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Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdad, minkalaisia haasteita hoitajat
kohtaavat amyotrofista lateraaliskleroosia eli ALS:ia sairastavan potilaan
saattohoitovaiheessa. ALS-sairaus on parantumaton. Sairauden loppuvai-
heessa potilaat tarvitsevat hyvaa ja asiantuntevaa hoitoa. Aihe on ajankoh-
tainen, koska sairautta diagnosoidaan yha useammin ja yleista keskustelua
saattohoidon kehittdmisesta kaydaan jatkuvasti. Tavoitteena oli myos sel-
vittaa asioita, joita hoitajat kokevat tarkeiksi saattohoitovaiheessa ja mah-
dollisia kehittdmisen aiheita. Opinndytetyon tyteldmén toimeksiantajana
toimi saattohoitoon erikoistunut Koivikko-koti.

Opinnéaytety6 toteutettiin laadullisin tutkimusmenetelmin. Tutkimusaineis-
to koostui yhteenvedoista, jotka hoitajat Kirjoittivat ALS-potilaan hoidon
paatyttya. Namé yhteenvedot kuvasivat potilaan saattohoitovaihetta. Ai-
neisto analysoitiin siséllonanalyysi-menetelméa kayttden. Opinnéytetyon
teoreettinen viitekehys keskittyi tietoon saattohoidosta sek&d amyotrofisesta
lateraaliskleroosista.

Opinnaytetyon tulokset jakautuivat fyysisiin ja psyykkisiin haasteisiin
koskien potilaiden hyvinvointia. Aineistosta ilmeni potilaiden omaisten
merkitys ja huomioonottaminen. Tulosten perusteella voidaan tehda johto-
paatoksia, ettd haasteita potilaiden saattohoitovaiheeseen tuovat erilaiset
sairauden aiheuttamat oireet sek& l&hestyvan kuoleman mukanaan tuoma
psyykkinen ahdistus. Téarkeita asioita potilaan kohtaamisessa olivat kes-
kustelu, lasndolo ja luottamus. Jatkotutkimuksia voitaisiin tehda siita,
kuinka omaiset kokevat l&heisensé saattohoitovaiheen tai kuinka varhai-
sella hoitosuunnitelmalla ja hoitosuhteen luomisella voitaisiin vaikuttaa
potilaiden hyvinvointiin.

Amyotrofinen lateraaliskleroosi, saattohoito, kokemukset
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1 JOHDANTO

Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli lyhennetysti ALS on aikuisi&an mo-
toneuronisairaus, joka edetessaan aiheuttaa tahdonalaisen lihaksiston sur-
kastumisen. Tauti on parantumaton, sen kesto on keskimaérin 3-5 vuotta
ja yleisin sairastumisikd 55-60 vuotta. Lihaksiston surkastuminen johtaa
lopulta liikuntakyvyn menettdmiseen. ALS-potilas menehtyy hengitysli-
haksiston toiminnan loppuessa, ellei hengitysta tueta keinotekoisesti. Tau-
din kulun selvépiirteisyys mahdollistaa hoidon suunnittelun jo ennakoiden
tulevien oireiden ilmaantumista. ALS:n hoidon kulmakiviin kuuluu kom-
munikaatio, oirekontrolli, kuntoutus sek& saattohoitovaihe. Hoidossa kes-
keistd on myds omaisten ohjaus. (Laaksovirta 2004, 177-178; Turunen,
Kaila, Kylmé & Kvist 2007, 24.)

Saattohoidolla tarkoitetaan hoitoa, jonka tarkoitus on mahdollistaa kuole-
valle potilaalle mahdollisimman hyvé, arvokas ja oireeton loppueldma.
Saattohoitoon kuuluu hyvén perushoidon liséksi potilaan fyysisiin, psyyk-
kisiin ja hengellisiin tarpeisiin vastaaminen. Saattohoitovaiheessa potilaan
itseméaaraédmisoikeus ja yksilollisyys korostuvat. Hoitohenkildston on tar-
keda pyrkia havaitsemaan potilaan sekd hédnen omaistensa tunnetiloja ja
vastata naihin tarpeisiin. L&sn&olo ja turvallisen ilmapiirin luominen ko-
rostuvat. Saattohoidon paatavoitteena néhdaan karsimyksen lieventami-
nen. Saattohoidon keinoin pyritddn vastaamaan potilaan tarpeisiin, ei niin-
kaan ladketieteessa nahtyihin ongelmiin. (Hanninen 2003, 311-313; Sosi-
aali- ja terveysministerio 2010.)

Taméan opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd, mitk& ovat hoitotyon
haasteet ALS-potilaan saattohoitovaiheessa. Teoreettisessa viitekehykses-
sé kasitelladn saattohoidon kasitettd sek& amyotrofista lateraaliskleroosia
sairautena. Opinnaytetyd tarkastelee aihetta hoitajien ndkokulmasta opin-
naytetyon tekijan ammatillisen kasvun sek& kiinnostuksen takia. Tasta na-
kokulmasta ja aiheesta tehtyja tutkimuksia on verrattain véahan. Saattohoi-
don vaihe on myds hyvin sensitiivinen ja yksityinen, usein lyhyt ajanjakso,
joten tiedon kerddminen potilailta tai omaisilta olisi vaikeampaa.

Tyo6eldamakumppanina opinndytetyssé toimii saattohoidon erikoisyksikk®
Koivikko-koti. ALS-potilaita saattohoitokodissa hoidetaan muutamia vuo-
dessa. Tarkoituksena on selvittadd, mité asioita nousee esille ALS-potilaan
saattohoidonvaiheesta seka 10ytd4d mahdollisia kehittdmisenkohteita saat-
tohoidon hyvén laadun takaamiseksi jatkossakin. Opinnaytety6 pyrkii vas-
taamaan kysymyksiin: Mitka asiat hoitajat nostavat tarkeiksi ALS-potilaan
saattohoidossa? Mitk& ovat mahdolliset haasteet? Entd mitk& asiat ovat
vaikuttaneet siihen, ettd hoitaja on kokenut onnistuneensa potilaan hoidos-
sa?

Opinndytety6 tehdddn laadullisena tutkimuksena. Tutkimusaineisto koos-
tuu hoitajien ALS-potilaista Kirjoittamista yhteenvedoista hoidon pééatyt-
tyd. Aineisto kasitellaan laadullisen siséllonanalyysin menetelmin.



2 AMYOTROFINEN LATERAALISKLEROOQSI (ALS)

2.1 Oireet

Neurologisen sairauden Amyotrofinen lateraaliskleroosi etiologia on tun-
tematon. Tautia esiintyy myos perinnéllisend muotona, joka on familiaali-
nen ALS eli FALS. Kuolleisuus ALS:iin on maassamme kolminkertaistu-
nut neljan vuosikymmenen aikana. Osittain tdma selittyy diagnostiikan pa-
ranemisella. ALS:in oireet aiheutuvat liikehermojen vaurioitumisesta ja
tahdonalaisen lihaksiston asteittaisesta heikkenemisestd. Sairaus voi alkaa
raajojen lihaksiston heikentymiselld, jolloin alkua kutsutaan spinaaliseksi.
Oireiden alkaessa nielun alueelta, on kyse bulbaarisesta muodosta. ALS-
potilaan toimintakyky laskee etenevén sairauden myota. Sairauden kulku
voi olla yksil6llinen, mutta véhitellen potilaan liikkumis-, puhe-, seka nie-
lemiskyky heikkenevét. Hoidon kulmakivend ovat haittaa aiheuttavien oi-
reiden lievittdminen seka potilaan ja hanen omaistensa ohjaus. (Laaksovir-
ta 2005, 220; Turunen ym. 2007, 24.)

Suomessa liikehermoratoja rappeuttavaan ALS:iin sairastuu noin 130 hen-
kil6a vuodessa. Heisté noin 10 % sairastaa perinndllistd muotoa eli fami-
liaalista amyotrofista lateraaliskleroosia. FALS:in eteneminen ja oirekulku
voi erota hieman ei-perinndllisesta ALS:ista. Noin kahdellakymmenella
prosentilla FALS-diagnoosin saaneista potilaista 16ytyy SOD1-nimisen
entsyymin geenivirhe. Geenivirheitd on l6ydetty useita erilaisia. FALS pe-
riytyy vallitsevasti tai peittyvasti, mika tarkoittaa sité, etta vallitsevasti pe-
riytyvissd suvuissa sairastuneita on usein perakkéisissa sukupolvissa, silla
riski sairautta aiheuttavan geenivirheen periytymiseen lapsille on 50 %.
Geenivirhe ei kaikissa tapauksissa johda sairastumiseen. Peittyvasti periy-
tyvassd FALS:issa sairastuneen lapsien riski sairastua on pieni, mutta ha-
nen sisarustensa riski on noin 25 %. Peittyvésti periytyvéssa FALS:issa
sairastuneen elinikda ensimmaisten oireiden ilmaantumisen jalkeen on
huomattavasti pidempi kuin ei-perinndllisessa taudissa, keskimé&aréisesti
noin 13 vuotta. (Arola-Talve 2002; Lihastautiliitto 2009b.)

Opinnaytetyon ensimmaisesséa luvussa kasitelladn Amyotrofisen lateraali-
skleroosin aiheuttamia oireita, kuten nielemisvaikeudet, lihasheikkous,
ahdistus seka kommunikaatio- ja hengitysvaikeudet. Luvussa késitellaan
my0s keinoja, joilla tukea potilaan fyysista ja psyykkistd toimintakykya.

Amyotrofinen nimitys on lahtoisin kreikankielesta ja sen purkaminen osiin
kuvaa sairauden ja oireiston luonnetta. ”A” tarkoittaa ei, "Myo” viittaa li-
hakseen ja “trofinen” ravitsemukseen - ”Ei lihasten ravintoa”. Kun lihas ei
saa ravintoa se ndivettyy tai kuihtuu. ”Lateraali” viittaa alueeseen sel-
kéaytimessd, jossa sijaitsevat lihaksistoa kontrolloivat hermosolut. Kysei-
sen alueen rappeutuessa solut arpeutuvat tai kovettuvat, miké johtaa “skle-
roosiin”. ALS:in oireisiin kuuluvat muun muassa raajojen heikkous, pu-
heen puuroutuminen ja nielemisen vaikeutuminen, hengitysvaikeudet, va-
symys, painonlasku sek& spastisuus. ALS:in hoito on usein palliatiivista,
oireisiin vastaamista. (Laaksovirta 2005, 220; The ALS Association,
2010.)



ALS:in oireilu voi alkaa toispuoleisena raajojen lihasten heikkoutena. Li-
haksissa voi tuntua my6s lihasnykdyksid. Tavanomaisesta ei-
perinndllisestd ALS:ista poiketen peittyvasti periytyvassa FALSissa ylei-
simpind oireina ovat selén ja alaraajojen kivut sekad vaikeudet rakon toi-
minnassa ja koordinaatiokyvyssa. Sairaus voi vaikuttaa myds tuntoaistiin.
Lihasvoiman heikentyessa liikkumiseen tarvittavia apuvélineitd sairastu-
nut alkaa kayttad noin viiden vuoden kuluttua ensioireista. Vallitsevasti
periytyvd muoto muistuttaa enemman tavanomaista ALS:ia, mutta taudin-
kulku vaihtelee myos yksilollisesti saman suvun sisalla. Tauti voi olla
luonteeltaan nopeakulkuinen tai hitaasti etenevampi. Se voi my6s kohden-
tua aluksi vain yhden raajan lihaksistoon tai aiheuttaa laajempaa invalidi-
soivampaa halvausta. Taudin kulun ja oireiden vaihtelevuus voivat piden-
taa oikean diagnoosin l16ytymista. (Arola-Talve, S. 2002; Atula 2011.)

