetydskentely tulisi kaikkialla ndhd& osana potilaan
kokonaishoitoa, kuten se mielenterveystydssa yleensd ymmarretaan.
Yksildvastuinen hoitotyo tarkoittaa hoitajan ja potilaan hoitosuhdetta, kun
kaksi yhdenvertaista ihmista tydskentelevét potilaan terveyden
edistamiseksi. Yhteistydsuhteen tarkein edellytys on luottamus, jotta potilas
Voi turvautua hoitajaan. Potilaalle hoitosuhteen padmaaréna on autetuksi
tuleminen. (Makeld ym. 2004, 17, 19.)

Raatikainen (2004) tarkastelee eréassé artikkelissaan luottamuksen kasitetta
ja luottamusta hoitosuhteessa. Hanen mukaansa luottamus hoitosuhteessa
koostuu kolmesta eri tekijasta eli luottamuksesta ihmising, luottamuksesta
potilaan kokemukseen sairaudestaan ja luottamuksesta hoitotyontekijan
asiantuntemukseen. Olennaisimpia asioita sellaisessa hoitosuhteessa, jossa
luottamus séilyy, on lupausten ja sitoutumusten pitdminen ja tosiasiatiedon
antaminen. Hoitosuhteessa keskusteltavat asiat ovat usein arkaluonteisia,
koska aiheet saattavat liittyd elamaén ja kuolemaan tai k&rsimykseen ja
syyllisyyteen. Sen vuoksi luottamuksen edellytyksi& ovat riittava
yhdessdoloaika, asioiden kokeminen yhdessd, toistensa tunteminen ja
molemminpuolisuus. Tallainen onnistuu parhaiten yksilovastuisessa
hoitotydssé, kun sama hoitaja hoitaa tiettya potilasta ja hoito on jatkuvaa.
(Raatikainen 2004, 93-94.)

Jos kommunikointi ei ole avointa, hoitosuhteessa on epéluottamusta.
Potilasta hoitava henkil6 ei esimerkiksi kerro potilaalle riittdvasti hoitoa

koskevista asioista tai potilas ei kerro niitd kokemuksia, jotka liittyvéat
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hoidettavaan sairauteen. Hoitosuhteessa ei ole luottamusta myoskaéan silloin,

Jos osapuolet eivat arvosta toisiaan. (Raatikainen 2004, 95.)

Munnukkan mukaan (2004) yksildvastuisessa hoitotydssa yhteistyésuhde
pitéd sisalladn seuraavia késitteitd: turvautuminen, laheisyys, ajallaan
autetuksi tuleminen, voimaantuminen ja mahdollisuuksien ndkeminen.
Turvautumisen edellytyksend on hyvéksynta eli potilas ei tunne olevansa
ulkopuolinen tai vieras. Hoitajan tulisi viestittaa turvallisuuden tunnetta ja
kunnioitusta potilaalle. L&heisyys voi lisaté potilaassa tunnetta, ettd han on
arvokas ja yksilollinen ihminen, joten hanen on helpompi olla sairautensa
kanssa. Hoitaja suojaa potilasta haavoittuvuudelta, jotta potilas voi saavuttaa
itsehallinnan ja yksil6llisen sisaisen eheyden. Ajallaan autetuksi tuleminen
tarkoittaa potilaan sen hetkisten toiveiden toteuttamista, etujen valvontaa,
Kiireettomyytté ja ihmislaheista huolenpitoa. Potilaan voimaantumista ja
oman elaman hallintaa voidaan hoitosuhteessa tukea. Kun potilasta autetaan
nakemaéan omat mahdollisuutensa, hén voi saada toivon tunteen, joka liittyy

tulevaisuuteen ja elamassa tapahtuviin muutoksiin. (Munnukka 2004, 76.)

Hoitosuhde on aina ammatillinen suhde, joten siina tarvitaan ammatillista
asennoitumista. Potilaalla on mahdollisuus puhua itsestaan,
kokemuksistaan, ajatuksistaan ja tunteistaan hoitajalle, mutta hoitaja voi
kasitelld omia hoitosuhteeseen liittyvid tuntemuksia tyénohjauksessa. Oma
asiantuntijatieto ja -taito ja tydnohjauksesta saatava tuki ja ohjaus ovat

hoitajan tukena hoitosuhdetydskentelyssé. (Mékela ym. 2004, 23-24.)

Hoitosuhde mielletddn yleensé prosessiksi, jossa on kolme eri vaihetta:
tutustumis-, tyoskentely-, ja paattymisvaihe. Tydskentelyvaiheessa erotetaan
vield kaksi erilaista jaksoa, joita ovat samaistumisvaihe ja
hyvéksikayttovaihe. Samaistumisvaiheessa potilas samaistuu hanté
hoitavaan ihmiseen, ja hyvéksikayttovaiheessa potilas yrittaa kaikin puolin
hyodyntéé sitd, mitd hoitosuhteessa tapahtuu. (Mékeld ym. 2001, 34-35.)
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4.2 Hyvén hoidon maarittelya

Hoitoty® perustuu siihen, mika on oikein ja hyvaa ihmiselle. Hoitotyota
voidaan siis pitdéd moraalisena toimintana. Hoitotyon lahtékohtana ovat aina
eettiset arvot, mutta hoitoty6hon vaikuttavat myos esimerkiksi taloudelliset,
tieteelliset ja esteettiset arvot. Hoitotydssé pyritdén hyvan tekemiseen ja
toisen ihmisarvon kunnioittamiseen.(Sarvimaki & Stenbock-Hult 2009, 13-
14.)

Takalan (2006, 128-131) mukaan itseméaaraamisoikeus alkoi saksalaisen
filosofin Immanuel Kantin (1724-1804) kirjoituksista. Kantille
moraalisdannot ovat ehdottomia ja hdnen mukaansa ainoastaan puhdas
jarjen kayttd mahdollistaisi aidot moraaliarvostelmat. Toisenlaista vapautta
ja itsemadrédamisoikeutta painottava traditio syntyi Englannissa John Stuart
Millin (1806-1873) Kirjoituksista. Tassa koulukunnassa moraalia ei nahty
ehdottomana s&&ntdné vaan moraaliratkaisut tehtiin tekojen seuraukset
huomioon ottaen. L&&ketieteen etiikassa kaytetadn hyvaksi elementteja
naistd molemmista ajattelutavoista. Yhteista ndille traditioille ovat
itsemaaraamisoikeus ja vapauden arvon korostaminen. Y leisesti ajatellaan
kuitenkin, ettd ihmisen vapautta saa perustellusti rajoittaa. Esimerkkeja
téllaisesta tilanteesta ovat vaarallisten potilaiden pakkohoito ja vakaviin
tarttuviin tauteihin liittyva ilmoitusvelvollisuus. Vapauden ja
itsemaaraamisoikeuden nakokulmasta keskeisin asia on eutanasiaan liittyva
kysymys siit4, onko henkil6l1a oikeus méarata oma kuolinhetkensa ja -
tapansa. On tavallista pohtia eutanasiakeskustelussa sitd, onko kuolema
hyva asia kuolevalle henkildlle. (Takala 2006, 128-131.)

Itsemadraémisoikeus liittyy laheisesti hyvéan hoidon kasitteeseen. Potilaan
itsemaaraédmisoikeutta koskevat kysymykset ovat vaikeimpia eettisia
haasteita hoitotydssd. Haasteelliset tilanteet saattavat liittyd yksinkertaisiin
arkipaivan valintoihin. Joskus taas vaikeat tilanteet saattavat liittya elamén
ja kuoleman kysymyksiin. lhmiselld on aina oikeus paattad omasta
elaméstééan, mutta ei silla tavalla, joka vahingoittaa muita tai rajoittaa

muiden itsemadraamisoikeutta. Hoidossa puhutaan tietoisesta
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suostumuksesta, joka liittyy potilaan itsemaaraamisoikeuteen. Tietoinen
suostumus tarkoittaa sitd, etta potilas hyvaksyy laékérin tai sairaanhoitajan
ehdotuksen ja hyvéksynta perustuu potilaan saamaan riittdvaan ja
ymmarrettavaan tietoon Kyseisesté asiasta. Tietoinen suostumus perustuu
vapaaehtoisuuteen ja tiedonsaantiin. Taman jalkeen potilas harkitsee ja ottaa
tiedon vastaan tai torjuu sen. Ymmartdmansé perusteella potilas tekee
paatoksen, mika edellyttaa paatoksentekokykya. (Sarvimaki & Stenbock-
Hult 2009, 140-141; 144-145.)

Useimmat ihmiset ovat vapaita paattdmaan kuolemastaan, mutta harvat
tekevat niin. Tasta voidaan paatella, etta elaméa on eldmisen arvoista. Osalla
saattaa olla uskonnollisia nakemyksia elamén paattymisesta. Monille taas
kysymys onkin siitg, ettd kuoleman vaihtoehto ei tule edes mieleen. Hyvin
tyypillista on, ettd ihmiselld on abstrakti usko omaan kuolemattomuuteen.
(Takala 2006, 132-133.)

4.3 ALS - potilaan ohjaaminen

ALS - potilaan hoidossa korostuu erityisesti potilaan ohjaaminen, koska
parantumattomasti sairaalle henkildlle riittdvé ja oikea-aikainen ohjaus on
valttamatonta sairauden eri vaiheissa. Hoitohenkilokunta tarvitsee paljon
tietoja eri hoitovaihtoehdoista ja hoitajan tulee kayttaa tydssaan tutkittua
tietoa. Omaisten rooli korostuu ALSia sairastavan potilaan hoidossa, koska
potilas ei aina itse pysty vaatimaan ohjausta. Turunen (2006) on tutkinut
ALSia sairastavan ja hdnen omaistensa kokemuksia saamastaan ohjauksesta
sairauden aikana. Turunen kerasi tutkimusaineistoa potilailta ja heidéan
omaisiltaan vapaamuotoisilla esseekirjoitelmilla. Esseekirjoitelmissa
vastaajia pyydettiin kertomaan ohjaustarpeistaan ja siit4, miten he ovat
kokeneet ohjaustilanteet. Tutkimuksessa kévi ilmi, ettd ALS-potilaat ja
heidan omaisensa tarvitsivat ohjausta arjessa selviytymisessd, sairauden

perustiedoissa, sairauden ennusteesta, sairauden loppuvaiheesta sekd ALS-
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potilaiden palveluista ja jatkohoidosta. Esseekirjoitelmista ilmeni, ett4
ohjauksessa ei saatu riittavéasti tietoja sairauden loppuvaiheesta,
etenemisessa ja sairaudesta selviytymisesta. Vastaajat kertoivat myds, etta
he kaipasivat tietoa siitd, miten kertoa sairaudesta ja sen mahdollisesta
periytyvyydestd omaisille. Liséksi ALSia sairastavat ja heidan omaisensa
olisivat tarvinneet neuvoja toimintakyvyn yllapitdmiseen ja selviytymiseen
kotona. (Turunen, Kaila, Kylma & Kvist 2007, 24-25.)

