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Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa ja tutkia millaista ohjausta ALS-potilaat
saavat osastolla kontrollikéyntien yhteydessa, millaiset asiat ovat tarkeita ohjauk-
sessa ja ohjauksen laadun kannalta ja miké on nykyinen tilanne ja ongelmat oh-
jauksen toteutuksessa neurologisella osastolla OYS:ssa. Tavoitteena on saada
lisda tietoa, miten ohjausta voidaan kehittda ja parantaa, miten nykytilaa voidaan
muuttaa ohjauksen suhteen ja millaisia ratkaisuja mahdollisesti on.

ALS eli amyotrofinen lateraaliskleroosi on harvinainen, nopeasti etenevéa neuro-
loginen lihashermosairaus. Sairauden edetessa tahdonalainen lihaksisto surkas-
tuu ja heikkenee liikehermoratojen rappeutumisen takia. ALS sairautena johtaa
kuolemaan ja elinikéd diagnoosin saamisen jalkeen on noin 3-5 vuotta keskimaa-
rin. ALS-tautia sairastaa noin 450-500 potilasta Suomessa ja sairastumisika on
noin 50—-65 vuotta. Uusia tapauksia tulee noin 130 vuosittain. ALS-potilaat kayvat
kontrollikdynneilld ja kuntoutusjaksoilla tietyin véliajoin neurologisella osastolla.
Sairaanhoitaja tukee ja ohjaa ALS-tautia sairastavaa osastokayntien yhteydessa.

Opinnaytety0 toteutettiin kayttamalla laadullista tutkimusmenetelmaa. Haastatte-
luilla selvitettiin ALS-potilaiden saamaa ohjausta sairaanhoitajien nakékulmasta.
Haastattelujen aineisto kerattiin puolistrukturoidusti teemahaastattelun avoimin
kysymyksin, joka toteutettiin s&hkodpostihaastatteluna valituille neurologisen
osaston sairaanhoitajille. Teemahaastattelu toteutettiin séhkdpostihaastatteluna
ajan puutteen takia ja kustannussyista.

Tehdyn tutkimuksen perusteella voidaan todeta, etté riittava koulutus, aika ja oh-
jauksen organisointi ovat tarkeélla ja keskeisella sijalla onnistuneen ohjauksen
kannalta ja ALS-potilaan ohjauksen parantamisessa. Tulosten perusteella nyky-
tilanteessa aikaa ohjaukseen on lilan vahan, koulutusta ei ole tarpeeksi ja ohjauk-
sen organisoimisessa on parantamisen varaa. Jatkotutkimuksen aiheena voitai-
siin selvittda perusteellisemmin ja valtakunnallisesti ALS-potilaan ohjausta ja oh-
jauksen kehittdmisen mahdollisuuksia. My6s ALS-tautia sairastavien omaisten
jaksamista ja heiddn saamaansa tukea ja ohjausta voitaisiin selvittaa lisaksi.

Avainsanat ALS, potilasohjaus, ALS-potilaan ohjaus
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The purpose of this thesis was to clarify and examine what kind of guidance does
ALS patients receive in connection with control visits at the department of neurol-
ogy, which issues are important with guidance from the point of view with of qual-
ity of the guidance, and what is the current situation and the problems with imple-
mentation of guidance in the department of neurology. The goal of this thesis was
to get more information on how to improve and enhance guidance. In addition,
the aim was to find out regarding patient guidance and what kind of solutions for
guidance there might be.

ALS is arare, fast progressive neurological muscle nerve disease. As the disease
proceeds the voluntary muscles deteriorate and get weaker because of motor
nerve tract decline. As a disease ALS ultimately leads to death and the lifespan
after diagnosis is about 3-5 years on average. There are about 450-500 patients
with ALS in Finland and the age of falling ill is about 50-65 years. There are about
130 new cases every year. ALS patients go to control visits and periods of reha-
bilitation in the department of neurology at regular intervals. A nurse supports and
guides the patients with ALS during the visit in the department.

This thesis was implemented by using a qualitative research method. The guid-
ance of ALS patients from the perspective of nurses was resolved with interviews.
The data was gathered with half structured theme interviews which included open
guestions to the nurses of the department of neurology in the Oulu University
Hospital. The theme interviews were carried out as e-mail interviews to selected
nurses of the department of neurology. The theme interviews were implemented
via e-malil inter-view because of lack of time and funding.

It can be stated that adequate education, time and organization of guidance are
important and essential for successful guidance and for improving guidance of
ALS patients. Based on the results there is too little time for guidance in the pre-
sent situation, there is not enough training, and the organization of guidance
could be better. The theme for follow-up research could handle more in depth the
guidance of ALS-patients nationally and include further possibilities for develop-
ment. One could also sort out and study the coping of family members and the
support and guidance they receive.
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1 JOHDANTO

Aluksi tarkoituksena oli tehda opinnéaytetyé MS-tautiin liittyen. Aihe vaihtui myo-
hemmin syksylla ALS-sairautta ja ALS-potilaan ohjausta k&sittelevaksi. Kéavin
marraskuussa 2017 tapaamassa neurologisen osaston apulaisosastonhoitajia
(osasto 30) ja siella paadyttiin yhdessa siihen, etta tutkimus kannattaisi mieluum-
min tehda ALS-potilaan ohjaukseen liittyen. Opinnaytetyd on tehty laadullisena
tutkimuksena ja teemahaastattelu tehtiin Webropolin avulla kevaan aikana 2018
yhteistydssd neurologisen vuodeosaston (osasto 30) sairaanhoitajien kanssa

Oulun yliopistollisessa sairaalassa. (Liite 1)

ALS eli amyotrofinen lateraaliskleroosi on aikuisten sairaus, jota esiintyy molem-
milla sukupuolella. ALS-taudin 18ysi ensimmaisené Jean-Martin Charcot noin 150
vuotta sitten. ALS:ia kutsutaan joskus my6s Lou Gehrigin taudiksi tautia sairas-
taneen kuuluisan amerikkalaisen pesapallonpelaajan mukaisesti. ALS on ete-
neva motoneuronitauti ja se rappeuttaa lihasten toimintaa ohjaavia likehermoso-
luja. Vahitellen lihakset menettavéat hermoyhteytensa ja sen seurauksena heik-
kenevét ja surkastuvat. ALS:in aiheuttajaa ei tunnetta ja prosessia on todenna-
koisesti kaynnistamassa usean eri tekijan vuorovaikutus. ALS vahingoittaa paa-
asiassa liikehermoja mutta silla ei ole vaikutusta nékdkykyyn, kuuloon, haju-,
tunto- tai makuaistiin. Liséksi verenkierto sekd ruoansulatus ja eritysjarjestelmat
sailyvat ennallaan seka lisaksi sydan, vaikka se onkin lihas. Myds seksuaalinen
toimintakyky sailyy muuttumattomana. (Laaksovirta 2012; Coupe & Gordon
2013.)

ALS sairautena etenee hyvin yksil6llisesti. Elinik& on tavallisesti 3-5 vuotta diag-
noosin saamisen jalkeen ja viidennes sairastuneista elaa yli viisi vuotta ja 10 pro-
senttia yli 10 vuotta sairastumisen jalkeen. Lihastautiliton mukaan Suomessa
ALS-tautia sairastaa noin 450-500 ihmista ja uusia tapauksia l6ytyy vuosittain
noin 140 eli 2—-3 henkil6a viikossa. Yhdysvalloissa yli 6000 ihmista saa ALS diag-
noosin vuosittain, joista noin 60 prosenttia on miehid. ALS-tauti ei ole tartu toisiin
ihmisiin. Tietamys sairaudesta ja diagnostiikka ovat paremmat, jonka johdosta

saattaa tuntua, etta uusia tapauksia olisi aikaisempaa enemman. Sotien jalkeiset



suuret ik&luokat (40—60 vuotta) ovat siina iassé, jossa ALS-tautia padasiassa ta-
vataan. (Laaksovirta 2012.; ALS Association 2016).

Tassa opinnaytetydssa tutkitaan laadullisen tutkimuksen menetelmin ALS-poti-
laiden saamaa ohjausta neurologisella vuodeosastolla Oulun yliopistollisessa
sairaalassa ja tutkimuksessa tarkastellaan ALS-potilaiden ohjausta neurologisen

osaston sairaanhoitajien nakokulmasta.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSONGELMAT

Opinnaytetydssa tarkoituksena on selvittda ja tutkia millaista ohjausta ALS-poti-
laat saavat kontrollikédyntien yhteydessa ja mika on nykytila ohjauksen toteutuk-
sessa. Tassa opinnaytetydssa tutkitaan laadullisen tutkimuksen menetelmin
ALS-potilaiden saamaa ohjausta neurologisella vuodeosastolla Oulun yliopistol-
lisessa sairaalassa ja tutkimuksessa tarkastellaan ALS-potilaiden ohjausta neu-
rologisen osaston sairaanhoitajien nakdkulmasta. Tavoitteena on saada liséa tie-
toa, miten ohjausta voidaan toteuttaa, kehittda ja parantaa, miten nykytilaa voi-
daan muuttaa ohjauksen suhteen ja mitd ongelmia ja ratkaisuja mahdollisesti on.

Opinnaytety6 tehdaan kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena, jonka teema-
haastattelu eli puolistrukturoitu haastattelu toteutettiin s&dhkdisesti Webropolin ja
séhkopostin seka siind olevan linkin valityksella. (Liite 3) Linkki Webropolin lo-
makkeeseen lahetettiin sahkopostitse ennalta valituille hoitajille neurologisella
vuodeosastolla OYS:ssa. Puolistrukturoituun lomakehaastatteluun sisaltyi 10

avointa kysymysta. (Liite 2)

2018 vuoden kevaan aikana teemahaastatteluun vastasi viisi sairaanhoitajaa Ou-
lun yliopistollisen sairaalan osasto 30:en henkildkunnasta. Tavoitteena oli saada
yhteensa 6-8 sairaanhoitajaa osallistumaan teemahaastatteluun osasto 30:n sai-

raanhoitajista Oulun yliopistollisessa sairaalassa.