2.1.1 Nielemisvaikeudet ja syljen valuminen

ALS- sairauden ensioireiden alkaessa nielun lihaksista, surkastuvat myos
kielen lihakset. Kyseisessd muodossa lihasheikkous siirtyy raajoihin myo6-
hemmin. Oireet ilmenevét yleensa nielemisvaikeuksina ja puheen puurou-
tumisena. Nielemisvaikeuksia voidaan alkuvaiheessa helpottaa puhe- tai
ravitsemusterapeutin ohjaamilla nielemistekniikoilla seka sakeuttamalla
juotavat nesteet. Nielemisrefleksid voidaan yrittdd stimuloida kylmilla ja
poreilevilla juotavilla. Nielemisheikkouden myd&téd myds syljen kertyminen
ja valuminen voi muodostua potilaalle epamiellyttavaksi ja psykososiaali-
seksi haitaksi. Syljen eritystd voidaan véahentaa laédkehoidon avulla, kuten
amitriptyliinilla tai leukakulmiin asetettavilla skopolamiinilaastareilla.
Usein joudutaan hankkimaan imulaite ja opettelemaan sen kayttoa. (Atula
2011; Laaksovirta 2005, 222.)

Ravitsemusterapeutin tehtdvd on arvioida potilaan ravinnon tarvetta. Ra-
vitsemusterapeutti myods suunnittelee mahdollisen erityisruokavalion nie-
lemisen vaikeutuessa. Kun potilas ei endé pysty ottamaan riittavasti ravin-
toa suun kautta nielemisvaikeuksien vuoksi, voi Kirurgi potilaan tahdosta
asettaa peg- eli ruokintaletkun mahanpeitteiden Iapi mahalaukkuun. Ruo-
kintaletkun asettaminen ei estd ravinnon ottoa suun kautta. (Atula 2011;
Laaksovirta 2005, 222.)

2.1.2 Lihasheikkous ja spastisuus

Spastisuus on lihasheikkouden lisddntymist4, joka edetesséan johtaa liik-
kumiskyvyn rajoittumiseen. Spastisuus voi olla liikettd vastustavaa tai ai-
heuttaa jopa lihaskouristuksia eli spasmeja. Spastisuus vaikeuttaa potilaan
selviytymistd arjen tilanteissa, kuten pukeutumisessa ja peseytymisessa.
Né&pparyyttd vaativat toiminnot voivat vaikeutua, silld liikkeet hidastuvat
ja kdmpeldityvat spastisuuden myo6td. Fysioterapian tavoitteena on liik-
kumiskyvyn yllapitdminen sekd virheasentojen ehkaisy. (Laine 2011, 8-9;
Kassinen 2010, 651.)

ALS-potilaan kehittyvaan lihasheikkouteen ei voida juurikaan vaikuttaa.
Ainoa sairauden etenemiseen tutkitusti vaikuttava laake rilutsoli saattaa



joissain tapauksissa jopa lisdta lihasheikkoutta. Jotkut potilaista kokevat
saavansa pientd apua lihasvoimaan pyridostigmiinista tai kreatiinista, mut-
ta néistd ei ole virallista annosohjeistusta. Kreatiinia kéyttdvien ALS-
potilaiden tulee huolehtia riittdvasta nesteensaannista munuaisten toimin-
nan turvaamiseksi. ALS-potilaalla ilmenevén spastisuuden hoitoon voi-
daan kayttaa baklofeenia ja titsanidiinia. Lihaskouristusten hoitoon kaytet-
tavia valmisteita ovat muun muassa Kiniinin ja meprobamaatin yhdistelméa
sekd karbamatsepiini. Diatsepaamilla voidaan lievittdd sekd kouristuksia
ettd spastisuutta. Ladkehoitoa tarkedmpaa on fysikaalinen liike- ja asento-
hoito. (Laaksovirta 2005, 221; Kassinen 2010, 651.)

2.1.3 Unihéiriot ja ahdistus

ALS-potilaiden unih&iriota voidaan hoitaa tsopiklonilla, mutta suuri mer-
kitys on myds nukkumistilan rauhoittamisella ja huolehtimalla hyvasta oi-
rehoidosta paivan mittaan. Potilaan vuoteen paétya voidaan nostaa noin 30
astetta ylospain, jolloin hengitys helpottuu. Hengitysta tukevilla hoitolait-
teilla on huomattu olevan vaikutusta potilaiden unen ja eldménlaatuun.
Hapen puute voi aiheuttaa levottomuutta ja hiilidioksidipitoisuuden nousu
uneliaisuutta seka p&ansarkyd. On tarkead, ettd hoidon linjauksista keskus-
tellaan potilaan kanssa. Potilaalla olevaa kuolemanpelkoa voidaan lievittaa
kertomalla, ettd suurin osa kuolemista on tutkitusti rauhallisia ja tapahtuu
tajunnan tason laskiessa, hiilidioksidinarkoosissa. ALS-potilaiden omais-
ten huomiointi ja sopeutumisen edesauttaminen on tarkead, silla tutkitusti
omaiset ovat kokeneet eldmanlaatunsa jopa potilaita itseddn huonommak-
si. (Laaksovirta 2005, 224; Vilkka n.d.)

Sairauden etenemisen vuoksi on tarke&d& huomioida potilaan omaisten tun-
temukset. Omaisten ja potilaan tuen tarve eri sairauden vaiheissa tulisi
tunnistaa, jotta heille osattaisiin tarjota oikeita apukeinoja sek& vertaistu-
kea. Heidan turvallisuuden tunnettaan voi lisata se, ettd potilaan asioista
huolehtii tuttu ja asiantunteva omahoitaja. Ahdistusta lieventavét ja turval-
lisuuden tunnetta lisddvat myos hoidon jatkuvuus ja potilaan yksilollisten
toiveiden seka tarpeiden huomiointi. (Turunen ym. 2007, 26; Atula 2011.)

2.1.4 Kommunikaatiovaikeudet

Kommunikaatiovaikeudet ALS-potilaalla alkavat puhekyvyn heiketessa
bulbaarioireiden edetessa. Yksilollisesta puhe- ja nielemisterapiasta voi ol-
la apua. Potilas saattaa véhatelld asiaa alkuun, mutta hoitotahdon ilmaise-
minen ja hoitolinjan mé&érittdminen tulisi tehdd mahdollisimman varhai-
sessa vaiheessa. Aluksi potilas voi korvata puhumista Kirjoittamalla, jos
ké&den lihaksisto toimii riittdvasti. Usein potilaan lahimmaiset saavat pu-
heesta pidemp&én selvaé kuin hoitohenkilostd. Avuksi voidaan ottaa myogs
tekniset puhetta tai tekstid tuottavat kommunikaattorit. Myos kehittyneité
ympéristonhallintajarjestelmiin liitettavid keksint6ja on tarjolla. (Ahokas
& Piirila-Laiho 2004, 11; Laaksovirta 2005, 222.)

Puhe ja kirjoitus ovat kielellisen kommunikoinnin keinoja. Ihminen ilmai-
see itsedén niiden lisdksi ilmein, elein ja tunnereaktioiden kuten naurun ja



itkun avulla. Ongelmat kielellisessdé kommunikoinnissa voivat heikentaa
ihmisten valisen vuorovaikutuksen onnistumista. Kommunikoinnin paran-
tamiseksi on apuvélineitd, joilla puhetta voidaan vahvistaa, korvata tai tu-
kea sen ymmartdmistd. Puheterapiassa voidaan ohjata ja opastaa potilasta
oikeanlaisen kommunikaattorin kayttoon. Apuvalineitd voidaan kéyttaa
my0s kirjoittamisen helpottamiseen. Puhetta voidaan tukea viittomia ja
Kirjoittamista kayttamalla. Lisaksi voidaan ottaa kayttdén manuaaliset ku-
va - ja sanakortit tai kommunikointikansiot - ja taulut. Teknisia apuvéli-
neitd ovat muun muassa puhe- ja kommunikointivalineet, nappaimistot
kirjoittamisen tueksi seka tietokonepohjaiset apuohjelmat. Apuvalineen tu-
lisi vastata kayttdjan tarpeisiin ja olla helposti kdytettavissa. Apuvélineen
kéayton harjoitteluun tarvitaan sopeutumista sekd aikaa ja ohjausta. (Aho-
kas & Piirila-Laiho 2004, 11; Ohtonen, Huuhtanen & Ylatupa 2010, 98-
101.)

2.1.5 Hengitysvaikeudet

Hengitystoiminta heikentyy ALS-potilaalla hengityksessa kaytettavien li-
hasten heikentymisen myo6ta. Tasta seuraa hengitysvaje. Hengitysvaje voi
vaikuttaa younen laadun heikkenemiseen seka paivavasymyksen ja paan-
sarkyjen lisdantymiseen. Hengitys ja pulssi nopeutuvat hengitysvajeen ai-
kana. Hengitysvajeen oireita on syyté tarkkailla, sill& ne kertovat usein pe-
russairauden pahenemisesta ja voivat olla syy hengitysta tukevien hoito-
toimien aloittamiseen. Ongelmia potilaalle voivat aiheuttaa yskimisen
heikkeneminen, liman kertyminen seka hengitystietulehdukset. Hengitys-
lihasten toimintakyvyn yllapitdminen ja harjoittaminen fysioterapeutin
avulla voi véhentaa aspiroinnin ja keuhkokuumeen riskia. Potilaan mieli-
pide hengitysvajauden mahdollisesta hoidosta tulee kirjata ylés silloin,
kun hén sen vield itse pystyy selkeasti kertomaan. (Ahokas & Piirilé-Laiho
2004, 10-11; Kassinen 2010, 651.)

Hengitysvajaus kehittyy ALS-potilaalle sairauden etenemisen myoté. Se
kuuluu harvoin ensioireisiin. Hengitysvajauksen syyna on yleensa venti-
laatiovajaus, koska lihaksilla ei ole voimaa kunnollisen ventilaation ai-
kaansaamiseksi ja keuhkotuuletus on riittdmatén. Usein potilas huomaa
hengitysvajauksen rasituksen yhteydessa. Myds hengitystieinfektioiden
myo6ta hengitysvaikeus korostuu. Hengitysvajauksen vaikeutuessa voi po-
tilas muuttua uneliaammaksi ja tajunnan taso laskea. Nielun ja kurkun li-
hasten heikkeneminen aiheuttavat riskin, jossa potilas aspiroi ruokaa, syl-
ked tai hengitysteista tullutta limaa, mik& voi johtaa keuhkokuumeen syn-
tyyn. Yskimisrefleksin heikentyminen vaikeuttaa hengitysteiden saamista
avonaisiksi. (Heikkinen, Kannel & Latvala 2004, 61; Kuisma, Jokelainen
& Saarinen 1993.)

2.2 Fyysisen toimintakyvyn tukeminen

Toimintakyvyll4 on suuri merkitys ithmisen hyvinvointiin ja terveyteen.
Aktiivisen elaman edellytyksend ndhdéaan hyva liikkumiskyky. Toiminnal-
laan ihminen tekee ty6td, on vuorovaikutuksessa muiden ja ympéristonsa
kanssa seké kehittyy ja ohjailee elamaansa. Toimintakyvyn heiketessa sai-



2.2.1 Liike-

rauden myota vaikeutuu ihmisen mahdollisuudet toimia haluamallaan ta-
valla. Apuvalineiden tarkoitus on lisata ihmisen toimintamahdollisuuksia.
Ihmisen liikkumista helpottavilla apuvélineilla on tutkitusti vaikutusta
eldaman mielekkyyden kokemiseen. Suhtautuminen apuvalineisiin voi olla
myo6s kielteinen. Akillinen vammautuminen vaatii pitkan sopeutumisvai-
heen. Etenevan sairauden aikana tehtéva surutyd voi myos vaikuttaa kiel-
teiseen suhtautumiseen. Fyysista toimintakykya tuettaessa tarvitaan myos
psyykkistd asioiden tyostoa. (Salminen 2010, 16-19; livanainen & Syva-
oja 2010, 16.)