ALS-potilaan ohjauksessa on lahdettdva aina potilaan ja omaisten tarpeista.
Potilaan ohjausta parantaa se, ett4 potilaan hoidossa on mukana yksikon
oma ALSiin perehtynyt hoitaja. Hoitajan on oltava tuttu ja turvallinen,
asiantunteva seka luotettava, jonka puoleen voi tarvittaessa kaantya. Oma
hoitaja mahdollistaisi ohjauksen laadukkuuden, yksilollisyyden ja potilaan
hoidon jatkuvuuden. Valittomasti ALS-diagnoosin saamisen jélkeen
ohjaustilannetta on valtettava, koska silloin potilas ei vélttdmatta kykene
ottamaan tietoa vastaan. ALSia sairastavan ohjaus on oltava oikea-aikaista,
jotta tieto on ajoissa asianomaisten kaytettavissa. Hoitohenkilokunnan tulisi
antaa ohjausta potilaalle ja omaisille aina hieman edell& sairautta ettei oireet
ilmaantuisi yllattden. Potilaan ja heiddn omaistensa kanssa on keskusteltava
erilaisista hengitystukihoidoista ja hengitysta helpottavista keinoista.
Laakarin kanssa tulisi keskustella aikaisessa vaiheessa hoitolinjauksista
(muun muassa hoitotahto ja elvytyskielto). Jotta ALS-potilaan ohjaus olisi
laadukasta, hoitohenkilokunta tarvitsee jatkuvaa tdydennyskoulutusta.
Tulevaisuudessa ALS-potilaiden hoidossa tehddan enemman yhteistyota
yhdessa erikoissairaanhoidon, perusterveydenhuollon ja kolmannen sektorin
kanssa. (Turunen, Kaila, Kylma & Kvist 2007, 26.)

5 JAKSAMINEN JAVOIMAVARAT

Tyokykymallin mukaan tyon asettamia haasteita tyontekijalle voidaan
hahmottaa osaamisen, jaksamisen, sitoutumisen ja vuorovaikutustilanteen

avulla. Jaksamiseen liittyy tyontekijan omien voimavarojen vahvistaminen
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ja itsesta huolehtiminen. Niitd ovat esimerkiksi lepo, ravinto, ulkoilu,
kuntoilu, perhe, ystavat, harrastukset ja oman itsetunnon vahvistaminen.
Tyodyhteisossa kehitettavia asioita tyontekijan jaksamisen kannalta voivat
olla toiden suunnittelu, kuten tydmaaran sopiva mitoitus ja tydnkuvan
selkiyttdminen. Tyoymparistoda tulee kehittaa turvalliseksi ja viihtyiséksi.
Joustamisen salliminen esimerkiksi tydajoissa vaikuttaa myos tyontekijan
jaksamiseen. (Lipponen 2006.)

Parhaimmillaan ty0 edistdd hyvinvointia ja terveyttd. Henkisesta
hyvinvoinnista huolehtiminen korostuu silloin, kun tydnkuvassa tai
tyomaarassa tapahtuu muutoksia. Hyva itsetuntemus auttaa asettamaan
omalle jaksamiselle rajoja ja pitdmaan niista kiinni. Valilla on hyvé
pysahtya miettimaan tyohon liittyvid odotuksia, koska on tarkead, etta
asettaa itselleen sellaisia tavoitteita, jotka ovat realistisia, mutta samalla
riittdvan haastavia. Joskus on hyvéksyttava se, ettei ehdi, jaksa, osaa tai
hallitse asioita joka tilanteessa. Sen vuoksi toille kannattaa asettaa
tarkeysjarjestys. Jaksamiseen vaikuttaa tyontekijan, tyon ja koko
tydyhteisdn yhteensopivuus ja joustojen ja tyon kehittdmisen
mahdollisuudet. Jotkin tyon piirteet, esimerkiksi kohtuuttomat vaatimukset
tai lilan yksin tekeminen saattavat vaikeuttaa tyosta irti pdasemista vapaa-
ajalla. (Aho 2009.)

Vapaa-aika voi tasapainottaa tyota ja auttaa jaksamaan paremmin, ja
lomajaksot tuovat uusia kokemuksia ja usein kohentavat henkista vireytta.
Esimiehen kanssa voi miettid, onko tyémaaré sopiva ja miten tydssaan
haluaa kehittyd. Tyolle voi asettaa selkedt rajat, jotta palautumiselle jaa
aikaa. Joskus vapaa-ajasta kiinnipitdminen voi vaatia paattavaisyytta.
Ongelmiin el kannata jumittua, vaan aina voi keskustella asioista ja kokeilla
muita tapoja. Tyontekijalle on tarkea, ettd tydssa voi toteuttaa myos
sellaisia asioita, jotka ovat itselle tarkeité ja mielekkditd. Ammattitaidon
kehittdmisesté taytyy huolehtia ja itselle kannattaa asettaa aina uusia
tavoitteita. (Aho 2009.)
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Tyon ja levon, rasituksen ja elpymisen rytmisyys on tarkedd hyvinvoinnille,
koska taukoamaton rasitus kuormittaa biologista perusjarjestelméé. Hyvéssa
tydyhteisdssa esimies osallistuu ja kuuntelee, ja palautetta tulee antaa
esimiehen ja tyontekijan valilla puolin ja toisin. Tyontekijalla tulisi olla
mahdollisuuksia osallistua tydyhteison toimintaan. Osallistumisen ja
vaikuttamisen mahdollisuudet lisdavat tyontekijan sitoutumista
organisaatioon. Hyvinvointiin tydssa vaikuttavat tydajat, tydsuhdeturva,
henkildston riittavyys, osaaminen, tydnkuva ja tavoitteet, tyotilat ja
tyokalut. (Aho 2009.)

Tyon organisointiratkaisut, toimintamallit ja johtamiskéytannot, jotka
edistdavat henkildston motivaatiota ja osaamisen kehittamistd, tuottavat myos
innovaatioita. Tavallisesti innovatiivisissa organisaatioissa henkilosto voi
hyvin, koska innovatiivisuus, aloitteellisuus ja hyvinvointi tuottavat

onnistumisen kehid seka tyontekijoille ettd organisaatiolle. (Aho 2009.)

5.1 Tyéhyvinvointi

Tyokyky tarkoittaa toimintaa, jolla tydyhteis6 pyrkii edistdmaan ja
tukemaan jokaisen tyotekijan tyo- ja toimintakykyé kaikissa uransa
vaiheissa. Tyokykyyn liittyy tyontekijan fyysinen ja psyykkinen hyvinvointi
sekd jaksaminen. Tyokyvyn kannalta on tarkeaa, ettd tyontekija osaa tehda
tyotaan ja kehittaa tyoskentelytapojaan. Tyokykyyn vaikuttaa myos se, ettéd
tyontekija oivaltaa oman tyonsé perustarkoituksen ja paddmaaran.
Tyontekijan on tarkeda saada osallistua tydyhteisfdan koskevaan
laajempaan keskusteluun ja paatoksentekoon. Taméa on mahdollista silloin,
kun tyonantajien ja paattajien kesken vallitsee avoin vuorovaikutus.
(Makisalo 2003, 20-21.)

Y hteiskunnallisen kehityksen tuloksena tyokyky kasitteend on muuttunut.
Tyokyvyn madrittelyssé ollaan yleisesti yhtd mieltd siitd, ettd tyokyky on
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yksilon, hénen tyonsé sekd ympériston yhteinen ominaisuus. Jos tyokyky
madritellaan objektiivisesti tai asiantuntija-arviona, se on varsin
ongelmallista. Subjektiivinen arvio tydkyvysta ennustaa hyvin tulevaa
tyokykya ja tyokyvyttomyyttd. Tyokyvyn palauttamista, yllapitdmista ja
edistamist4 ajatellen on tarkedd muistaa, ettd toimenpiteill4 on todellista
vaikuttavuutta. Tyokyky liittyy myos keskeisesti kansallisten hallitusten
ohjelmiin Euroopan unionissa. Tyokyvyn ulottuvuuksien tiedostaminen
tarjoaa entistd paremmat edellytykset tyokyvyn edistdmiselle. (Ilmarinen,
Gould, Jérvisalo & Koskinen 2006, 13-21.)

Menestyvét tyoyhteisét ovat hyvinvoivia ja osaavia. Jos tydyhteison jasenet
eivat innostu tyostaan, se nakyy vélittdmasti koko organisaation
toiminnassa. Tyoyhteison terveyden ja hyvinvoinnin kehittdminen onkin
erittdin tarkedd. Terveessa tydyhteisdssa on luottamukseen ja avoimuuteen
perustuva ilmapiiri. Hyvéssa tydyhteisossa on helppo keskustella
vaikeistakin asioista ja lisaksi keskitytaan asiakkaiden ja tyontekijoiden
hyvinvoinnin maksimointiin. (Mékisalo 2003, 13.) limarisen ym. (2006)
mukaan tyokykyyn vaikuttavat merkittavasti seuraavat asiat: tyokyky ja
terveys, toimintakyky, elintavat, osaaminen, tydasenteet, tyo ja

tydymparisto seka sosiaalinen tuki ja osallistuminen.

5.2 Hoitajien jaksaminen ja voimavarat

Suomisen (2007, 11) mukaan hoitajan jaksamiseen hoitotydssa vaikuttavat
olennaisesti henkilon perusluonne, ik, tyokokemus seka koulutustausta.
Lisdksi jaksamiseen vaikuttavat yksilon voimavarat ja ympéristo, jossa han
el ja tyoskentelee. Hoitotyossa jaksamiseen liittyy myds se, ettd hoitaja
joutuu jatkuvasti tekemaan itsendisia paatoksia potilaan hoidosta, ja hanen

on osallistuttava tydyhteisénsa toimintaan. (Suominen 2007, 11.)
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Nuikka (2002) on vaitoskirjassaan tutkinut sairaanhoitajan jaksamista
hoitotilanteissa. Nuikan tutkimuksessa oli tarkoitus selvittad sairaanhoitajien
kuormittumista hoitotilanteissa mittaamalla fyysista ja psyykkista
kuormittumista todellisissa tyotilanteissa. Vaitoskirjan tutkimusaineisto
keréattiin kvalitatiivisen teemahaastattelun avulla. Tulokset osoittivat, ettd
hoitajia kuormittivat erityisesti aamuvuoroissa perushoitotilanteet seké
potilaskuljetukset. Kuormittumiseen liittyi yleisesti myds hoitajien Kiire,
kuolevan potilaan hoitaminen, ristiriitaiset ndkemykset potilaan ja omaisten
kanssa seka hoitajan epdvarmuus omasta osaamisestaan. Vaitoskirjan
mukaan hoitajan kuormittumiseen vaikuttavat myos huoli potilaan
terveyden tilasta, hoitajan riittdméttomyyden tunne, vuorovaikutus omaisten

kanssa ja hoitajan negatiivinen pohjavire. (Nuikka 2002, 76-78.)

