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Saattohoito tarkoittaa sairauden loppuvaiheessa toteutettavaa hoitoa ja tukea, jota potilas
saa ennen kuolemaa ja sen jalkeen. Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS on yksi saat-
tohoitotarpeeseen johtava sairaus. Nama molemmat, saattohoito ja ALS ovat ajankohtai-
sia aiheita, silld vuonna 2014 yhteisvastuukerdayksen avulla tuettiin saattohoitoty6té Suo-
messa ja samalla sosiaalisessa mediassa levisi jadvesihaaste, jolla haastettiin ihmisia tu-
kemaan lihastautiliiton tekemé&a tutkimustyota.

ALS:sta aiheutuva kuolleisuus on kolminkertaistunut Suomessa neljan viimeisen vuosi-
kymmenen aikana ja ALS-sairautta diagnosoidaan yha useammin. Vuodessa ALS-diag-
noosin saakin noin 130 potilasta. Suomessa saattohoitoa saa vuosittain noin 15 000 poti-
lasta.

Tehdyn Kirjallisuuskatsauksen perusteella havaittiin, ettd saattohoitoa oli tutkittu paljon
eri ndkokulmista, mutta ALS-potilaan saattohoitoon oli tutkimuksissa kiinnitetty vahem-
man huomiota. Opinndytetydn tarkoituksena oli selvittda sairaanhoitajien kokemuksia
ALS-potilaan saattohoidosta. Tavoitteena oli tuottaa ALS-potilaan saattohoidosta tietoa
jaymmarrystd, joiden avulla ALS-potilaan saattohoitoa voidaan kehittaa sairaanhoitajien
nakokulmasta.

Opinndytetyo oli luonteeltaan laadullinen tutkimus. Aineisto kerattiin tekeméalla teema-
haastattelu sairaanhoitajille (N=18), joilla oli jo kokemusta ALS-potilaiden saattohoi-
dosta. Aineisto analysoitiin induktiivisen siséllénanalyysin keinoin keskittyen sairaanhoi-
tajien saattohoitokokemuksiin.

Tulokset osoittivat, ettd ALS-potilaan saattohoidosta tarvitaan lisaa tietoutta niin tervey-
denhuollon ammattilaisille kuin ALS-potilaille sek& heidan omaisilleen. Aineistosta
nousi esille sairaanhoitajien avuttomuuden tunne kohdatessaan ALS-potilaita. Avutto-
muuden tunne sairaanhoitajien kokemuksen mukaan aiheutui ALS-sairauden erityispiir-
teista.

ALS-potilaan saattohoito koettiin tutkimuksen tulosten mukaan haastavaksi. Kuitenkin
tulosten perusteella voidaan todeta, ettd ALS-potilaat saavat hyvéé ja asianmukaista saat-
tohoitoa. Tutkimuksen avulla saimme selville, ettd ALS-potilaiden saattohoitoa tulee ke-
hittaa siihen suuntaan, ettd ALS-potilaat rohkaistuisivat kertomaan, miten toivovat itse-
aan hoidettavan sairauden loppuvaiheessa. Taman liséksi hoitohenkil6sto tarvitsee enem-
man tietoutta ALS-sairaudesta sekd ALS-potilaan saattohoidosta.

Asiasanat: saattohoito, ALS, kokemus, sairaanhoitaja



ABSTRACT

Tampereen ammattikorkeakoulu
Tampere University of Applied Sciences
Master’s Degree Programme in Health Promotion

KOJO, MARIKA & KUKKULA, PAULIINA:
“Tolerating the Sense of Helplessness”
Nurses’ Experiences of an ALS Patient’s Palliative Care

Master's thesis 101 pages, appendices 17 pages
November 2015

Palliative care means the care and support that takes place at the final stage of a disease
which leads to death. Amyotrophic Lateral Sclerosis or ALS is a disease that requires
palliative care. In Finland about 130 people are diagnosed with ALS every year. At the
same time 15 000 patients receive palliative care.

The purpose of the thesis was to study the nurses” experiences of regarding palliative care
of ALS patients. The aim of the thesis was to create knowledge and understanding of ALS
patient’s palliative care in order to improve palliative care from a nurse’s point of view.

The study was qualitative in nature. The data were collected through thematic interview-
ing of nurses (N=18), who already had experience of palliative care of ALS patients. The
data were analyzed using content analysis method focusing on the nurse’s experience of
palliative care of ALS patients.

The results showed that more knowledge was needed by healthcare professionals, ALS
patients and their familes and loved ones about ALS as a disease and ALS patient’s pal-
liative care. The data indicated that nurses feel helplessness when they encounter ALS
patients. Feelings of helplessness are caused by the special characteristics of ALS.

The results of this thesis showed that ALS patients’ palliative care is challenging. How-
ever the results also indicated that ALS patients received good and proper palliative care.
In conclusion it was found that ALS patients’ palliative care should be improved in such
a way that it helps ALS patients to find courage to tell how they wish to be taken care of
at the end of the disease.

Key words: palliative care, ALS, experience, nurse
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1 JOHDANTO

“Toisinaan huomaamme, ettei lihtiji ole vienyt mukanaan aurinkoa ja
jattanyt sen paikalle pimeyttd, vaan ettd han on vain lahtenyt.

’

Kaikkiin hyvdsteihin kditkeytyy toivo.’

Paulo Coelho (2013, 71.)

Saattohoito on ajankohtainen aihe, samoin kuin ALS. Vuonna 2014 yhteisvastuukerayk-
sen avulla tuettiin saattohoitotydtd Suomessa ja samalla sosiaalisessa mediassa levisi jaé-
vesihaaste. Jadvesihaasteella ALS saatettiin kansan tietoisuuteen ja Lihastautiliitto
(www.lihastautiliitto.fi) sai lahjoituksina rahaa, joka suunnataan hoitoon ja tutkimukseen.

N&ma ajankohtaiset tapahtumat olivat osaltaan vaikuttamassa aiheemme valintaan.

Saattohoito tarkoittaa sairauden loppuvaiheissa toteutettavaa hoitoa ja tukea, jota potilas
saa ennen kuolemaa ja sen jalkeen. Saattohoidon keskeisend tavoitteena on potilaan oi-
reiden ja karsimyksen lievittdminen. Lahtokohtana on potilaan etenevé ja parantumaton
sairaus, johon ei ole tarjolla ennustetta parantavaa hoitoa tai potilas on kieltaytynyt hoi-
dosta ja jaljelld oleva elinika tulee olemaan lyhyt. Saattohoito tai sen saaminen ei riipu
potilaan diagnoosista. (STM 2010, 11.)

Suomessa saattohoitoa saa vuosittain noin 15 000 potilasta. Saattohoidon kansainvalinen
historia ulottuu aina 1800-luvun puolivaliin asti. Varsinaisia saattohoitokoteja on perus-
tettu 1960-luvun lopulta l&htien eri maihin. Suomessa saattohoitokoteja on Helsingissa,
H&meenlinnassa, Tampereella ja Turussa. Saattohoitokotien liséksi monilla sairaanhoito-
piireilla on saattohoitoon keskittyneita yksikoitd, jotka jarjestavat alueensa potilaiden
saattohoidon. (STM 2010, 11.)

Jo kansanterveyslaki velvoitti terveydenhuoltojarjestelmadmme jarjestamaan saattohoi-
don. Kaytdnnon hoitovastuu saattohoidosta on kunnilla ja terveyskeskuksilla, joiden tulee
panostaa saattohoitoon. Kuolevan potilaan hoidosta huolehtiminen kuuluu kaikille ter-

veydenhuollon tasoille. L&&kéreiden tulee hallita oireita lievittdvan hoidon perusteet ja



tarpeen mukaan konsultoida erikoissairaanhoitoa vaativammasta hoidosta. Kuolevan po-
tilaan hoito tulisi jarjestdd potilaan asuin- tai hoitopaikasta riippumatta. (Kéypa hoito
2012; Jarviméki, Matila, Y1i-Olli & Rahko 2013.)

Vuonna 2009 toteutettiin kysely 20 sairaanhoitopiirille ja 20 suurelle kaupungille, jossa
pyydettiin toimittamaan olemassa olevat saattohoitosuunnitelmat ETENE:lle eli Valta-
kunnalliselle terveydenhuollon eettiselle neuvottelukunnalle. Vastanneista puolella oli
olemassa oleva saattohoitosuositus tehtynd. (STM 2010, 27.) Muun muassa Pirkanmaalla
on oma saattohoitostrategia, joka perustuu siihen, etta potilaalle tehddan toimiva hoito-
ketju, jossa kiinnitetddn huomiota potilaslahtdisyyteen ja saattohoidon toimivuuteen

(Saattohoitopotilaan palveluverkko Pirkanmaalla 2015).

Suomessa tarvitaan arviolta runsaat 500 saattohoitoon tarkoitettua potilaspaikkaa sairaa-
loissa, muissa hoitoyksikoissé ja kotisairaaloissa vuosittain. Sairaanhoitopiirien ja sosi-
aali- ja terveyspiirien vastausten perusteella paikkoja oli runsaat 300, joten niita puuttui
kyselya tehtdessa noin 200. Vuonna 2011 saattohoitoon varatuilla paikoilla hoidettiin
3090 potilasta, heista yli kolmannes saattohoitokodeissa. (ETENE 2012, 6-7.)

Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS on yksi saattohoitotarpeeseen johtava sairaus. Se
on selkéytimessa kulkevien liikehermojen sairaus, jonka aiheuttaja on toistaiseksi tunte-
maton, eika parantavaa hoitoa ole. ALS:ssa liikehermosolut eli motoneuronit, jotka anta-
vat ké&skyja lihaksille, tuhoutuvat véhitellen ja tahdonalainen lihaksisto surkastuu ja heik-
kenee. (Atula 2013; Laaksovirta 2012.) ALS:sta 90 % on sporadista eli satunnaista muo-
toa, mutta siitd tunnetaan myos perinnéllinen muoto FALS eli familiaarinen ALS. Periy-
tyvat ALS-muodot ovat yleensd satunnaista ALS:a hitaammin etenevid, mutta oireet eivat
eroa toisistaan. (Laaksovirta 2012.)

ALS:sta aiheutuva kuolleisuus on kolminkertaistunut Suomessa neljan viimeisen vuosi-
kymmenen aikana. ALS:ia sairastaa Suomessa 350-500 ihmistd ja diagnoosin saa noin
130 potilasta vuosittain. (Laaksovirta 2005, 220.) Diagnostiikka ja sairauden tuntemus
ovat parantuneet, ja saattaakin tuntua silta, ett4 uusia tapauksia ilmenisi enemman kuin
ennen. ALS:a diagnosoidaan eniten 40-60 vuoden ikéisilla, mika tarkoittaa myos sitg,

ettd sotien jalkeiset suuret ikdluokat ovat nyt kyseisessé iassd, (Laaksovirta 2012.) mutta



my6s nuoremmilla, jopa 13-vuotiaalla on diagnosoitu ALS (Laaksovirta & Kainu 2015,
115). Sairautta esiintyy sek& miehilla etté naisilla (Laaksovirta 2012).