Apuvélineitd voidaan kayttad myos hengittamisen helpottamiseen. Liséha-
pen antamisen lisdksi hengittdmisen apuvalineitd ovat erilaiset happihoito-
laitteet. CPAP-laite pitdd ylemmat hengitystiet auki aiheuttamalla niihin
jatkuvaa ilmavirtaa. Laite ei kuitenkaan tuota happea keinotekoisesti, joten
potilaan tulee olla tajuissaan ja hengittaa itse. Kaksoispaineventilaattoreil-
la, kuten BiPAP, voidaan saitéa seka sisadnhengityksen etté uloshengityk-
sen painetta. Lisaksi myos hengitystaajuutta voidaan saatéa ja joissain lait-
teissa myos paineennousuaikaa. BiPAP-hoitoa voidaan toteuttaa krooni-
sesta hengitysvajeesta karsivan potilaan kotona. Hengityksen apuvélineité
kayttavilla ihmisilla on usein hengitysvaikeuksia hengitysteiden rakenne-
vikojen tai lihasten heikkouden vuoksi. (Huurnasti, Kanto-Ronkanen, Saa-
ranto & Ruutiainen 2010, 320; livanainen & Syvéaoja 2010, 334, 337.)

ja asentohoidot

Liikkumisen mahdollistaa se, ettd ihminen hallitsee kehoaan. Asennonhal-
linta tarkoittaa kykyéa sailyttdd tasapaino myds liikkeen aikana. Asennon-
hallinta on taitoa, jota pystytdan opettelemaan ja kontrolloimaan. Toimin-
nallisuutta voidaan yllapitaa aktiivisilla ja passiivisilla liikeharjoitteilla.
Fysioterapian keinoilla voidaan suorittaa liike- ja asentohoitoja, jotka pa-
rantavat kehon hallintaa. Fysioterapia sisaltaa tasapainoharjoittelua, jossa
harjoitetaan motoriikkaa seka aisteja. Liikkumisharjoittelu voi siséltda
esimerkiksi kévelya tavallisessa maastossa tai rappusissa, painonsiirtoa ja
askeltamista. Liikkuvuusharjoittelulla tarkoitetaan liikkuvuuden ja varta-
lonkiertojen harjoittamista. Liikkuvuusharjoittelu voi pitaa sisallaan esi-
merkiksi jalkojen liikkuvuusharjoituksia ja venyttelyja. Voimaharjoittelul-
la voidaan jalkojen tai kasien voimaa harjoituttaa pientd vastusta kéaytta-
malla. (Talvitie, Karppi & Mansikkamaki 2006, 228-229, 238; livanainen
& Syviéoja 2010, 16.)

Fysioterapialla voidaan myos lieventaa kipua. Harjoitteiden tekeminen pa-
rantaa toimintakykya joka voi osaltaan auttaa kipujen vahenemiseen. Har-
joitteiden tulisi olla potilaalle kivuttomia ja niiden suorittaminen hallittua.
Harjoittelun tavoitteet asetetaan tapauskohtaisesti. Kipua voidaan helpot-
taa myo6s kylma- ja lampdéhoidoilla, akupunktiolla ja manuaalisella terapi-
alla. ALS-sairaus itsessadn ei tuota kipua, mutta sen tuoma lihasheikkous
ja litkuntakyvyttomyys aiheuttavat usein kipua suurelle osalle potilaista.
Kipuladkityksend ALS-potilaalle voidaan aloittaa fentanyylilaastari, jonka
todellinen hoitovaste alkaa noin 8-12 tunnin kuluttua. (Talvitie ym. 2006,
298-299; Laaksovirta 2005, 224.)



2.2.2

Hengitystukihoidot

Paatos hengitysvajauksen hoidosta on potilaalla itselld&n. Ellei han halua
minkéaanlaista hengitystd tukevaa hengityslaitehoitoa, siirrytddn héanen
hoidossaan palliatiiviseen hoitoon. Talloin keskitytdan oireiden, kuten
uniongelmien ja paanséryn hoitoon. Palleahengitystd voidaan helpottaa
nostamalla séngynpééatya noin 30 astetta ylospain. Hengenahdistuksen l4a-
kehoidossa voidaan kayttdd muun muassa loratsepaamia tai midatsolaamia
ja my6hemmin sairauden edetessd morfiinia. Happea voidaan antaa sai-
rauden loppuvaiheessa. (Salmenperd, Tuli & Virta 2002, 142; Laaksovirta
2005, 223-224.)

Potilaan ndin tahtoessa, vaihtoehtona konservatiiviselle hoidolle, voidaan
hengitysta tukea noninvasiivisella hengityslaitehoidolla eli aiemmin kuva-
tulla CPAP- tai BiPAP-hoidolla. Noninvasiivinen ventilaattori toimii me-
kaanisesti ja sitd kdytetadn kasvoille ja nenélle asetettavan maskin kautta.
Noninvasiivisen hoidon toteuttamiseen ei tarvita keinoilmatietd. Viimeise-
né vaihtoehtona potilaan hengitysvajeen hoidossa on trakeostomia eli hen-
gitystorviavanne ja hengityskonehoito. Hengityskonehoito on luonteeltaan
pysyvaa ja aktiivista respiraattorihoitoa. Hengityskonehoito aloitetaan aina
suunnitellusti ja sen tulee olla merkittynad potilaan hoitotahtoon. (Salmen-
perd ym. 2002, 142; Laaksovirta 2005, 223-224.)

Normaalisti toimiessaan keuhkot vaihtavat happea ja hiilidioksidia veren-
kierron ja keuhkorakkuloiden valilla. Hengitysvajeessa joko keuhkorakku-
loiden kaasujenvaihto tai keuhkotuuletus on héiriintynyt. Keuhkotuuletuk-
sen hairion ollessa kyseessd puhutaan ventilaatiovajeesta, jolloin hengitys-
toiminta ei ole riittava hiilidioksidia poistaakseen. Mekaanisella ventiloin-
nilla tarkoitetaan ventilaatiovajeen hoitamista ja hengityksen tukemista
koneen avulla. Koneella keuhkotuuletusta pyritaan lisadmaan, jotta hiilidi-
oksidi poistuisi verenkierrosta uloshengityksen mukana. Kyseessd on joko
keinoilmatien eli trakeostomian luominen tai noninvasiivinen hoito mas-
kin avulla. Noninvasiivisena hoitoa voidaan toteuttaa kotiolosuhteissa.
Tarvittaessa potilasta talldin avustavat perheenjasenet tai henkilokohtaiset
avustajat. Hengityshalvaus ei ole yksittdinen sairaus. Nykyaan hengitys-
halvauspotilaaksi kutsutaan potilasta, jolla on jonkin sairauden aikaansaa-
ma pitk&aikainen tarve hengityslaitehoidolle. (Pirttimaa 2007, 5-6.)

2.3 Psyykkisen hyvinvoinnin tukeminen

Sairastuminen hyvin vaikeaan sairauteen voi laukaista ihmisessa psyykki-
sen kriisin. Psyykkisella kriisilla tarkoitetaan psyykkisen tasapainon ja
hallinnan hairiintymistd. Kriisin kulkuun kuuluvat akuutti vaihe, johon si-
saltyvat kriisid ennakoiva uhkavaihe seka kriisin sokki- ja reaktiovaiheet.
Kriisin vaiheisiin kuuluu erilaisia psyykkisi& oireita, kuten ahdistus, pelko-
tilat, viha ja unihdiriét. Ahdistuminen on seurasta uhatuksi tulemisen ko-
kemuksesta. Naissé vaiheessa hoito keskittyy potilaan rauhoittamiseen ja
asioiden jasentelyyn. Univaikeuksia ja ahdistusta voidaan lievittaa l14&k-
keilld. Sairauden edetesséd potilas jasentdd mielessaan syntyneitd pelkoja
sekd uhkia. Talléin han tarvitsee tukea asioiden jasentelyyn, myotéelavaa
kuuntelemista ja kdytannon apua. Hoito- ja seurantavaiheessa sairauden



mukanaan tuomat asiat realisoituvat ja potilas alkaa sopeutua tilanteeseen.
Sairauden pahenemisvaiheet ovat usein uusia kriisivaiheita. Hoidon haas-
teena on havaita enemman tukea tarvitsevat potilaat, joilla sairastuminen
uhkaa minuutta tavallista enemmaén ja sopeutuminen vaikeutuu. Potilaan
voi olla vaikea luottaa hoitohenkilokuntaan. Tahan vaikuttavat potilaan ai-
kaisemmat vuorovaikutussuhteet ja selviytymiskeinot. Tallaisten potilai-
den hoito vaatii pitkdjanteisyyttd. (Idman & Hietanen 2004, 206-207,
212-213; Maikkula, Heikkinen & Sédervall 2009, 110.)

ALS-potilaan ja hanen omaistensa ohjauksessa seka tukemisessa tarkeaa
on tiedon antamisen oikea ajoitus seka rehellisyys. Omaisten ja potilaan
tulisi olla tietoisia sairauden vaiheista hyvissé ajoin, jotta ilmaantuvat oi-
reet ja muutokset voinnissa eivét tulisi yllattden. Tietoa tulisi myds antaa
pienemmissa erissd, jotta potilas ja omaiset pystyvét sen vastaanottamaan.
Psyykkisesti vaikeiden asioiden kasittely tapahtuu usein keskusteluiden
loppupuolella ja mahdollisesti tilanteissa, joissa hoitajan vuoro on vaihtu-
massa. Talldin hoitajan tulee aina kertoa, etta asiaan voidaan palata toiste
ja sopia aika tdhan turvallisen jatkuvuuden takaamiseksi. (Mékeld, Ruoko-
nen & Tuomikoski 2001, 76—78; Turunen ym. 2007, 26.)

Hoitajan tehtdvdna on kommentoida ja kysya lisdd potilaan kuvaamista
asioista. Potilas voi olla hiljaa, jolloin on osattava kuulla hiljaisuuden si-
séltd. Hiljaisuus voi olla merkki hapeastd, ahdistuksesta tai ajatustydsta.
Hoitajan on oltava l&sna ja tyoskennelld myos hiljaisuuden kanssa. Hoitaja
voi myos koota ja selventad potilaan ajatuksia. Han voi kertoa potilaalle,
ettd kuulee tdman puheesta ahdistuneisuutta. Usein kun potilas tiedostaa
ahdistuksensa syyt ja elaméassa olevat ristiriidat, tulee ahdistuksen hallin-
nasta helpompaa. Hoitaja my6s tukee potilaan itsendisyytta ja mahdolli-
suutta hallita sit4, mitd han itsestddn haluaa kertoa. Autonomisuuden ko-
kemus on potilaan hyvinvoinnille tarked, silla hoitosuhteessa on aina tie-
tynlaista riippuvaisuutta hoitajasta. (Makela ym. 2001, 76-78; Turunen
ym. 2007, 26.)

3 SAATTOHOITO

Saattohoito sanana viittaa potilaan saattamiseen, mukana kulkemiseen ja
tukemiseen. Saattohoidossa potilas hydtyy eniten oireiden lievittdmisestd
ja hoidon valinnassa punnitaan siitd potilaalle koituva hyoty ja haitta.
Saattohoitovaihe mielletd&n useimmin I&hempand kuolemaa olevaksi, kuin
palliatiivinen hoito. WHO maédrittelee palliatiivisen hoidon kokonaishoi-
doksi, jonka pdamadriné ovat kuolevan oireiden lievittdminen, psyykkisen
ja henkisen tuen antaminen, aktiivisen eldamén tukeminen jaljella olevana
aikana sekd omaisten tukeminen. (Hanninen 2003, 15-21; Gronlund &
Huhtanen 2011, 78; WHO 2013.)

Saattohoitopéétds tehdadn yleensa henkildstd, joka sairastaa pahanlaatuis-
ta, levinnytta ja etenevaa tautia, oireet ovat vaikeita, elinennuste on lyhyt
ja ladkari uskaltaa tehdd saattohoitopadtoksen pelkén elvytyskiellon eli
DNR-pédatoksen tai oireenmukaisenhoidon sijaan. Saattohoitopéétosta

8



puoltaa se, ettei potilaan sairautta voida parantaa. Potilaan elinaikaa ei
myo6skadn hoidoilla voitaisi merkittdvasti pidentdd. Saattohoitopadtokseen
vaikuttaa myds potilaan oma tahto saattohoidon piiriin. Saattohoitopaatok-
sen tekeminen on hoidon linjaamista. Potilaan tulee olla tietoinen pa&tok-
sen perusteista seka seuraamuksista ja hanen tulee saada olla osallinen hé-
nen hoitoaan koskevassa paatoksenteossa. (H&nninen 2003, 15-21; Gron-
lund & Huhtanen 2011, 78; WHO 2013.)

Seuraavissa kappaleissa késitelld4an toimintaa saattohoitokodeissa seké ko-
kemusta saattohoitotydsta. Kappaleissa késitellddn myods oireenmukaista
hoitoa eritellen erilaisia saattohoitopotilaiden oireita.