Nuikan (2002) vaitoskirjassa hoitajat toivat esille keinoja, joiden avulla
hoitajat jaksavat tydssaan paremmin. Ty6ssad jaksamisen apukeinoja olivat
omasta kunnosta huolehtiminen, hyvéa ilmapiiri tyokavereiden kesken,
vaikeiden tilanteiden l&pikaynti ja esimiesten antama tuki. Voimavarana
koettiin my0ds tyonohjaus, tydkavereiden tapaamiset vapaa-ajalla ja asioiden
tiedotus kollegoiden kesken. (Nuikka 2002, 85.)

TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JATUTKIMUSONGELMAT

Tarkoituksenamme on tutkia, mink&lainen on hoitotyon koulutuksen
omaavan hoitajan ndkemys ALSia sairastavan hengityshalvauspotilaan
hyvasta hoidosta. Haluamme tutkimuksessamme ottaa selvad myaos siita,
minka&laisia voimavaroja hoitaja kayttaa tyossaan hoitaessaan ALSia
sairastavaa hengityshalvauspotilasta ja millaisia tunteita hoitaja kay lapi
hoitosuhteen aikana. Mielestdamme tutkimuksemme on hyddyllinen siksi,
koska kyseessa on vaistaméattd menehtymiseen johtava sairaus, jonka
psyykkiset vaikutukset ovat potilaalle suuret. Hoitaja on potilaan seurassa
jatkuvasti useita tunteja paivassé, joten hoitosuhteesta muodostuu helposti

syvé ja merkityksellinen. Siitd huolimatta hoitajien vaihtuvuus tallaisessa
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hoitotydssé on kokemuksemme mukaan melko suurta. Haluamme selvittés,
mitka asiat saattavat vaikuttaa vaihtuvuuteen, ja miten hoitajien jaksamista

voisi helpottaa.

7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Monissa hoitotieteen tutkimusmetodologiateoksissa annetaan ymmartaa,
ettd sekd laadullinen eli kvalitatiivinen ettd maaréllinen eli kvantitatiivinen
tutkimusmetodologia ovat osa hoitotieteellisen teorian kehittamisprosessia.
Laadullinen tutkimusmetodologia esitetdén usein teoriaa I6ytdvana ja
maaréllinen tutkimusmetodologia teoriaa testaavana. (Janhonen &
Nikkonen 2001, 11.) Laadullista tutkimusta on usein méaritelty sen pohjalta
mité se on ja mité se ei ole verrattuna maéaralliseen tutkimukseen.
Kvalitatiivisen ja kvantitatiivisen tutkimusmenetelméan vastakkainasettelu
on seka turhaa ettd harhaanjohtavaa silloin, kun keskustellaan tutkimuksen
hyvyydesté ja huonoudesta. (Eskola & Suoranta 2008, 13-14.)

Karkeimmillaan laadullinen tutkimus voidaan ymmartaa aineiston muodon
ei-numeraaliseksi kuvaukseksi. Laadullisen tutkimuksen yksi tunnusmerkki
on aineistonkeruumenetelma. Laadullinen aineisto on pelkistetyimmillaén
aineistoa, joka on ilmiasultaan tekstié. Teksti voi syntyé tutkijasta riippuen
(haastattelut ja havainnoinnit) tai riippumatta (henkilokohtaiset paivékirjat,
omaeldmakerrat, kirjeet). Tutkimussuunnitelma voi laadullisessa
tutkimuksessa elaa tutkimushankkeen mukana, joten voidaan saavuttaa
ilmididen prosessiluonne. Tutkimustuloksia ei voida pitdé ajattomina ja
paikattomina vaan historiallisesti muuttuvina ja paikallisina. Suurelle osalle

laadullisista tutkimuksista keskeista on tutkijan osallistuvuus. Esimerkiksi
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kenttaty® on tapa, jossa voidaan pééasté laheisempiin kosketuksiin
tutkittavien kanssa. (Eskola & Suoranta 2008, 13; 15-16.)

Laadullisessa tutkimuksessa otanta on tavallisesti pienempi kuin
madrallisissa tutkimuksissa. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineiston koolla
ei ole valitonta vaikutusta tai merkitysta tutkimuksen onnistumiseen.
Aineiston koon maaraamiseksi ei ole olemassa mekaanisia saantoja, koska
tdma riippuu aina tapauksesta. Aineiston kokoa voidaan méaritella siten,
ettd aineistoa on riittavasti, kun uudet tapaukset eivat tuota
tutkimusongelman kannalta end4 uutta tietoa. VVoidaan puhua aineiston
kyllaadntymisesta eli saturaatiosta. Bertaux n (1981) ajatuksen mukaan tietty
madra aineistoa riittd4 tuomaan esiin tutkimuskohteesta saatavan
teoreettisen peruskuvion, mikali kirjoittajien kokemus- ja kulttuuritausta on
edes suurin piirtein samanlainen. Lis&aineisto ei silloin tuota uutta tietoa
tutkimukseen vaan aineisto alkaa ennen pitkaa toistaa itsedan. Saturaatioita
ei ole kuitenkaan mahdollisuus saavuttaa, jos tutkija ei ole taysin selvilla
siitd, mitd han aineistostaan tarkalleen ottaen hakee. Tapauksia pyritaén
analysoimaan mahdollisimman perusteellisesti. Tutkimuksessa ei pyrité
tilastollisiin yleistyksiin vaan kuvataan jotakin tapahtumaa tai annetaan
teoreettisesti mielekas tulkinta jostakin ilmiosta. Laadullisen tutkimuksen
tunnusmerkkind voidaan pitad harkinnanvaraista otantaa.
Harkinnanvaraisesta otannasta kdytetddn myos nimitysta harkinnanvarainen
nayte erotukseksi tilastollisista otantamenetelmistd. Laadullisessa
tutkimuksessa on yleensé kyse ndytteesta, ei otoksesta. (Eskola & Suoranta
2008, 18; 61-62.)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineisto tulisi rajata siten, etta kiinnitetdan
huomiota teoreettiseen kattavuuteen, Tutkittu tapaus tulisi voida ndhda
esimerkkind yleisesta. Kriteering aineiston rajaukseen voidaan pitaa sita,
kuinka teoreettisesti kiinnostava tietty aineisto on valitun tutkimusongelman
ratkaisussa. (Eskola & Suoranta 2008, 64-65.)

Laadullisessa tutkimuksessa puhutaan myos aineistolahtoisesta analyysista.

Tutkijalla ei ole valmiita ennakko-olettamuksia eli hypoteeseja. Aineistojen



32

tehtdvané ei ole hypoteesien todistaminen vaan ennemminkin hypoteesien
keksiminen. Laadullisessa tutkimuksessa tutkija tarvitsee kuitenkin
kahdenlaisia teorioita: taustateorian ja tulkintateorian. Taustateoriaa vasten
aineistoa voidaan tarkastella, kun taas tulkintateoria ohjaa tutkijan valintoja
ja sitd mita han aineistosta etsii. Kvalitatiivisen tutkimuksen yksi
erityisluonne on se, ettd siind edetdan induktiivisesti, aineistolédhtoisesti
yksittéisesta yleiseen. Laadullisessa tutkimuksessa tutkijalla on
mahdollisuuksia joustavaan tutkimuksen suunnitteluun ja toteutukseen.
Laadullista tutkimusta on pidetty subjektiivisena tapana tuottaa tietoa
verrattuna maaralliseen tutkimukseen, jonka on oltava mahdollisimman
objektiivista. Laadulliseen tutkimukseen liittyy myds aineiston
narratiivisuus eli tarinamuoto. (Eskola & Suoranta 2008, 19-22; 81-82.)

Tutkimuksessa tulee noudattaa ihmisarvon kunnioittamisen periaatetta.
Tutkittaville pitaé antaa riittdva informaatio tutkimuksen luonteesta ja
tavoitteista. Vastaamisen vapaaehtoisuutta on korostettava. Kun tietoja
kasitelldan ja julkaistaan, tarkeitd ovat luottamuksellisuus ja anonymiteetti.
(Eskola & Suonranta 2008, 56.)

7.3 Aineiston keruu ja kohderyhma

Opinndytetyémme toimeksiantajana oli Hyvink&an sairaalan
sisatautiosaston hengityshalvausyksikkd. Hengityshalvausyksikkdon
kuuluvat seka sairaalatiimi etté kotitiimi. Vaikka potilas on kotona
hoidettavana, han on silti potilaana sairaalan kirjoilla. Kotihoitoa varten on
tehtava kirjallinen kotihoitosopimus. Kotihoidossa olevalle potilaalle hoito
on maksutonta ja jokaiselle hengityshalvauspotilaalle on jarjestettdvd oma
hoitotiimi, jonka yhteyshenkilona toimii hengityshalvauskoordinaattori.
Kotihoidossa olevan potilaan tarvitessa sairaalahoitoa, hanet sijoitetaan

hoitotiiminsé kanssa sairaalan vuodeosastolle. Jos hengityshalvauspotilasta
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hoidetaan pysyvasti sairaalassa, potilaan sijoitus paikka ratkaistaan
tapauskohtaisesti. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2009.)

Haastattelimme tutkimustamme varten neljaa hoitajaa kotitiimisté, ja
haastattelupaikkanamme oli erddn potilaan koti. Otimme tutkimukseemme
ainoastaan sellaisia hoitajia, joilla oli hoitotydhon koulutus ja jotka olivat
tydskennelleet hengityshalvauspotilaan kanssa lahes paivittain.
Haastatelluista kaksi olivat perushoitajia, yksi oli lahihoitaja ja yksi pian
valmistuva lahihoitajaopiskelija. Hoitajat olivat melko kokeneita tydssaan,
koska tyokokemusta heilla oli viidesta vuodesta yli kolmeenkymmeneen
vuoteen. Lahihoitajaopiskelija opiskeli viimeista vuotta ja valmistumiseen
oli opiskelijan mukaan haastatteluhetkelld enda puoli vuotta. Yksi hoitajista,
jolla oli yli kolmekymmenta tyévuotta kokemusta, oli kdynyt yhdeksén
kuukauden apuhoitajakoulun. Yhdell& hoitajista oli my0s osastosihteerin
osaamistaidot. Suurin osa haastateltavista ei ollut suorittanut hoitotyohon
liittyvia erikoisopintoja, lisé- tai tdydennyskoulutusta. Yksi hoitaja oli tosin
erikoistunut saattohoitoty6hon ja ollut opintopéivilla. Valtaosa
haastateltavista oli jossain vaiheessa osallistunut ALS - potilaiden hoitoon
liittyviin koulutuksiin, mutta hoitajien mukaan koulutuksista oli jo aikaa.
Yksi heistd mainitsi olleensa viimeksi kolme vuotta sitten koulutuksessa.
ALS - potilaita haastateltavat olivat hoitaneet yhdesté vuodesta neljaan

vuoteen ja suurin osa oli hoitanut ainakin kahta eri potilasta.