Tavoitteena oli saada asialliset ja riittavat vastaukset tutkimusongelmaan ja tut-
kimuskysymyksiin. Tutkimusongelmana on se, milla tavoin ALS-potilaan ohjaus
voidaan toteuttaa neurologisella osastolla OYS:ssa. Tutkimusongelmasta johde-
taan tutkimuskysymykset. Tutkimuskysymyksia muodostui kolme liittyen ALS-po-

tilaan ohjaukseen.
Tutkimuskysymykset:

1. Miten ALS-potilaan ohjaus voidaan toteuttaa neurologisella vuodeosas-
tolla OYS:ssa?

2. Mitka asiat ovat tarkeita ALS-potilaan ohjauksen kannalta?

3. Miten sairaanhoitajan ohjausosaamista voidaan parantaa ja kehittaa?



3 AMYOTROFINEN LATERAALISKLEROOSI (ALS) JA POTILAAN HOITO

3.1 Tietoa ALS-sairaudesta

Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS on yleisin motoneuronitaudeista. ALS on
ikasidonnainen neurodegenaratiivinen hairid, joka johtaa motoneuronien eli liike-
hermojen tuhoutumiseen. Tauti alkaa fokaalisesti keskushermostossa, josta se
etenee vaajaamattomasti. ALS on harvinainen aikuisidlla alkava sairaus, jossa
likehermot degeneroituvat eli rappeutuvat aiheuttaen raajasta tai bulbaarialu-
eelta alkavan lihasheikkouden ja surkastuman. Tyypillinen tauti etenee melko no-
peasti kaikkiin tahdonalaisiin lihaksiin, myos hengityslihaksiin, ja keskimééarainen
elinika oireiden alkamisen jalkeen on 2-5 vuotta. (Coupe & Gordon 2013; Palmio
& Laaksovirta 2017.)

ALS on selkaytimessa kulkevien liikehermojen sairaus, jossa lihaksille kaskyja
antavat liikehermot tuhoutuvat vahitellen ja tAméan seurauksena tahdonalainen
lihaksisto surkastuu ja heikkenee. ALS-taudissa ei juuri esiinny tuntohermojen
oireita, kuten puutumisia tai kipuja eikd muisti- tai ajatustoiminnan hairidita
esiinny ennen aivan loppuvaihetta. ALS-taudin aiheuttajaa ei viela toistaiseksi
tunneta. Lihasten heikkous ja atrofia (solun koon pieneneminen) ilman sensorisia
oireita vahvistuvat taudin edetessa. Autonomisen hermoston ja sfinktereiden eli
sulkijoiden toiminnat sailyvat. Noin 40 prosentilla havaitaan vahaisia kognitiivisen
toiminnan hairidita. (Atula 2015; Laaksovirta 2018.)

Tautia sairastaa Suomessa noin 350 ihmista. Keskimaarainen sairastumisika on
noin 60-65 vuotta, ja tauti on hiukan yleisempi miehilla kuin naisilla. Motoneuro-
nisairaudesta on olemassa myds suvuittain periytyvd muoto FALS (familiaalinen
ALS); noin 20 prosentilla esiintyy tautia suvussa ja siitd nimityksend kaytetaan
perheittdin esiintyva ALS. Yhden ALS-potilaan sukulaisen riski sairastua on kui-
tenkin vain noin prosenttien luokkaa. Periytyva tauti (FALS) on kulultaan lievempi
ja hitaammin eteneva kuin ALS. Suomessa ALS-tautiin sairastuu noin 200 hen-
kilod vuosittain. Globaalilla tasolla vuosittainen ilmaantuvuus on noin 1-3 henki-
|6& 100 000:sta ja esiintyvyys 3—8 henkil6d 100 000:sta. ALS-taudin paaasialliset
riskitekijat ovat henkilén ika, miessukupuoli ja noin 10-20 prosentilla potilaista

suvussa esiintyva tauti. (Atula 2015; Palmio & Laaksovirta 2017.)
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3.2 Oireet ja diagnosointi

Ensioireena on yleensa toisen kaden tai alaraajan heikkous normaalia voimaa
vaativissa tehtavissa. (Kassinen 2017.) Tauti alkaa tavallisesti toispuoleisesti, toi-
sen yla- tai alaraajan heikkoudella. Sairauden alkaessa raajoista, tavallisia oireita
ovat lihasten nykaykset, lihaksien heikkous ja krampit. Kyseisen raajan lihaksissa
esiintyy myos elohiirimaista tunnetta eli lihasnykayksia seka lihaskramppeja. Jot-
kut taudin muodot alkavat nielun lihaksista, jolloin ensin heikentyvat puheentuotto
ja nieleminen. Tuolloin my6s kielen lihakset surkastuvat. Bulbaarialueella on al-
kuoireena puheen ja nielemisen heikentyminen. Kielessa voidaan nahda atrofiaa
ja faskikulaatioita. Kyvyttomyys tyontaa kieli ulos suusta ja R-dénteen vaikeutu-
minen ensimmaisena ovat tyypillisia oireita. 10-25 %:lla potilaista on lievaa dis-
taalista tunnottomuutta, parestesioita eli tunnottomuutta tai lievaa kipua. ALS-
taudin ensioireissa on yksil6llista vaihtelua. Oireet saattavat alkaa myos nielun
alueelta, jonka johdosta puhe on epaselvaa ja nieleminen vaikeaa. (Atula 2015;
Ritala 2014; Laaksovirta 2018.)

Yleisimmat oireet ovat vaikeudet paivittaisissa toiminnoissa kavely mukaan lu-
kien, lisaantynyt kompelyys, heikkous jaloissa, kasissa, saarissa ja nilkoissa. Vai-
keus sailyttdd hyva asento ja pitaa paa ylhaalla. valilla tulee kontrolloimattomia
naurun purskahduksia seka itkua. Kognitiivisia muutoksia ilmaantuu, puheen
puuroutumista ilmenee, tulee kipuilua ja vasymystd, tulee ongelmia syljen erityk-
sen ja liman kanssa, on hankaluutta hengittdd seka niella sairauden mydéhem-

massa vaiheessa. (Mclntosh 2017.)

ALS-taudin diagnosointi tehd&&n oirekuvan pohjalta ENMG-tutkimuksen eli her-
morata-tutkimuksen avulla. Lisdksi lihaksesta otetaan tavallisesti koepala tutki-
muksia varten. Usein voidaan myds tehda magneettikuvaus, jolloin voidaan pois-
sulkea muut syyt. Puheterapeutti arvioi tarpeen mukaan nielemisen vaikeutta ja
hoidon tarvetta. Taudin toteamiseksi tehtavat tutkimukset tehdaan neurologian
poliklinikan kautta. Tarpeesta riippuen potilaat voidaan ohjata myds neurologi-
sella vuodeosastolla tehtavaan arviointiin potilaan voinnin mukaisesti. Hengitysta

tukevien hoitojen tarpeen arvioiminen ja seuranta tehdaan keuhkosairauksien yk-
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sikdssd, johon potilas tarpeen mukaan ohjataan. (Tays 2015.) Diagnoosi on Klii-
ninen ja sen tarkeimpana tukena kaytetdadan ENMG-tutkimusta, joka osoittaa
yleensa hyvin alemman motoneuronin laaja-alaisen vaurion. ALS-taudille on
tehty viralliset kriteerit, joita voidaan kayttaa diagnostiikan apuna. Tautia epailta-
essa potilas kuuluu lahettaa erikoissairaanhoidon jatkotutkimuksiin ja hoitoon.
(Palmio & Laaksovirta 2017.)

3.3 ALS-potilaan hoito

ALS-tautia ei pystytd parantamaan nykyisella hoidolla. Oireiden vaatimalla hoi-
dolla pyritadn parantamaan elamisen laatua. Riittdva ravitsemus varmistetaan
nielemisvaikeuksista karsivilla potilailla ravintovalmisteiden tai letkuravitsemuk-
sen avulla. (Tays 2015.) Toistaiseksi ei ole tarjolla varsinaisesti taudinkulkua hi-
dastavaa tai sitd muuntavaa hoitoa. Markkinoilla on yksi tablettiladke Rilutsoli,
mutta sen tehovaikutukset kestavat vain muutamia kuukausia. Rilutsoli 50 mg
pidentda elinaikaa tai mekaaniseen ventilaatioon paatymista, mutta kuitenkin
keskimaarin vain 3 kk ja Rilutsoli ei vaikuta kliinisiin oireisiin. Hoidon aloittaa mo-
toneuronien sairauksien hoitoon perehtynyt laékari. (Atula 2015; Laaksovirta
2018.)

Tarkeimpana osatekijana ALS:in hoidossa on kuntoutus. Jokaiselle ALS-poti-
laalle suunnitellaan oma yksil6llinen kuntoutusohjelma. Kuntoutus on moniam-
matillista ja siihen osallistuvat fysioterapeutin lisdksi toimintaterapeutti, puhetera-
peutti ja ravitsemusterapeutti. Fysioterapialla pyritdéan yllapitamaan lihaskuntoa
jaliikkuvuutta. Tuet ja apuvalineet hankitaan toimintaterapeutin kautta. Lihasheik-
kouteen ei ole toistaiseksi olemassa hoitoa, mutta muita oireita voidaan helpottaa
Yleensa ALS-potilaan hoitoon ja seurantaan osallistuu moniammatillinen tyo-
ryhma: laakari, sairaanhoitaja, fysioterapeutti, toiminta- ja puheterapeutti, ravit-
semussuunnittelija, sosiaalityontekija ja kuntoutusohjaaja. (Atula 2015; Palmio &
Laaksovirta 2017.) Tavoitteena on yleiskunnon ja toimintakyvyn yllapitaminen
seka vartalon ja raajojen virheasentojen ehkaiseminen. Toimintaterapeutin ja fy-
sioterapeutin konsultaation yhteydessa tehdaan yksilollinen kuntoutussuunni-

telma. (Kassinen 2017.)
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Varhain aloitettu kuntoutus auttaa sairastunutta sailyttdmaan ja yllapitdmaan toi-
mintakykyddn mahdollisimman pitkd&n. Sairastuneelle yksildllisesti suunnitelta-
villa erilaisilla terapioilla, apuvélineilla ja avustajajarjestelyilla helpotetaan arkista
selviytymista. Sairauden etenevan luonteen vuoksi tarpeet on kartoitettava tietyin
aikavélein uudestaan. Kaikkiin muihin oireisiin lihasheikkoutta lukuun ottamatta
voidaan vaikuttaa ja nain parantaa ALS:ia sairastavan elaméanlaatua. (Laakso-
virta 2012.)