3.1 Toiminta saattohoitokodeissa

Saattohoitokodit tarjoavat hoitoa parantumattomasti sairaille huomioiden
myo6s heiddn l&heisensd. Saattohoitokotien toiminta pohjautuu hospice-
litkkkeeseen ja siitd tunnettuun lausumaan: ”Kun ei ole endd mitdén tehta-
vissd, on vield paljon tekemistd”. Saattohoitokodeissa annettava hoito
kohdistuu potilaan fyysisiin, psyykkisiin, sosiaalisiin seka hengellisiin tar-
peisiin. Britanniasta 1960-luvulla alkunsa saanut Hospice-liike nosti esille
tarpeen helpottaa kuolevien karsimyksia mahdollistaen arvokkaan kuole-
man. Hospice-hoidon esitetdan usein alkaneen Dame Cicely Saundersin
kéytdnnon tyostd Lontooseen perustamassaan St Christopher’s Hospice -
sairaalassa. Potilaan siirtyminen kotihoidosta saattohoitokotiin on usein
ajankohtaista oireiden lisddntyessd, péivittaisten toimintojen vaikeutuessa
ja omaisten vasyessa. Saattohoitokodilla ladkemuutokset saadaan toteutet-
tua nopeammin, silla seuranta on talléin tiiviimpaa. (Sand 2003, 44-46;
Hénninen 2012, 10.)

Viitoskirjassaan “Sateenkaaren pddstd 10ytyy kultaa” Hilkka Sand tuo
esille tietoa hospice- ajatteluun pohjautuvasta suomalaisesta saattohoidosta
sek& toiminnasta suomalaisissa saattohoitokodeissa. Suomeen 1980-luvun
puolivalissa rantautunut yleinen keskustelu seké hospice- aiheinen kirjalli-
suus saivat aikaan Pohjoismaiden ensimmaéisen saattohoitokodin toimin-
nan alkamisen Tampereella vuonna 1988. Esille nousseita argumentteja
kuolevan hoidosta olivat potilaan oikeus arvokkaaseen ja rauhalliseen kuo-
lemaan sekd osallisuuteen omaa hoitoaan koskevassa paatoksenteossa.
(Sand 2003, 6, 27.)

Saattohoitokotien arvoperustaan sidottiin vahvasti potilaan yksil6llinen ja
kokonaisvaltainen eldménlaatua parantava hoito. Tutkimuksessaan Sand
kuvaa suomalaisen saattohoidon olevan perhekeskeistd sekd yksilon tar-
peet huomioon ottavaa. Saattohoitoa Suomessa tekee moniammatillinen
asiantuntijajoukko ja saattohoidon voimavarana nahd&an perheen lisaksi
rinnalla kulkevat vapaaehtoiset. Saattohoitoympéristot yritetdan tehdé po-
tilaita sekd omaisia rauhoittavaksi, mutta ne sisaltavét paljon sanattomia
viestejd sekd symboliikkaa, joka muistuttavat kuoleman lasnédolosta. Suo-
malaisissa saattohoitokodeissa pyritdan hyvaan oirehoitoon, viihtyvyyteen
ja rauhallisen hoidon ja kuoleman mahdollistamiseen. (Sand 2003, 6, 27.)



3.2 Oireenmukainen hoito

Oireenmukaista hoitoa voidaan maéaritella eri tavoin. Se voidaan kokea
luovuttamisena, aktiivisen hoidon loppumisena. Se tarkoittaa myos etene-
vén sairauden mukanaan tuomien vaivojen hoitoa. Saattohoitopotilaat kér-
sivat usein oireista, kuten Kivusta, hengenahdistuksesta, pahoinvoinnista ja
psyykkisestd ahdistuksesta. Fyysisisté oireista usein elaménlaatuun eniten
vaikuttaa Kipu ja vasymys. Henkisisté oireista yleisin on masentuneisuus.
Eristdytyminen ja sosiaalisissa suhteissa tapahtuvat muutokset voivat
myos lisatd potilaan oireilua. Usein oireista puhutaan oirekokonaisuuksi-
na, karsimys koostuu useammasta samanaikaisesta oireesta. Nykyaan oi-
rehoitoa késitelldaan potilaan subjektiivisen kokemuksen kautta. Oirehoi-
don merkittavin ndkdkulma on potilaan oma kokemus, ei niink&én esiinty-
vyys tai ilmeneminen. Saattohoito keskittyy potilasta hairitsevan oireen
hoitoon. (Hanninen 2003, 24, 29; Sosiaali- ja terveysministerio)

Vainion (2004, 56) mukaan oireiden hallinta on parhaimmillaan ennalta-
ehkaisya. Tarkoituksena on parantaa elamanlaatua ja lievittda karsimystéa.
Jos kipua hoidetaan saénnollisesti, voidaan se saada laantumaan pienem-
milla ladkeannoksilla. Hoitomyontyvyytta lisaa se, ettd ladkehoidosta ja
sen vaikutuksista keskustellaan. Esimerkiksi vahvoista kipulédékkeistd on
potilailla usein ennakkoluuloja ja vaaridkin kasityksia, joita hoitajan tulee
oikaista. Aikaisessa vaiheessa tulisi hoitajien huomioida myds potilaan
ahdistus, jotta sopeutuminen mydhemmassa vaiheessa olisi helpompaa.
Oireet ovat potilaalle merkityksellisid, ja niistd saatu tieto ehkéisee pelkoa
tuntemattomasta. Oirehoidon onnistumisessa tdarkedd on hoidon seuranta.
(Salanterd, Hagelberg, Kauppila & Néarhi 2006, 125.)

3.2.1 Hengenahdistus

Hengenahdistus on yleinen oire saattohoitopotilaalla. Hengenahdistus voi
johtua nestekertymaésté potilaan keuhkopussissa tai vatsaontelossa. Myds
anemia ja kakeksia eli elimiston kuihtuminen voivat johtaa hengitysli-
hasheikkouteen. Hengenahdistusta voidaan lievittda erilaisin hoitomene-
telmin. Ensisijaisena ladkehoitona saattohoitopotilaalla kéytetdan yleensé
opioideja, jotka vaikuttavat hengityskeskukseen ja samalla rauhoittavat
potilasta. Tehokas opioidi hengenahdistuksen hoitoon on morfiini, koska
se rauhoittaa hengityksen tiheyttad. Laakehoitona k&ytdssa voi olla myos
rauhoittavia laékkeitd, kortisonia ja diureetteja. Tilapdisesti nestekertymés-
t4 aiheutunutta hengenahdistusta voidaan pystya lievittdmaan pleura- tai
ascitespunktiolla, joissa nestettd poistetaan keuhkopussista tai vatsaonte-
losta. (Heikkinen, Kannel & Latvala 2004, 60-61; Hanninen 2012, 34.)

Jos hengenahdistukseen liittyy myo6s selva hapen puute eli hypoksia, voi
potilas kokea hapen nalkaa seka tunnetta ilman loppumisesta. T&lldin oloa
voidaan helpottaa happilisall, potilaan rauhoittelulla seké ladkehoidolla.
[Iman hapenpuutetta, ei happilisésté ole merkittdvad hyotya. Saattohoidon
loppuvaiheessa hengitysvajaus on tavallinen ilmi6, joka aiheuttaa potilaal-
le uneliaisuutta ja voi pitkittyessddn johtaa tajuttomuuteen. (Heikkinen
ym. 2004, 60—61; Hanninen 2012, 34.)

10



3.2.2 Kipu

Hengenahdistuksen aikana potilaalla on tunne riittdmattémasta tai vaikeu-
tuneesta ilman saannista, mik& voi aiheuttaa pelkoa. Lievaa hengenahdis-
tusta voidaan helpottaa opettelemalla rentoutumis- ja hengitystekniikoita.
Potilaat hyotyvat myo6s fysioterapiasta. Léékkeettomid helpotuskeinoja
ovat muun muassa huoneilman kostuttaminen ja viilentdminen, ikkunan
avaaminen ja tekemisen tauottaminen. Potilasta voidaan auttaa istuma-
asentoon tai tukea tyynyilla hyvdadn makuuasentoon. Esimerkiksi toispuo-
leisen keuhkopussinesteen aiheuttama hengenahdistus lievittyy tehok-
kaimmin potilaan maatessa nesteen puoleisella kyljelladn paaty hieman
kohotettuna. Tarkea rentoutumisen ja hengityksen helpottamisen keino on
auttaminen ja lasndolo. (Vainio, Saarto & Hanninen 2004, 100; Heikkinen
ym. 2004, 61.)

Kipu on peléatty oire, silla siihen kytkeytyy fyysisten vaikutusten lisaksi
monimuotoisia asioita, kuten vahvoja tunteita ja kokemuksia. Saattohoito-
potilaalla kivun hallintaa seka hoitoa seurataan huomioimalla kivun voi-
makkuus. Tata voidaan arvioida erilaisten sanallisten ja numeraalisten mit-
tareiden avulla. Kipukokemus on yksilollinen ja kipua usein pelatdan oi-
reista eniten. Tehokkaalla kivunhoidolla parannetaan potilaan elaménlaa-
tua, lievitetddn karsimysté sekd vastataan potilaan hatdén. Kivunhoito l&h-
tee potilaan viestien huomioimisesta. Kipua voidaan yrittdéd helpottaa hoi-
totyon keinojen avulla esimerkiksi potilaan asentoa muuttamalla, kylma-
ja lampdohoidoilla, hieronnalla, musiikilla ja rentoutumisella. Lahtékohtana
on potilaan ilmaisu kivun kokemuksesta, silld kipu on aina potilaan oma
tuntemus ja han kipunsa paras arvioija. (Heikkinen ym. 2004, 56-58;
Hénninen 2012, 22.)

Usein saattohoitopotilailla on kaytossa erilaisia kipuldakkeitd, joiden vas-
tetta seurataan, arvioidaan ja Kirjataan tarkoin. Kivunhoidon tehokkuutta
arvioidessa huomioidaan hoidon tavoite, joka on yksilollisesti mééritetty.
Akuuttia kKipua hoitaessa tavoitteena on saada lievitettya kiputilaa. Kroo-
nista kipua hoidettaessa huomioidaan potilaan eldméntilanne sekd ympa-
ristd, jossa han toimii. Kroonisen Kivun hoidossa paéstaan harvoin taydel-
liseen kivuttomuuteen, mutta ensisijaisena tavoitteena onkin toimintaky-
vyn sdilyttdminen. (Salantera ym. 2006, 100-101; Heikkinen ym. 2004,
56.)

Kivunhoidon vaikutusta voidaan havaita myos sen kautta, kuinka potilaan
psyykkinen ja sosiaalinen toimintakyky muuttuu. Sairauden, kuten syovén
aiheuttaman kivun hoidon tavoitteena on yleensa lievittada kKipua seké pa-
rantaa potilaan eldmanlaatua. Kipua seurataan arvioimalla sen voimak-
kuutta, sijaintia, kestoa seka sen aiheuttamaa haittaa. Kipulaakityksen te-
hoa tulee aina arvioida. Kivunhoidon ja sen vaikutuksen kirjaaminen var-
mistaa kivunhoidon jatkuvuuden sek& potilaan yksil6llisen kivunhoidon.
(Salantera ym. 2006, 100-101; Heikkinen ym. 2004, 56.)

Ihmisen ajatukset kivusta vaikuttavat siihen, kuinka han kipua kokee. Sai-

rauteen liitettyna Kivun voidaan ajatella merkitsevan kuoleman lahenemis-
t4, milloin kipu voi heréttdd myos pelkoa. Puhe kivusta voikin saattohoito-
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vaiheessa merkitd myds puhumista pelosta, avuttomuudesta ja huolesta.
Ahdistumisen my6td myos kivun kokemus voi kasvaa. Huomiota voi
suunnata kipuun tai siitd poispdin. Kipuun voi liittyd myds masentunei-
suuden tunteita tai suorastaan vihaa sen kokemisesta. Kipua hoidettaessa
tulisi fyysisen kivunhoidon lisdksi huomioida my6s ihmisen kokemus ja
sille annetut merkitykset. (Hanninen & Pajunen 2006, 43-44; Salantera
ym. 2006, 21.)