Haastattelemamme hoitajat hoitivat ALSia sairastavaa
hengityshalvauspotilasta potilaan kotona. Potilas oli sairastanut ALSia
muutamia vuosia, ja oli pysyvasti ventilaattorihoidossa. Kerdsimme
hoitajilta tietoa teemahaastattelulla, teemojamme olivat hyva hoito ja
hoitosuhde. Haastattelut kestivat yhdelta haastateltavalta aina noin 15-20
minuuttia. Kysymykset olivat avoimia, joten hoitajat saivat vapaasti vastata
niihin omin sanoin. Haastateltaville ilmoitettiin haastattelusta jo etukéteen,

mutta kysymykset he saivat tietdd vasta haastattelun yhteydessa.
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8 TUTKIMUSTULOSTEN TARKASTELUA

8.1 Sisallonanalyysi

Siséllénanalyysi on systemaattinen analyysimenetelmd, ja sen avulla on
mahdollista kuvata kohteena olevaa aineistoa. Ensimmaisen maérallista
sisallonanalyysia kasittelevan teoksen julkaisi Bernard Berelson (1952).
Siegfried Kracauer (1952) kuitenkin kritisoi méaréllisesti orientoitunutta
sisallonanalyysia pinnallisuudesta. Niinpa sisallonanalyysi alkoi kehittya
myaos laadulliseen suuntaan. Nykyaan aineiston analysoinnissa voidaan
kayttaa joko maarallista tai laadullista siséllonanalyysia. Kohlbacher (2006)
nimittdd maarallisesti orientoitunutta siséllonanalyysia klassiseksi

siséllonanalyysiksi. (Kylmé & Juvakka 2007, 112.)

Tutkimustuloksia tarkastellessamme kaytimme menetelmana induktiivista
eli aineistolahtoista sisallénanalyysia, joten luokittelimme tekstin sanoja ja
niistd koostuvia ilmaisuja niiden teoreettisen merkityksen perusteella.
Sisallénanalyysissa on tunnistettava aineistosta sellaisia véittamid, jotka
kertovat jotain tutkimuksen kohteena olevasta ilmitstd. Tamé& perustuu
induktiiviseen paattelyyn, jota tutkimuksen tarkoitus ja tutkimustehtavat
ohjaavat. Induktiivista sisallénanalyysia kutsutaan myos
konventionaaliseksi sisallonanalyysiksi, jossa aineisto avataan osiin ja
sisalloltadan samankaltaiset osat yhdistetdén. Sen jélkeen aineisto tiivistetadn
kokonaisuudeksi, koska analyysin avulla on tarkoitus kuvata tutkittavaa
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iIImiota tiivistetysti, Tiivistetty aineisto kokonaisuudessaan vastaa
tutkimuksen tarkoitukseen ja tutkimustehtéviin. Sandelowski (1995) sek&
eraat muut tutkijat ovat nimenneet sisallénanalyysin prosessin vaiheet silla
tavoin, ettd aineiston purkaminen osioihin on analyysivaihe, ja uuden
kokonaisuuden tekeminen osioista on tulkintavaihe. (Kylmé & Juvakka
2007, 112-113))

Yksityiskohtainen analyysi sisaltdad kolme vaihetta: pelkistaminen,
ryhmittely ja abstrahointi. Analyysissa aineistosta keratdan tutkittavaa
iIImiota kuvaavia tekstin osia, joita voidaan kutsua myds merkitysyksikoiksi.
Haastatteluaineistoa tarkastellessamme merkitsimme tunnistamamme
merkitysyksikot ympyrdimalla niita tekstistd. Merkitysyksikot ovat pohjana
aineiston pelkistdmiselle, jota kutsutaan myds ilmaisulla tiivistaminen.
Pelkistdmisessé tai tiivistamisessé on tarkeéa, ettd merkityksellisten
ilmaisujen olennainen sisalto sailyy. (Kylma & Juvakka 2007, 116-117.)

Yksityiskohtaisen analyysin seuraavassa vaiheessa kootaan pelkistetyt
ilmaukset erilliselle listalle ja niita vertaillaan etsien sisalléltaan
samankaltaisia ilmaisuja. Kun siséllollisesti samankaltaiset ilmaukset
I6ydetdén, ne voidaan laittaa samaan luokkaan keskendan. Kirjoitimme
tutkimuksen analyysivaiheessa pelkistettyjé ilmauksia muistilapuille, joita
sitten yhdistelimme eri luokkiin. T&ata kutsutaan ryhmittelyksi tai
Klusteroinniksi, jonka tarkoituksena on ilmaisujen erilaisuuksien ja
yhtélaisyyksien l0ytdminen. Kun olimme yhdistaneet pelkistetyt ilmaukset
tiettyihin luokkiin, keksimme jokaiselle luokalle niitd kuvaavia nimié.
Luokkien nimien tulee kuvata kaikkia sen alle laitettuja pelkistettyja
ilmauksia. Teimme ilmauksille seké ala- etta ylaluokkia, joten ylaluokkien
nimet kattoivat myos alaluokkien sisallét. Aineiston abstrahointi on jo
mukana aineiston pelkistdmis- ja ryhmittelyvaiheessa, koska se asettuu
limittéin kahden muun edellisen vaiheen kanssa. Kolmen eri vaiheen aikana
on edetty yhden haastattelun sisaltdmistd kuvauksista yleiskuvauksiin eli
perustana on induktio. (Kylmé & Juvakka 2007, 118-119.)
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8.2 Lasndoloa ja perustarpeista huolehtimista

Hyvéaan hoitoon liittyen jaoimme kasitteitd kolmeen eri alakategoriaan, joita
olivat perushoito, hoitajan ominaisuudet ja vuorovaikutus. Perushoidossa
tarkeimmiksi kasitteiksi nousivat potilaan perustarpeet, psyykkinen- ja
fyysinen hyvinvointi. Psyykkiseen hyvinvointiin liittyi olennaisena hoitajan
lasndolo. Fyysiseen hyvinvointiin puolestaan liitettiin etenkin asentohoidot.
Valtaosa haastateltavista oli sitd mieltg, etta hyvéan perushoitoon kuuluvat
erityisesti kivuttomuus, asentohoidot kasittaen kadnnot ja jokapéivéisen
jumpan seka potilaan lahelld oleminen ja kuunteleminen. Lahes kaikKi
korostivat vastauksissaan lasndoloa ja asentohoitoa. Yksi hoitajista kuvaili
asentohoitojen olevan “tarkkaa millimetrin tarkkuudella”. Liséksi
perushoidosta puhuttaessa hoitajat mainitsivat tarkeiksi potilaan hygienian
ja pesut, potilaan mahdollisuuden kédyttaa omia vaatteita sairaalavaatteiden
sijaan seka kampaajan kaynnit ja kasvohoidot. Haastateltavat pitivat
hyvassé hoidossa tarkednd myos hoitajan ominaisuuksia. Haastateltavien
mielestd ihmisen luonne vaikuttaa hoidon laatuun. Hyviksi ominaisuuksiksi
mainittiin rauhallisuus ja tasapainoisuus. Tarkedna pidettiin myos sitd, etta
hoitajat ovat sitoutuneet tydhonsa. Haastateltavat kuvasivat, etta potilaan

hoidossa kokonaisvaltaisuus on olennainen asia.

Hyvéaan hoitoon liitettiin myds vuorovaikutus hoitajan ja potilaan vélilla.
Haastateltavien mielesta potilaan toiveita tulee huomioida ja potilaan taytyy
tulla kuulluksi. Hoitajan taytyisi osata kuunnella potilasta ja selvittada
potilaan tuntemuksia. Vuorovaikutuksella voidaan myos lievittéda potilaan
ahdistusta. Vuorovaikutuksen liittyy potilaan ja omaisten antama palaute
hoitajille. Kaikki haastateltavat olivat saaneet potilaalta tai omaisilta
palautetta. Puolet hoitajista mainitsi saaneensa positiivista palautetta ja
haastattelussa tuli esille, ettd ainakin yksi hoitajista oli kutsuttu potilaan
hautajaisiin. Potilaan ja omaisten luottamus hoitajaan oli my6s tuotu
haastattelussa esille. Haastatteluvastauksissa mainittiin, ettd potilaalle “ei
saa tuputtaa” mitdén vaan asiat tehdddn potilaan ehdoilla. Liséksi
haastateltavat puhuivat siita, ettd ALS - potilaan kanssa tulee kdyda lapi

tiettyja asioita. Jo hyvissé ajoin mietitddn haluaako potilas koneeseen.
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TAULUKKO 1.
HYVA HOITO | perushoito hoitajan vuorovaikutus
ominaisuudet
Kivuttomuus ihmisen luonne l&sndolo
asentohoidot ja | rauhallisuus kuunteleminen
jumppa
hygienia ja pesut | tasapainoisuus toiveiden
huomiointi
omat vaatteet kokonaisvaltaisuus | palaute
kampaaja ja sitoutuminen asioiden
kasvohoidot tyohon lapikaynti
potilaan kanssa

8.3 Mista 16ytyisi henkisesti lisdd paukkuja?”

Jaksamiseen yhdistimme nelja eri alakategoriaa: viihtyvyys, voimavarat,
tyon haasteet ja parannusehdotukset. Tyon viihtyvyydesta puhuttaessa esille
nousivat eniten tydntekijoiden vaihtuvuus ja itsendisyys tyossa. Kaikki
hoitajat kertoivat viihtyvéansa tydssaan. Puolet vastanneista sanoi, etta
viihtyvyytta tallaisessa tydssa on vaikea parantaa. Tyo on haastavaa ja siiné
on paljon vastuuta. Toisaalta tyd on antoisaa ja valilla mukavaa. Parasta
ty0ssé itsendisyys, kun saa yksin paattaa asioista. Lisdksi vastauksissa
sanottiin, ettd tyévuoroista saa paattad joustavasti. Puolet vastanneista sanoi,
ettd on hyvé kun saa hoitaa vain yhta potilasta. Yksi hoitajista kuvaili asian
sanoilla ”’mieluummin hoidan yhtd potilasta”. Vaikka hoitajat sanoivat
viihtyneenséa tydssaan, tuli vastauksissa esille toisenlainenkin nakokulma.
Vastauksissa ilmeni, ettd tyossa saatetaan olla myds olosuhteiden pakosta.
Tatd kuvailtiin ilmaisulla “ei pysty tekemédin muuta tyotd”. Ongelmalliseksi

miellettiin se, ettd tydvuoroissa ollaan yksin eika tydasioista péése
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puhumaan tarpeeksi tyokavereiden kanssa. Yksin tydvuorossa ollessa
hankalaksi mainittiin esimerkiksi potilaan kaannot. Kaikki haastateltavat
olivat sitd mieltd, ettd tydssa pitaisi saada olla enemman tyokavereiden
kanssa. Hoitajien vaihtuvuus koettiin valtaosassa vastauksia hyvin

ongelmalliseksi. My0s tydévoimapulasta mainittiin.