Sairaus etenee yksilollisesti, mutta keskimaardinen elinikd diagnoosin saamisen jélkeen
on kolmesta viiteen vuoteen. Kuntoutuksen ja apuvalineiden tarve, joilla pyritdan edista-
maan potilaan toimintakykya ja eldmanlaatua, vaihtelee eri potilaiden valilla. (Atula
2013; Laaksovirta 2012.) Maailmanlaajuisesti katsottuna ALS:ia on esiintynyt muita
maita yleisemmin Guamin saarella ja eréissé osissa Japania. Suomesta ei ole 10ydettévissa

selke&é aluetta, jolla ALS:a esiintyisi enemman. (Laaksovirta 2012.)

ALS-potilaan saattohoito on sairaanhoitajien nakokulmasta tutkimaton aihe ja siksi mie-
lenkiintoinen ja haastava. Kirjallisuuskatsauksen perusteella havaitsimme, etta saattohoi-
toa on tutkittu paljon eri ndkékulmista, mutta ALS- potilaan saattohoitoon on tutkimuk-
sissa Kiinnitetty vahemman huomiota. Aihe rajattiin koskemaan sairaanhoitajien koke-

muksia ALS-potilaan saattohoidosta.

Opinnaytetyona toteuttamamme tutkimuksen tarkoituksena on selvittda sairaanhoitajien
kokemuksia ALS-potilaan saattohoidosta kahdessa eri kohdeorganisaatiossa. Tutkimuk-
sen tavoitteena on tuottaa ALS-potilaan saattohoidosta tietoa ja ymmarrystd, joiden avulla
ALS-potilaiden saattohoitoa voidaan kehittaa seka saattohoidosta vastaavissa yksikoissa

etta yleisestikin.

Aluksi esittelemme tutkimuksen kohteena olevat ilmi6t, saattohoidon ja ALS:n sairau-
tena, koska néité koskeva sairaanhoitajien kokemus on kiinnostuksemme kohteena. Sen
jalkeen siirrymme tutkimuksen toteuttamisen esittdmisen kautta tuloksiin ja kehittamis-
ehdotuksiin.



2 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TEHTAVA JA TAVOITE

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittaa sairaanhoitajien kokemuksia ALS-potilaan saat-

tohoidosta kahdessa eri kohdeorganisaatiossa.

Tutkimustehtévéna on:

1. Miten sairaanhoitajat kokevat ALS-potilaan saattohoidon?

Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa ALS-potilaan saattohoidosta tietoa ja ymmarrysta,

joiden avulla ALS-potilaan saattohoitoa voidaan kehittdd sairaanhoitajien ndkékulmasta.
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3 SAATTOHOITO

Saattohoidon méérittely ei ole yksinkertaista. Eri lahteet maérittelevéat saattohoitoa eri ta-
voin. Méaérittelyn sijaan voidaan hahmottaa millaista saattohoidon kuuluisi olla. Saatto-
hoidon péaatavoite on hyva kuolema seka karsimyksen lievittdminen kuoleman lahesty-
essd. Tamaén liséksi on tarkead, ettd elamanlaatu kohenee. (Hanninen 2003, 6.) Saattohoi-
toon paddytéén tilanteessa, jossa parantavaa hoitoa ei ole ja parantumattomasti sairaan
potilaan taudin etenemiseen ei en&& voida vaikuttaa. Saattohoidossa korostuu kuolevan
potilaan fyysisten, psyykkisten, sosiaalisten seké hengellisten tarpeiden huomioon otta-
minen. (Aalto 2000, 9.)

Saattohoito-sana viittaa potilaan saattamiseen, mukana kulkemiseen ja tukemiseen. Saat-
tohoidon ajatellaan olevan lahelld kuolemaa olevien potilaiden hoitoa. Monesti potilaan
diagnoosi ja ennuste madrittelevat potilaan kuulumisen saattohoidon piiriin. Saattohoitoa
tulisi antaa oikeudenmukaisuuden ja tasa-arvon periaatteiden mukaisesti. Saattohoidolla
pyritadn takaamaan potilaan karsimyksen lievittdminen ja potilaan kunnioittaminen.
(Hanninen 2003, 14-15.)

Saattohoidossa olevaa potilasta hoidetaan ja tuetaan kuoleman lahestyessé, samalla huo-
mioiden myds omaiset. Saattohoito on nimensd mukaisesti saattamista, jolloin potilasta
saatetaan, mahdollisesti moniammatillisen tiimin avulla, eldamansa viimeiselle matkalle.
Saattohoidossa korostuu potilaan oireenmukainen hoito, jolla pyritaan lievittamaan kar-
simysté seka kohentamaan potilaan hyvinvointia. Saattohoitopotilaalle on tarjottava olo-
suhteet, jossa han voi valmistautua tulevaan kuolemaansa yhdessd omaisten kanssa.
(Heikkinen, Kannel & Latvala 2004, 19-21.)

Yksi tavoite saattohoidossa on kuolevan ihmisen kuolemisen helpottaminen ja oireiden
lievittdminen kuoleman l&hestyessé. Se voi tarkoittaa myos sitd, ettd saattohoitopotilaan
elama pitenee, kun loppuvaiheen hoitoon puututaan inhimillisin keinoin. Toisaalta pitkit-
tdmisen sijaan voidaan lyhentéé saattohoitovaiheessa olevan potilaan elamaa, jolloin po-
tilaan ei tarvitsisi karsia henkisista ja fyysisté kivuista sietdméatontd maaraé. Laakéarin te-

kema hoitolinjaus on avainasemassa siind vaiheessa, kun parantavaa hoitoa ei ole. Tama
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tietenkin edellyttaa sité, ettd laakari havaitsee potilaan olevan kuolemassa. (Hanninen
2012, 33))

3.1 Saattohoidon historiaa

Englantia voidaan pitad saattohoidon kotimaana, silla ensimmainen saattohoitokoti, St.
Christopher’s Hospice, perustettiin Lontooseen vuonna 1967. Perustaja oli Dame Cicely
Saunders, joka kertoi ajatuksen saattohoitokodista syntyneen omien kokemustensa
kautta. Saunders opiskeli ensin sairaanhoitajaksi, jatkoi sosiaalitydntekijéksi ja lopulta
han paatti opiskella vielé ladketiedettd. Valmistumisen jalkeen Saunders meni téihin nun-
nien yllapitdmaéan sairaalaan, St. Joseph’s Hospiceen. Tydskennellessaan sairaalassa
Saunders helpotti kuolevien potilaiden oloa antamalla heille saannéllisesti morfiinia suun
kautta. Siihen asti potilaat olivat saaneet kivunhoitoon l&ékitysté vain tarvittaessa. (Vai-
nio 2004, 43.)

Hospice, joka tulee sanasta hospes, on tarkoittanut sekd isdntaa ettd vierasta. Siihen liittyy
myds sana hospitium, jolla tarkoitetaan kohtaamispaikkaa tai vieraanvaraisuutta. Jo var-
haiskristillisella ajalla oli olemassa erilaisia majataloja sairaille ja pyhiinvaeltajille. Luos-
tarit avasivat ovensa keskiajalla ja toimivat tuolloin sairaalan ja majatalon tavoin. Nama
laitokset, "Hospicet”, eivit siis olleet vain paikkoja, jotka olivat tarkoitettu pelkistdan
kuoleville. (Vainio 2004, 43.) Vaan voidaan ajatella, ettd hospice on ollut paikka, jossa
on paassyt tarpeen vaatiessa levahtaméaan. Saattohoidon ajatellaan olevan ihmisen viimei-

nen matka, jossa han saa levahtdaa ennen kuolemaansa. (Heikkinen ym. 2004, 19.)

Vuonna 1982 laékintohallitus julkaisi terminaalihoidon ohjeet ja kutsui St. Christopher's
Hospicen laakarin Stephen Kirkhamin luento- ja vierailumatkalle Suomeen. Tyo kuole-
vien potilaiden hoidon kehittdmiseksi alkoi. La&kintohallituksen julkaiseman terminaali-
hoidon ohjeiden jalkeen vastuu toiminnan eteenpdin viemisestd jakautui eri tahoille.
(Aalto 2000, 219-220.) Syopajarjestot ja luterilainen kirkko olivat myds merkittavia te-

Kijoité saattohoidossa ja sen kehittdamisessa, etenkin alkuvaiheessa (Hanninen 2004, 311).
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Englannista saattokotiliike alkoi pikku hiljaa levitd muuallekin maailmaan. WHO alkoi
kiinnittdimaan huomiota syopépotilaiden kivunhoitoon, joka myéhemmin laajentui kos-
kemaan myds saattohoitoa. Sairaaloihin perustettiin saattohoitoon keskittyvia osastoja ja
kotisaattohoitoon kiinnitettiin enemman huomiota. Historia ensimmaisen saattohoitoko-
din perustamisesta hoitohenkildston kouluttamiseen palliatiivisen ja saattohoidon osaa-

jiksi on siis ollut pitka ja monivaiheinen ja se jatkuu edelleen. (Vainio 2004, 43-44.)

3.2 Saattohoito Suomessa

Saattohoitoa jarjestdavan hoitolaitoksen tulee sitoutua potilaan tarpeisiin ja toiveisiin seka
toiminnan hyvaan laatuun ja Kéypa hoito -suositusten noudattamiseen. Saattohoitoa to-
teutetaan potilaan tarpeiden ja toiveiden mukaisesti kotona, palvelutalossa, vanhainko-
dissa tai muissa asumisyksikoissd. Saattohoitoa voidaan toteuttaa myos terveyskeskusten

ja sairaaloiden vuodeosastoilla seka tietenkin saattohoitokodeissa. (STM 2010, 31.)

Suomessa saattohoitokoteja on nelja ja ne sijaitsevat Tampereella, Helsingissa, Turussa
ja Hameenlinnassa (Heikkinen ym. 2004, 19). Pirkanmaan sy0payhdistys sai vuonna
1982 tehtavékseen kokeilla hospicetoimintaa pohjoismaisissa olosuhteissa. Taman myota
vuonna 1984 perustettiin Syopéapotilaiden Hoitokotisaatio, joka rakennutti vuonna 1988
24-paikkaisen Pirkanmaan hoitokodin. Pirkanmaan hoitokoti on Suomen ensimméinen ja
suurin saattohoitokoti, joka sijaitsee l&helld Tampereen Yliopistollista sairaalaa. (Aalto
2000, 223-224.)