3.2.3 Vasymys

Moni saattohoitopotilas kokee vasymystd. Vasymys on subjektiivinen oi-
re, jota ei aina osata kuvata oireena vaikka se potilasta haittaisikin. Usein
potilaat kuitenkin kokevat vasymyksen yhtena eniten eldmanlaatuaan alen-
tavana tekijand. Vasymys usein yhdistyy muihin fyysisiin ja psyykkisiin
oireisiin. Vasymyksen tunnetta lisadvat infektiot, kuume, anemia, kuivu-
minen, hapenpuute ja masentuneisuus. Vasymys saattaa olla seurausta
my0s kivusta tai toisaalta kivunhoidon epédsuhdasta. Kivunhoitoon kéyte-
tyt opioidit, eli keskushermostoon vaikuttavat voimakkaat kipuld&kkeet,
voivat aiheuttaa tokkuraisuutta sekd voimattomuuden tunnetta. Vaikutusta
voidaan yrittad lieventad kayttamalla pieninta kipua lievittdvaa annostusta.
Vastavuoroisesti lilan vahainen kipulaékitys voi johtaa unettomuuteen ki-
vuliaisuuden vuoksi. My0s psyykkisten oireiden hoitoon kaytetyt ladkkeet
voivat vaikuttaa. (Hanninen 2003, 60-62, 65; Salantera ym. 2006, 119.)

Yksi vasymykseen johtava syy on liiallinen rasitus. Paivittdinen liikkumi-
nen voi tuntua keinolta lykata kuolemaa ja pysya kunnossa, rasituksen kui-
tenkin aiheuttaessa vasymysta, Kipua ja turvotusta enenevissa maarin. Va-
symysta hoidettaessa huolehditaan potilaan yleisesta hyvinvoinnista kuten
vuorokausirytmistd ja oireenmukaisen laakityksen tarkistamisesta. (Han-
ninen 2003, 60-62, 65; Salanterd ym. 2006, 119.)

Yleiskunnon heikentyessa heikentyy myos potilaan yleinen vireystila. Po-
tilas tarvitsee usein rohkaisua ja tukea siihen, ettd han voi vahitellen luo-
pua velvollisuuksista ja lisata lepohetkid péivaansa. Eparealistiset odotuk-
set aiheuttavat sopeutumisvaikeuksia, joten potilaalle tulee antaa tietoa
taudin vaiheesta seka hoitojen sivuvaikutuksista. Vasymisen lisdantymisté
ja voimakkuutta ei usein osata odottaa, vaikka sitd kokee suurin osa poti-
laista. VVasymystd voidaan pyrkia lievittdmaan kortikosteroideilla, joiden
vaikutusta mielialaan ja toimintakykyyn tutkitaan. Amfetamiinijohdannai-
sen metyylifenidaatin on huomattu kumoavan hieman opioidien ja muiden
vasymystd aiheuttavien ladkkeiden unettavaa vaikutusta. Anemian kor-
jaaminen lievittad vasymysta osalla potilaista, vaikutus ei kuitenkaan ole
kovin pitk&aikainen. (Vainio 2004, 124; Hanninen 2012, 40.)

3.2.4  Psyykkiset oireet

Saattohoitovaiheessa lahestyvan kuoleman kasittelyyn voi liittyd monen-
laisia psyykkisia oireita. Yleisimpié néistd ovat masennus, ahdistus, unet-
tomuus seka delirium. Psyykkinen oireilu kumpuaa usein kuolemaan liit-
tyvastd luopumisesta ja pelosta. Mielen psyykkisiin puolustusmekanis-
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meihin eli defensseihin kuuluvat muun muassa Kkieltdminen tai torjunta,
joiden avulla ihminen voi kieltad epamiellyttavéat ajatukset ja ahdistuksen.
Monioireisuuden vuoksi psyykkisen oireilun ladkehoito voi olla haastavaa
ja aiheuttaa sivuvaikutuksia. Psyykkinen oire, esimerkiksi masennus,
myos lisdd muiden samanaikaisten oireiden, kuten kivun vaikeutta. Kipu
puolestaan voi lisdtd masentuneisuutta. Saattopotilaalla masennuksen hoi-
to on kokonaisvaltainen yhdistelmé keskusteluapua, rentoutusta ja mieli-
alalaékitysta. Hoitosuhteen jatkuvuus ja turvallisuus ovat keskeista. (H&n-
ninen 2003, 216; Hanninen 2012, 38; livanainen & Syvdoja, 429.)

Yleinen ahdistuksen syy saattohoitopotilaalla on l&dhestyvén kuoleman ja
oireiden pelko. Pitkittyessaan ahdistuneisuus aiheuttaa potilaalle voimava-
rojen véhenemista ja jopa taydellista toimintakyvyttomyyttad. Usein myds
ruokahaluttomuus ja unettomuus liittyvét tdhan. Ahdistusta voi tunneilma-
piirin liséksi aiheuttaa laakitys ja taustalla voi olla esimerkiksi alkoholiin,
opioideihin tai rauhoittavaan ladkitykseen liittyva vieroitusoireilu. Ahdis-
tuneisuuden ladkehoidon perustana ovat bentsodiatsepiinit ja neuroleptit,
eli rauhoittavat ladkkeet. Loppuvaiheen sietdmaton ahdistus on yksi aihe
mahdolliselle palliatiiviselle sedatoinnille eli kuolevan potilaan rauhoitta-
miselle alentamalla tarkoituksellisesti h&dnen tajunnantasoaan la&kehoidon
keinoin. (Hanninen 2003, 217-219; Hanninen 2008.)

Sekavuus on yleinen oire saattohoitopotilailla. Deliriumilla tarkoitetaan
melko &killisesti alkavaa aivojen toimintah&iriotd, jossa potilaan ajattelu,
havaitsemiskyky ja muisti heikkeneva. Deliriumin alkamisen syyt saatto-
hoitopotilaalla ovat ladkkeet, hapen puute eli hypoksia, infektiot ja meta-
boliset eli aineenvaihduntaan liittyvat hairiét. Delirium voi olla muodol-
taan hyperaktiivista, jolloin potilas voi olla kiihtynyt ja hanelld voi olla
hallusinaatioita sekd harhaluuloja. Hypoaktiivisessa muodossa potilas sen
sijaan on vetdmaton, vasynyt ja sekava. Saattopotilaan tila voi olla seka-
muoto néista alatyypeista. Potilaan deliriumia hoidetaan luomalla turvalli-
nen ja rauhallinen ympdristd, nesteytystd korjaamalla potilaan ennuste
huomioiden, seké laakitysta kuten opioideja ja rauhoittavia ladkkeita va-
hentdmalla. Usein aloitetaan haloperidoli, joka saattohoitopotilaalla voi ol-
la jo kaytdssa pahoinvoinnin hoitamisessa. (Hanninen 2003, 217-219.)

3.2.5 Ruoansulatuskanavan oireet

Saattohoitopotilailla voi olla erilaisia ruoansulatuskanavan oireita liittyen
ruokahaluun, suoliston toimintaan sek& ravitsemukseen. Ongelmat voivat
johtua sairaudesta, sen hoidoista tai psykososiaalisista tekijoista. El&man-
laadun kannalta ruoansulatuskanavan oireiden, kuten pahoinvoinnin, hoito
on tarke&a. Pahoinvointi voi olla seurausta ld&kehoidosta, aineenvaihdun-
nallisista syistd tai suoliston toiminnan hdirioistd, kuten ummetuksesta tai
suolitukoksesta. Taustalla voi olla myds ahdistuneisuus tai nielun arsytys.
Pahoinvointi on usein ongelmallista ja vaikeuttaa potilaan kotihoitoa. Sai-
raus voi vaikuttaa potilaan makuaistiin ja usein maustetut ruuat aiheuttavat
naréstystd ja pahoinvointia. Paremmin sopivat miedot ruuat, kuten vellit,
jogurtti ja viili. (Heikkinen ym. 2004, 62—64; Saarto 2008, 103.)
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Saattohoitopotilailla myds suun hoidon merkitys korostuu. Suun kuivu-
mista voivat yleisen kuivumisen lisaksi lisata ladkkeet seka hoidot, joita
potilas on saanut. Suun kuivuminen altistaa haavaumille seka tulehduksil-
le. Suun kipu sekd makumuutokset vaikeuttavat usein potilaan ruokailua ja
puhumista heikentéen siten hanen eldmanlaatuaan. (Heikkinen ym. 2004,
62—64; Saarto 2008, 103.)

Eritystoiminnassa saattohoitopotilaille tulee usein vaikeuksia. Ummetusta
seuraa usein vahvojen kipuldakkeiden seké vahaisen liikkumisen ja niukan
syomisen vuoksi. Ummetus aiheuttaa potilaalle kipua sek& epdmukavuut-
ta. Ennaltaehkdisy ummetuksen hoidossa on térkeéa ja usein laksatiivien
kaytto aloitetaankin opioidiladkityksen yhteydessa. Virtsateiden toiminta-
héirididen yhteydessa potilas voi menettda pidatyskyvyn tai virtsarakon
tyhjenemiseen vaaditaan katetrointia. Auttamistoiminnoissa tulee muistaa
naiden asioiden heijastuvan potilaan koskemattomuuteen ja itsehallinnan
tunteen menettdmiseen, jolloin potilaan intimiteettid tulee kunnioittaa ja
kohtelun olla kunnioittavaa. (Heikkinen ym. 2004, 63-65; Hanninen 2012,
36.)

Usein kuoleman l&hestyessa potilaiden ruokahaluttomuus kasvaa. Tama on
raskasta omaisille, silla ruokailuun liittyva psykososiaalinen ja elamaa yl-
lapitdva merkitys on usein suuri. Ruokailusta huolehtiminen ja potilaan
sydttdminen voi olla my6és omaisen tapa osoittaa laheisyyttd. Syéminen
voi kuitenkin aiheuttaa potilaalle enemman Kkipua ja pahoinvointia sek&
tuntua vastenmieliseltd. Potilaan ravinnonotto véhenee yleensé sairauden
myo6ta ja tulee aika keskustella ravitsemukseen ja nesteytykseen liittyvista
asioista. Ravitsemuksellisten ongelmien korjaamiseen ei yleensa saatto-
hoitovaiheessa pystyta ravinnon maaraa lisadmalla. Potilaan laihtuminen
voi olla merkki siitd, ettei elimistd pysty enda kéyttdmaan ravintoa hyo-
dyksi. Kuoleman lahestyessd elimistdjen toimintojen heikkeneminen ta-
pahtuu vahitellen, talléin potilaan nesteen saannin tarve sekd nalén tunne
vahenevat. Nesteytyksesta voi potilaalle olla enemmén haittaa kuin hyo-
tyd. (Heikkinen ym. 2004, 65-69; Héanninen 2012, 16.)

3.3 Kokemus hyvésté saattohoidosta

Suomalaista saattohoitoa kuvaavassa tutkimuksessa suomalaiseen saatto-
hoitoajatteluun esitetddn kuuluvan niin sanottu taydellisyyteen pyrkimi-
nen. Saattohoitokodeissa pyritédén siihen, ettd potilas ja omaiset kokisivat
saattohoitoajan mahdollisimman hyvan&. Hoidon tulisi olla potilaskeskeis-
t4, huomioonottavaa seké potilaan oikeuksia ja paatoksentekoa kunnioitta-
vaa. Tavoitteena on vastata perheen ja potilaan tarpeisiin. Perheen katso-
taan sopeutuvan tilanteeseen omien voimavarojensa mukaan. Kuolevalta
ei vaadita mit&dan, vaan hanelle tarjotaan kaikki mahdollinen lievitys sek&
tuki. Tutkimuksesta tulee ilmi jopa ajatus “tehda lahes mahdottomasta
mahdollinen”, mikd kuvastaa pyrkimystd etsid aina uusia keinoja, joilla
auttaa. (Sand 2003, Sosiaali- ja terveysministerio 2012.)