Voimavaroista keskusteltaessa keskeisiksi kasitteiksi nousivat tyokaverit ja
vapaa-aika. Tyokavereiden kanssa keskustelu ja tyokavereiden antama tuki
koettiin valtaosan mielesté tarkeiksi. Vastauksissa mainittiin, ettd hyva
paasta keskustelemaan tyokavereiden kanssa askarruttavista asioista. Hyva
ilmapiiri mainittiin voimavaraksi. Tydkaverit myos joustivat tarpeen
mukaan. VVoimavaraksi mainittiin myos viestivihko, johon oli tapana
kirjoitella viestejé tyotovereille. Liséksi tuli esille, ettd tydnohjaus koettiin
voimavarana. Myos omaa vapaa-aikaa korostettiin voimavarana. Omia
harrastuksia esimerkiksi liikuntaa ja kasitoita pidettiin olennaisena osana.
Liséksi omat kaverit vapaa-ajalla olivat vastaajien mielesta tarkeitd. Puolet
vastanneista sanoi, ettd he jattavat tyoasiat syrjaan vapaa-ajallaan.
Ty0basioista ei puhuta kotona ja yksi vastaajista kuvaili laittavansa itsensé
?off-asentoon” toiden jélkeen. Voimavarana pidettiin myos sitd, ettd asiat
ovat kotona kunnossa. Vastauksissa huumorintajua pidettiin voimavarana ja

onnistumisen ilo potilaan kanssa antoi voimia tychon.

Haasteet - alakategoriassa eniten nousivat esille tyontekijoiden tuntemukset,
kommunikaatio ja potilaan mieliala. Tydntekijoiden tuntemuksia
haastateltavat kuvasivat tuomalla ilmi, ettd tyé on henkisesti rankkaa muun
muassa siksi, ettd tunteet vaihtelevat ja potilaan tilanne surettaa. Lisaksi
hoitajat mainitsivat riittdméttomyyden tunteet ja oman kyvyttémyyden.
Vastauksissa mainittiin, ettd ’potilaan kuolemanpelko on hankalaa”.
Haastateltavien mukaan tilanne on vaikea, jos potilas ei hyvaksy kuolemaa.
Osa mainitsi potilaaseen kiintymisen ongelmallisena, koska etaisyys tulisi
hoitotytssa séilyttad. Ongelmatilanteiksi mainittiin, ettd potilaan tahtoa on
vaikea saada selville. Potilaan ahdistus vaikutti my6s hoitajien
tuntemuksiin. Vastauksissa harmiteltiin sitd, ettei ALS-tautiin voi vaikuttaa.

Useissa vastauksissa mainittiin tyén henkinen rankkuus, ei niinkaan
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fyysinen. Asian tilaa kuvattiin sanoilla “’vililld miettii, mistad 16ytyy

henkisesti lisdd paukkuja”.

Kommunikaatio miellettiin yhdeksi suurimmista haasteista. Haastateltavat
sanoivat, ettd kommunikaatio on vaikeaa ja hoitaja ei usein tieda, miten
pystyisi helpottamaan potilaan oloa. On keksittavé eri tapoja
kommunikoida, esimerkiksi jos potilas hymyilee hoitaja tietdd tehneensa
oikein. Lahes kaikissa vastauksissa harmiteltiin sitd, ettei hoitaja saa selville
mité potilas tahtoo, koska potilas ei pysty lainkaan puhumaan tai
liikkkumaan. Hoitajan tiytyy kuitenkin yrittdd ymmartda potilasta: ’kokoajan

tiytyy olla tutkat pystyssa”.

Potilaan mielialat koettiin haasteellisina. Tyopéaivat koettiin helpoiksi, jos
potilaalla on hyva olla, koska potilaan fyysinen ja psyykkinen olotila
vaikuttavat tydhon. Péivét, jolloin potilas oli hyvélla tuulella, vaikuttivat

mya0s hoitajien mielialoihin kohentavasti.

Haastateltavat toivat esille joitakin parannuskeinoja tyoloihin. Hoitajien
mielesta tydetuja voisi olla enemman esimerkiksi erilaisia
kuntoutuspalveluja. Vastauksissa ehdotettiin muun muassa hierontaa.
Uimalipuista oltiin tyytyvaisid. Vastauksista ilmeni, ett4 hoitajat haluisivat
lisad palkkaa. Kotitiimissa potilaan asunnon muutostoilld voitaisiin
vaikuttaa viihtyvyyteen. Haastateltavien mielesta tydssa joutuu joustamaan

liikaa. Hyviksi asioiksi koettiin tyonohjaus ja keskustelut osastonhoitajan

kanssa.

TAULUKKO 2.

JAKSAMINEN | viihtyvyys voimavarat haasteet parannuskeinot
tyontekijoiden | vapaa-aika hoitajien enemmaén
vaihtuvuus tuntemukset tybetuja
tydvoimapula | tyokaverit riittdmattomyyden | lisdé palkkaa

tunne
itsendisyys ilmapiiri kommunikaatio potilaan
tydssé asunnon
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muutostyot

yksin

tydvuoroissa

huumorintaju

potilaan mieliala

vahemman

joustamista

suuri vastuu viestivihko potilaan ahdistus
haastava tyo tydnohjaus

hoidettavana harrastukset

vain yksi

potilas

9 POHDINTA

9.1 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisessa tutkimuksessa on erilaisia luotettavuuskriteerejd, kuten
uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivisyys ja siirrettavyys.
Luotettavuuskriteereista uskottavuus tarkoittaa sitd, etta tutkimuksentekija
varmistaa, etta tutkimustulokset vastaavat tutkimukseen osallistuneiden
henkildiden ké&sityksid tutkimuskohteesta. Sitd voidaan vahvistaa
keskustelemalla tutkimuksen osallistujien kanssa tutkimustuloksista. Toinen
vaihtoehto on keskustella tuloksista toisen samaa aihetta tutkivan kanssa.
Uskottavuuteen vaikuttaa liséksi se, ettd tutkimuksentekija on riittavasti
tekemisessa tutkittavan ilmion kanssa, koska tutkimuksen osallistujan
nakokulman kasittdmiseen menee aikaa. Tutkimuksentekija voi pitad myos
tutkimuspaivékirjaa, jotta h&n voi kuvata ja pohtia kokemuksiaan.
Uskottavuutta voidaan myos vahvistaa triangulaatiolla. Sen tavoitteena on
se, ettd hahmottaa tutkimuksen kohdetta eri ndkokulmista. Laadulliseen
tutkimukseen liittyy kasitys todellisuuden moninaisuudesta. Kun

yhdistelldan erilaisia ndkokulmia, voidaan saavuttaa moninainen todellisuus.
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(Kylma & Juvakka 2007, 127-128.) Triangulaatio toteutui
tutkimuksessamme, koska teimme opinndytetyota kahdestaan, joten

tutkimukseen tuli vaistamattakin erilaisia nakokulmia molemmilta.

Vahvistettavuuden edellytyksend on tutkimusprosessin Kirjaaminen siten,
ettd toiset voivat seurata prosessin kulkua paapiirteissaan. Kun tutkija
Kirjoittaa raporttia, han hyddyntéa muistiinpanoja tutkimusprosessin eri
vaiheista. Etenkin laadullisessa tutkimuksessa tutkimuspéivakirjan merkitys
on olennainen, koska yleensa laadullinen tutkimus tarkentuu tutkimuksen
edetessd ja tutkimus on pohjautunut avoimeen suunnitelmaan.
Tutkimuksentekijan on voitava aineistonsa avulla kuvata sitd, miten han on
paatynyt tuloksiinsa ja johtopéatoksiinsa. Vahvistettavuus ilmenee siten,
etta tehdyt tulkinnat voidaan osoittaa myds muista samankaltaista ilmi6té
tarkastelleista tutkimuksista (Eskola & Suoranta 2008, 212).
Vahvistettavuuden idea ei kuitenkaan ole taysin ongelmaton, koska toinen
tutkija, joka lukee muistiinpanoja tutkimusprosessin etenemisesté, ei
valttamatta paady aineiston sisallon perusteella aivan samaan tulkintaan
kuin tutkimuksentekija. Laadullisessa tutkimuksessa kun hyvaksyt&an
monia eri todellisuuksia. Eri tulkinnat kohteesta eivat merkitse sitd, etta
tutkimuksen luotettavuudessa olisi ongelmia. (Kylmé & Juvakka 2007,
129.)

Refleksiivisyys tarkoittaa sitd, ettd tutkijan on arvioitava kuinka hén itse
vaikuttaa aineistoonsa ja tutkimusprosessiinsa. L&ahtokohdat on kuvattava
tutkimusraportissa, koska tutkimuksentekijén taytyy olla tietoinen omista
lahtokohdistaan tutkimuksentekijana. Siirrettavyys on sitd, etta
tutkimuksentulokset voidaan siirtdd muihin vastaaviin tilanteisiin. Lukija
voi arvioida tulosten siirrettavyyttd, jos tutkimuksen tekija on antanut
riittavasti kuvailevaa tietoa tutkimuksen osallistujista ja ympéristosta.
(Kylmé & Juvakka 2007, 129.)

Tutkimuksessamme uskottavuus toteutui ainakin siten, ettd tutkijoina
olimme olleet riittdvan pitkaan tekemisissé tutkimuksen kohteena olevan

ilmion kanssa. Meilla molemmilla oli kokemusta ALS-potilaan ja
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hengityshalvauspotilaan hoidosta, joten tutkimuksen osallistujien
nakokulmat olivat ehk& helpommin ymmarrettavissad. Kokosimme myos
tutkimus- ja teoriatietoa tutkimusprosessin eri vaiheista kansioon, johon oli
my6hemmin helppo palata. Mielestdamme kokoamamme kansio on hyvin
rinnastettavissa tutkimuspéivékirjan tekemiseen. Voimme kerddmamme
aineiston perusteella kuvata miksi ja miten olemme péétyneet tiettyihin

tuloksiin ja paatelmiin.