Syksylla 1988 toimintansa aloitti 11-paikkainen Terhokoti Helsingissd. Vuonna 1994
Terhokoti sai uudet tilat ja potilaspaikkoja tuli liséd. Nykyinen Terhokoti sijaitsee Poh-
jois-Haagassa ja potilaspaikkoja on 22. Turun Karinakoti on 20-paikkainen saattohoito-
koti, joka aloitti toimintansa vuonna 1994. (Aalto 2000, 224-225.) Hameenlinnassa si-
jaitseva Koivikko-Kaoti aloitti toimintansa vuonna 2002. Potilaspaikkoja on 13, jonka li-
séksi kaytossa on varapaikka kiireellisesti siirtyville potilaille. (Koivikko-Koti 2013.)

Suomessa saattohoitokodissa olevan saattohoitopotilaan keskimé&ardinen hoitoaika on

12-28 vuorokautta. Muualla kuin saattohoitokodissa olevien saattohoitopotilaiden hoi-
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toon tulisi yht4 lailla kiinnittdd huomiota, ettd hekin saavat hyvan saattohoidon. On tilan-
teita, joissa on saatettu toimia siten, ettd potilaalle ei ole annettu tarvittavaa hoivaa ja
huolenpitoa, koska elamé kuitenkin on pian loppumassa. Jos tatd on kutsuttu saattohoi-
doksi, on saattohoito-kasitetta kéytetty vaarin ja néin ollen esimerkiksi ikdéntyneen poti-
laan hoito jatetty toteuttamatta. (Hanninen 2012, 48-49.)

Saattohoitoon paaseminen ei valttdmatta ole itsestadnselvyys ja vaatii aktiivisia omaisia
seké potilaalta voimia vaatia p4ésya saattohoitoon. Myos taloudelliset tekijat vaikuttavat
mahdollisuuteen saada saattohoitoa. Saattohoitoa ei ole tarjolla, siind muodossa kuin sita
saattohoitokodeissa on mahdollisuus toteuttaa, esimerkiksi Pohjanmaalla tai Lapissa talla
hetkelld lainkaan. Taloudellisten ja maantieteellisten esteiden liséksi saattohoitoon ei
paastd, koska laékérit eivét tee lahetteitd saattohoitoon tai lahetteet tehd&an liian myo6-
haan. (Hanninen 2004, 315-316.) Arkkiatri Pelkonen on esittanyt, ettd kuolevan potilaan
kohtelu ja hoitaminen on hoitamisen humaanisuuden koetinkivi, silla se kertoo kaiken
hoitoyksikén suhtautumisesta ja valittdmisestd sairaan ihmisen kérsimystd kohtaan
(Heikkinen ym. 2004, 51).

Ké&ypa hoito -suositukset on ohjeisto, joka on laadittu saattohoitoa toteuttaville tahoille,
hoitohenkildstdlle ja niin ollen myds sairaanhoitajien tyon tueksi. Saattohoidon aloitta-
minen on tarked hoitopaatos, jota ei pitéisi tehda lilan mydhaan. Mydhdisessa vaiheessa
tehty saattohoitopaétds saattaa vaikeuttaa potilaan autonomian toteutumista seka oireiden
lievittdmistd. My0Os omaisten on vaikea sopeutua tilanteeseen, jos saattohoitopéétos teh-
daan liian myohaan. Asiasta tulisi aina keskustella niin potilaan kuin hdnen omaistensakin
kanssa. Saattohoitopaatos tulee kirjata potilaan sairauskertomukseen ja asiasta olisi hyva
jarjestéa hoitoneuvottelu. On myods hyva erottaa toisistaan palliatiivinen hoito ja saatto-
hoito. Palliatiivinen hoito saattaa kestdad kuukausia tai jopa vuosia, kun taas saattohoito
ajoittuu lahemmaéksi kuolinhetked. (Kaypa hoito 2012.)

Kuolevan potilaan oireiden hoitoa koskeva Kaypa hoito -suositus tuo esiin, ettd DNR-
paatds (do not resuscitate) ja siitd oleva merkintd potilaan sairauskertomuksessa ei ole
sama kuin saattohoitopdétos (Kdypa hoito 2012). DNR-p&atosta tulee soveltaa ja tarpeen
mukaan muuttaa potilaan tilanteen mukaan. DNR-paatos tulee kirjata potilaskertomuk-

seen siten, ettd siitd selvidd, mité se tarkoittaa kyseisen potilaan ja hoitopaikan kohdalla.
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N&in taataan, ettd potilas todella hoidetaan hénen toivomallaan tavalla. (Hanninen 2012,
49.)

Perusterveydenhuollon osaamista saattohoidossa tulee vahvistaa ja varmistaa, etté tarvit-
taessa voidaan konsultoida erikoissairaanhoitoa. On myos pidettava huoli, etta peruster-
veydenhuollon piirissa on potilaita, jotka on tarkoituksenmukaista hoitaa sielld, eika eri-
koissairaanhoidossa. Kuolevan potilaan hoito kuuluu kaikille terveydenhuollon eri ta-
soille. Ladkareiden tulee hallita oireita lievittdvan hoidon perusteet ja tarpeen mukaan
konsultoida vaativammassa hoidossa erikoissairaanhoitoa. Jokaisen potilaan tulee saada
tarpeidensa mukaista saattohoitoa hoito- tai asuinpaikastaan riippumatta. (Kaypa hoito
2012.)

Kaypa hoito -suositukset ja Sosiaali- ja terveysministerion ohjeistukset edustavat tiedol-
lisia ja taidollisia ohjeistuksia, joihin sairaanhoitajien ja muun hoitohenkiléston odotetaan

nojautuvan ja perustavan toimintansa saattohoitopotilaan hoidossa.

3.3 Sairaanhoitaja saattohoitopotilaan tukena

Sosiaali- ja terveysministerion laatimissa saattohoitosuosituksissa korostetaan, ettd saat-
tohoitoa toteuttavan hoitohenkildston tulisi olla saattohoitoon koulutettu. Muu henkilo-
kunta seké vapaaehtoistyontekijat taydentavat moniammatillista tyoryhnméaa. Tyoryhmalle
tulee tarjota saattohoitoon liittyvéaa taydennyskoulutusta, tydnohjausta ja tarvittaessa kes-
kusteluapua saattohoitotilanteista. Tarkeimpid osaamisen alueita saattohoidossa ovat
kyky arvioida, hoitaa ja soveltaa tietoa systemaattisesti seka riittavélla taidolla. (STM
2010, 30-31.)

Hoitotyota tekevalld, kuten sairaanhoitajalla, on merkittdva rooli esimerkiksi ndyttoon
perustuvan toiminnan toteuttamisessa ja hoitokéytantdjen kehittdmisessa. Edelleen hoi-
tohenkilokunta perustelee paatoksiadn kokemustiedollaan tai muiden tydyhteison jasen-
ten mielipiteilld. Kuitenkin eettisestd ndkokulmasta katsottuna olisi tarkedd, ettd hoito-
kéaytannot olisisvat yhtendiset ja perustuisivat tutkittuun tietoon. Néin ollen kaikki potilaat
saisivat yhtd hyvaa ja laadukasta hoitoa. (Korhonen, Holopainen, Kejonen, Meretoja,
Eriksson & Korhonen 2015, 44, 48-49.)
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Saattohoidossa hyvé hoitosuhde perustuu empatiaan ja luottamukseen, hyvaan vuorovai-
kutukseen seka huolenpitoon. Saattohoidossa korostuu my6és moniammatillisen tiimin
merkitys, jossa hoitamisen tieto, taito, kokemus ja tunneviestintd nousevat avainasemaan.
Omahoitaja- ja omalaakarijarjestelman avulla taataan hoidon jatkuvuus. (Heikkinen ym.
2004, 42-43, 45, 53.)

3.3.1 Saattohoidon etiikka sairaanhoitajan nakékulmasta

Sairaanhoitajien eettisten ohjeiden mukaan sairaanhoitajan tehtavé on auttaa ja tukea ih-
misi& eri eldmantilanteissa. Sairaanhoitajan on tydssdédn huomioitava ihmisen yksilolliset
tarpeet ja hoitaa ihmistd kokonaisvaltaisesti my0ds lahipiiri huomioon ottaen. Tydss&én
sairaanhoitaja huolehtii siitd, ettd potilaan itsemaaraamisoikeus toteutuu. Thminen kohda-
taan arvokkaana ja tasavertaisena yksilona. Hoitosuhde tulee perustua avoimuuteen ja
luottamukseen. Namé ohjeet velvoittavat luonnollisesti my6s saattohoitoa toteuttavia sai-
raanhoitajia. (Sairaanhoitajien eettiset ohjeet 2014.)

Etiikka pohtii kysymyksia oikeasta ja vaarastd, hyvasta ja pahasta. Etiikka liittyy myos
vahvasti arvokasitteisiin ja sen merkityksiin. Tydssdan sairaanhoitaja kohtaa erilaisia po-
tilaita ja heidan omaisiaan, paneutuu heidan ongelmiinsa ja pyrkii auttamaan heita par-
haalla mahdollisella tavalla. Sairaanhoitaja joutuu tydssaan punnitsemaan erilaisia vaih-
toehtoja auttaakseen potilasta siten, etta siitd koituisi potilaalle haitallisia vaikutuksia.
(Groénlund & Huhtinen 2011, 14-15.)

Eettisen paatoksenteon perusta saattohoidossa on potilaan itsemaaraamisoikeuden kunni-
oittaminen. Hoitopaatokset, sairaudesta ja sen ennusteesta kertominen tulee esittaa poti-
laalle yksil6llisesti, huomioiden h&nen elamaéntilanne ja elaménarvot. Saattohoitopotilaan
kanssa tydskenneltdessd on huomio kiinnitettdva kunnioittavaan kohteluun ja potilaan
kuunteluun. Liséksi on huolehdittava siitg, ettd potilas tulee kuulluksi. (Heikkinen ym.
2004, 22.)

Sairaanhoitajan, potilaan ja omaisten kesken vallitsee kuoleman l&hestyessa vahva tun-

nepitoinen vuorovaikutus. Sairaanhoitajalta vaaditaan l&sndoloa, kunnioittavaa asennetta
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ja tietoista pyrkimysta 10ytdad myos eettisesti korkeatasoinen suhtautuminen potilaaseen
ja hanen omaisiinsa. On tilanteita, joissa omat ajatukset ja suhtautumistavat on laitettava
syrjaén, jotta yhteistyd potilaan ja omaisten kanssa olisi sujuvaa. Toisaalta omien heik-
kouksien tai vahvuuksien esiin tuominen on inhimillista ja hyvéa hoitoa. (Grénlund &
Huhtinen 2011, 17-18.)