Saattohoidossa on vahvana kiittdmiskulttuuri, sill4 saattohoitoaikaa lapi-
kéyneet omaiset kokevat usein kiitollisuutta hoitoyhteisod kohtaan. Vasta-
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vuoroisuus hoitajien ja omaisten kiittdmisen ja kiitoksen vastaanottamisen
valilla on térkedd. Saattohoitoty6td tehddén suurella intensiteetill ja saat-
tohoitokodeista valittyy usein kévijalle omanlaatuinen latauksensa. Yhta-
aikainen hartauden ja kuoleman l&heisyyden ilmapiiri luo jannitettd, joka
voi aiheuttaa saattohoitokodissa vierailevalle sekd vaikuttuneisuutta etta
toisaalta oudoksuntaa. Saattohoitokulttuurissa pyritddn ymmaértdmaan ja
mahdollistamaan potilaan toiveita. Tama nakyy myos hoitajien tydskente-
Iytavoissa ja identiteetissd. Suomalaista saattohoitoa kasittelevéssa tutki-
muksessa saattohoitoty6ta tekevén hoitajan identiteettia kuvattiin asian-
tuntijana, aktivoijana, suojelijana ja lohduttajana”. Saattohoitotyotd teke-
van tyohyvinvointi auttaa hanté séilyttamaan intuition ja herkkyyden tyds-
s&én. (Sand 2003; Sosiaali- ja terveysministerit 2012.)

Saattohoidossa kuoleman l&hestyminen on tiedostettua ja siihen liittyvét
tunteet inhimillisid. Kuolema kuuluu osana ihmisen eldménkaareen ja on
lasnd ihmislaheisessa hoitotydssa. Kuoleman olemus on henkilokohtainen
ja se vaikuttaa myos hoitotyota tekevadn. Pohja kuolevan potilaan koh-
taamiseen on hoitajan omissa arvoissa, kokemuksissa ja asenteissa. Nyky-
aan ammatillisuus ja persoonallisuus saavat tukea toisiaan ja niiden sopui-
sa rinnakkaiselo auttaa kohtaamaan haasteita ja jaksamaan tydssa. Oman
rajallisuuden tunteminen auttaa ymmartdmaan potilaan tilannetta ja tunte-
maan myotatuntoa hantd kohtaan. Kokemukset rikastuttavat tyon sisélt6a
ja kasvattavat ammattitaitoa seka persoonallisuutta. (Gronlund, Anttonen,
Lehtoméki & Agge 2008, 97-99; Gronlund & Huhtanen 2011, 192.)

Hoitotyon palkitsevuutena ajatellaan usein potilaan paranemiseen tai kun-
toutumiseen liittyvid asioita. Onnistumiset saattohoidossa koostuvat erilai-
sista asioista. Karsimyksen ja pettymysten tunteiden sieto on osa kuolevan
potilaan hoitoa. Sen minka hoitaja ymmartaa potilaassaan, voi han ymmar-
td4d my0s itsessadn ja toisin péin. Tydnohjaus on kuolevan potilaan hoito-
tyota tekevalle tarked vayla purkaa tunteitaan. Tydnohjauksen lisaksi tyo-
yhteiso tukee hoitotydn ammattilaista. Hoitaja voi tydssaan kohdata tilan-
teen, jossa jokin potilas tuo mieleen oman omaisen kuoleman, muistuttaa
jostain elaménvaiheesta tai on samanikainen kuin hoitaja tai joku hénen
laheisistaan. Talloin hoitajan omat tunteet aktivoituvat, etenkin suremat-
toman surun kohdalla. Hoitajan tulee tiedostaa omat arvonsa seka kohdata
my®s oma kuolevaisuutensa, jotta han voi olla 1&4sné ja auttaa muita kuo-
leman hetkelld. (Gronlund ym. 2008, 97-100; Gronlund & Huhtanen
2011, 192.))

4 TYOELAMAKUMPPANI KOIVIKKO-KOTI

Tassa luvussa esitellddn opinndytetyon tydeldmakumppani. Luvussa kuva-
taan ty0elamakumppanin toimintaa, tyoskentelyn periaatteita seké tydyh-
teison rakennetta.

Tyodeldamakumppanina opinndytetydssa on Kanta-Hameessé toimiva saat-
tohoitokoti nimeltd&dn Koivikko-koti. Suomen palliatiivisen l&&ketieteen
yhdistys on myontanyt Koivikko-kodille palliatiivisen erityisyksikon ase-
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man. Koivikkoséaation yllapitamasséd Koivikko-kodissa korostuvat laadu-
kas oireenmukainen hoito, henkinen tukeminen, potilaan toiveiden huomi-
oiminen seka laheiskeskeisyys. Koivikko-kotiin hakeudutaan laakarin la-
hetteelld. Hoitokodilla on 13 potilaspaikkaa, yhden ja kahden hengen huo-
neita. Talossa on myds hiljentymishuone, omaisten keittio, yhteiset tilat
seké keittid, jossa valmistuvat asukkaiden ruuat. Omaisten on mahdollista
y6pya hoitokodilla. Koivikko-koti tarjoaa myos kotisaattohoitoa. Hoitoko-
din voimavarana ammattitaitoisen henkilokunnan lisaksi ndhdaan laheiset,
vapaaehtoistyontekijat seka opiskelijat. Tarkeimmassa roolissa on potilas
itse. Koivikon motto ”Oikeus omaan eldmién” kuvastaa potilaan yksil6lli-
sen eldmantavan kunnioittamista. (Koivikko-koti 2013a.)

Saattohoitokodilla noudatetaan saattohoidon periaatteita, joihin kuuluvat
oireiden lievitys, turvallinen ja jatkuva hoitosuhde, psykologinen tuki, ih-
misarvon ja itsemaaradmisoikeuden kunnioitus, tukiverkoston huomioimi-
nen ja elaménlaadun vaaliminen. Saattohoitokodissa tyoskentelee saatto-
hoitotyon kokemusta ja koulutusta omaava ammattitaitoinen hoitohenkil-
kunta. Hoitohenkil6ston toiminnasta vastaa osastonhoitaja. Kullekin poti-
laalle nimetdédn kaksi omahoitajaa. Arkipéivisin hoitokodilla kiertda vas-
taava laakari. Lisdksi Koivikko-kodissa tydskentelee oma emantd, joka te-
kee maistuvaa kotiruokaa talon omassa keittiossa. Siisteydestéd ja viihty-
vyydestd vastaavat talon laitoshuoltajat. VVapaaehtoistyontekijoitd ohjaa
vapaaehtoistydn koordinaattori. Saattohoitokodin talousasioista ja neu-
vonnasta vastaa toimistopadllikkd ja koko Koivikko-kodin toiminnasta
vastaa johtaja.

Koivikko-kodissa yksiléllisyyden kunnioittaminen nakyy joustavissa ruo-
kailuajoissa ja pdivarytmisséd. Ruokailun suhteen voi myo6s esittdd omia
toiveita. Koivikko-kodilla on oma sauna, joka ldmpiéda usein. Saunaan ha-
lutessaan padsevat myos vuodepotilaat. Saattohoitokodilla omien vaattei-
den, puhelimien ja tietokoneiden kayttd on sallittua. Kéytettavisséd on
my0s langaton verkkoyhteys. Kaikista potilashuoneista 16ytyy televisio ja
ajanvietteeksi voi lainata musiikkia ja kirjoja. Omaisten lasnéoloa toivo-
taan. Heitd varten on omaisten keittid, jossa voi séilyttdd ja lammittaa
evaita, keittdd kahvia ja ostaa vélipaloja. Voinnin salliessa potilas voi kéy-
d& kotilomilla hoitokodilta.

Koivikko-kodilla jérjestettavésta ohjelmasta vastaavat usein vapaaehtoiset,
jotka ovat hoitokodilla potilaita varten. VVapaaehtoiset ovat toimeensa kou-
lutettuja, tarkasti valittuja ja arvokas osa saattohoitokodin toimintaa. He
voivat olla potilaiden seurana ja vierellg, ulkoiluttamassa seké tekeméassa
erilaisia hemmotteluja kuten jalkahierontoja. VVapaaehtoiset saavat toimin-
taohjeita hoitohenkilokunnalta ja he ovat myos sitoutuneet vaitioloon. Va-
paaehtoiset jérjestavat myos omaistentuokioita. Koivikko-kodilla toimii
myos kotisairaanhoitajan ohjaama sururyhmd, johon l&heisensa menetta-
neiden on mahdollista osallistua. (Koivikko kodin potilaan ja l&heisen
opas 2013b.)

16



5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TOTEUTTAMINEN

Opinnéaytetyon tarkoitus oli paneutua ALS-potilaan saattohoidon vaihee-
seen ja hoitajan kokemukseen siit4, kuinka saattohoidossa onnistutaan.
Hé&meenlinnassa saattohoitoty6td tehdaan siihen erikoistuneessa yksikossa,
jossa henkilokunta on asiantuntevaa ja kohtaa potilaita ja heiddn omaisi-
aan hyvin erilaisissa elamanvaiheissa suuren ja raskaan luopumisen het-
kella. Opinnéaytetyon tarkoituksena oli selvittda, mitké& asiat hoitajat itse
nékevat tarkeiksi tyotd tehdessadn, mista ALS-potilaan hyva saattohoito
koostuu ja mitk& ovat hoitotyOn haasteet.

Opinnéytety6 toteutettiin laadullisena eli kvalitatiivisena tutkimuksena,
koska aineisto oli kokemukseen perustuvaa ja siitd haluttiin koota sanallis-
ta, analysoivaa tekstid. Aineistona toimi pieni otanta, jolloin laadullinen
tutkimus palvelee maarallistd paremmin.

Seuraavissa kappaleissa kasitelladn opinnaytetydssa kéytettya tutkimus-
menetelmadd sek& aineiston keruu- ja analysointimenetelmaa. Opinnéyte-
tyon tutkimuskysymykset olivat: Mitka asiat hoitajat nostavat tarkeiksi
ALS-potilaan saattohoidossa? Mitka ovat mahdolliset haasteet? Entd mit-
k& asiat ovat vaikuttaneet siihen, etta hoitaja on kokenut onnistuneensa po-
tilaan hoidossa?

5.1 Tutkimusmenetelma

Kvalitatiivisen tutkimuksen piirteitd ovat muun muassa joustavuus, sub-
jektiivisuus, strukturoimattomuus, kokonaisvaltaisuus, otosten tarkoituk-
senmukaisuus ja tulosten syvyys sekd ainutlaatuisuus. Ominaisuuksiensa
vuoksi se on yleinen hoitotieteessa. Laadullinen tutkimus etsii saannon-
mukaisuuksia ja pyrkii ilmioén kuvaamiseen ja merkitysten ymmartami-
seen. Laadullisen tutkimuksen tutkimustehtdvat voivat hieman muotoutua
vield tutkimuksen edetessd. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009,
49-51; Tuomi & Sarajarvi 2009, 150.)

Laadullinen tutkimus voidaan yksinkertaisimmillaan nahda aineiston ja
sen analyysin muodon kuvauksena ja laadullinen aineisto aineistona, joka
on tekstimuodossa. Aineistona voivat toimia haastatteluista ja havainnoista
saadut aineistot, omaelamakerrat, paivékirjat ja l&hes mik4 tahansa kirjal-
linen, kuvallinen tai ddnellinen materiaali. Laadullisen tutkimuksen aineis-
ton keruu ja analysointi voivat tapahtua osin limittdin, eivatka vaiheet ero-
tu aina selkeésti. Laadullinen tutkimus on prosessi, jonka aikana tutkimus-
suunnitelma muuttuu ja elda. Tastd aiheutuu laadullisen tutkimuksen jous-
tavuus. Tutkimuksen aikana sen vaiheet: aineistonkeruu, analyysi, tulkinta
ja raportointi nitoutuvat véhitellen yhteen. (Eskola & Suoranta 2008, 15—
16; Tuomi & Sarajérvi 2009, 150.)

5.2 Aineiston keruumenetelma

Opinndytetyon aineistona olivat saattohoitokodissa toimivien l&hi- ja sai-
raanhoitajien oma potilaistaan kirjoittamat vapaamuotoiset yhteenvedot eli
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niin kutsutut loppuarvioinnit. Aineisto koostui kuudesta ALS-potilaasta
kirjoitetusta loppuarvioinnista. Loppuarvioinneissa hoitajat reflektoivat
ajatuksiaan potilaan hoidon kulusta ja siihen liittyvista tarkeista asioista.
A4 kokoiselle paperille kirjattu yhteenveto kokoaa asioita, jotka liittyivat
potilaan vointiin, toiveisiin seka hoitoon. Aineisto oli tutkijasta riippuma-
tonta ja tyoelamalahtoista.