Vahvistuvuus ilmenee tutkimuksessamme siten, ettd olemme
tutkimuksessamme kéyttdneet myds muita kyseista aihetta tarkastelleita
tutkimuksia, joten tekemédmme tulkinnat saavat tukea niistéa.
Refleksiivisyyden olemme ottaneet tutkimuksessamme huomioon siten,
etteivat omat mielipiteemme ole vaikuttaneet tutkimuksen tuloksiin, vaan
olemme pyrkineet olemaan objektiivisia. Olemme olleet tietoisia omista
ennakko-oletuksistamme, joten emme ole antaneet niiden vaikuttaa
tutkimuksen tuloksiin. Olemme kuvanneet haastateltavien kokemuksia
mahdollisimman suoraan sellaisina kuin he ovat meille niit4 esittdneet
ilman, ettd olisimme yrittdneet itse selittdd tai analysoida niitd. Olemme
myos tutkimustuloksia tarkastellessa esittdneet alkuperaislainauksia
analyysin tueksi. Mielestamme aineistomme on riittavéa tutkimuksen
tarkoitusta ajatellen, koska kyseessa on laadullinen tutkimus, jossa olemme
kayttaneet fenomenologista ldhestymistapaa, joka perustuu ihmisten
kokemuksiin sellaisinaan. Siirrettavyyskin toteutuu tutkimuksessamme siina
maéarin, ettd olemme mielestdmme antaneet tarpeeksi kuvailevaa tietoa
tutkimuksen osallistujista ja ymparistostd, missa he tyoskentelevat. Olemme
edenneet tutkimuksessamme aineiston ehdoilla. Tutkimuksemme
luotettavuutta voi heikentdd se, ettd haastattelujen jalkeen emme ole

kayttaneet tutkimuksen osallistuja tutkimustentulosten arvioinnissa.

9.2 Tutkimuksen eettisyys
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Tutkimuksen aihetta tulee miettia siltd kannalta, mik& merkitys
tutkimuksessa tuotettavalla tiedolla on, eli tutkimuksen oikeutusta on syyta
pohtia. Tutkimusongelmien pohjana olevien arvojen miettiminen on myos
yksi olennainen seikka. Tutkimuksesta tulisi olla jotain hyotya
kanssaihmisille. My0s tutkimuksessa kaytettyjd menetelmi& on arvioitava
siten, ovatko menetelmat eettisesti oikeutettuja, ja voiko haluttua tietoa
saavuttaa valituilla menetelmilla. Tutkimusetiikan periaatteita ovat haitan
valttdminen, ihmisoikeuksien kunnioittaminen, oikeudenmukaisuus,
rehellisyys, luottamus ja kunnioitus. (Kylmé & Juvakka 2007, 144; 146—
147))

Tietoon perustuva suostumus on merkityksellinen siksi, koska sen avulla
yritetddn valttaa haitan aiheuttamista tutkimukseen osallistuville.
Tutkimuksentekija kertoo osallistujille tutkimuksesta ja sen kulusta. Tietoon
perustuva suostumus voidaan jakaa kahteen osaan: informaatioon ja luvan
antamiseen. Tutkimuksen osallistujaa taytyy informoida seuraavista asioista.
Osallistujan taytyy tietdd, ettd kyseessé on tutkimus. Tutkimuksen
tarkoituksesta, kestosta, menettelytavoista ja kdyttosuunnitelmista taytyy
kertoa. Osallistujille on informoitava kuka on tutkimuksen vastuuhenkilg,
mitka ovat osallistujan ja tutkimuksen tekijan roolit, ja milla perusteella
osallistujia on valittu tutkimukseen. Osallistujan tulee saada selville, mita
haittoja tai hyotyja tutkimuksesta on mahdollista saada. Osallistujien kanssa
keskustellaan siitd, miten luottamuksellisuus, nimettémyys ja yksityisyys
varmistetaan tutkimuksessa. Osallistujalla taytyy olla mahdollisuus vetéytya
tutkimuksesta ja hénen tulee tietd4 keneen han voi ottaa yhteyttd, jos
tutkimus on haitallinen. Osallistujalla tulee olla mahdollisuus kysya
tutkimukseen liittyvié asioita missa tutkimuksen vaiheessa tahansa. Tutkijan
tAytyy varmistaa, ettd osallistujat ymmartavéat saaneensa informaation.
Tietoiseen suostumukseen kuuluu vapaaehtoisuus ja patevyys suostumuksen
antamiseen. (Kylma & Juvakka 2007, 149-150.)

Tulosten raportoinnissa nimettdmyys ei riit4, vaan kaikki tiedot, jotka
liittyvat osallistujien tunnistamiseen on poistettava raportista. Osallistujan

[&hipiiri ei saisi tunnistaa asianomaisia raportin perusteella.
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Tutkimuksentekijan on oltava kaikkia osallistujia kohtaan yht& puolueeton
ja oikeudenmukainen. Myos aineiston analyysiprosessissa taytyy suojella
haastateltavana olleita ihmisid. Laadullisessa tutkimuksessa tutkija tarvitsee
kriittisté ja analyyttista ajattelua seka niiden liséksi luovuutta ja
myo0taelamisen kykyé. Kun tutkimuksentekija tekee haastattelutilanteiden
puhtaaksi Kirjoitusta se saattaa herdttdd monenlaisia tunteita ja ajatuksia.
Oman toiminnan havainnointi ei ole aina helppoa ja tutkimuksentekija
saattaa tahattomasti ohittaa jonkin merkityksellisen lausahduksen. (Kylma
& Juvakka 2007, 151; 153-154.)

Tutkimuksen raportointi on eettinen velvoite, joka merkitsee avoimuutta,
rehellisyytta ja tarkkuutta tutkimuksen eri vaiheiden raportoinnissa.
Tutkimukseen osallistuneiden henkildiden kuvauksia tutkimusta ilmitsté on
raportoitava mahdollisimman totuudenmukaisesti. Toisinaan
tutkimuksentekijan on tasapainoteltava riittavén ja liian tiedon antamisen
valilla. Varsinkin sellaisissa tutkimuksissa, joissa osallistujia on véhan, on

olemassa tunnistetuksi tulemisen vaara. (Kylma & Juvakka 2007, 154-155.)

Ennen tutkimuksemme aloittamista pyysimme Hyvinkaén sairaalalta
tutkimuslupaa, jotta saimme luvan haastatella hengityshalvaustiimin
hoitajia. Teimme tutkimussuunnitelman, jonka I&hetimme Hyvink&én
sairaalaan noin kuukausi ennen haastatteluja. llmaisimme
tutkimussuunnitelmassa tutkimuksen tavoitteet ja tutkimustehtavéat. Emme
olleet haastateltaviin suoraan yhteydessa, vaan kysyimme
haastattelumahdollisuudesta hengityshalvausyksikon koordinaattorilta.
Koordinaattori tiedusteli kotitiimin hoitajilta suostuisivatko he
tutkimukseen, ja he antoivat suostumuksensa. Haastatteluun osallistujille
tehtiin selvéksi, ettd heidan henkilttietojaan ei julkaista

opinnéytetydssamme.

Pohdittaessa eettisyytta laadullisessa tutkimuksessa tarkeita asioita ovat
tutkittavien vapaaehtoisuus ja henkil6llisyyden suojaaminen seké
luottamuksellisuus. Liséksi tutkija ei saa vahingoittaa haastateltavia

tutkimuksellaan. Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan on myos pohdittava
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rooliaan suhteessa tutkittaviin. Toisinaan haastateltavat eivéat hyody
tutkimuksesta, mutta parhaassa tapauksessa tutkimus saattaa edistaa
tutkittavien tietdamysta asiasta. Tutkittavien ja tutkijan valilla ei mydskaan
saa olla riippuvuussuhdetta siten, ettd se olennaisesti vaikuttaisi tietojen
antamisen vapaaehtoisuuteen. Tutkijan kannattaa pohtia, mita hyotya tai
haittaa tutkittaville tutkimuksesta on, ja miten luottamuksellisuus tulee
turvatuksi. Kun tutkimuksen tietoja kasitellaan, kannattaa pitdd mielessa
koko ajan kaksi keskeista kasitettd, eli luottamuksellisuus ja anonymiteetti.
(Eskola & Suoranta 2008, 55-56.)

Tutkimuksessamme osallistujille ei ole aiheutettu vahinkoa, koska
tutkimuksen aikana pidimme huolta luottamuksellisuudesta ja
anonymiteetista. Haastattelukysymykset eivat olleet liian henkildkohtaisia
tai arkaluontoisia, joten haastateltaville ei tuotettu ahdistusta. Haastattelussa
pyrittiin hienotunteisuuteen. Opinndytetydssémme olevien tietojen
perusteella haastateltaviamme ei voida tunnistaa. Haastattelujen jalkeen
huolehdimme tutkimusaineiston asianmukaisesta sailytyksesté siten, ettei
kukaan ulkopuolinen paassyt aineistoon kasiksi. Tutkimuksen jalkeen

havitimme aineiston, jotta se pysyisi salaisena.

9.3 Johtopaatokset

Tutkimuksessamme paadyimme siihen lopputulokseen, ettd ALSia
sairastavan hengityshalvauspotilaan hyva hoito sisaltaa hoitajien
nakokulmasta ainakin kaksi keskeista asiaa, joita ovat lasndolo ja
asentohoito. Haastateltavat hoitajat toivat useasti esille ndma kaksi kasitetta
kuvaillessaan hyvaa hoitoa. Muita tarkeitd hyvan hoidon ominaisuuksia ovat
hyva perushoito, johon liittyy muun muassa hygienia, kivuttomuus, jumppa
ja kaannot eli asennonvaihdot. Haastatteluun osallistuneet hoitajat
kiinnittivat myds huomiota potilaan seksuaalisuuden ilmenemiseen,

esimerkiksi kasvohoidot ja kampaajank&ynnit voivat olla etenkin
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naispotilaille hyvinkin tarkeitd. Vaikka kyseessa olisi vuodepotilas, on silti
tarkeaa, ettd han voi halutessaan huolehtia ulkonadstaan.

ALSia sairastavaan hengityshalvauspotilaan hyvaan hoitoon liittyen
haastateltavat korostivat vastauksissaan myos vuorovaikutuksen tarkeytta.
Potilaan toiveet tulisi huomioida ja asiat tulisi tehda potilaan ehdoilla.
Potilaan ahdistusta pitaisi pyrkia lievittamaan, esimerkiksi ikévien asioiden
lapikdymiselld yhdessd. Hoitajan ominaisuudet vaikuttavat myos hyvéaén
hoitamiseen: luonne, rauhallisuus, tasapainoisuus, tyéhon sitoutuminen ja

kokonaisvaltaisuus ovat tutkimuksen mukaan hoitajan hyvid ominaisuuksia.