3.4 Elama ALS-sairauden kanssa

ALS-tauti on eteneva sairaus ja jos oireet alkavat yhdesta raajasta, tauti etenee
hiljalleen muihin raajoihin, sen jalkeen nielun alueen lihaksiin ja lopulta hengitys-
lihaksiin. Oireiden alkaessa nielun alueelta lihasheikkous siirtyy my6hemmaéassa
vaiheessa raajoihin. Tauti lyhentédéa elinaikaa ja menehtyminen tapahtuu loppu
vaiheessa hengityslihasten lamaantumisen seurauksena. Nielun alueelta alkava
taudin muoto etenee usein nopeammin kohti kuolemaa kuin raajoista alkava.
Taudin puhkeamiseen ei voi itse vaikuttaa, joten sitd ei voi mydskaan ehkaista.
Kuntoutuksessa tarkedad on potilaan oma aktiivinen ote, jota ilman kuntoutustu-
lokset jaavat aina heikommiksi. Myds puolison ja omaisten tuki on hyvin tarkeaa

taudin etenevan luonteen vuoksi. (Atula 2015.)

ALS-potilasta kannustetaan jatkamaan paivittaista likkumista. Liikunta ja harjoi-
tukset tulee suhteuttaa silla hetkella olevaan suorituskykyyn. Kova lihasvoima-
harjoittelu rasittaa ja vasyttda, mutta ei paranna lihasten toimintakykya. Sairau-
den kanssa heikentyneita lihaksia ja lihasryhmia tulee varoa rasittamasta liikaa.
Tauon ja levon merkitys korostuu lihasten vasyessa treenatessa. Tasapainon ja
lihasvoiman heikentymisen yhteydessa ohjataan kayttaméaan liikkkumista helpot-
tavia apuvalineita, esimerkiksi kavelykeppi, nelipistekeppi, rollaattori tai pyora-
tuoli. (Kassinen 2017.)

Viimeaikaiset ALS-potilaisiin liittyvat psykologiset tutkimukset ovat keskittyneet
l&ahinna kayttaytymisen muutoksiin etuotsalohkodementian yhteydesséa. Ahdis-
tusta ja depressiota on tutkittu niin ALS-potilaiden kuin omaishoitajien suhteen.
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Suurin osa tutkimuksista arvioivat ahdistuksen ja depression patologisiksi reakti-
oiksi sairauden suhteen, mutta ero jarjestellyn reaktion ja psyykkisen sairauden
valilla ei aina ole selva. Vain muutamat tutkimukset ovat tutkineet syvallisemmin
psyykkisten ja emotionaalisten reaktioiden aihetta ALS-tautia sairastavilla.
ALS:iin liittyvassa kirjallisuudessa potilaista kuvaillaan joskus positiivisiksi ihmi-
siksi, joilla on hyva elamanlaatu fyysisista rajoituksista huolimatta. Tama kuvaus
on kuitenkin hyvin yksinkertaistettu ja ei ota huomioon vihaa, pelkoa, syyllisyyden
tunnetta, toivottomuutta ja muita tunnetiloja, joita ALS-tautia sairastavat kokevat
sairautensa aikana. ALS:ia sairastavat voivat vaikuttaa positiivisilta ajoittain,
mutta toisinaan he ovat peloissaan ja vihaisia. Nama emotionaaliset reaktiot eivat
valttamatta liity psykopatologiseen hairioon ja ne voidaan todeta varsinkin alku-
vaiheessa psyykkisiksi reaktioiksi diagnoosin saannin yhteydessa. (Pagnini &
Simmons 2017, 173.)

Menetyksen kokeminen sairauden alussa on hyvin kivulias. Kuitenkin jokainen
potilas reagoi omalla persoonallisella tavallaan ja yleisimmat tunteet liittyvat me-
netykseen ja ne koetaan sietamattomana. Potilaat kokevat diagnoosin usein ka-
tastrofina ja he pelkadavat tavoitteiden ja padmaarien lopullista menetysta ja nama
huolet tulevat realistisemmaksi sairauden edetessa ja fyysisissa menetyksissa.
Informoitu ja ohjattu potilas tietaa, ettei ole olemassa mitdan parantavia hoitoja ja
tama mielikuva voi johtaa henkisen puolen romahtamiseen ja toivottomuuden
tunteeseen. Potilaille taytyy antaa aikaa prosessoida omat menetyksensa, joihin
liittyy paljon surua ja karsimysta. Aika mahdollistaa elaman jarjestamisen uudel-
leen ja reagoimisen sairauteen paremmin. Terveydenhuollon ammattihenkil6t tu-
lee valttdd sotkemasta normaalia emotionaalista reaktiota psykopatologiseen ti-
laan. (Pagnini ym. 2017, 173.)



14

4 POTILASOHJAUS HOITOTYOSSA

4.1 Potilasohjaus, ohjausprosessi ja ALS-potilaan ohjaus

Ohjaus kuuluu tarkeana osana hoitotydon ammattihenkildiden toimintaan ja on tar-
peellinen osa potilaiden hoidossa. Ohjauksen onnistuessa hyvin silla on vaiku-
tusta potilaiden ja omaisten terveyteen ja hyvinvointiin ja sita parantavaan aktivi-
teettiin seké sen myota kansantalouteen. Lyhyet hoitojaksot ja vailinaiset ohjaus-
resurssit tuovat haasteita ohjauksen toteutukselle. Asiakkaiden ohjaus vaativissa
tilanteissa vaatii taitoa tunnistaa ja tiedostaa ohjaus, eli mista tekijoista ohjaus
koostuu ja mita se oikeastaan on. Ohjaus-kasite on paljon kaytetty hoitotydssa
yleisesti. Ohjausta kuvataan monesti hoitotydn ammatillisen toiminnan ja hoito-
tai opetusprosessin osana. Ammatillisen toiminnan perspektiivista ohjausta teh-
daan tilanteissa, joissa keskustellaan tavoitteiden mukaisesti asiakkaan tilan-
teesta ja asioista. Ohjaus on tavoitteellista ongelmien ratkaisua, asiakkaan omien

kokemusten erittelya ja oppimista prosessin kautta. (Kaaridinen & Kyngas 2014.)

Ohjausta vastaavina termeinad kaytetdan monesti tiedottamista, opetusta, infor-
mointia ja neuvomista. Kasitteissa on eridavyyksid muun muassa keston, osallis-
tujien aktiivisuuden ja tavoitteiden suhteen. Potilaan ohjaaminen on sisalloltaan
enemman suunnitelmallista kuin kohtaamiset muutoin. Ohjauksessa potilaalla on
keskeinen rooli ja potilas on aktiivinen asioiden ratkaisija ja hoitohenkilosto tukee
hanta paatoksenteossa, muttei esita valmiita ratkaisuja. Potilasohjauksella on tar-
koituksena lisata potilaan tietamysta, kasitysta ja omatoimista, tietoon pohjautu-
vaa paatoksen tekoa sekd parantamaan kykya ja aloitteellisuutta muuttaa ela-

maansa itselle sopivalla tavalla. (Lipponen 2014, 17.)

Ohjausta voidaan tarkastella tietynlaisena tydomenetelman, ohjattavan ja ohjaa-
jan valisenad vuorovaikutussuhteena ja prosessina, johon ohjauksen avulla pyri-
taan vaikuttamaan. Ohjauksessa kaytettavat erilaiset lahestymistavat maarittavat
ohjauksen keskeiset periaatteet eri tavoilla. Yleisia lahestymistapoja ohjauksessa
ovat mm. ratkaisu- ja voimavarakeskeinen ohjaus, asiakaskeskeinen ohjaus, so-
siodynaaminen ohjaus ja monikulttuurinen ohjaus ja taman lisaksi ohjaukseen

linkitettavia lAhestymistapoja on hyvin laajasti. Ohjausta kuvataan ammatillisen
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keskustelun muodoksi ja sitd on pidetty laaja-alaisena elamansuunnittelun apu-
valineena. Kun ohjauksella on siséllolliset tavoitteet, niin voidaan tukea ohjatta-
vaa ihmista |[6ytamaan aiempaa paremmassa tasapainossa oleva suhde ympa-
ristoon ja omien toimintamahdollisuuksien parempaan hyddyntamiseen. Ohjaus-
tilanteissa asiakas ja ohjaava tyontekija tekevat tyotd yhdessa. Ohjaustilanteet
perustuvat asiakkaan ja hoitajan vuorovaikutukseen seka yhteistython siten, etta
asiakkaan osallisuutta ja voimavaroja vahvistetaan. Vuorovaikutuksen ohella voi-

daan ohjauksessa kayttad myos toiminnallisia keinoja. (Helminen 2017, 61.)

Ohjauksen tavoitteena on tukea potilaan vahvistumista, jolloin héanen aktiivisuu-
tensa kasvaa, motivaationsa paranee seka hanen tuntema hallinnan tunne vah-
vistuu ja keinot vaikuttaa omaan hoitoon suurenevat. Voimavaraistumista tuke-
van ohjauksen eri alueita ovat mm. biofysiologinen, toiminnallinen, kokemuksel-
linen, sosiaalisyhteisétllinen ja eettinen seka taloudellinen ohjaus. (Lipponen
2014, 17.)