Tarkoituksena oli selvittdd, mitd loppuarvioinneista nousee esille ja tarjoa-
vatko ne ajatuksia, joita voisi kehittadé tyoelamaa tukeviksi. Aineisto kerét-
tiin nimettdmana eettisyyden vuoksi. Aineisto analysoitiin laadullisesti si-
séllonanalyysi-menetelméa kayttéden. Aineisto koostui viidestd naispoti-
laasta ja yhdestd miespotilaasta Kirjoitetusta loppuarvioinnista. Potilaiden
hoitoajat vaihtelivat viikoista pariin kuukauteen.

5.3 Aineiston késittely ja analysointi

Laadullista aineistoa analysoitaessa tarkoituksena on aineiston kasittelyn
avulla luoda selkea ja tiivistetty esitys aineistosta. Analysoinnin tavoittee-
na on myos saada aikaan uutta tietoa tutkittavasta ilmiosta. Laadullisen
tutkimuksen haaste on juuri aineiston analysointi, silla menetelmia on mo-
nia ja selkeét tyoskentelymallit puuttuvat. Enemman ohjeistusta on saata-
villa aineiston keruusta. Kokemuksellisuus ja tutkimuksen ainutlaatuisuus
valittyy aineiston analysoinnista. (Eskola & Suojérvi 2008, 137-138.)

Siséllénanalyysi on menetelmd, jolla aineistoa voi kuvata ja analysoida.
Sisallonanalyysin kayttdminen aineiston analyysimenetelméné on prosessi,
josta erottuvat analyysiyksikon valinta, aineistoon tutustuminen, sen luo-
kittelu ja tulkinta sekd menetelman luotettavuuden arviointi. Aineistol&h-
toista menetelmaa kutsutaan induktiiviseksi siséllénanalyysiksi. Sen avulla
voidaan tarkastella tutkittavien ilmi6iden valisid suhteita, merkityksia ja
sisaltéa. Teorialdhtdinen menetelmd on deduktiivinen siséllénanalyysi.
(Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 24; Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2009, 97-100.)

Siséllénanalyysi vahvuuksia ovat joustavan tutkimus-menetelman mahdol-
lisuus ja ilmion laaja esittdminen. Sen haasteina ovat kritiikki yksinkertais-
ta tekniikkaa kohtaan ja toisaalta myds sen monimuotoisuus. Tutkijan tu-
lee tehda tutkimustyotd perusteellisesti itse, ilman tarkoin madritettyja
kaavoja. Induktiivisen analyysimenetelmén vaikeus on olla tekematta joh-
topaatoksia aikaisempien kokemusten ja havaintojen pohjalta, paatelmét
syntyvat tekstista johdetuista yhdenmukaisuuksista. Analyysiyksikkona
voi olla sana tai lause. Analyysiyksikdiden yhtalaisyyksiéd voidaan katego-
rioida, joista muodostetaan kokoavia kasitteitd. Tulosten raportoinnissa
huomioidaan kohderyhmé. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 24,
Kankkunen & Vehvilédinen-Julkunen 2009, 97-100.)

Aineistolédhtoinen siséllonanalyysi aloitetaan pelkistamélld aineisto. Pel-
kistdminen tehddan esittdméalld aineistolle tutkimuksen alussa asetettuja
kysymyksid. Aineistosta l16ytyvat vastaukset kirjataan alkuperéistd ilmaus-
ta pelkistden ja tiivistden, kayttden aineiston termejé. Pelkistdmisen jal-
keen tutkijalla on tutkimustehtdvan mukaisiin kysymyksiin vastaavia pel-
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Kistettyja ilmaisuja. Naitd ilmaisuja lahdetddn ryhmittelemdan etsimalla
niiden vélilla olevia erilaisuuksia ja yhtaldisyyksid. Samaa tarkoittavat il-
maisut yhdistetddn omaksi luokakseen, joka nimetéan. (Latvala & Vanha-
nen-Nuutinen 2001, 26-29; Tuomi & Sarajarvi 2009, 110-12.)

Ryhmittelyvaiheen jalkeen seuraa aineiston abstrahointi, jolloin samansi-
séltoisistd luokista yhdistetdan vield ylaluokkia. Aineiston abstrahointia
jatketaan viela yhdistamalla ylaluokkia paaluokiksi, jolloin saadaan ilmioi-
ta yhdistava kasite. Sisallonanalyysi luo aineistosta késitteitd seka teemo-
ja, joiden avulla tutkija kuvaa tutkimuskohdetta. Tutkimuksen tuloksissa
kuvataan luokittelujen perusteella tehdyt kdsitteet ja kategoriat seka niiden
siséllot. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 26-29; Tuomi & Sarajarvi
2009, 110-12.)

Tassa opinnaytetydssa sisallonanalyysi-prosessi alkoi aineiston puhtaaksi-
kirjoittamisella. Aineistona kaytettavét loppuarvioinnit Kirjoitettiin sana-
tarkasti omille sivuilleen Microsoft Word 2010 ohjelmaa kayttéaen. Aineis-
toa Kkertyi kuusi sivua. Sisdllonanalyysin seuraavassa vaiheessa aineisto
luettiin useaan kertaan. Taman pohjalta analyysiyksikdksi muodostui ai-
neiston yksikko: sana tai lauseen osa. Aineistoa luettiin etsien vastauksia
alussa asetettuihin tutkimuskysymyksiin: Mitka asiat hoitajat nostavat tar-
keiksi ALS-potilaan saattohoidon kulusta? Mitk& ovat mahdolliset haas-
teet? Enta mitk& asiat ovat luoneet onnistumisenkokemuksia? Tamén myo-
ta aineistosta karsiutui epdoleellinen pois.

Tutkimuskysymyksiin vastaavat ilmaisut pelkistettiin ja pelkistetyt ilmai-
sut kirjattiin erilliselle paperille. Pelkistetyistéd ilmaisuista etsittiin yhtalai-
syyksid, joiden pohjalta ilmaisuja luokiteltiin omiksi alakategorioiksi. Ai-
neistosta syntyneet alakategoriat olivat: omaisten lasnéolo, tyytyvaisyys ja
kiitollisuus, luottamus, toiveiden toteuttaminen, keskustelun ja tiedon
merKkitys, turvattomuus, ristiriitaisuus, kommunikoinnin vaikeus, ahdistus,
kuolinhetki, vaikeus puhua, fyysisen olemisen vaikeus, oireet ja ladkekiel-
teisyys.

Aineiston abstrahointivaiheessa samansisaltdiset alakategoriat yhdistettiin
omiksi ylékategorioikseen. Ylé&kategoriat nimettiin sisallon mukaan. Yla-
kategorioiksi muodostuivat: potilaan ja omaisten huomioonottaminen, se-
ka psyykkisen ja fyysisen hyvinvoinnin haasteet. N&istd muodostui yhte-
nédinen paakategoria: potilaan hyvinvointi. Luoduista kategorioista tehtiin
sisallénanalyysia kuvaava taulukko (kts. Kuvio 1). Lopuksi tulokset kirjat-
tiin kategorioiden mukaisesti opinndytetyon raporttiin. Tuloksien perus-
teella kirjattiin johtopaétokset sekd mahdolliset jatkotutkimusehdotukset.

6 OPINNAYTETYON TULOKSET

Opinnaytetyon tuloksista vélittyi teoriatiedossa esille tullut fyysisen ja
psyykkisen hyvinvoinnin merkitys potilaan hoitoon. Aineistossa toistuivat
teemat omaisten huomioonottamisesta, keskustelun merkityksestd seké
ahdistuksen vaikutuksista. Aineistosta nousi esille myds ALS- sairauteen
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kuuluvat oireet, jotka toivat mukanaan haasteita seka fyysiselle ettd henki-
selle toimintakyvylle. T&ssd luvussa esitelldadn aineistosta esille nousseet
tulokset. Lukuun siséltyy siséllonanalyysid kuvaava taulukko. (Kuviol.)

6.1 Potilaan ja omaisten huomioonottaminen

Hoitajien Kirjoittamissa yhteenvedoissa jokaisessa kuvailtiin omaisten ja
laheisten osallisuutta ja vaikutusta potilaan hoitoon. Omaisten lasnéolo
koettiin myonteisena ja potilaan hyvinvointiin vaikuttavana.

-- olivat hyvin laheisia &itinsa kanssa, kunnioittivat didin toi-
vetta ja k&vivat paljon katsomassa.

-- lapset kéavivét paljon.

Laheiset ja ystavat olivat paljon vierella. Myo6s hoitajien l&s-
néolo rauhoitti oloa.

Seké omaisten ettd potilaiden toiveiden toteutumista arvioitiin useassa yh-
teenvedossa. Toiveiden toteutumista arvioitiin ja kuvailtiin.

Puolison ja potilaan toive kotihoitoon paluusta toteutui-- tur-
vana oli etta voi soittaa tai tulla takaisin milloin vain.

-- halusi ulkoilla usein, ja tima toive toteutettiin vapaaehtois-
ten avulla.

Aineistosta tuli ilmi, ettd omaisten kanssa kaytiin paljon keskusteluja ja
etenkin ristiriitatilanteissa keskustelun merkitys potilaan ja omaisten kans-
sa korostui. Ristiriitoja syntyi esimerkiksi tilanteessa, jossa potilaan tois-
tuvat toiveet ja vaatimukset koettiin ajoittain kohtuuttomina ja ahdistavina,
niin kutsuttuna pompottamisena. Rajojen veto ndissa tilanteissa tuntui
haasteelliselta, mutta yhteiset paatokset tyoyhteisssa ja potilaan kanssa
helpottivat tilannetta. Potilaan luottamus hoitajiin vaikutti kasvavan ajan

myo0ta.

-- yhteiset sopimukset ehk& antoivat hoitajille rohkeutta rajo-
jen vetoon--.

Alkuaikoina jonkinlaista luottamuspulaa potilaan taholta
esiintyi -- joihinkin hoitajiin luotti enemman kuin toisiin.

Luottamus puolin jos toisin tuntui kasvavan hoitojakson pi-
dentyessa.

Ristiriitatilanteet kyettiin kuitenkin melko hyvin keskustele-
maan auki ja kokonaisuudessaan ajattelisinkin, ettd avoi-
muus on tarked osa kanssak&ymista.

Hoitajan kokemus potilaan hoidon onnistumisesta yhdistyi useassa yh-
teenvedossa omaisilta saatuun palautteeseen sek& potilaan ilmaisemaan
tyytyvaisyyteen hoidon suhteen. Myds potilaan toiveiden noudattaminen
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sekd rauhallinen kuoleman hetki, jossa omaiset olivat vierelld, kuvattiin
osaksi onnistunutta hoitoa.

toive oli, ettd -- vierelld kuolinhetkell&. Perhe viettikin Koi-
vikossa potilaan viimeiset vuorokaudet ja potilaan toive to-
teutui.

Potilas oli hyvin kiitollinen saamastaan hoidosta ja huolen-
pidosta-- Omaiset olivat tyytyvaisia.

Mielestani kokonaisuutena potilaan hoito onnistui hyvin.

-- tunne siitd, ettd potilas sai sellaista hoitoa kuin toivoikin.

6.2 Psyykkisen hyvinvoinnin haasteet

Kirjoitettujen yhteenvetojen perusteella haasteiksi saattohoitovaiheessa
potilaan psyykkiselle hyvinvoinnille nousivat muun muassa turvattomuu-
den kokemus, ahdistus seka vaikeus kommunikoida tai puhua asioista.
Turvattomuutta saattoi lisata kokemus siitd, ettd hoitajilla on kiire tai ettei
vierelld pystytty riittdvan paljon olemaan. Turvattomuuden tunnetta pyrit-
tiin vahentdmé&an esimerkiksi huonesiirrolla lahemmaéksi hoitajia tai hoi-
tamalla oloa hankaloittavaa oiretta.