Tutkimuksemme mukaan tydssé jaksamiseen hengityshalvausyksikén
kotitiimissa liittyy tydssa viihtyvyys, jonka keskeisimmat kasitteet tdssa
tutkimuksessa olivat tyon itsenaisyys ja tyontekijoiden vaihtuvuus. Hoitajat
olivat tyytyvéisia siihen, ettd hengityshalvausyksikdssa tydskenteleminen on
itsenaistd. Tyontekijoiden jatkuva vaihtuvuus kuitenkin aiheuttaa
hankaluutta tyon tekemiselle. Haastateltavat sanoivat kuitenkin viihtyvéansa
tyossadn. Osa hoitajista oli sitd mieltd, ettd tydssa viihtyvyytta on vaikea
parantaa. Tyon sanottiin olevan haastavaa ja vastuullista. Lisaksi
haastateltavat totesivat tyon olevan antoisaa ja valilla mukavaakin.
Viihtyvyyteen vaikuttaa se, ettd saa itse paattaa asioista ja tydvuoroista on
mahdollista neuvotella. VVaikka viihtyvyydesta oltiin yht&4 mieltd, niin tuli
ilmi, etté toisaalta tydssé saatetaan olla my6s olosuhteiden pakosta. Tyon
ongelmina néhtiin tydévoimapula ja se, ettd hoitajat joutuvat olemaan yksin
tydvuoroissa, jolloin tydntekijoilla ei juuri ole mahdollisuuksia keskustella

tyokavereiden kanssa tyohon liittyvista asioista.

Tutkimuksessamme selvisi, ettd keskeisid voimavaroja
hengityshalvausyksikon kotitiimissé ovat tyokaverit ja vapaa-aika. Hoitajien
mielestd tyokavereiden kanssa keskustelu, hyva ilmapiiri ja huumori ovat
tarkeitd voimavaroja. Merkittaviksi asioiksi hoitajat mielsivat myods
harrastukset ja omat ystavat. Tarkedksi koettiin liséksi se, etta tydasioita ei
mietitd vapaa-ajalla. Hoitajien mukaan tyohon vaikuttaa heti sekin, ovatko

asiat kotona kunnossa. Tyontekijat kehuivat tyénohjauksen antavan tukea
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tyon tekemiseen. Hoitajat olivat keksineet myds hyvan tavan valittaa
viestejé toisilleen toihin liittyvista asioista: viestivihkon, johon jokainen voi
Kirjoittaa ajatuksiaan ja ehdotuksia. Hoitajat sanoivat viestivihkoon

Kirjoittamisen olevan hyvé keino purkaa tunteitaan.

Halusimme tutkimuksessamme selvittdd, minkalaisia tunteita hoitaja kay
lapi hoitosuhteen aikana. Tulosten mukaan hengityshalvaustiimissé
tydskentely on henkisesti rankkaa esimerkiksi sen takia, ettd hoitajat pitavat
potilaan tilannetta surullisena. Hoitajat kokevat riittdmattémyyden tunteita
ty6ssdan, ja oma kyvyttdmyys vastata potilaan tarpeisiin mietityttdd monia
tyontekijoita. Hoitajien tunteet vaihtelevat tydssa potilaan mielialan
mukaan, silla potilaan ahdistus vaikuttaa myos hoitajan tunnetiloihin.
Erityisen hankalaksi hoitajat kokevat ALSia sairastavan
hengityshalvauspotilaan hoidossa liséksi sen, jos potilas pelkaa kuolemaa.
Jotkut hoitajat pelkaavat kiintyvéansa potilaaseen liikaa, mika hankaloittaa

tyon tekemista.

Haastateltavien hoitajien mukaan tydssa jaksamista voisi helpottaa sillg, etta
tybetuja, esimerkiksi kuntoutuspalveluja, olisi mahdollisuus saada
enemman. Hoitajien mielesta tydsta tulisi saada myos enemman palkkaa.
Kotitiimissa potilaan asunnon muutostyo6t saattaisivat helpottaa tyon
tekemisté. Tutkimustulosten mukaan tydnohjaus on tydssé jaksamista
helpottava tekija. Liséksi yhteiset keskustelut osastonhoitajan kanssa voivat
parantaa jaksamista ty0ssa. Hoitajien jaksamista voisi parantaa se, ettei

tydssé joutuisi joustamaan liiaksi.

Tutkimuksemme perusteella hoitajien vaihtuvuuteen vaikuttavat tyon
henkinen rankkuus, tyévuoroissa yksin oleminen, suuri vastuu,
kommunikaation hankaluudet potilaan kanssa ja potilaan mielialat. Jos
potilaan tilanne vaatii jatkuvaa huomiota, niin hoitajan oma kyvyttomyys
toteuttaa potilaan kaikkia toiveita saattaa tuoda tunteet pinnalle. Tyontekijat
eivét koe saavansa riittdvasti ty0etuja siihen ndhden kuinka kuormittavaa

tyo on.
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10 YHTEENVETO

Opinnaytetyomme tarkoituksena oli tutkia ALSia sairastavan
hengityshalvauspotilaan hyvaa hoitamista hoitotyon koulutuksen saaneen
hoitajan nakokulmasta. Halusimme selvittad, minkalaisiin ndkemyksiin
hoitajien tekema tyd nojaa, koska hyvaa hoitoa ei voi méaaritella
yksiselitteisesti. Tutkimuksen tarkoituksena oli my®ds tutkia, kuinka
kuormittuneita hoitajat ovat tydssaan hengityshalvausyksikossa, ja mita
keinoja he kayttavat parantaakseen tydssa jaksamista. Lisaksi yritimme
selvittad, mitka asiat saattaisivat vaikuttaa hoitajien vaihtuvuuteen
hengityshalvaustiimissa. Tutkimuksemme sijoittui Hyvinkaén sairaalan
hengityshalvausyksikon kotitiimiin. Kyseisesta tiimista haastattelimme
neljaa tyontekijad tutkimustamme varten. Tutkimuksessamme avainsanoja
olivat ALS-potilas, hengityshalvaus, hyvé hoitaminen, hoitosuhde,

voimavarat ja jaksaminen.

ALS eli amyotrofinen lateraaliskleroosi on tahdonalaista lihaksistoa
vaurioittava sairaus, jonka oireita ovat muun muassa lihaskato- ja heikkous
(Somer 2006, 497). Lopulta ALS johtaa krooniseen hengitysvajeeseen ja
kuolemaan ellei hengitysta tue jollain keinolla (Tommiska 2005, 13). ALS-
potilaan hoitotyd on siten palliatiivista hoitoa, joten se saattaa olla hoitajille
henkisesti raskasta (Suikkanen 2002, 145). ALS-potilas tarvitsee
hengityshalvauksen vuoksi jatkuvaa hengityslaitehoitoa niin halutessaan.
Siind vaiheessa, kun hengitysvajaus muuttuu henked uhkaavaksi seka
potilas ettd ammattilainen keskustelevat hengityshalvauspéatoksesté ja sen
tekemisesté (Sosiaali- ja terveysministerion selvityksia 2006). ALS:n
edetessé potilas voi tehdé itselleen hoitotahdon, joka on potilaan toivomus
elamaa yllapitdvan hoidon lopettamisesta, jos potilaan ennuste on kovin
huono hoidoista huolimatta (Hilden 2006, 29-30).

Tyokykyyn vaikuttaa olennaisesti tyontekijan fyysinen ja psyykkinen
hyvinvointi ja jaksaminen. My0s tyotapojen kehittdminen on tarkea

tyéhyvinvointiin vaikuttava tekija. (Makisalo 2003, 20-21.) Tydyhteison
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terveyden ja hyvinvoinnin kehittdminen on erityisen tarkead ja terveessa
tyOyhteisossa vallitsee avoin ja luottamuksellinen ilmapiiri (Makisalo 2003,
13)."

Ammattikorkeakouluissa on aiemminkin tehty opinnéytetdita ja tutkimuksia
ALSista ja ALS-potilaan hoitamisesta, mutta niissa ei ole nahddksemme
tutkittu hengityshalvausvaiheessa olevaa ALS-potilasta. Sen vuoksi
halusimme tehda tutkimusta juuri sellaisesta ALS-potilaasta, joka on
samalla myos hengityshalvauspotilas. Hengityshalvauspotilaalla on
hoidossaan mukana aina oma hoitotiimi, joka huolehtii potilaan tarpeista.

Tutkimuksen tuloksista ilmeni, etta hoitajat pitivat lasnéoloa ja asentohoitoa
ALSia sairastavan hengityshalvauspotilaan hyvan hoidon perustana.
Hoitajat mainitsivat hyvan hoitamisen ominaisuuksiksi mygs hyvén
perushoidon, joka kasittaa hygienian, kivuttomuuden, asennonvaihdot ja
fysioterapian. Hyvéan hoitoon liittyi myds vuorovaikutuksen tarkeys, ja
potilaan ehdoilla toimiminen ja hoitajan ominaisuudet, joita hoitajien
mukaan olivat rauhallisuus, tasapainoisuus, kokonaisvaltaisuus ja tyohon

sitoutuminen.

Tutkimuksen mukaan ty6dssa viihtyvyyteen vaikuttaa itsendisyys ja
tyontekijoiden vaihtuvuus. Hoitajat olivat sitd mieltd, ettd viihtyvyytta voi
olla kotitiimissa vaikea parantaa. Tydssé viihtyvyyden ongelmina mainittiin
tyovoimapula sekd yksin tyévuoroissa oleminen. Voimavaroja tydssa
jaksamiseen toivat tyOkaverit ja vapaa-aika. Tyonohjaus miellettiin myds
tarkedksi voimavaroja antavaksi asiaksi. Tutkimuksessa hoitajat kertoivat
hoitotydn olevan henkisesti rankkaa, erityisesti ALS-potilaan tilanne suretti
hoitajia. Lisdksi hoitajat saattoivat kokea riittdmattomyyden tunnetta tyota
tehdessaan. Hoitajan tuntemuksiin vaikuttivat potilaan mielialojen vaihtelu
seké& ahdistus. Haastateltavat toivoivat enemman tyoetuja ja liséa palkkaa.
Potilaan asunnon muutosty6t voisivat myos parantaa ty6ssa viihtyvyytta,
kun tyoskennell&dén potilaan kotona. Lisaksi tydnohjaus ja keskustelut
osastonhoitajan kanssa koettiin merkittaviksi seikoiksi.
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Mielestdmme opinndytety6té varten tekemé&mme tutkimus onnistui
kokonaisuudessaan hyvin, mutta tutkimuksen tiedonkerdysvaihetta olisi
Voitu parantaa siten, ettd olisimme antaneet haastateltaville
haastattelukysymykset jo etukateen, jotta heilld olisi ollut enemman aikaa
miettid vastauksia. Joidenkin haastateltavan kohdalla saattoi kayda niin,
ettei haastateltava miettinyt kysymyksid tarpeeksi haastattelutilanteessa
vastatessaan niihin, koska aika oli rajallinen jokaisen haastateltavan
kohdalla. Liséksi olisi ollut parempi, jos olisimme pé&sseet haastattelemaan
kotitiimin hoitajia jonnekin muualle kuin erdén potilaan kotiin, silla
kyseinen ympéristo saattoi rajoittaa hoitajien antamia vastauksia
haastattelun aikana. Vastaukset eivét olleet kovin monipuolisia ja varikkaité,
koska uskomme, ettd toisen ihmisen koti aiheutti haastateltaville tietynlaisia
jannitteitd. Haastattelut olisivat kannattaneet jarjestaa siten, etta vain yksi
haastateltava kerrallaan olisi ollut tilanteessa mukana. Haastattelimme
joitakin hoitajia siten, etté heita oli haastattelutilanteessa kaksi
samanaikaisesti, joten mielestdmme se saattoi vaikuttaa vastauksiin.