Eldman ja toivon yll&pitdminen epditsekkéista lahtokohdista on eettisen hoitotyon kes-
keisi& tekijoitd. Sairaanhoitaja voi tuoda omilla teoillaan potilaan viimeisiin hetkiin toi-
voa ja helpotusta. Hoitosuhde sairaanhoitajan ja saattohoitopotilaan valilla perustuu luot-
tamukseen ja avoimeen vuorovaikutukseen. Sairaanhoitaja kohtelee jokaista potilasta sa-
malla tavalla, riippumatta potilaan kulttuurista, uskonnosta tai didinkielesta. Itsensé ja
oman ammattitaitonsa kehittdminen tulee olla sairaanhoitajalle itsestdanselvyys. Samoin
hoitoty6n laatuun tulee kiinnittdd huomiota. (Gronlund & Huhtinen 2011, 18, 20-21.)

Sairaanhoitajan tydssa korostuu yksilollisten arvojen huomioiminen. Valitettavasti sads-
totoimet murentavat myds sosiaali- ja terveysalaa ja ndin ollen yksil6llisyyttd on yha
haastavampi huomioida hoitotyssd, koska yhteisolliset ja taloudelliset arvot menevét yk-
silollisyyden korostamisen edelle. T&llGin sairaanhoitaja joutuu laittamaan asioita tér-
keysjarjestykseen, eika se valttamatta edista potilaan yksildllisten tarpeiden huomioimista
hoitotydssa. Se myds kuormittaa ja aiheuttaa stressia sairaanhoitajille, mikéa pahimmillaan

johtaa jopa alalta pois lahtemiseen. (Molander 2014, 15-16.)

Erityista huomiota saattohoidossa tulee Kiinnittada karsimykseen ja sitd aiheuttavien oirei-
den hoitamiseen, psykososiaalisiin, fyysisiin, henkisiin, hengellisiin, eksistentiaalisiin ja
kulttuurisiin tarpeisiin ja toiveisiin sek& niiden ymmartdmiseen ja huomioimiseen hoidon
suunnittelussa ja toteutuksessa. L&hestyvan kuoleman merkkeihin tulee osata reagoida ja
kuoleman hetkeen seké& omaisten tukemiseen potilaan kuoleman jélkeen tulee my®os kiin-
nittaa erityista huomiota. (STM 2010, 30-31.)

3.3.2 Sairaanhoitajan kaytannon ty6 saattohoidossa

Saattohoitopotilaan hoidon kulmakivet ovat hyvé perus- ja oirehoito, turvallisuuden tun-

teen luominen ja potilaan kuunteleminen. Omaisia tulee tukea ja potilaan kokonaistilanne
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tulee ottaa huomioon saattohoidon jokaisessa vaiheessa. Hyvan saattohoidon edellytys on
osaava ja riittava henkilokunta. Henkilokunnan on ymmarrettava saattohoitopotilaan né-
kdkulmasta asioita seka tuettava potilasta myods henkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin sa-

ralla, fyysisen hyvinvoinnin lisaksi. (Heikkinen ym. 2004, 41-42.)

Sairaanhoitajan haasteena on havaita enemmaén tukea tarvitsevat potilaat, joiden sopeutu-
minen sairauteen on vaikeutunut. Potilaalla voi olla my6s vaikeutta luottaa sairaanhoita-
jaan, jolloin potilaan hoito vaatii pitkgjanteisyytta. (Idman & Hietanen 2007, 213.) Sai-
raanhoitajalta vaaditaan lamminté sydantd, myotéelamisen taitoa ja halua ymmarta4 saat-
tohoitopotilasta. Télldin saattohoitopotilas tuntee itsensa arvokkaaksi ja arvostetuksi ja
hanen itsearvostuksensa seka itsekunnioituksensa séilyy saattohoidon loppuun saakka.
(Gronlund & Huhtinen 2011, 92.)

Jokainen saattohoitopotilas on arvokas omana itsendan, vaikka han olisi taysin liikunta-
kyvyton ja hauras. Saattohoitopotilaan hoito ei pida misséan tapauksessa olla pelkéstééan
rutiininomaista perushoitoa, vaan lasnéololla ja vuorovaikutuksella luodaan aito kohtaa-
minen saattohoitopotilaan kanssa. Sairaanhoitaja voi osoittaa kunnioitusta saattohoitopo-
tilasta kohtaan ilmeilla, eleilld, kosketuksella hoitotoimenpiteiden yhteydessa, hiljaisuu-
della ja puheella. Saattohoitopotilaan hoitaminen vaatii korkeatasoista osaamista seka sy-
vad ja inhimillista yhdessaoloa. (Gronlund & Huhtinen 2011, 92-93.)

Kuoleva potilas luottaa hoitohenkiléston, sairaanhoitajan ammattitaitoon. Kuolevan ih-
misen yksilollisyytta vaaliva ja arvoa kunnioittava hoito on vaativaa. Kuolevan potilaan
karsimyksen lievittdminen ja hanen rinnallaan kulkeminen ovat ydinasioita saattohoi-
dossa, kun ihminen on l&helle kuolemaa. Vahva osaaminen ja ammattitaito seké saatto-
hoidon kokonaisuuden tunteminen ja ymmartdminen tuo sairaanhoitajalle varmuutta ja
turvaa hoitotyéhon. (Tuunainen, Peltoniemi, Vesalainen, Riihola, Autere, Hella-Isoaho,
Sunnari & Kirkonpelto ym. 2015, 23.)
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3.3.3 Omahoitajuus saattohoidossa

Yksilévastuista hoitotyota toteutettaessa halutaan turvata hoidon jatkuvuus. Hoidon jat-
kuvuutta varmistetaan siten, ettd yksi sairaanhoitaja vastaa potilaan hoidosta, ollen ni-
metty omahoitaja. Omahoitaja vastaa potilaan kokonaishoidosta. Omahoitaja tutustuu po-
tilaaseen ja nain ollen oppii tuntemaan potilaan asiat. Tiivis hoitosuhde tuo turvallisuuden
tunnetta ja auttaa luottamuksen kehittymisessa. Talldin potilas tietdé sairaanhoitajan jo
tietdvan asiansa, eikd hanen tarvitse kertoa samoja asioita aina uudestaan. Tutun sairaan-
hoitajan on myds helpompi tunnistaa ja ymmaértaa potilaiden yksil6llisid tapoja ja toiveita.
(Ahonen 2005, 15-17.)

Hoidon jatkuvuus saattohoidossa merkitsee tiedon valittymista henkil6lté toiselle seka
tybvuorosta ja tarvittaessa yksikosta toiseen. Nimetty omahoitaja ja hyva tyévuorosuun-
nittelu varmistavat, ettd hoito jatkuu saumattomasti. Omahoitaja jarjestaa saattohoitopo-
tilaan asiat siten, ettd ne etenevat johdonmukaisesti ja yhdessé suunnitellulla tavalla.
Omahoitaja keskustelee tarvittaessa saattohoitopotilaan hoitoa koskevista asioista mo-
niammatillisen tiimin kanssa. (Tuunainen ym. 2015, 23-24.)

Vuorovaikutus potilaan kanssa vaatii sairaanhoitajalta taitoa elaa tilanteessa. On hyvék-
syttava, ettd esimerkiksi hoitotyéhon ALS-potilaan kanssa sisaltyy myos hiljaisia hetkid.
Hiljaisuus voi kertoa esimerkiksi potilaan ahdistuksesta tai ajatteluhetkestd. Sairaanhoi-
tajalta vaaditaan lasndoloa ja herkkyyttéd havaita, miten potilas haluaa edeté tilanteessaan.
Sairaanhoitajan tulee kysya ja kommentoida ALS-potilaan kertomia asioita, rohkaista
hantd kertomaan Kipeistakin asioita, mutta huomioiden kuitenkin, ettd ALS-potilas saa
paattaa siitd, mitd han haluaa kertoa itsestdan. (Makeld, Ruokonen & Tuomikoski 2001,
76-717.)

Omahoitajuuden liséksi saattohoidossa korostuu moniammatillisen tiimin merkitys. Mo-
niammatillinen tiimi huolehtii potilaan kokonaisvaltaisesta hyvinvoinnista. Omahoitaja
tukee potilasta yhdessa moniammatillisen tiimin kanssa lapi saattohoitovaiheen. Omahoi-
tajalta vaaditaan kokonaiskuvan hahmottamista seké itsenéista ratkaisukykyad, jotta poti-
laan &&ni saadaan kuuluviin moniammatillisen tiimin keskuudessa. Voidaankin ajatella,
ettd omahoitaja toimii ikd&n kuin potilaan asianajajana. (Gronlund & Huhtinen 2011, 112,
120-121.)
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3.3.4 Hyva saattohoito ja kuolema

Saattohoidon avulla pyritaan siihen, etta potilas saa mahdollisimman aktiivisen, arvok-
kaan ja oireettoman loppueldman. Saattohoidossa kuunnellaan potilaan elaméntarinaa ja
vahvistetaan toivoa sek& mahdollisuuksien mukaan taataan se, ettd potilaan paras hoito
toteutuu. Kuolevan potilaan itsemaaradmisoikeutta ja ihmisen ainutkertaisuutta tulee kun-

nioittaa ja arvostaa. (Heikkinen ym. 2004, 52.)

Toisinaan hyva saattohoito ja kuolema eivét toteudu, silld potilas tulee saattohoitoon liian
myoOhéaisessa vaiheessa. Saattohoidon elaménlaatua kohentavat mahdollisuudet eivéat ehdi
toteutua, jos potilas tulee saattohoitoon juuri ennen kuolemaansa. Talléin myoskaan po-
tilaan itsemaadraamisoikeus ei toteudu eivétka potilas ja hdnen omaisensa saa riittavasti
aikaa tilanteeseen sopeutumiseen ja jaahyvéisten jattdmiseen. (Gronlund & Huhtinen
2011, 78.)

Hyvén saattohoidon kulmakivié on potilaan ja omaisten sosiaalisten, henkisten ja hengel-
listen tarpeiden huomioiminen. Sairaanhoitajan ja muun moniammatillisen tiimin tulee
huolehtia, etté saattohoitopotilasta ja hanen omaisiaan tuetaan ja avustetaan joka hetkessa
parhaalla mahdollisella tavalla. Saattohoitopotilaista ja heiddn omaisistaan on huolehdit-
tava kokonaisvaltaisesti, heidan on tunnettava olonsa turvalliseksi ja heill& on oltava mah-
dollisuus osallistua omaa hoitoaan koskeviin paatoksiin. On huomioitava, ettd omaiset
saattavat tarvita tukea ja k&ytdnnon ohjeita viel& saattohoitopotilaan kuoleman jalkeenkin.
(Tuunainen ym. 2015, 26.)