Alussa potilas koki turvattomuutta ja haki ajoittain paljon
varmistusta mm. toimiiko kello-- aisti henkilokunnan tunne-
tiloja.

levoton ja ajoittain ahdistunut. -- soitteli tiuhaan hoitajaa
avuksi, kun oli tottunut kotona henkilokohtaiseen avustajaan.

Toinen haaste ALS-potilaiden hoidossa oli kommunikoinnin onnistumi-
nen, silla sairauden edetessa puhekyky ja voimat heikkenevat. Kommuni-
kointivaikeuksien lisaksi potilaille saattoi olla hankalaa késitellda kuole-
maan liittyvia asioita ja niista saatettiin vaieta.

Kommunikointi potilaan kanssa haastavaa --

-- ddnesta oli vaikea saada selvéa.

-- vaikea puhua hoidoista ja esittaa toiveita hoidon suhteen.

Kuolemasta potilas ei juuri halunnut puhua, aihe jai késitte-
lematta.
6.3 Fyysisen hyvinvoinnin haasteet
Fyysisia haasteita potilaiden saattohoitovaiheeseen toivat aineiston perus-

teella oireet, kuten vaikeus 10ytaa hyvaa asentoa, limannousu, kipujen li-
sdédntyminen ja hengenahdistus. Potilaan fyysista oloa pyrittiin helpotta-

21



maan muun muassa apuvalineilld kuten séadettavilla pyoratuoleilla ja fy-
sioterapeutin  kdynneilla. Potilaiden younta saattoi hankaloittaa hyvan
asennon léytyminen ja suurin osa aineiston potilaista viihtyikin paremmin
tuolissa istuen kuin makuullaan. Hengityksen apuvélineend muutamalla
potilaalla oli kaytdssa BiPAP-laite. Osalla potilaista ravinteet laitettiin
PEG-letkuun.

Potilas istui paljon pyorétuolissaan

Potilas ei pystynyt makuullaan olemaan, vietti yot ja péivat
nojatuolissa.

Hénen luonaan kévi fysioterapeutti, joka harjoitutti péaan
liv’uttamista ldhemmais keskilinjaa, ja normaalimpaa asen-
toa.

Alussa potilas vuorotteli omien toiveiden mukaan B-papia ja
happiviiksid mydhemmin B-pap jai pois.

-- s0i jonkin aikaa, mutta pahoinvointi ja limannousu sita
vaikeuttivat. PEG-letku laitettiin, sitd kautta meni ravinteita.

Yhteenvedoista ilmeni, etta ladkehoitoa kéytettiin helpottamaan potilaiden
oloa kivun, hengenahdistuksen, levottomuuden ja pahoinvoinnin suhteen.
Tarkkuutta ja varautuneisuutta ladkehoidon suhteen ilmeni muutamalla
potilaista. Omaiset kokivat kivunhoidon padosin hyvaksi asiaksi. Tarkeiksi
asioiksi nousi jalleen keskustelu ja avoimuus.

Kipulaakitykselld potilaan kivut pysyivat hyvin hallinnassa,
vaikka aluksi han oli hieman ladkityksen suhteen kielteinen.

Ladkkeiden suhteen potilas oli hyvin tarkka, eik& helpolla
muuttanut laakitystaan.

-- ristiriitaisia tunteita aiheutti tilanteet, joissa potilas kieltay-
tyi laékkeistd, joilla koitettiin helpottaa oloa.

Laakityksestd ja siind tapahtuvista muutoksista juteltiin --

tavoitteena potilaalle mahdollisimman rauhallinen ja kivuton
olo.

22



Alakategoria Ylakategoria Yhdistava kategoria

Omaisten lasnaolo

Tyytyvaisyys ja kiitollisuus otilaan ja omaisten

Luottamus uomioonottaminen

Toiveiden toteuttaminen

Keskustelun ja tiedon merkitys

Turvattomuus

Ristiriitaisuus syykkisen hyvinvoinnin ALS-POTILAAN

Kommunikoinnin vaikeus haasteet HYVINVOINTI

Ahdistus
Kuolinhetki

Vaikeus puhua

Fyysisen olemisen vaikeus yysisen hyvinvoinnin

Oireet haasteet

Laakekielteisyys

Kuvio 1. Aineiston abstrahointi

7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tahan lukuun siséltyy opinndytetydhon kuuluva pohdintaosuus. Pohdin-
nan lisaksi luvussa kasitelld&n tutkimuksen luotettavuutta ja mahdollisia
jatkotutkimusehdotuksia. Kappaleissa myos tarkastellaan saatuja tutkimus-
tuloksia.
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Opinnéaytetyon tekeminen oli pitk& prosessi, jonka suunnittelu alkoi lop-
puvuodesta 2012 ja paattyi opinndytetyon valmistumiseen loppuvuodesta
2013. Opinnaytetydsopimus allekirjoitettiin ja yhteistyd toimeksiantajan
kanssa alkoi kevaalld 2013. Suurin osa opinnaytetyon tekemiseen kéyte-
tystd ajasta kului tiedon hakuun ja sen kasittelyyn. Aihe oli mielenkiintoi-
nen, mutta omalta osaltaan myds raskas.

Seka teoreettisen viitekehyksen etta aineiston késittelyn suhteen rajaus oli
melko vaativaa, jotta oleellinen tieto tulisi ké&siteltya ja epdoleellinen jatet-
tyd pois. Aineiston késittelyssa tuli myds keskittya siihen, ettd antaa ai-
neiston vastata kysymyksiin ja pystyy perustelemaan esille tulleet tulokset
aineiston pohjalta. Aluksi aineiston késittely tuntui haastavalta vaiheelta,
mutta aineiston l&pikdymisen ja teoriatieto tukena opinndytetyon loppuun-
saattaminen sujui melko vaivatta.

Ohjausta opinndytetyon prosessiin sai opinndytetyon ohjaavalta opettajal-
ta, joka pystyi selkeyttdmaan prosessin vaiheita ja kertomaan nakemyk-
sensa tyon edistymisestd. Tyoeldmakumppani tuki aiheen késittelya ja
opinndytetyon valmistumista. Opinnédytetydprosessin lapikayminen antoi
tietoa tutkimuksen vaiheista ja harjaannutti raportin Kkirjoitus- ja tiedonké-
sittelytaitoja. Liséksi opinndytetydn tekeminen toi mukanaan paljon uutta
tietoa seké ajatuksia ALS-potilaiden kohtaamisesta ja saattohoidon eri na-
kokulmista. ALS-sairauden hoidossa kaivataan kokonaisvaltaista osaamis-
ta ja my0Os hoitajalta keinoja ja vaylia késitelld kokemustaan. Opinnéyte-
tyon tekemisen myoté voisi todeta, ettd keskustelun ja avoimuuden merki-
tys on erityisen suuri saattohoidossa ja kokemusten kasittely on tarpeen.

7.1 Tutkimustulosten tarkastelu

Ennen tutkimustulosten tarkastelua, tulisi tutkijan varmistaa, etta tutki-
musongelmiin ja alussa asetettuihin tehtaviin on saatu vastaus. Tutkimus-
tulokset tulisi esittdd mahdollisimman selkedsti ja tutkimustehtavittéin.
Tutkimusten tulosten raportoinnissa olisi hyva esittdd myos suoria laina-
uksia tutkitusta aineistosta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 158; Janhonen &
Nikkonen 2001, 106.)

Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd, mitka ovat hoitotyon haasteet
ALS-potilaiden saattohoitovaiheessa. Lisaksi tavoitteena oli kartoittaa,
mitk& asiat hoitajat kokevat tarkeind saattohoidon kulussa ja mista onnis-
tumisenkokemukset muodostuvat. Aineiston pohjalta néihin kysymyksiin
I0ytyi paljon vastauksia. Tutkimuksesta saadut tulokset ovat melko yhte-
néisia teoreettisessa viitekehyksessé esitetyn tutkitun tiedon kanssa. Opin-
néaytetyon aikaansaamat tulokset perustuvat kuitenkin hoitajien kokemuk-
seen ja kuvailuun, eika taten tarkoituksenakaan ollut luoda yleispatevaa
tutkimustietoa.

Tutkimustulokset antavat kuvan siit4, millaisia asioita hoitajat kokevat
tarkedksi kuvatessaan potilaan saattohoidon kulkua. Ne myds osoittavat,
ettd néistd yhteenvedoista voidaan saada monenlaista tietoa siitd4, minka-
laisia haasteita ja asioita potilaiden sairauteen ja hoitoon sisaltyy. Tutki-
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mustulosten painotus nayttéisi olevan omaisten ja potilaan tukemisessa ja
keskusteluavun tarjoamisessa.

7.2  Tutkimuksen luotettavuus

Yhta ainoaa ja oikeata tapaa arvioida laadullisen tutkimuksen luotettavuut-
ta ei ole madritelty. Laadullisen tutkimuksen luotettavuus muodostuu
muun muassa siitd, etté tutkija kuvaa tarkasti tutkittavaa ilmioté seka tut-
kimusprosessin vaiheita. Lukijalle tulee olla tieto siitd, kuinka tutkimus on
toteutettu. Tutkijan tulee osoittaa, ettd tutkitusta ilmiosta on riittavasti tie-
toa. Tutkimusta arvioitaessa esille nousee tutkimuksen sisainen johdon-
mukaisuus. Misté tutkimus on alkanut ja mihin sen tuloksissa on paadytty
ja miksi. Raportoinnin tulisi olla selkeéé ja tarjota riittavéasti tietoa. (Tuomi
& Sarajarvi 2009, 140-141, Janhonen & Nikkonen 2001, 105.)

Tassé opinndytetydssa on kuvattu tutkimuksen vaiheita, aineiston ana-
lysointia seké tutkimustuloksia mahdollisimman tarkasti. Sisallénanalyysi
on sanallisen kuvauksen liséksi esitetty kuviona, joka siséltyy raporttiin.
Tutkimusaineisto oli tutkijasta riippumatonta ja tutkimusaineisto kasitel-
tiin luottamuksellisesti siten, ettd potilaiden ja hoitajien yksityisyyttad on
suojeltu eikd heidan henkil6llisyyttdadn voida opinnaytetyén raportin pe-
rusteella selvittdd. Opinndytetyon raportista myos selviad, milla aikataulul-
la opinnaytetyd on valmistunut. Raportista selviaa, etté tutkittu aineisto on
ollut pieni eika taten yleistavia paatelmid voida kovin luotettavasti tehda.

7.3 Tulosten hyddynnettavyys ja jatkotutkimusehdotukset

Opinnéytety6 vastasi alussa esitettyihin tutkimuskysymyksiin sekd antoi
teoriapohjaista tietoa ALS- sairaudesta ja saattohoidosta. Opinnaytety®
esitellddn toimeksiantajalle ja opinnédytetyon tuottamat tulokset tulevat
nain tiedoksi tydyhteisdssd. Niitd voidaan hyodyntaéd tydyhteisossa esi-
merkiksi miettiessd tulevien ALS-potilaiden hoidossa huomioitavia asioi-
ta. Liséksi tulosten myota voi nahdé, ettd kirjoittaessaan yhteenvetoja poti-
laista hoitajat huomaamattaankin késittelevat monenlaisia asioita liittyen
potilaan hoidon kulkuun. Tata voitaisiin kehittda niin, etta etenkin ristirii-
tatilanteissa keskustelua ja purkua kuormittavista tilanteista kaytaisiin
enemmadn ja ne Kirjattaisiin ylos.

Jatkotutkimuksia aiheesta voitaisiin tehda paljon, sill& hoidon laatua tulee
valvoa ja kehittdd jatkuvasti. Opinndytetyon pohjalta herési ajatus, ettd
jatkossa voitaisiin tutkia sitg, kuinka ennaltaehkéisevé tyo vaikuttaisi saat-
tohoidon loppuvaiheeseen. Esimerkiksi keskustelut potilaiden hoitotahdos-
ta ja ajatuksista sairastumiseen ja sen hoitoon liittyen ennen kuin vointi
heikkenee niin, ettd haasteet hoidon suhteen lisdaantyvat. My6s ALS-
potilaiden omaisia voisi haastatella esimerkiksi jonkun ajan kuluttua poti-
laan kuolemasta. Tallgin tulisi n&kdkulmaa siihen, minkalaista tukea
omaiset kaipaisivat l&heisen sairauden eri vaiheissa.
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