Ratkaisukeskeinen lahestymistapa potilastydssa on jalostunut ongelmanratkai-
suun lyhytterapiasta. Ratkaisukeskeisen tyon periaatteita ovat mm. ennalta toi-
mivien, olemassa olevien voimavarojen voimistaminen ja niiden I6ytdminen. Rat-
kaisukeskeinen psykoterapia ja potilastydssa tapahtuva ohjaaminen suuntaavat
potilaan omien voimavarojen vahvistumiseen. Ajattelu on vahvasti mukana kai-
kessa sosiaali- ja terveysalan potilastydssa, terapeuttisessa toiminnassa seka
elamantapoihin liittyvassa ohjauksessa. Voimavaroihin keskittymisessa koroste-
taan potilaan oman tahdon kunnioittamista, maalaisjarkeen pohjaavaa toimintaa,
arkista muutosta seka riittavan pienia ja nakyvia askeleita muutokseen. Tyotapa
pohjautuu ajatuksiin potilaan valtautumisesta, oman elaméan hallinnasta seka it-
seméaaraamisoikeudesta. (Vanska, Laitinen-Vaananen, Kettunen & Mékela 2014,
74,77.)

Potilasohjaus vaatii hoitohenkildstolta ohjausvalmiuksien yllapitoa ja kehittamista
ammatillisen vastuun mukaisesti, potilaan terveyteen liittyvien valintojen edista-
mista ja riittdvan ohjauksen saannin turvaamista potilaalle. Potilasohjaus l&htee
aina potilaan tarpeista ja on sidoksissa hoitotyén ammattihenkiléiden ja potilaan

taustalla oleviin tekijoihin, kuten ikdan, arvomaailmaan ja motivaatioon. Jaettuina



16

taustatekijoina fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset sek& muut ymparistotekijat te-
kevat perustan vaikuttavan potilasohjauksen onnistumiselle. Potilaan ja hoito-
henkiloston valisessa vuorovaikussuhteessa on tarkeaa tukea potilasta toimin-
nallisuuteen ja tavoitteellisuuteen, jotta han pystyy ottamaan vastuuta omasta
hoidostaan. (Lipponen 2014, 17-18.)

Potilasohjauksessa potilas kehittyy ja oppii pohtimaan ja arvioimaan oman
tilanteensa sek& suunnittelemaan omaa hoitoaan yhdessa hoitotyOn
ammattihenkilon kanssa. Potilaalle annetaan my6s tietoa, neuvoja ja ohjeita.
Oleellista potilasohjauksessa on vaikuttava potilaslahtdinen, moniammatillisessa
yhteistydssa tehty hoitoa parantava ohjaus, jossa hyédynnetddn monia erinaisia
potilaalle soveltuvia menetelmid, joita ovat muun muassa Yyksilo-, puhelin-,
ryhma-, netti- ja etaohjaus. (KSSHP 2017.)

Ohjataan potilasta suhteuttamaan likkuminen ja harjoitukset oman suorituskyvyn
mukaisesti. Kova lihasvoimaharjoittelu aiheuttaa rasitusta ja vasymysta, muttei
paranna toimintakykya lihaksissa. Potilasta ohjataan varomaan heikentyneiden
lihasten ja lihasryhmien liian suurta rasitusta. Riittdvien taukojen ja levon merki-
tysté tulee korostaa potilaalle lihasten vasyessa. Annetaan ohjausta liikkumista
helpottavien apuvdlineiden kaytdssa. Yksilollisen kuntoutussuunnitelman avulla
ohjataan toimintakykya yllapitavaan liikkumiseen ja eri kuntoutusharjoituksiin.
Tehddan moniammatillista yhteistyota ja jarjestetaan toimintaterapeutin ja fy-
sioterapeutin konsultaatio. (Mustajoki, Pellikka, Alila, Rasimus & Matilainen 2013,
728.)

Ohjauksessa keskustellaan sairaudesta, oireista, hoidoista ja ennusteesta poti-
laan ja omaisten kanssa. Tiedotetaan, ettd osalle potilaista kehittyy mahdollisesti
dementia, joille ei tehd& gastrostomiaa eli mahalaukkuavannetta eika ventiloida
mekaanisesti. Otetaan selvaa ja huolehditaan kotona selviytymista edistavista tu-
kitoimista, kuten kotiavusta, kotisairaanhoidosta ja sosiaalisesta tuesta. Anne-
taan tietoa potilaalle paikallisesta ALS-toiminnasta. Lisdksi annetaan yhteystiedot
ja sovitaan, mihin potilas tai laheinen voi ottaa tarvittaessa ongelmatilanteissa

yhteyttd. ALS-sairauden edetessa tarvittavien apuvdlineiden hankkimisessa
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avustetaan ja opastetaan, muun muassa hengityspalje, imu, liikkumisen apuvali-
neet. Tavoitteena on myos viestimiskyvyn sailyttdminen ja turvaaminen. (Kassi-
nen 2017.)

Sairauden alussa ulkoista apua ei tavallisesti tarvita tai se on pienta. Sairauden
edetessa avun merkitys kasvaa, koska ALS-tauti tekee paivittaisista asioista suo-
riutumisen omatoimisesti mahdottomaksi. ALS-potilasta ja omaisia tulee ohjata
ja antaa informaatiota diagnoosin jalkeen erilaisten apuvélineiden ja laitteiden
kaytosta, kuten muun muassa pyoratuoli, kdvelykeppi, rollaattori, puhesynteti-
saattori, imulaite syljen eritykseen, kaéantélevy, nostolaite, siirtovyd, pyorallinen
suihkutuoli, sairaalavuode ja viimein potilaan halusta riippuen myds hengitys-
kone. Sairaalavuode voidaan asettaa potilaan kotiin. Kodin ymparist6 muuttuu
apuvalineiden ja sairauden edetesséa vastaamaan nykyisia tarpeita. Kodin muu-
tostéiden suunnittelu kannattaisi aloittaa mahdollisimman pian ALS-diagnoosin
jalkeen. Fysioterapeutti ja toimintaterapeutti neuvovat erilaisten tukien ja kaitei-

den valitsemisessa. (Suomen Seniorihoiva 2018.)
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5 OPINNAYTETYON TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Laadullinen tutkimus

Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus on vakiintunut hoitotieteessa etenkin 1980-
luvulta alkaen, mutta kvalitatiivista tutkimusta on kuitenkin tehty jo sosiaalitietei-
den alusta asti 1800-luvun lopulta alkaen. Laadullisten menetelmien yleistyminen
katsottiin 1980-luvulla tietynlaiseksi vastakohdaksi kvantitatiivisten eli maarallis-
ten menetelmien etusijaiselle kaytdlle. Tutkimus luokitellaan tavallisesti kvantita-
tilviseen eli maaralliseen ja kvalitatiiviseen eli laadulliseen, kuitenkin kyseista luo-
kittelua on myos kritisoitu. Maarallinen tutkimus kohdistuu muuttujien numeeri-
seen mittaamiseen, tilastollisten menetelmien kayttéon seka eri muuttujien valis-
ten yhteyksien tarkasteluun. Menetelméavalinnat perustuvat erinéisiin tutkimus-
asetelmiin. Laadullisessa tutkimuksessa painottuvat tulkintojen, ihmisten koke-
musten, motivaatioiden tai kasitysten tutkiminen ja ihmisten nékemysten kuvaa-
minen. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2017, 65, 79.)

Laadullinen tutkimus kattaa ison skaalan eri tyyppisia lAhestymistapoja, jotka
ovat monin tavoin myo6s paallekkaisia. Kokonaisuudessaan laadullinen tutkimus
on nykyaikana hyvin laajalle hajautunutta ja sen hallinta on vaativaa. Laadullinen
tutkimus liittyy erilaisiin uskomuksiin, kayttaytymisen muutoksiin ja asenteisiin.
Laadullinen tutkimus on saanut vaikutteita antropologiasta ja sosiologiasta ja se
on kehittynyt naiden tieteenalojen metodologisten tarpeiden mukana. Muun mu-
assa eri tyyppiset koyhyystutkimukset, vahemmistoihin ja poikkeaviin liittyvat tut-
kimukset ja elaménkerrat ovat tavallisia laadullisia tutkimusalueita. (Kankkunen
ym. 65-66.)

Laadullisen tutkimuksen lahtékohtana on todellisen elaman kuvaaminen ja tahan
sisaltyy ajatus todellisuuden monimuotoisesta olemuksesta. Tutkimuksessa tay-
tyy ottaa huomioon, etté todellisuutta ei voi hajottaa mielivaltaisesti osiin. Tapah-
tumat muovaavat samanaikaisesti toisiaan, ja on mahdollista I6ytdad monen suun-
taisia suhteita. Laadullisessa tutkimuksessa on tavoitteena tutkia kohdetta mah-

dollisimman kokonaisvaltaisesti. Yleisesti todetaan, etta laadullisessa tutkimuk-
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sessa pyritadn ennemmin loytamaan ja paljastamaan tosiasioita kuin todenta-
maan jo olemassa olevia vaittdmiad. Laadullisen tutkimuksen yleisimmat menetel-
mat aineiston kerdamista varten ovat kysely, haastattelu, havainnointi ja erinai-
sistd dokumenteista koottu tieto. Naita erilaisia menetelmia voidaan kayttaa rin-
nan tai eri tavoin yhdisteltyna tutkittavana olevan ongelman ja tutkimusresurssien
mukaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2016, 161; Tuomi & Sarajarvi 2018,
83.)