Hyva saattohoito ja kuolema kuuluvat kaikille potilasryhmille, myos ALS-potilaille.
Saattohoito tulisi n&hdd vaihtoehtona eutanasialle seka liian aktiiviselle hoitamiselle ti-
lanteessa, jossa potilaan ennuste on huono. Eldmaa pidentévilla hoidoilla voi lopulta olla
potilaan kannalta haitallisia vaikutuksia, kuten kipua, hengenahdistusta, vasymysta tai
voimattomuutta. Myds potilaan omaiset voivat kokea ahdistusta ja toivottomuutta tilan-
teessa, jossa nakevat omaisensa lahestyvan kuoleman, mutta samalla kokevat, etté heidén

h&t&éansa ei reagoida riittavasti. (Hanninen 2006, 193-194.)
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Kuolemaan liitetdan usein karsimys, vaikka hyvén kuoleman ajatellaan olevan jotain sel-
laista, jossa potilasta laakitaén, hoivataan ja hellitdan. Karsimysta aiheuttaa yleensé kuo-
leman pitkittyminen. Kuoleman pitkittyminen saattaa aiheuttaa potilaassa eksistentiaa-
lista ahdistusta ja pelkoa. Eksistentiaalinen ahdistus eli olemassaolon ahdistus kuuluu jo-
kaisen ihmisen perusolemukseen. (Hanninen 2006, 26—27; Mattila 2006, 38.)

Eksistentiaalinen ahdistus nousee saattohoitopotilaan tietoisuuteen siind vaiheessa, kun
potilas tiedostaa oman eldmansé péattyvaksi. Potilas kdy lapi omaa olemassaoloaan ja
tuntee itsensé haavoittuvaksi, avuttomaksi ja neuvottomaksi. Eksistentiaalinen ahdistus
on eri asia kuin pelko, vaikka ne usein liittyvétkin toisiinsa. Ahdistus on epamaéraista,
kun pelolle yleensa on jokin tietty kohde. (Mattila 2006, 39-40.)

Hoitohenkilokunnan on kyettdvé ottamaan vastaan potilaan eksistentiaalinen ahdistus ja
helpottaa potilaan oloa olemalla l&sna ja kuulemalla potilasta. Potilaat ilmaisevat eksis-
tentiaalista ahdistustaan eri tavoin. Toisilla se saattaa olla katketympad, sanatonta, toiset

taas esittavat suoria kysymyksia kuolemaan liittyen. (Mattila 2006, 40.)

3.4  Tunnetyo

Tunnety6 kuuluu useisiin ammatteihin. Sairaanhoitajan tyosséa se jopa korostuu, jolloin
tyohon kuuluvia tunteita on luvallista tuoda ilmi. Tunteiden nayttdminen saa tyonteki-
joistd, kuten sairaanhoitajista uskottavan ja patevan oloisia tyontekijoitd. Molander
(2002) on lisaksi sitd mieltd, etta sairaanhoitaja, joka viestii lampdé, luo turvallisuuden
tunnetta ja rauhoittaa, tuo luottamusta ja hyvyytta hoitotyéhon. Samalla kuitenkin, kun
sairaanhoitaja ndyttaa erilaisia tunteitaan tyossa, tulee hénen hillitd muun muassa petty-
myksen tunteitaan tilanteissa, joissa ndkemykset hoidosta eroavat potilaan tai omaisten
kanssa. (Molander 2002, 32—-33.) Sairaanhoitajien oma arvomaailma ei saa liiaksi ohjata

kaytannon hoitotyota ja potilaan kohtaamista (Molander 2014, 10).

Tunnety0 siséltyy vuorovaikutustilanteisiin ja sill& on erilaisia muotoja. Sukupuolella ei
ole merkitystd, vaan yhta lailla sek& miehet ettd naiset tekevat tunnety6td. Kiinnostus ja

innostus ovat yleisimmin ilmaistuja tunteita. Luottamustyo sisaltyy tunnetyéhon tarkedana
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alalajina. Tama tarkoittaa sitd, ettd esimerkiksi sairaanhoitajan tulee toimia siten, ettd po-
tilas kokee henkilékunnan ajattelevan potilaan parasta. Rohkaisutyd vastaavasti on esi-
merkiksi sitd, ettd sairaanhoitaja kayttaytyy siten, ettei potilas menettisi toivoaan sairau-
den miss&én vaiheessa. Rohkaisutytssa kannustavat sanat ja eleet ovat tarkeitd ja voimaa
antavia. Sopeuttamisty6lla nimensd mukaisesti on tarkoituksena auttaa potilasta sopeutu-

maan omaan sairauteensa. (Molander 2002, 33-34.)

Tunnetyon alle kuuluu myos tiedonjakamistyd. Tietoa annetaan potilaille sen verran kuin
he pystyvét vastaanottamaan ja omaksumaan. Huonojen uutisten tai vaikeiden asioiden
kertominen tulee mukauttaa potilaan sietokyvyn mukaan. Joskus on jopa saatettu salata
potilaalta tietoa, jotta potilas ei karsisi. Toisaalta salaamistyd voi johtua myds hoitohen-
kilokunnasta, sill& he eivat kerro vaikeita asioita potilaalle, koska eivét itse osaa vastaan-
ottaa ja kasitelld potilaiden tunnereaktioita. Tunnetyon kasittelemattomyys johtaa kuiten-
kin ihmissuhteissa ongelmiin, jolloin hoitohenkildston tuleekin muuttaa kaytostaan. (Mo-
lander 2002, 34-35.)

Saattohoidon koulutuksen painopiste on tunteiden oppimisessa ja niiden tunnistamisessa.
Sen liséksi tunteet ja niiden tunnistaminen on tiedostettava itsessdan. Namé ovat tarkeité
asioita, jotta sairaanhoitaja voi toimia saattohoidossa lahell& kuolevaa, hanen ahdistustaan
ja vaikeita tunteitaan. Kuolemaan liittyy paljon tuntematonta, minka vuoksi pelko on ta-
vallista niin saattohoitopotilaalle kuin sairaanhoitajalle. Vaikeasti sairastuneen henkilon
hoitaminen kuoleman lahestyessa on usein raskasta ja haasteellista, ja sairaanhoitaja voi
kokea avuttomuutta hoitotyota tehdessaan. (Heikkinen ym. 2004, 128-129.)

Hoitohenkilst0 saattaa tuntea myos ahdistusta elaman rajallisuudesta ja kuoleman lahei-
syydestd. Sairaanhoitaja voi jopa valtelld kuolevaa ihmistd tai sivuuttaa edessd olevan
kuoleman ja siihen liittyvien asioiden puhumisen potilaan kanssa. Puhumattomuuden tai
totuuden kieltdmisen sijaan olisi pystyttdva kohtaamaan eksistentiaalista ahdistusta ko-

keva potilas ja siirtdd oma epavarmuus syrjaan. (Mattila 2006, 41-42.)

Auttamistyo6td, jota sairaanhoitajat tekevat, voi toisinaan varjostaa tunne siitd, etta he ko-
kevat avuttomuutta kohdatessaan potilaan huolia ja k&rsimysta. Tunne epdonnistumisesta
saattaa jaada paélle, jolloin se voi vaikeuttaa sairaanhoitajia tekemaan tyotéan ja vahentaa
heidan kaytettavissé olevia voimavarojaan. (Molander 2014, 34.)
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4 ALS SAIRAUTENA JA SEN HOIDON KULMAKIVET

ALS eli amyotrofinen lateraaliskleroosi on neurologinen sairaus, jossa tahdonalainen li-
haksisto heikkenee ja surkastuu liikehermoratojen rappeutumisen seurauksena. ALS-sai-
rauden syy on tuntematon, mutta sen kaikkia muita oireita voidaan lievittaa, paitsi etene-
vad lihasheikkoutta. (Laaksovirta 2005, 220; Laaksovirta 2012; Salmenperd, Tuli & Virta
2002, 130.) ALS on harvinainen sairaus, vaikka Suomessa diagnosoidaan kolme uutta
tapausta viikoittain (Laaksovirta & Kainu 2015, 115). ALS etenee yksilollisesti (Laakso-
virta 2012), kuitenkin johtaen kuolemaan hengityslihasten lakattua toimimasta (Laakso-
virta & Kainu 2015, 115). Diagnoosin saamisen jalkeen keskimaarainen elinika on kol-
mesta viiteen vuoteen (Salmenpera ym. 2002, 130; Laaksovirta 2005, 220; Laaksovirta
2012), mutta joillakin potilailla sairaus saattaa kestéa yli kymmenenkin vuotta ja vastaa-
vasti toisilla taudin kulku on nopea ja johtaa kuolemaan kahdessa vuodessa (Salmenpera
ym. 2002, 130).

ALS:ssa aistitoiminnot, kuten ndko-, kuulo-, haju-, maku- ja tuntoaisti ja verenkiertoeli-
mistd, ruuansulatus, eritysjarjestelma seka sydan séilyvéat vahingoittumattomina. ALS va-
hingoittaa lahinna liikehermosoluja eli motoneuroneja, mutta vajaalla puolella sairastu-
neista ALS vaikuttaa myds alyllisiin toimintoihin, kuten kognitiivisten taitojen heikenty-
miseen. ALS-potilaista vain pieni osa dementoituu. (Laaksovirta 2012; Salmenperd ym.
2002, 132.) Nama sairauden erityispiirteet luonnollisesti tuovat tietynlaisia hoidollisia

tarpeita, joita sairaanhoitajan tulee ottaa tydssaan huomioon.

Sairaanhoitajan tehtdvand on hoitaa kaikkia potilaita, pyrkien 10ytdméén keinoja parantaa
potilaiden eldaménlaatua elamén eri vaiheissa (Kauppinen 2013, 15). Eettisissa ohjeissa
maadritelld&nkin sairaanhoitajan perustehtavéksi véaeston terveyden edistdminen ja yllapi-
tdminen, sairauksien ehkdiseminen seka karsimyksen lievittdminen. Sairaanhoitaja pyrkii
tukemaan ja lisddmé&én potilaiden voimavaroja ja parantamaan elaméanlaatua myos elé-
man loppuvaiheessa. (Sairaanhoitajien eettiset ohjeet 2014.) Hanen tulee auttaa ja olla
tukena sairastuneelle ihmiselle ja helpottaa sairastunutta kohtaamaan oman sairastumi-
sensa ja lopulta kuolemansa. Aina ei ole tarjota parantavaa hoitoa, joten sairaanhoitajan
tulee hallita my®6s kuolevan potilaan hoito. Sairaanhoitaja on hoitotytn asiantuntija, jonka
perusosaamiseen sisdltyy kykya, tietoa ja taitoa kohdata potilas eri eldmantilanteissa seka
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osaamista vastata potilaan tarpeisiin hoitotyon keinoin (Saastamoinen 2012, 6; Mékipaa
& Korhonen 2011, 20.)