Haastattelutilanne ei ollut niin yksityinen kuin olisimme toivoneet.

Tutkimuksessamme oli hyvaa se, ettd suurin osa haastattelemistamme
hoitajista oli erittdin kokeneita ja pitkaan hoitotyota tehneita. Heilla oli
kokemuksia myos eri ALS-potilaiden hoidosta. Lisaksi avoin
teemahaastattelu sopi oivallisesti menetelmaksi tutkimuksemme tarkoitusta
ajatellen, silla strukturoidumpi haastattelu ei olisi tuonut riittavasti esiin
hoitajien omia ajatuksia. Haastateltavia oli sopiva maaré, koska kyseessa oli
laadullinen tutkimus. Saimme hoitajilta selkeit& vastauksia kysymyksiimme,
eik& mikaan asia jaanyt epéselvéksi. Mielestimme tutkimuksessamme oli
hyvaa myos se, ettd pystyimme suhtautumaan saamiimme vastauksiin
objektiivisesti, vaikka meilld on itsellammekin kokemusta ALSia

sairastavan hengityshalvauspotilaan hoitamisesta.

Mielestdmme jatkotutkimusaiheena voisi olla se, mitd mieltd ALSia
sairastavat hengityshalvauspotilaat itse tai heiddn omaisensa ovat mielta
hyvasta hoitamisesta, ja tutkia eroavatko hoitotyon koulutuksen saaneiden

hoitajien, potilaiden ja omaisten nakemykset toisistaan.



51

LAHTEET

Aho, O. 2001. Tydntekijan hyvinvointi. Tyoterveyslaitos [viitattu 15.7.2009].
Saatavissa:

http://www.ttl.fi/Internet/Suomi/Aihesivut/Henkinen+hyvinvointi/Tyontekijan+hy

vinvointi/

Asetus sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista 912/1992. Annettu
Helsingissa 9.10.1992.

Eskola, J. & Suoranta, J. 2001. Johdatus laadulliseen tutkimukseen. 5.painos.

Jyvéskyld: Gummerus Oy.

Eskola, J. & Suoranta, J. 2008. Johdatus laadulliseen tutkimukseen. 8. painos.

Jyvéskyld: Gummerus Oy.

Helsingin ja Uudenmaansairaanhoitopiiri. 2008. Hengityshalvausyksikko.
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri [viitattu 16.9.2009]. Saatavissa:
http://www.hus.fi/default.asp?path=1;32;660;546;957;27795;27803;27837;27873

&prin

Hildén, H.-M. 2006. Hoitotahto. Teoksessa Hanninen, J. (toim.) Elaman loppu vai

kuoleman alku. Keuruu: Otavan kirjapaino Oy. 29-34.

Héanninen, J. 2006. EI&mé&n loppu vai kuoleman alku. Keuruu: Otavan kirjapaino.

limarinen, J., Gould, R., Jarvikoski, A. & Jarvisalo, J. 2006. Tyokyvyn
moninaisuus. Teoksessa Gould, R., lImarinen, J., Jarvisalo, J. & Koskinen, S.
(toim.) Tyokyvyn ulottuvuudet — Terveys 2000 — tutkimuksen tuloksia. Helsinki:
Hakapaino Oy.

Janhonen, S. & Nikkonen, M. 2001. Laadulliset tutkimusmenetelmat
hoitotieteessa. Helsinki: WSOY.


http://www.ttl.fi/Internet/Suomi/Aihesivut/Henkinen+hyvinvointi/Tyontekijan+hyvinvointi/
http://www.ttl.fi/Internet/Suomi/Aihesivut/Henkinen+hyvinvointi/Tyontekijan+hyvinvointi/
http://www.hus.fi/default.asp?path=1;32;660;546;957;27795;27803;27837;27873&prin
http://www.hus.fi/default.asp?path=1;32;660;546;957;27795;27803;27837;27873&prin

52

Kassinen, J. & Lahti, P. 2007. Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS). Teoksessa
Mustajoki, M., Alila, A., Matilainen, E. & Rasimus, M. (toim.). Sairaanhoitajan
kasikirja. Himeenlinna: Karisto Oy. 587-588.

Kylma, J. & Juvakka, T. 2007. Laadullinen terveystutkimus. Helsinki: Edita

Prima Oy.

Laaksovirta, H. 2009. ALS- amyotrofinen lateraaliskleroosi. Lihastautiliitto
[viitattu 17.8.2009]. Saatavissa: http://lihastautiliitto.fi/index.php?mid=143.

Lipponen, M. 2006. Tydntekijan voimavarat tydssa jaksamiseen. Tyoterveyslaitos
[viitattu 15.7.2009]. Saatavissa:

http://www.ttl.fi/search/MsmGo.exe?grab_id=960&page_id=12917248&query=ty
%C3%B6kykymalli&hiword=TY%C3%B6KYKYMALLIA+ty%C3%B6kykyma

i+

Lukkarinen, H. 2001. Fenomenologinen tutkimusmetodi. Teoksessa Janhonen, S.
& Nikkonen, M. (toim.) Laadulliset tutkimusmenetelmat hoitotieteessa. Helsinki:
WSOY.

Makkonen, T. 2007. Kuinka kommunikoin ALSia sairastavan kanssa?
Puheterapeutin luento 6.11.2007.

Munnukka, T. 2004. Etsin hoitajaa yhteistydsuhteeseen potilaan kanssa.
Teoksessa Kankare, H., Hautala-Jylhd, P-L. & Munnukka, T. (toim.)
Lahimmaisen rakkauden puolustus — uusvanha nakdkulma hoitotyohon. Helsinki:

Tammi. 76.

Makeld, A., Ruokonen, T. & Tuomikoski M. 2001. Hoitosuhdetytskentely.

Vantaa: Tummavuoren Kirjapaino Oy.

Mékisalo, M. 2003. Yhdessé onnistumme — opas tydyhteison kehittdmiseen ja

hyvinvointiin. Tampere: Tammi Oy.


http://lihastautiliitto.fi/index.php?mid=143

53

Niukka, M.-L. 2002. Sairaanhoitajien kuormittuminen hoitotilanteissa. Tampere:
Tampereen yliopisto [viitattu 19.10.2009]. Vaitoskirja. Saatavissa:
http://acta.uta.fi/pdf/951-44-5262-3.pdf.

Nurminen, M.-L. 2001. Laakehoito. Helsinki: WSOY.

Raatikainen, R. 2004. Luottamus hoitosuhteessa. Teoksessa Kankare, H., Hautala-
Jylhg, P-L. & Munnukka, T. (toim.) Lahimmaisen rakkauden puolustus —
uusvanha nédkokulma hoitotydhon. Helsinki: Tammi, 93-94, 95.

Somer, H. 2006. Selkdytimen taudit ja oireyhtymaét. Teoksessa Soinila, S., Kaste,
M. & Somer, H. (toim.) Neurologia. Jyvaskyla: Gummerus Kirjapaino Oy. 496-
498.

Sosiaali-ja terveysministerion selvityksid. 2006. Hengityshalvauspotilaiden hoito.
Valtakunnallisen asiantuntijatydryhman raportti. Sosiaali-ja terveysministerio.

Suikkanen, T. 2002. Amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS). Teoksessa
Salmenperd, R., Tuli, S. & Virta, M. (toim.) Neurologisen ja neurokirurgisen
potilaan hoitotyd. Helsinki: Tammi, 130-146.

Suominen, T. 2007. Hoitajien jaksaminen saattohoitotydssa. Satakunta:
Satakunnan ammattikorkeakoulu [viitattu 19.10.2009]. AMK-opinnéytetyo.
Saatavissa:

https://publications.theseus.fi/bitstream/handle/10024/937/Suominen Tiina.pdf?se
quence=1

Takala, T. 2006. Itsemadraamisoikeus ja vapaus eutanasiaa koskevissa
paatoksissa. Teoksessa Hanninen, J. (toim.) Elaman loppu vai kuoleman alku.

Keuruu: Otavan kirjapaino. 127-135.

The ALS Association. 2009. ALS in the military unexpected consequences of


http://acta.uta.fi/pdf/951-44-5262-3.pdf
https://publications.theseus.fi/bitstream/handle/10024/937/Suominen_Tiina.pdf?sequence=1
https://publications.theseus.fi/bitstream/handle/10024/937/Suominen_Tiina.pdf?sequence=1

54

military service. The ALS Assocition [viitattu 30.6.2009]. Saatavissa:
http://www.alsa.org/files/pdf/als_military_paper.pdf

The ALS Association. 2009. New Gene Mutation Discovery by ALS Association
Consortium is Major Research Breakthrough. The ALS Association [viitattu

2.7.2009]. Saatavissa: http://www.alsa.org/news/article.cfm?id=1408

Tommiska, M. 2005. ALS-potilaan hoitoketju Hyvinké&én sairaanhoitoalueella.

Hoitoketjumalli. Hyvink&&n sairaala.

Turunen, M.-S., Kaila, A., Kylmé, J. & Kvist, T. 2007. ALS-potilaan hoito vaatii
potilaan, perheen ja hoitohenkilékunnan kiinteda yhteisty6td. Sairaanhoitaja
11/2007, 24-26.

Tyoterveyslaitos. 2009. Henkinen hyvinvointi. Tyoterveyslaitos [viitattu
15.8.2009]. Saatavissa:
http://www.ttl.fi/Internet/Suomi/Aihesivut/Henkinen+hyvinvointi/



http://www.alsa.org/news/article.cfm?id=1408
http://www.ttl.fi/Internet/Suomi/Aihesivut/Henkinen+hyvinvointi/

LITTEET

55