Laadullinen tutkimusprosessi ei ole lineaarinen, vaihe vaiheelta suoraviivaisesti
eteneva prosessi. Laadullisen tutkimuksen piirre on syklisyys, jossa aineistoa ke-
rataan tarpeen mukaan ja tehdaan analysointia tutkimusprosessin aikana. Laa-
dullisessa tutkimuksessa tutkimuskohdetta ei tunneta eli tietysta ilmiésta pyritaéan
saamaan ymmarrys. Tutkimusprosessin vaiheita ja etenemisprosessia ei voida
etukateen maaritelld, koska ilmiosta ei ole ymmarrysta, eika sité tunneta. Aineis-
ton maaraa ei pystyta etukateen marittelemaan, koska sita kerataan niin kauan
ettd tutkimusongelma ratkeaa. Tama edellyttaa sita, etta keréattya aineistoa ana-
lysoidaan samanaikaisesti ja arvioidaan, tarvitaanko lisdaineistoa. Analyysin tu-
los méaarittéda sen, jatketaanko tai lopetetaanko aineistonkeruuta. (Kananen 2017,
52-53.)

Tutkimuksen taustalla on aina tutkimusongelma, joka muunnetaan tutkimuskysy-
mykseksi. Tutkimuskysymykseen saatu vastaus ratkaisee tutkimusongelman.
Tutkimus ja aineistonkeruu ovat tutkimuskysymyksen ohjaamia. Teemat tai tee-
makysymykset ovat aiheita, joista keskustellaan teemahaastattelussa. Teemat
on hyva rakentaa niin, ettd ne kattavat ilmiéon liittyvat tutkimuskysymykset ja tut-
kimusongelman. Teemoja tarkennetaan spesifisimmilla kysymyksilla haastatte-
lun edetessa. Laadullinen tutkimus rakentuu aina teemakysymyksien pohjalta,
koska ilmioté ei tunneta, eika voida esittaa tarkkoja, yksityiskohtaisia kysymyksia.
(Kananen 2017, 60-61.)

5.2 Tutkimukseen osallistujat

Teemahaastattelu on strukturoidun ja avoimen haastattelun valimuoto. Struktu-

roidussa haastattelussa eli lomakehaastattelussa kaytetdan haastatteluun tehtya
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lomaketta, jossa on valmiit vastausvaihtoehdot. Tutkija esittda tietyt kysymykset
aina samassa jarjestyksessa ja samanlaisina haastateltaville. Valmiit kysymykset
pohjautuvat teoreettiseen lahtokohtaan ja varmentavat, ettei haastattelija itse vai-
kuta tuloksiin millaan tavoin. Lomakehaastattelun kysymykset on muotoiltu sa-
malla tavalla kuin kyselytutkimuksessa. Toisena vaihtoehtona on puolistrukturoitu
haastattelu eli teemahaastattelu, jossa haastattelun keskeiset asiat on sovittu
mutta aineiston keruussa on vapauksia. Tassa tapauksessa tutkija on laatinut
valmiit teemat tai aihepiirit keskusteluun. Teemahaastattelussa etsitaan vastauk-
sia tutkimuksen ongelmanasettelun tai tutkimustehtavan mukaisesti. (Kankkunen
ym. 2017, 123-124.)

Teemahaastattelu on mahdollista nykyisin tehd& puhelin- tai pikaviestinhaastat-
teluna ja uutena menetelmana on rinnalle tullut myds sahkoposti, jota voidaan
kayttaa, kun vain muistetaan teemahaastattelun logiikka eli vuorovaikutteisuus.
Tutkittaville lahetetadn sahkodpostin valityksella ennalta laaditut kysymykset/tee-
mat, joihin valitut vastaajat vastaavat. Termia ei tule sekoittaa sadhkopostiky-
selyyn, joka on sahkopostin liitteend, sen yhteydessa tai linkitettyna lahetetty ky-
selylomake. Kysely viittaa kvantitatiiviseen eli maaralliseen tutkimukseen. Itse to-
teutin teemahaastattelun sahkopostitse, joten voidaan kayttaa termia sahkoépos-
tihaastattelu. (Kananen 2017, 111.)

Sahkopostihaastattelussa taytyy edeta teemahaastattelun sdantéjen ja logiikan
mukaisesti. Vain muutaman kysymyksen lahettdminen sahkopostitse ilman lisa-
kysymyksiéa ei tee tutkimuksesta varsinaista haastattelua, koska vuorovaikutus
syntyy useammasta kierroksesta. Etuna on valmis tekstimuotoinen aineisto.
Tekstipohjaisessa sdhkdpostihaastattelussa esitetaan kysymyksia, joihin osallis-
tuja vastaa kirjoittamalla. Prosessi lahtee liikkeelle sopivien vastaajien 16ytami-
sella ja heidan rekrytoinnillaan tutkimukseen. Tutkimuksen kaynnistymisen jal-
keen tutkija lahettda tiedot tutkimuksen tarkoituksesta, protokollasta ja omista
taustoista ja hdnen edustamasta organisaatiosta. (Kananen 2017, 112-113.)

Opinnaytetyon kohderyhmé&na ovat ALS-potilaita hoitavat ja ohjaavat sairaanhoi-
tajat neurologisella vuodeosastolla OYS:ssa. Opinnaytetydn tutkimusaineisto ke-

rattiin puolistrukturoidun lomakehaastattelun avulla (teemahaastattelu), jossa
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haastattelu tehtiin sdhkopostihaastatteluna sairaanhoitajien sahkopostiin lahetet-
tavalla saatekirjeella ja siina olevan linkin avulla Webropolin vastauslomakkee-
seen. Linkki ohjaa Webropolin lomakkeeseen, joka sisaltéda 10 avointa kysymysta
littyen ALS-potilaan ohjaukseen neurologisella osastolla Oys:ssa, jotka on tehty
tutkimusongelman ja tutkimuskysymysten pohjalta. Sahkopostihaastatteluun on-
nistuin saamaan viisi vastaajaa toivotusta kahdeksasta, joka kuitenkin on oletet-
tavasti riittdva maaré laadullisen tutkimuksen luotettavuuden kannalta. Teema-

haastattelun aineisto kerattiin sdhkopostitse kevaan 2018 aikana.

5.3 Aineiston sisallonanalyysi

Keratyn aineiston analyysi, tulkinta ja johtopaatosten tekeminen on tutkimuk-
sessa ydinasiana. Se on tarkea vaihe, johon on tahdatty jo tutkimuksen alkuvai-
heessa. Analyysivaiheen kautta tutkijalle selventyy, millaisia vastauksia saadaan
ongelmiin. Voi kayda myoéskin niin, ettd analyysivaiheessa selvida, miten ongel-

mat olisi pitéanyt asettaa. (Hirsjarvi ym. 2016, 221.)

Sisallénanalyysin avulla voidaan analysoida dokumentteja systemaattisesti ja ob-
jektiivisesti. Dokumentiksi voidaan ymmartaa esim. artikkelit, kirjat, paivakirjat,
kirjeet, haastattelu, puhe, keskustelu ja dialogi seka raportit ja lahes mika tahansa
kirjalliseen muotoon saatettu materiaali sopii dokumentiksi. Sisallonanalyysilla
pyritddn saamaan tutkitusta ilmiosta kuvaus tiivistetyssa ja yleisesséa muodossa.
Sisallonanalyysilla saadaan keréatty aineisto jarjestetyksi kuitenkin vain johtopaa-
tosten tekoa varten. Laadullinen aineisto analysoidaan tavallisesti sen ker&d&ami-
sen yhteydessa ja analyysiin kuuluu tietynlainen alkutydskentely. Aineiston ana-
lyysi aloitetaan usein litteroimalla eli kirjoittamalla nauhoitetut haastattelut teks-
tiksi. Tavallisesti nauhoitettu materiaali kirjoitetaan auki joka sanalta, mutta tutkija
voi tehda myos erilaisia ratkaisuja. (Tuomi ym. 2018, 117; Kankkunen ym. 2017,
163.)
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Aineistojen analyysi on useasti laadullisessa tutkimusprosessissa todella haas-
teellinen osa, koska kritiikki laadullista tutkimusta kohtaan on korostanut analyy-
sien epaselvyytta ja ndkymattomyytta sekd, mista ja millaisten prosessien kautta

muodostuneisiin tuloksiin on paadytty. (Kankkunen ym. 163.)

Aineistoa voidaan analysoida monella eri tavalla. Analyysitavat voidaan jasentaa
paaasiassa kahdella eri tavalla, joita ovat selittdmiseen pyrkiva lahestymistapa ja
ymmartamiseen pyrkiva lahestymistapa. Selittdmiseen pyrkivassa tavassa kay-
tetdan usein tilastollista analyysia ja paatelmien tekoa, kun taas ymmartamiseen
pyrkivassa tavassa kaytetaan yleensa laadullista analyysia ja paatelmien tekoa.
Paaperiaate on se, etta valitaan sellainen analyysitapa, joka parhaimmin tuo vas-
tauksen tutkimusongelmaan ja tutkimuskysymyksiin. Laadullisessa tutkimuk-
sessa varsinkin analyysi koetaan haastavaksi. Yleisimmat analyysimenetelmét
ovat teemoittelu, siséallonerittely, tyypittely ja diskurssianalyysi seké& keskuste-
luanalyysi. (Hirsjarvi ym. 2016, 224.)

Suomalaisessa ja kansainvalisessa kirjallisuudessa laadullisen aineiston analyy-
sista puhutaan useasti aineistolahtdisena (induktiivinen) ja teorialdhtdisena
(deduktiivinen) sisadllonanalyysina ja erottelua perustellaan kummankin paattelyn
logiikan avuin. Teoriaohjaava analyysi on harvinaisempi menetelma. Induktiivi-
nen analyysi on kolmivaiheinen prosessi, jossa tehdaan aineiston redusointia eli
pelkistamista, klusterointia eli ryhmittelyd ja abstrahointia eli teoreettisten kasit-
teiden luomista. (Tuomi ym. 2018, 121-122.)