ALS-potilaan taudin kulku on ennustettavissa, joten saumattoman hoitopolun suunnittelu
on mahdollista. ALS-potilaan hoito on alusta alkaen palliatiivista hoitoa, jossa tarkeim-
miksi nousevat kommunikaatio, oirekontrolli, kuntoutus ja saattohoito. Omaisten toivo-
taan olevan l&sna jo diagnoosin kertomisen hetkelld. Tiedon vastaanottaminen on rajal-
lista ja tdmén vuoksi suositellaankin erilaisille sopeutumiskursseille osallistumista.
(Laaksovirta 2004, 177-178.) Diagnoosin varmistumisen jalkeen sairaanhoitajan tyonku-
vaan kuuluu antaa tietoa taudista, sen etenemisestd, hoitomuodoista, kuntoutuksesta ja

hoitotahdosta ALS-potilaalle ja hanen omaisilleen (Kaakinen & Korkeaniemi 2009, 7).

Hoitolinjaukset sen sijaan vaihtelevat eri maiden valilla 1ahinn& kulttuurieroista johtuen.
Suomessa potilaslain 6. pykalan mukaan potilasta on hoidettava yhteisymmarryksessa
potilaan kanssa, joten potilas saa kieltdytyéd esimerkiksi invasiivisesta hengityskonehoi-
dosta. Japanissa sen sijaan 33 % ALS-potilaista paatyy invasiiviseen hengityskonehoi-
toon, koska Japanissa ei mekaanisen ventilaation lopettaminen ole laillista. Vastaavasti
Alankomaissa joka viides ALS-potilas kuolee eutanasian tai la&k&riavusteiden itsemur-
han kautta. (Laaksovirta & Kainu 2015, 116.)

4.1 Diagnostiikka ja oireet

Diagnoosi tehdaan tyypillisten oireiden ja neurologin Kkliinisen tutkimuksen perusteella,
jonka l6ydokset voidaan varmentaa elektroneuromyografialla eli ENMG-tutkimuksella.
Potilaalta otetaan myos likvori eli selkdydinnéyte ja lihasbiopsia eli koepala lihaksesta,
joilla poissuljetaan ALS:a muistuttavat sairaudet. Tyypillisia laboratorioloydoksia ei ole.
Magneettitutkimuksella aivojen ja kaularangan alueelle poissuljetaan selkéydinta ja her-
mojuurta vaurioittavat sairaudet. ALS:ssa sairauden alkuoireet riippuvat siitd, onko
ylempi vai alempi motoneuroniryhmd vaurioitunut. Jos potilaalta 16ytyy ENMG-tutki-
muksessa alemman motoneuronin vauriosta merkkeja, muut taudit ovat poissuljettuja,
taudinkuva on eteneva ja potilaalta voidaan osoittaa ylemman motoneuronin vaurio esi-
merkiksi spastisuus, vilkastuneet janneheijasteet ja/tai positiivinen Babinskin merkki,

voidaan ALS-diagnoosia pitdd varmana. (Salmenpera ym. 2002, 130, 133.)
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Alussa oireet ovat hyvin véhdisia ja ALS alkaakin yleensa huomaamatta. Oireiden il-
maannuttua on puolet motoneuroneista jo tuhoutunut. Ensimmaisid oireita ovat lihasheik-
kous ja lihaskato, jotka ilmenevaét eri potilailla eri lihasryhmissa alkaen toispuolisina, joko
yla- tai alaraajasta. Vajaa neljannes ALS-tapauksista alkaa bulbaarisesti eli suun ja nielun
alueen lihaksista, jolloin ensimmaéisend oireena on puheen epéselvyys. (Salmenperd ym.
2002, 131.)

Oireiden etenemisté seuraa yleinen lihaskato ja -heikkous, liikunta- ja toimintakyvyn me-
netys seka puhe-, nielemis- ja hengitysvaikeudet. Hoitotydn auttamiskeinot korostuvat
ALS-potilaan hoidossa, koska parantavaa hoitoa ei ole. ALS-potilasta tulee ohjata yksi-
I6llisesti, oikea-aikaisesti, riittdvasti, ymmarrettavasti ja totuudenmukaisesti. (Salmen-
perd ym. 2002, 132, 134.)

ALS-sairauden diagnoosin saaminen saattaa laukaista psyykkisen Kkriisin. Kriisissa
psyykkinen tasapaino ja sen hallinta héairiintyy. ALS-potilas voi tuntea turvattomuutta
menettdessddn hallinnan tunteen kehostaan seka elamastéén. Kriisivaiheessa sairaanhoi-
tajalta ja muulta hoitohenkildstoltd vaaditaan taitoa ALS-potilaan rauhoittamiseksi ja
kohtaamaan hanet yksildlliset tarpeet huomioiden. Akuutista kriisista huolimatta asioista,
kuten ennusteesta ja tulevasta tulisi puhua selkedsti ja rehellisesti. (Idman & Hietanen
2007, 206-207.)

ALS-paotilas, kuten kuka tahansa potilas, tarvitsee totuudenmukaista tietoa omasta sai-
raudestaan, ettd han voi sen tiedon varassa suunnitella tulevaisuuttaan ja elad mahdolli-
simman laadukasta elamé&é sairaudesta huolimatta. Sairaanhoitajan on hyva puhua poti-
laan kanssa kuolemasta, koska puhumatta jattdmisestd saattaa tulla potilaalle olo, ettei

han uskalla ottaa kuolemaan liittyvié asioita puheeksi. (Hanninen 2006, 41.)

4.2  Moniammatillisuus ALS-potilaan hoidossa

Yleisin alkuoire ALS:ssa on lihasheikkous, jonka takia potilaat hakeutuvat 1&aakériin (Sal-

menperd ym. 2002, 135). Diagnoosin varmistumisen jalkeen ALS-potilasta hoitaa kuole-
maan saakka moniammatillinen tiimi (Kaakinen & Korkeaniemi 2009, 8). ALS-potilaille
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jarjestetaan fysioterapiaa, jotta pystytddn reagoimaan muuttuvaan tilanteeseen ja muun
muassa jarjestamaan tarvittavia apuvalineitd. Lihasten toiminnan loppuessa fysioterapiaa
ei lopeteta, vaan talldin se kohdistuu liikkumattomuudesta johtuvien haittojen ehkaisyyn
ja passiivisiin liikehoitoihin, kuten nivelten jaykistymisien estamiseen. My6s hengitys-
harjoitukset kuuluvat ALS-potilaan fysioterapiaan ja hoitoon. (Salmenperd ym. 2002,
135-136.)

Toimintaterapeutin rooli ALS-potilaan hoidossa on tukea ALS-potilaan selviytymista
paivittaisissa toimissa. Toimintaterapeutti etsii ALS-potilaille erilaisia apuvélineita muun
muassa ruokailusta ja pukeutumisesta selviytymiseen. Sosiaalityontekijéé tarvitaan ohja-
maan ALS-potilasta palvelujen hakemisessa ja niiden kéytdssa. Sairaanhoitajan toimen-
kuvaan kuuluu ALS-potilaan ja omaisten ohjaaminen kaikilla osa-alueilla. (Salmenperé
ym. 2002, 136.) Puheterapeutti yllapitaa ja arvioi ALS-potilaan puhe- ja nielemiskykya
ja ravitsemusterapeutti suunnittelee ravitsemushoitosuunnitelman (Kaakinen & Korkea-
niemi 2009, 8-9).

4.3 ALS-potilaan auttaminen ja tukeminen hoitotyén keinoin

Fyysiseen perushoitoon, jota esimerkiksi sairaanhoitaja toteuttaa, sisaltyy péivittdisten
perustarpeiden tyydyttdminen. Sairaanhoitaja huolehtii muun muassa hygieniasta, suun
hoidosta, ravitsemuksesta ja riittdvasta unesta. Taman liséksi avustetaan myos liikkumi-
sessa, asento- ja liikehoitojen toteuttamisessa ja hengitysoireiden lieventamisessa. Kivun
ja kéarsimyksen lieventdminen on seka fyysisista ettd psyykkisista tarpeista huolehtimista.
(Kauppinen 2013, 11-12.)

ALS-potilaita hoidetaan kokonaisvaltaisesti, vaikka parantavaa hoitoa ei ole. Oireenmu-
kaisen hoidon liséksi otetaan huomioon sosiaaliset, hengelliset ja psykologiset asiat, joilla
pyritdan sdilyttdmaan sekd ALS-potilaiden ettd omaisten elamanlaatu. (Salmenpera ym.
2002, 142.)
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4.3.1 Laakehoito

Sairaanhoitaja arvioi ja toteuttaa ladkehoitoa yhdessa ladkarin ja potilaan kanssa. Lain-
saadannon mukaan ladkari vastaa ladkkeen maardamisesta ja sairaanhoitaja ladkehoidon
toteuttamisesta ladkarin maaraysten mukaisesti. (Valvira 2012, 2.) Oireita ja karsimysta
lievitetadn ladkkeilld, joka on kuitenkin vain osa kuolevan hoitoa, sill& liséksi tulee huo-
lehtia mahdollisista psyyKkkisistd, sosiaalisista ja hengellisista ongelmista (Riikola & Han-
ninen, 2012).

Rilutek-l&&kitys on ainoa, jonka on todettu lievasti hidastavan taudin etenemisté sairau-
den alkuvaiheessa. On arvioitu, etta se pidentaisi potilaan elinik&é kahdesta kolmeen kuu-
kautta. Jotkin potilaat saavat sivuvaikutuksia Rilutek-ladkkeen kaytosta. (Salmenpera ym.
2002, 133-134.) Laé&kkeen teho kuitenkin heikkenee sairauden edetessa eiké se tehoa li-
hasvoimien etenevadn heikkenemiseen, joten jo liikuntakyvyttéman potilaan hoidossa
laékitykselld ei ole merkitystd, koska sailytettavia liikehermosoluja ei ole jéljella (Sal-
menperd ym. 2002, 134; Laaksovirta 2005, 221). Muu l&dakehoito ALS:ssa on oireenmu-
kaista (Salmenpera ym. 2002, 134).

Hengitysvajauksen ladkehoidossa aloitetaan loratsepaamilla, joka voidaan antaa tablet-
tina kielen alle tai midatsolaamina laskimoon. Myohemmassé vaiheessa kaytetaan mor-
fiinia. Kivun ja ahdistuksen hoitoon voidaan kayttaa fentanyylilaastaria. Syljen eritysta ja
loppuvaiheen limaisuutta voidaan helpottaa antikolinergisilla 1aakkeill& ja dehydraatiolla,
jotka muuttavat limaa paksummaksi. Lihakseen pistettava glykopyrrolaatti on tehokkain

hoito loppuvaiheen limaisuudessa. (Laaksovirta 2005, 222-224.)

4.3.2 Kommunikoinnin tukeminen

ALS-potilaan kyky kommunikoida heikkenee taudin edetessé. Bulbaaripainotteista
ALS:a sairastaville puhe- ja kommunikointivaikeudet ilmaantuvat jo taudin alkuvai-
heessa. (Salmenperd ym. 2002, 140.) Ongelma tulee tiedostaa hyvissa ajoin ja sairaanhoi-
tajan tulee keskustella ALS-potilaan kanssa muun muassa hoitolinjauksista. My6s kogni-
tion heikentyminen tulee ottaa huomioon ja asioita keskustella ajoissa, jotta ALS-poti-
lasta voidaan hoitaa h&dnen toivomallaan tavallaan. (Laaksovirta 2005, 222.)
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ALS:a sairastavan huulten, kielen, pehmeéan suulaen ja suun alueen lihasten toiminta
heikkenee. My®ds hengityslihasten heikkeneminen vaikuttaa puheeseen. (Salmenpera ym.
2002, 141.) Jos kédet toimivat, on vanhanaikaisesti tuttu kyna ja paperi hyvé apuvaline.
Erilaisia teknisid kommunikaattoreita, joita hallitaan merkki- tai symbolindppéimistolla
on my0s nykyaan saatavilla. Lisaksi ympéristonhallintalaitteisiin on saatavilla ATK-poh-
jaisia sovelluksia. (Laaksovirta 2005, 222.) Oman kokemuksemme mukaan sairaanhoita-
jan on hyva kayttaa luovuuttaan yhdessa puheterapeutin kanssa, jotta potilaalle 16ytyisi

sopiva keino kommunikoinnin onnistumiselle.

4.3.3 Ravitsemus ja nielemisvaikeudet

Nielemisvaikeuksia ilmaantuu joko taudin alussa tai hiljalleen taudin edetessa. Ohuiden
nesteiden, kuten kahvin ja veden juominen vaikeutuu ja kesken ruokailun saattaa alkaa
yskittad. Kieli surkastuu, jolloin sen on vaikeampi kuljettaa ruokaa. Nielun toiminnan
heikentyessé nieleminen hankaloituu ja kurkunpaan lihaksiston heiketessé sen sulkeutu-
minen vaikeutuu. N&ama johtavat herkasti aspiraatioon, joka altistaa keuhkokuumeelle.
ALS-potilaan havaitessa néité oireita saattaa herkésti kdyda niin, ettd ALS-potilas siirtda
syomisiaan ja valitsee ruokia, jotka kokevat helposti nieltaviksi. (Salmenperda ym. 2002,
137-138.) Sairaanhoitaja seuraa osastokontrolleissa potilaan painoa ja ravitsemustilaa
sekd ottaa tarvittaessa yhteytté ravitsemusterapeuttiin.

Ihmisen syljeneritys on noin 1,5 litraa vuorokaudessa, jonka ihminen nielee huomaamat-
taan. ALS-potilaan syljeneritys ei lisddnny, vaan nieleminen on vaikeutunut, joten se vai-
kuttaa myos syljen nielemiseen. ALS-potilas todennakoisesti juo nesteitdkin vahemman
heikentyneen nielun toiminnan seurauksena, joten sylki saattaa olla paksumpaa. Syljen
valumista ALS-potilailla lisdéd myos puremalihasten heikkoudesta johtuva puoliavoin
suu, veltostunut alahuuli ja paan roikkuva asento, koska niskalihakset ovat heikentyneet.
(Salmenpera ym. 2002, 140.) ALS-potilaiden tulee hankkia imulaite ja heita pitd4 opastaa
sen kaytossa (Laaksovirta 2005, 222). Imulaitetta kdytetd&dn hengitysteiden puhdistami-

seen, kun potilaan oma yskimisvoima ei siihen enda riita (Salmenperd ym. 2002, 143).



28

Jotta ALS-potilaalle voidaan turvata riittdvé energian ja ravintoaineiden saanti ja valttaa
yleiskunnon heikkeneminen, kiinnitetddn huomiota ALS-potilaan ruokailuasentoon, ruo-
kien ulkonakoon, rauhoitetaan ruokailutilanne ja muutetaan ruuan koostumusta ja juo-
mien paksuutta sakeuttamisaineilla. Ruokien energiamé&érid voidaan tarvittaessa lisata

esimerkiksi kermalla ja voilla. (Salmenpera ym. 2002, 138.)

Peg-letkua tulee harkita, kun ALS-potilaan pdivasta suurin osa kuluu ruokailuun. Useissa
sairauksissa pidattaydytdan laittamasta peg-letkua, mutta bulbaarialkuista ALS:a sairas-
tava potilas voi peg-letkun avulla pysyé tyokykyisend. (Laaksovirta 2005, 221-222.) Sai-
raanhoitaja antaa tietoa ALS-potilaalle letkuruokinnasta ja peg (perkutaaninen endo-
skooppinen gastrostooma) -syottoletkusta hyvissé ajoin, jotta ALS-potilas ehtii sopeutua
ajatukseen ja jotta valtyttaisiin vahentyneen ruokailun vuoksi heikentyneeltd yleiskun-
nolta. Syottdletkun asettaminen ei estd suun kautta syomistd, jos nielemiskykyéa on vield

jaljella ja ruokailu on turvallista. (Salmenpera ym. 2002, 138-139.)

Ravinnon antaminen epéafysiologisesti eli suonensisaisesti, peg-letkun tai nendmahalet-
kun kautta on elimistoa yllapitavé laaketieteellinen toimenpide, johon saattohoitopotilaan
kohdalla turvaudutaan vain poikkeustilanteessa (Hanninen 2001, 106). Kuitenkin peg-
letkua kaytetaan ja se on yleisempaa muilla kuin syopéaa sairastavilla saattohoitopotilailla,
kuten ALS-potilailla. On todettu, ettd peg-letkun kautta annettava ravitsemus ei pidenna
potilaan elinikad, vaan saattaa aiheuttaa jopa aspiraatiopneumonian, joka osaltaan heiken-
t&a potilaan eldménlaatua. Ravinnon antaminen suun kautta kuuluu perushoitoon. Tilan-
teessa, jossa ravitsemusta ei enda pystyta suun kautta antamaan tulee tarkasti pohtia, mi-
ten ravitsemus turvataan. On muistettava, etta esimerkiksi peg-letkun kaytto on yksi ak-

tiivihoidon muoto, joka ei saattohoitoon vélttdmatta kuulu. (Hinkka 2004, 373.)

4.3.4 Hengitys ja sen tukeminen hoitotyon keinoin

Hengitysvajaus liittyy sairauden loppuvaiheeseen. Hengitysvajaus johtuu ventilaatiova-
jauksesta eli riittdmattomésta keuhkotuuletuksesta, joka johtaa muun muassa hiilidioksi-
diretentioon eli elimistéon kertyy hiilidioksidia. Ventilaatiovajaus johtuu pallean ja

uloimpien kylkivélilihasten heikkoudesta. (Salmenperd ym. 2002, 141.)
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ALS-potilaat karsivat hengenahdistuksesta sairauden loppuvaiheessa. Hengenahdistuk-
sen lisaksi ALS-potilaat saattavat kérsid myos limanerityksen lisddntymisestd, liman sit-
kistymisestd, anemisoitumisesta aiheutuvasta hengenahdistuksesta, vdsymyksesté, hengi-
tyskatkoksista, yskésta ja veriyskoksista. Hengenahdistuksen hoito on yleensa oireenmu-
kaista. (Hanninen 2003, 132-133, 137.)

Ensimmainen oire hengitysvajauksesta on rasitushengenahdistus. Hengitysvajausoireet
ilmaantuvat usein Oisin. Unen aikana hengityksen sadtely ja hengityslihasten toiminta
muuttuu siten, ettd hengityskeskuksen herkkyys hiilidioksidille heikkenee ja hengitysli-
hakset veltostuvat. (Salmenperda ym. 2002, 142.)

ALS-potilaiden unen laatu on huonoa ja hengitysvajaus voi ilmeté painajaisunina, aamu-
paansarkyina, paivaaikaisena vasymyksend, ja muistin ja keskittymiskyvyn heikkenemi-
send. Laékkeeton hoitokeino lievittad ALS-potilaiden hengenahdistusta makuuasennossa
on nostaa vuoteen paatya asteittain yldspain, ja lopulta he saattavatkin nukkua istuma-
asennossa. (Salmenperd ym. 2002, 132, 142.) On tarkedd, etté sairaanhoitaja keskustelee

potilaan kanssa hoidon linjauksista.

Sairaanhoitajan tulee antaa ALS-potilaille tietoa ja ohjausta eri hoitovaihtoehdoista. Po-
tilaan hoitotahto tulee kirjata potilasasiakirjoihin. (Salmenperd ym. 2002, 142.) ALS-po-
tilailla on valittavanaan kolme eri hoitovaihtoehtoa, jotka ovat oireenmukainen palliatii-
vinen hoito, noninvasiivinen ylipaineventilaatio maskilla (NIV) tai henkitorviavanteen

vaativa invasiivinen hengityskonehoito (Laaksovirta & Kainu 2015, 115).

Palliatiivinen hoito korostaa kivun ja muiden oireiden lievittdmista ja potilasta hoidetaan
kokonaisvaltaisesti (Salmenperd ym. 2002, 143). Toinen vaihtoehto, NIV-hoito parantaa
tehtyjen tutkimusten mukaan ALS-potilaiden elaménlaatua ja pidentéa elinaikaa 200-800
vuorokautta (Laaksovirta & Kainu 2015, 115). Tdma hoitomuoto tarkoittaa hengityslai-
tehoitoa, joka ei vaadi henkitorviavannetta. Hengityksen tukeminen tapahtuu nend-kas-
vomaskin avulla, joka valitta4 hengityslaitteen puhallukset potilaan keuhkoihin. (Salmen-
perd ym. 2002, 143.) Kolmas hoitovaihtoehto on pysyva respiraattorihoito eli hengitys-
konehoito. Tdma sisaltaa eettisia, tiedonvélityksen ja paatoksenteon vaikeuksia. Hengi-
tyskonehoito ei pysdyta ALS:a ja loppuvaiheessa kommunikaatio on mahdotonta. Tdma
vaihe voi kestaa esimerkiksi 200 péivaa tai 16 vuotta. (Laaksovirta & Kainu 2015, 115.)
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Suomessa tunnetaan ALS-potilas, joka oli yhteydenpitokyvyttomané respiraattorihoi-
dossa 11 vuotta (Laaksovirta 2005, 224).