Sisalléonanalyysi voidaan tehda myos teorialéahtoisesti ja siina tapauksessa ai-
neiston luokittelu perustuu aikaisempaan kasitejarjestelméaan, joka voi olla esim.
teoria, malli tai kasitejarjestelmé. Teorialahtdisen sisallonanalyysin ensimmai-
sessa vaiheessa muodostetaan analyysirunko ja sen sisalle muodostetaan ai-
neistosta erilaisia luokituksia aineistolahtdisen analyysin periaatteiden mukai-
sesti. Nain voidaan poimia aineistosta ne asiat, jotka kuluvat analyysirunkoon ja
sellaiset asiat, jotka jadvat analyysirungon ulkopuolelle. Analyysirungon ulkopuo-
lelle jaavista asioista voidaan taas muodostaa uusia luokkia aineistolahtbisen
analyysin periaatteiden mukaisesti. Na&in pystytdan testaamaan aikaisempaa

teoriaa tai kasitejarjestelméaéa uudessa sisallossa. (Tuomi ym. 2018, 127-128.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimuksen tarkoituksena oli saada vastaukset seuraaviin tutkimuskysymyksiin.

1. Miten ALS-potilaan ohjaus voidaan toteuttaa neurologisella vuodeosas-
tolla OYS:ssa?

2. Mitka asiat ovat tarkeita ALS-potilaan ohjauksen kannalta?

3. Miten sairaanhoitajan ohjausosaamista voidaan parantaa ja kehittaa?

Teemahaastattelu korvattiin sahkopostihaastattelulla, joka lahetettiin kahdeksalle
ennalta valitulle neurologisen osaston sairaanhoitajalle Oys:ssa. Vastaajia onnis-
tuin saamaan viisi suunnitellusta kahdeksasta vastaajasta. Seuraavat tulokset
olen laatinut séhkdpostihaastatteluiden avulla keratyn ja analysoidun aineiston
pohjalta. Esitan tulokset analyysin teemojen mukaisessa jarjestyksessa. Paatee-
mat ovat: 1. ALS-potilaan ohjauksen toteutus, 2. Ohjauksen sisalto, ajoitus ja ke-

hittdminen ja 3. Sairaanhoitajien kasityksia ohjausosaamisesta. (Liite 4)

6.1 ALS-potilaan ohjauksen toteutus

Vastauksissa ilmenee, etta ALS-potilaat saavat hyvin vaihtelevaa ohjausta hoito-
henkilokunnan osalta. Ohjauksen pitaisi kontrollikaynnilla olla yksildllista vaihte-
levien oireiden takia. Neurologisella osastolla on tdissa paljon uusia, vahan ko-
keneita hoitajia ja ohjaukseen liittyvid asioita ei olla selvitelty. Ohjausta ei ole juu-
rikaan suunniteltu. Erityistyontekijat ovat tarkeéssa roolissa ALS-potilaan kontrol-
likdynnilla. Henkilokunnan vaihtuvuus heikentd& osaamista ohjauksessa. Oh-
jausta annetaan aina hoitotilanteissa ja ajan salliessa keskustellaan enemman.
Ohjauksen avuksi on tehty pikalinkki, jonka avulla voidaan toteuttaa tarkeimmat
kysymykset ja eri huomioitavat osa-alueet ohjauksessa. Hoitajan haastattelun yh-

teydessa kaydaan lapi ohjaukseen liittyvid asioita ajan sallimissa rajoissa.
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Ohjaus onnistuu paremmin, kun on aikaa ALS-potilaan ohjaukseen. Ohjausta
tehdaan eri hoitotilanteiden yhteydessa. Perheen ja omaisten tapaaminen ja mu-
kana oleminen tarkeassa roolissa. ALS-potilaan ohjaukseen tarvittaisiin enem-
man aikaa haastavan hoidon takia. On helpompaa keskustella potilaan ja omais-
ten kanssa, kun he tietavat taudin kuvasta ja sen kulusta. Kuolemasta ja elaman
loppuvaiheesta puhuminen koetaan haastavaksi vasta diagnosoidun potilaan
kanssa. Potilaalle haluttaisiin antaa enemman aikaa. Omabhoitaja pitaisi olla poti-
laalla osastojakson ajan. Ohjaukseen ei pystytd varaamaan tarpeeksi aikaa,
koska ohjauksen tekee yleensa vastaava hoitaja ja resurssit eivat riita. ALS-poti-
laan kaynti osastolla on lyhyt (yhden y6n ajan) ja potilaan luona kay kaikki asian-
tuntijat, joka vaikuttaa sairaanhoitajan ohjaukseen. Ohjaukseen tulee varata rau-
hallinen tila ja asiat pyritdaan kdymaan [api mahdollisimman selkedsti ja rauhalli-

sesti. Hoitosuunnitelman fraaseissa on pohja ohjauksen tekemiseen.

6.2 Ohjauksen sisaltd, ajoitus ja kehittdminen

Vastaajien mukaan potilaan kanssa tydskentely on tarkead, jolloin vuorovaikutus
paranee. Vuorovaikutus on hidasta ja haasteellista, johon oppii ja taito kehittyy
ajan myo6ta. Hoitaja oppii huomaamaan potilaan tarpeet. Aikaa tarvittaisiin sel-
vasti lisda. Taudin kulku on potilailla yksil6llinen ja ohjaus suunnitellaan sen mu-
kaisesti. Hoitajan pitdd osata huomioida oireiden mukaan ohjauksessa painottu-
vat asiat ja eri taustatekijat. Oireiden etenemisen nopeutta ei tiedeta etukateen
tarkasti. On tarkeaé, miten potilas kokee sairautensa, millainen mieliala on ja mi-
ten omaiset jaksavat. Kotitilanne ja kotiavun riittdvyys tulee selvittda seka poti-

laan tietous asioista.

Vastauksissa ilmenee, ettd ohjaukseen ja sisaltoon vaikuttavat potilaan yksilolli-
syys, ALS-taudin vaihe ja sen kulku. Hoitopaatokset tehdaan potilaan ehtojen
mukaisesti. Potilasta taytyy kuunnella karsivéllisesti ja selvitetdan myos vaikeat
asiat. Kaydaan lapi potilaalle tarkeitd asioita. Ohjauksessa annetaan neuvoja ja
tukea arjesta selviytymiseen. Kuunteleminen ja lasndolo helpottavat ja rauhoitta-
vat potilaan vointia. Ohjauksessa kaydaan lapi eri hoitotyon osa-alueita ja poti-
laista riippuen kaydaan tiettyja asioita tarkemmin |api. Taudin loppuvaihe on
usein potilaille eniten huolta aiheuttava asia. Annetaan tietoa, ettd potilas saa
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aina tarvittaessa apua ja asioiden kanssa ei tarvitse jaada yksin. Potilas saa ottaa

yhteytta osastolle hoitojaksojen valissa.

Potilaan tulee saada ohjausta alusta alkaen ja kaikissa sairauden vaiheissa.
Aluksi annetaan tietoa sairauden hoidosta ja siitd, ettd oireita voidaan hoitaa,
vaikka itse tautia ei voi parantaa. Osastokaynneilla kaydaan lapi eri oireet ja vai-
vat ja miten niita hoidetaan seké helpotetaan. Potilas on mukana aktiivisesti oman
hoidon suunnittelussa. Potilaan on hyva tietaa realiteetit sairauden toteamisen
yhteydessa. Alussa kdydaan selkeasti lapi ALS-sairaus ja sen jalkeen n. yhden

kuukauden kuluttua aika poliklinikalle, jossa kaydaan asiat tarkasti lapi.

ALS-potilaan ohjaus tulisi olla suunnitelmallista. Ohjauksesta on hyva olla kirjalli-
nen malli, jossa on tarkeimmat [apikaytavat asiat. Ojaukseen tarvittaisiin riittavasti
aikaa, jotta potilas voisi kommunikoinnin vaikeuksissa ilmaista itsedan, tarpeitaan
ja toiveitaan. Ohjauksen tulisi olla yhtenaista seka poliklinikalla ettéd neurologisella
osastolla. Ohjausta ja haastattelua voitaisiin tehdd moniammatillisessa tiimissa.
Laakarin osuus ja rooli on tarkea. Loppuvaiheen hoidosta ja valinnoista pitéisi
keskustella tarpeeksi ajoissa. Osastolla tulisi olla enemman yhdessa miettimista
asioista, joita ohjaukseen kuuluu. Uusia tydntekijoita tulisi perehdyttéda ALS-poti-

laan ohjauksessa.

6.3 Sairaanhoitajien kasityksid ohjausosaamisesta

Vastauksissa todettiin, ettd sairaanhoitaja tarvitsee tietoa ALS -sairaudesta, sen
kulusta ja eri vaiheista seka mita tulee eteen sairauden eri vaiheissa. Moniam-
matillinen yhteistyd eri ammattihenkildiden kanssa ja yhteistytkyky on tarkeaa ja
tarvitaan joustavuutta seka rohkeutta potilaan ja omaisten kohtaamiseen. Sai-
raanhoitajalla tulee olla tilannetajua ja olla rauhallinen. ALS-potilas tulee osata
kohdata ihmisend ja oikealla tavalla. Kun puhutaan esimerkiksi hoitotahdosta ja
hengityskoneeseen liittyvista asioista, tulee hoitajan pystya kertoa elamasta hen-

gityskoneen varassa.

Vastausten mukaan sairaanhoitajat tarvitsisivat lisdkoulutusta ALS-potilaan ko-
konaishoidosta. Pitaa pystyd antamaan psyykkista tukea kuolemaan johtavassa
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sairaudessa ja tuetaan potilasta loppuvaiheen paatoksissa. Elaman loppuvai-
heesta puhumiseen tarvittaisiin myos tyonohjausta. Koko osaston henkilokun-
nalle tulisi olla yhtenainen koulutus ja myds saattohoitoon liittyen. ALS-sairauteen
liittyvid luentoja tulisi olla. Koulutuksissa pitaisi kayda lavitse erilaiset sairauden
tuomat haasteet ja ongelmat potilaan elaman suhteen ja mahdolliset auttamiskei-

not eri osa-alueille.

Vastaajat totesivat, ettd sairaanhoitajan tarkeimpia tehtavia on vastata potilaan
kokonaishoidosta ja siihen liittyen olla potilaan tukena ja asiantuntijan roolissa
hoidossa. Sairaanhoitaja toimii potilaan puolesta puhujana ja yhteyshenkildona
omaisten ja moniammatillisen tiimin valilla. Hoitajan tulee huolehtia, etta kaikki
erityistyontekijat kayvat tapaamassa potilasta, konsultoidaan laakéaria ja tuodaan
eri asioita esille. Sairaanhoitajalla pitédé olla kokonaisvaltainen tietotaito potilaan
eri auttamismenetelmista seka fyysisella etté psyykkisella puolella. Taytyy osasta

kuunnella potilasta ja keskittya tiettyihin asioihin; joissa potilas tarvitsee apua.
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

ALS-potilaan ohjaus tulisi suunnitella kunnollisesti ja toteuttaa yksilollisesti vaih-
televien oireiden vuoksi. Ohjaukseen pitaisi saada lisaa koulutusta ja tydnoh-
jausta sairaanhoitajille. Ohjaukseen tulisi saada lisda selvasti lisda aikaa ja re-
sursseja. Ajan puute nousee vastauksissa vahvasti esille. Kaikille ALS-potilaille
kuuluisi olla omahoitaja osastojakson ajan. Ohjauksen yhteydessa tulee selvittaa

kotitilanne ja kotiavun riittavyys.

ALS-potilaan ohjaukseen ja siséltoon vaikuttavat potilaan yksil6llisyys, taudin
vaihe ja eteneminen. Ohjauksen yhteydessa kuunteleminen ja lasnaolo ovat tar-
keita. Potilaan tulee saada asiallista ohjausta sairauden alusta loppuun asti. Po-
tilaan tulee olla aktiivisesti mukana oman hoidon suunnittelussa. Ohjauksen
avuksi on hyva olla kirjallinen malli, jossa oleellisimmat kasiteltavat asiat. Oh-
jausta ja haastattelua voitaisiin toteuttaa moniammatillisessa tiimissa. Sairaan-
hoitajat tarvitsevat vastaajien mukaan lisaa koulutusta ALS-potilaan ohjaukseen
ja kokonaishoitoon. Koko osaston henkilokunnalle tulisi jarjestaa yhtenainen kou-
lutus ja liséksi saattohoidosta myos. Sairaanhoitajalla tulee olla kokonaisvaltai-

nen tietotaito ALS-potilaan auttamismenetelmista.

Vastauksista ilmenee paljon asioita, joita tulisi parantaa ja kehittaa. Riittava aika
ohjaukseen ja ohjauksen organisoiminen seka riittava tietotaito ovat selvasti kes-
keisessa asemassa sairaanhoitajien ndkokulmasta. Jatkotutkimuksissa voitaisiin
keskittyd enemman ja syvallisemmin néihin osatekijoihin ja puutteisiin ohjauksen
suhteen, mita hoitajat ovat kokeneet tyonséa kautta. Tutkimuksen tekemisen ai-
kana olen huomannut, ettda ALS-potilaan ohjaukseen liittyen on paljon erinéisia
asioita, joita voitaisiin tutkia tarkemmin ja perusteellisemmin. Olen kokenut tutki-
muksen tekemisen hyvin mielenkiintoiseksi ja tiedollisesti antoisaksi. Mielestani
sain sahkopostihaastatteluista kohtuullisen hyvin vastaukset tutkimuskysymyk-
siini. Tutkimus jai kokonaisuudessaan vastauksien pohjalta aika suppeaksi,
mutta tuloksissa ilmeni paljon asiallista ja tarkeaa tietoa ohjauksen nykytilasta
neurologisella osastolla OYS:ssa.
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7.2 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Tieteellinen tutkimus on eettisesti hyvaksyttyd ja luotettavaa ja sen tulokset
uskottavia siina tapauksessa, kun tutkimus on tehty hyvin tieteellisesti oikealla
tavalla. Hyvan tieteellisen k&ytannon ohjeiden soveltaminen on tutkijoiden
itsesdatoa, jolle lainsdadanto asettelee tietyt rajat. Hyva tieteellinen kaytantod kuu-
luu tutkimusorganisaatioiden laadun jarjestelmaéan. (TENK 2012.) Opinnayte-
tyontekijan (AMK) tulee hallita hyva tieteellinen kaytantd opinnaytetyon proses-
sissa, tieteellisen kaytannon vastuu ja eettisen ennakkoarvioinnin lahtokohdat ja
tarpeellisuus sek& menettely ennakkoarvioinnissa. (Arene 2017, 4.)

Tutkimuksentekoon kuuluu monia eettisia kysymyksia, jotka tutkimuksessa kuu-
luu ottaa huomioon. Tutkimuseettiset periaatteet tiedon hankinnan ja julkistami-
sen kannalta ovat yleisesti hyvaksyttyja. Periaatteiden tietdminen ja niiden mu-
kaisesti toimiminen on jokaisen tutkijan vastuulla. Eettisesti hyvassa tutkimuk-
sessa tutkimuksen tekemisessa edetddn hyvan tieteellisen kaytdnndén mukai-
sesti. (Hirsjarvi ym. 2016, 23.)

Hyvaan tieteelliseen kaytantoon kuuluu toimintatapoina rehellisyys, yleinen huo-
lellisuus ja tarkkuus (tutkimuksen tekeminen, tallennus, esittdminen ja arviointi),
eettisesti vahvat tutkimuksen, tiedonhankinnan, ja arvioinnin menetelmat seké
avoimuus julkaisussa, muiden tutkijoiden tyon ja tulosten asiallinen huomioimi-
nen, tutkimuksen suunnittelu, toteutus ja tieteellisen tiedon raportti tulee tehda
asetettujen vaatimusten mukaisesti, tutkijoiden asema ryhmassa, oikeudet, oma
osa tyon tekemisestd seka vastuut ja velvollisuudet tulee olla oikealla tavalla
maadritettyna. Liséksi tutkimustulosten omistajuudesta ja aineistojen sailytyksesta
ennen tutkimuksen aloittamista tulee sopia kirjallisesti tutkijoiden ja koehenkil6i-
den valilla ja rahoituksien ja sidoksien ilmoittaminen tulee tehda rehellisesti. (Jy-

vaskylan yliopisto 2018.)

Tieteellisessa tydssa tavoitteena on aina luotettava tieto. Opinnaytetyd ja muut
tieteelliset tutkimukset tulee tehda hyvan tieteellisen kaytannén mukaisesti. Hy-

vaan tieteelliseen kaytantoon kuuluu, ettd tutkimuksessa on kaytetty tieteellisen
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tutkimuksen kriteerien tyyppisia ja eettisesti kestavia tutkimusmenetelmia. Tutki-
musmenetelmilla tarkoitetaan aineiston kerayksen, analyysin ja arvioinnin mene-
telmia. Kriteerien mukaisilla menetelmilla viitataan tutkimusongelmasta johdet-
tuun l&hestymistapaan eli tutkimusotteeseen, aineistonkeruumenetelméan, ana-
lyysimenetelmaan seka tutkimuksen luotettavuuden (reliabiliteetti ja validiteetti)
arvioimiseen. Lahestymistavalla eli tutkimusotteella tarkoitetaan laadullista tai
maarallista tutkimusta. Hyvaan tieteelliseen kaytantoon kuuluvat mm. rehellisyys,
objektiivisuus ja tarkkuus, tieteellisten menetelmien kaytto, tulosten avoimuus ja
vastuullisuus, lahdeviittauksissa muiden tutkijoiden kunnioittaminen, tutkimuksen
eettinen suunnitteleminen, toteuttaminen ja tallentaminen, hankitut tutkimusluvat,
oikeudet, vastuut ja velvollisuudet ja mahdolliset sidonnaisuudet sekd muut sei-
kat. (Kananen 2017, 189-190.)

Tutkimusmenetelmien luotettavuutta kasitellaan yleensa validiteetin ja reliabili-
teetin kasitteilld. Validiteetti tarkoittaa sitd, ettd tutkimuksessa on tutkittu asioita,
jotka on luvattu ja reliabiliteetti tarkoittaa tutkimustulosten toistettavuutta. Laadul-
lisen tutkimuksen yhteydessa kasitteiden kayttdmista on kritisoitu padosin siksi,
ettd ne ovat ilmaantuneet maarallisen tutkimuksen piirissa ja ne liittyvat lahinna
maarallisen tutkimuksen tarpeisiin. Monissa laadullisen tutkimuksen oppaissa on
ehdotettu kasitteiden reliabiliteetti ja validiteetti hylkdamista, mutta tarkeinta on,
millainen sisalt6 kasitteille annetaan. (Tuomi ym. 2018, 160-161.)

Laadullisessa tutkimuksessa yleisia luotettavuuden kriteereitéa ovat uskottavuus,
siirrettavyys, riippuvuus ja vahvistettavuus. Uskottavuus edellyttad, ettéa tulokset
on kuvattu riittavan selkeasti, etta lukijalle tulee selvaksi, miten analyysi on tehty
ja millaiset ovat tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset. Siirrettavyys viittaa siihen,
miten paljon tulokset voisivat olla siirrettavissa johonkin toiseen tutkimusymparis-
toon. Siirrettdvyyden varmistamiseksi tarvitaan aina huolellista tutkimuksen sisal-
|6n kuvausta, osallistujien valinnan ja taustojen selvittelyd seka aineistojen ke-

rayksen ja analyysin seikkaperaista kuvausta. (Kankkunen ym. 2017, 197-198.)
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7.3 Oppimisprosessi

Opinnaytetyon prosessi sujui kohtuullisen hyvin ja ilman suurempia ongelmia.
Ongelmia tuli lahinna aikataulujen kanssa viime vuoden kevaalla ja kesalla 2018.
Prosessi alkoi aiheen valinnalla syksylla ja opinnaytetydon suunnitelmasta 2017
vuoden lopulla. Ensimmaiset yhteydenotot toimeksiantajaan olivat syyskuussa
2017. Tutkimus piti alun perin toteuttaa teemahaastatteluilla neurologisen osas-
ton sairaanhoitajille, mutta pdadyimme toimeksiantajan ja ohjaajan kanssa sii-
hen, etta toteutamme haastattelut sahkodpostihaastatteluina. Sahkdpostihaastat-
telut tehtiin talvella ja kevaalla 2018. Sahkdpostihaastatteluun vastasi viisi sai-
raanhoitajaa neurologiselta osastolta OYS:sta. Mielestani vastaajia olisi saanut
olla enemman. Sahkopostihaastattelujen aineisto jai ehka hieman suppeaksi,
mutta siin& tulee kylla esille tarkeita ja oleellisia asioita ALS-potilaan ohjaukseen
liittyen. Mielestani opin paljon uusia asioita ja sain lisda tietamysta ALS-sairau-

desta ja ohjauksesta.

Opinnaytetydprosessi ei sujunut aivan alkuperéisen suunnitellun aikataulun mu-
kaisesti. Ongelmia tuotti ensimmaisten kuukausien aikana vastaajien vahyys ja
lopulta suhteellisen lyhyehkot vastaukset séahkdpostihaastatteluissa. Mielestani
olisin saanut kattavamman aineiston, kun haastattelut olisi toteutettu paikan
paalla valituille sairaanhoitajille. Tietynlaiset lisdkysymykset olisivat voineet kuu-
lua my6s teemahaastattelun rungon yhteydessa. Tutkimuksen tulokset jaivat
ehka hieman liian pintapuoliseksi, vaikkakin tuloksissa on paljon asiallista, ajan-

kohtaista ja relevanttia tietoa.

7.4 Opinnaytetyon hyddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

ALS-potilaan ohjauksesta I6ytyi joitakin tutkimuksia ja opinnaytetoitd suomeksi,
mutta omaa tyotani vastaavaa en loytanyt netistd. Englanninkielisia tutkimuksia
|6ytyi runsaasti. Opinnaytetyota voisivat hyddyntaa hoitotybn ammattilaiset, jotka
kohtaavat tydssaan ASL-tautia sairastavia ihmisid. Mielestani tutkimuksen vas-
taajien maara ja vastauksien laajuus jaivat aika suppeaksi. Vastaajia olisi voinut

olla vahintd&n 8 sairaanhoitajaa.
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Jatkotutkimusaiheena voitaisiin tutkia lisda ja syvemmin ALS-potilaiden saamaa
ohjausta ja miten sita tulisi parantaa ja kehittaa. Aihetta voisi tutkia myoés ALS-
potilaiden omaisten ndkdkulmasta esimerkiksi, miten omaiset kokevat laheis-
tensa sairastumisen ja taudin mukanaan tuomat haasteet arkielamassa. Opin-
naytetyoprosessi on opettanut etsiméaan tutkittua, tieteellista tietoa ja kayttamaan
erilaisia hakukoneita. Tiedonhaku ja lahdekriittisyys ovat kehittyneet opinnayte-
tyon tyostamisen aikana. Kansainvalisten artikkelien ja tutkimusten tulkinta ja
hyddyntadminen seka kayttd ovat myos kehittyneet. Uusia tutkimuksia oli suhteel-
lisen niukasti ja suurin osa niista on kansainvalisia. ALS-potilaiden omaisten tu-
kemisesta ja ohjauksesta voisi tehda erillisen tutkimuksen. Opinnaytety6ta voisi
hyddyntad maarallisen tutkimuksen esitutkimuksena tai laajentaa nykyista tutki-
musta isommalle kohderyhmalle.
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Liite 1. Toimeksiantosopimus

LAPIN AMK

Lapara Unvoenm of Aigiee T ancme

OPINNAYTETYON TOIMEKSIANTOSOPIMUS

THWMY mopinm oovedu KRyt el Sneaets mn calseten o pir AAVtETENAN s daens

[ Yoknehsartale |

Y imrrtedct (rHmystarbic pohebn ad-aazost )

A\

| apnad eyt Lnat ) BOCK el HEBuorAIn M ROCLN Tir 608 WT N ENCSTAMCOCN T3 T

RhgRAL bobd sl (Mased o pele P T 0 MBS0 SO APUCIAR 0 MBNIGBALLS 0D B Muis
e thoRosh DU S WM ORoudon S VOl VOITassd

mﬁﬁunﬁuw‘\pm e e Raned e s

Kb Ald A0 ATHIIS SOSAIN R EAMA ALLAIENAN AN FICAAANS LM T 1IN AkeIant ¢ | aoeeitoh An
brjouisis. Opinndyietytn i £00 0CIN JAASaTiren 1 OOy LTINen & £33 w3 an [ ser 05N
A EATIA Ol LRG0Ty YR aiile

rhew -
BUthn st (s Salia ane e

Tamckhan e M-..A:q Wﬁ#rmuw
ArcheRe .v

M eara mele dudem 0
Ttjpardie oootta)da - tyorn -
A1 Enmmma e et

mnmhﬁmwﬂm s oetia
SLPATUE DOFLENL I MER o ot U S hrarihar op rued jletyfseare e e @ e ek voimaan

il

Polihs jo pivimiiad Adabiriedtue

Teameotanajs

<

TNakih

| Caln ASK

" | L2 ~
hvwam; ,‘, ,. 10/8 %' }}:An_—"
Rovancmsr [o lodoll | Jrce Sara

R kopie Nyvakswily /2/10 )%

pshrl uv-ﬂd"
Yiihcitay




36

Liite 2. Teemahaastattelun kysymykset

Kysymysten runko:

Teema 1. ALS-potilaan ohjauksen toteutus

1. Kerro, miten yhtenaisena pidat ALS-potilaiden ohjausta kontrollikayn-

neilla?
2. Miten ohjaus on suunniteltu toteutettavan?

3. Kuvaile, miten toteutat ohjauksen kaytannossa? Mika siind on helppoa,

mika vaikeaa, mita haluaisit tehd& paremmin?
Teema 2. Ohjauksen sisalto, ajoitus ja kehittaminen

4. Mitka asiat ovat mielestasi tarkeita ALS-potilaan yksildllisessa huomioin-

nissa?
5. Mita asioita painotat ohjauksessa?
6. Missa vaiheessa ALS-potilaalle ohjauksen saaminen on tarkeinta? Miksi?
7. Miten kehittaisit ALS-potilaan ohjausta?
Teema 3. Sairaanhoitajien kasityksid ohjausosaamisesta
8. Millaista erityisosaamista tarvitaan ALS-potilaan ohjauksessa?
9. Millaista tdydennyskoulutusta sairaanhoitajat tarvitsisivat?

10. Mitd pidat sairaanhoitajan tarkeimpind tehtavina ALS-potilaan ohjauk-

sessa moniammatillisessa tiimissa?
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Liite 3. Saatekirje sahkopostilla

ALS-potilaan ohjaus: avoimet
kysymykset

Hei, olen Harri Salmenkorva ja opiskelen Lapin AME-s5a Rovaniemella
kolmatta vuotta sairaanhoitajakoulutuksessa ja minulla on opinnaytetydn
aiheena ALS-potilaan ohjaus neurologisella vuodeosastolla kontrollikaynnin
yhieydessd 0¥ 5:ssa. Opinndytetydssa tutkitaan, millaista ohjausta ALS-
potilaat saavat kontrollikdynnilld, miten ohjausta tulisi kehitida , miten se
organisoidaan ja mitka asiat ovat tarkeitd hyvan ohjauksen kannalta.
Tutkimus tehdain laadullisena tutkimuksena ja hoitajan ndkikulmasta.

Lahetan téssa linkin, josta pAasee vastaamaan kyselyyn, jossa on 10 avointa
kysymysta. Vastauksiin on hyva varata n. 30-60 min. Vastaajia on tahan
mennessa tullut kolme kpl ja tarvitsen vield vahintaan kaksi vasiaajaa
kyselyyn hoitajilta, joilla on kokemusta ALS-potilaisia ja heidin ohjauksesta.
Vastaukset pitad saada huhtikuun loppuun mennessa.

Kysymyksiin

Company information

https://www.webropolsurveys.com/S/54B0D165BF7F8C6A.par


https://www.webropolsurveys.com/S/54B0D165BF7F8C6A.par
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Liite 4. Ote aineiston siséallonanalyysista

Paateemat:

Teema 1. ALS-potilaan ohjauksen toteutus

Teema 2. Ohjauksen sisaltd, ajoitus

ja kehittaminen

ohjausosaamisesta

Alateemat:

Teema 3. Sairaanhoitajien késityksia

- Ohjauksen laatu

- Ohjauksen suunnittelu

- Pikalinkki ohjauksen apuna

- Ohjaus hoitotilanteissa

- Potilaan haastattelu osastolla

- Tulohaastattelun sisalto

- Ohjauksen tarpeen kartoitus

- Ajan merkitys hoidossa ja ohjauksessa
- Valmis pohja ohjaukseen

- Tyoskentely potilaan kanssa

- Yksiléllinen ohjaus

- Asioiden painotus ohjauksessa

- Hoitotyon eri osa-alueiden lapikaynti potilaan kanssa
- Taudin loppuvaiheen hoito ja ohjaus

- Avun ja tuen saatavuus sairauden edetessa

- Potilaan kotitilanne

- Oireiden ja vaivojen lapikaynti osastokdynneilld
- Ohjauksen ajoitus tilanteen mukaan

- Osastotunnit ohjaukseen liittyen

- Yhtendinen ohjaus osastolla

- Ohjauksen malli

- Tieto sairaudesta ja kulusta

- Etenevén taudin oireet, hoito ja apukeinot

- Tilannetaju hoidossa ja ohjauksessa

- Potilaan tukeminen sairauden loppuvaiheessa
- Luentoja AL S-taudista, ohjauksesta ja hoidosta
- Saé@nndllinen lisakoulutus

- Sairaanhoitajan vastuu kokonaishoidosta

- Sairaanhoitajan rooli hoidossa ja ohjauksessa
- Ammatillinen osaaminen ja patevyys

- Hoidon ja ohjauksen koordinointi

- Kokonaisvaltainen tietotaito