Hengitysvaikeuksien ilmeneminen sairauden loppuvaiheessa on huonon ennusteen
merkki. NIV-hoito saattaa olla hyvéa apu ALS-potilaille, mutta sen antaminen saattohoi-
tovaiheessa on eettisesti arveluttavaa, josta olisi hyva keskustella ALS-potilaan kanssa.
Monesti paadytaan oireenmukaiseen hoitoon, jolloin NIV-hoitoa ei oteta kéyttoon. Oi-
reenmukaiseen hoitoon kuuluu hyva asento- ja la&kehoito. NIV-hoito pitkittad ALS-poti-
laan elaméd, joka saattaa aiheuttaa ahdistusta tilanteessa, jossa toivoa tilanteen paranemi-
sesta ei ole. (Hanninen 2006, 65.)

ALS-paotilasta tulee informoida hyvissa ajoin asiasta, jotta valtytdén hatéisilta, paivystys-
olosuhteissa tehdyisté ratkaisuista, kuten intubaatiosta ja trakeostomiasta. Tiedon antajan
kommunikaatiotaidoilla on merkitystd, jotta asiaa ei esitetd vaaralla tavalla esimerkiksi
kauhukuvana ja néin ollen menetetd ALS-potilaan luottamusta. (Laaksovirta & Kainu
2015, 115.) Hengityslaitteeseen kytkettédessa tehddén kaulalle henkitorviavanne ja laite-
taan trakeakanyyli. Tdméan operaation jalkeen ALS-potilas viettdd useita viikkoja sairaa-
lassa, jotta hén ehtii totutella asiaan. Osa ALS-potilaista siirtyy kotihoitoon. (Salmenpera
ym. 2002, 143-144.)

Laaksovirta ja Kainu (2015, 116) korostavat artikkelissaan, ettd ALS-potilasta tulee kan-
nustaa hoitotahdon laatimiseen. Toimiva hoitoketju, perusterveydenhuolto mukaan lu-
kien, on ehdoton edellytys sille, ettd linjaukset pystytaan pitamaan mielekkéina. Hoito-
tahto on terveydenhuollon henkilstoa sitova (Halila & Mustajoki 2015) ja Laki potilaan
asemasta ja oikeuksista korostaa, ettd “’potilasta on hoidettava yhteisymmarryksessé ha-

nen kanssaan”.

4.3.5 ALS-potilaan psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tukeminen

Sairaanhoitaja ja ALS-potilas toimivat yhteistyosuhteessa. Hoitosuhteen tulee olla toi-
miva ja tasavertainen, jossa keskeistd on hyvé vuorovaikutus. (Ahonen 2005, 13.) Hoito-
henkilokunnan vuorovaikutustaitoja pidetdénkin keskeisimpané tukikeinona psyykkisen

ja sosiaalisen hyvinvoinnin edistdmisessa. Joissain tilanteissa saatetaan kuitenkin tarvita
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oireenmukaista ladkehoitoa, 1ahinnd unilddkkeeksi tai ahdistusta poistamaan. (Idman &
Hietanen 2007, 207.) Sairaanhoitajan tehtdviin kuuluu tiedonanto ja potilaan tukeminen
paatoksissaan, seka potilaan kohtaaminen yksilona. ALS-potilas tarvitsee aitoa ldsndoloa,
kuuntelemista, huolenpitoa ja erilaisia hoitotyon auttamiskeinoja, varsinkin sairauden
edetessd. ALS-potilasta tulee kunnioittaa riippumatta h&nen tavoistaan tai uskonnostaan.
(Ahonen 2005, 14-15.)

Kivun ja kérsimyksen lievitys siséltyy psyykkiseen perushoitoon. Taman lisaksi siihen
lukeutuu turvallisuuden tunteen luominen. Sairaanhoitaja tukee saattohoitopotilasta myo-
tdelamalla, olemalla aidosti lasng, kuuntelemalla, tukemalla sekd huomioimalla omaisten
tarpeet. Haasteena sairaanhoitajille on huomioida potilaan emotionaaliset ja eksistentiaa-
liset tarpeet. Fyysinen kosketus auttaa luomaan ilmapiirin, jossa kaikki edelld mainitut
tarpeet otetaan huomioon. (Kauppinen 2013, 12-13.)

Psyykkisella hoitoymparistolla vastaavasti tarkoitetaan osaston ilmapiirid. Kuolevan po-
tilaan omaiset kiinnittdvat huomiota hoitohenkildkunnan tapaan kohdata potilaat ja hei-
dat. He saattavat kiinnittd4d huomiota esimerkiksi sairaanhoitajan kaytokseen, sanoihin,
eleisiin ja ilmeisiin, enemman kuin muussa tilanteessa olevat omaiset. (Saastamoinen
2012, 10.) Sosiaalisen perushoidon saralla huomioidaan potilaan sosiaaliset suhteet. Saat-
tohoitopotilaalla tulee olla mahdollisuus l&heisten ja ystavien tapaamiseen. Sairaanhoita-

jan tulee tukea omaisia ja antaa heille tietoa. (Kauppinen 2013, 13.)

Tutkimuksessamme kaikki ohjeistukset ja hoitolinjaukset, joita tassa luvussa olemme
edelld esitelleet tarjoavat sen perustan, jota varten kokemus saattohoidosta piirtyy esiin.
Lahdemme seuraavaksi esittelemaan tutkimuksen metodologisia ratkaisuja, toteutusta ja

lopulta my0s tuloksia.
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5 TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Jo kansanterveyslaki velvoitti terveydenhuoltojarjestelmaamme jarjestamaan saattohoi-
don sitd tarvitseville potilaille asuin- tai hoitopaikasta riippumatta. Kaytannossa hoito-
vastuu saattohoidosta on kunnilla ja niiden terveyskeskuksilla, joiden tulee panostaa saat-
tohoitoon ja sen onnistumiseen. Kuolevan potilaan hoidosta huolehtiminen kuuluu Kkai-
kille terveydenhuollon tasoille niin erikoissairaanhoitoon kuin perusterveydenhuoltoon
seka eri ammattiryhmille. (Jarvimaki ym. 2013.)

Keskeiset kasitteet ovat:
- Saattohoito
- Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS

- Kokemus (saattohoidosta)

Tutkimuksen keskeiset k&sitteet saattohoito ja ALS ovat edellisissé luvuissa esitelty siten,
ettd tutkimuksen kohteena oleva ilmid on eritelty hoitok&yténtdihin peilaten. Tamén
vuoksi méérittelemme ne lyhyesti tdssa kohtaa. Kokemus sen sijaan ei ole aiemmin tullut
maaritellyksi, joten méarittelemme sen tassa kohtaa hieman laajemmin kuin saattohoidon
ja ALS:n.

Saattohoito on potilaan ja laheisten hoitamista ja tukemista kuoleman l&hestyessé ja kuo-
linprosessin aikana. Potilaan oireiden lievitys ja karsimyksen vahentdminen on saattohoi-
don keskeisin ajatus. (ETENE 2003, 6.)

Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS on harvinainen neurologinen sairaus, jossa tah-
donalainen lihaksisto heikkenee ja surkastuu tuntemattomasta syysta. ALS:iin ei ole pa-
rantavaa hoitoa ja se johtaa kuolemaan keskimaarin 3-5 vuodessa. (Salmenperd, Tuli &
Virta 2002, 130.)

Kokemusta voidaan kutsua merkityssuhteeksi, jossa kokijasta (subjektista) ja kokemuk-
sen kohteesta (objektista) tulee kokonaisuus. Perttulan (2009) mukaan kokemuslaadut
voidaan jakaa neljaan osa-alueeseen, jotka ovat tunne, intuitio, tieto ja usko. Nama muo-

dostavat hahmotelman siitd, millaisia erilaisia kokemuksia on olemassa. Myds kasitys,
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ajatus, arviointi, muisto, mielipide, kertomus, selitys, ennakointi, arvaus ja kuvitelma ovat
kokemuslaatuja. (Perttula 2009, 116-117, 123-124.)

5.1 Aihepiiriin liittyvat aikaisesmmat tutkimukset

Kirjallisuuskatsauksen avulla haetaan vastausta tutkimusongelmaan, osoitetaan olemassa
olevan tiedon puute ja perustellaan uuden tutkimuksen tarve. Kirjallisuuskatsauksen edel-
Iytyksen& on, ettd aiheesta on olemassa tutkittua tietoa. (Kylmé& & Juvakka 2012, 46.)
Kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on kartoittaa, mita tutkittavasta aiheesta jo tiedetaan

ja mistd nakokulmista asiaa on tutkittu (Johansson 2007, 3).

Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena on tiivistaa tutkittavan aihealueen ai-
kaisempien tutkimusten oleellinen sisaltd. Sen tavoitteena on saada kokonaiskuva tutkit-
tavasta aiheesta. Systemaattiseen Kirjallisuuskatsaukseen valitaan tutkimukset tarkasti,
siind on tarkka analysointi- ja syntetisointiprosessi ja se sisaltadé vain asian kannalta olen-
naisia ja tarkoitusta vastaavia korkeatasoisia, laadukkaita tutkimuksia. (Johansson 2007,
3-5)

Toteutimme Kirjallisuuskatsauksemme systemaattisen kirjallisuuskatsausmenetelman pe-
riaatteiden mukaisesti marras-joulukuussa 2014. Kirjallisuuskatsaus on tehty Tampereen
ammattikorkeakoulun ylemmassa ammattikorkeakoulututkinnossa osana tutkimuspro-
sessi- ja menetelmét opintojaksoa. Taulukot kirjallisuuskatsauksen tuloksista 0ytyvét tut-
kimuksen liitteista (Liite 1 ja 2).

Hakusanat nousevat tutkimuskysymyksisté (Johansson 2007, 6). Hakusanoiksi muodos-
tuivat ALS/ Amyotrofinen lateraaliskleroosi/ Amyotrophic lateral sclerosis ja saattohoito/
palliative care. Hakutermit olemme yhdisténeet tietokantojen kaytossa olevilla hakuope-
raattoreilla, kuten esimerkiksi Boolen ”AND”-operaattorilla. Tietokannat, joista haimme
edelld mainituilla hakusanoilla, olivat Melinda, Medic, Arto, Google scholar, Cochrane
ja Cinahl. Sairaanhoitaja-sanan jatimme hakutermien ulkopuolelle. Suoritimme haut itse-

néisesti, emme yhdessa.
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Sisdanottokriteereind meilld oli, ettd tutkimusten tulee olla 2000-luvulla tehtyja, niista
saatu tieto on sovellettavissa Suomen terveydenhuoltojérjestelméaén ja aineiston tuli 16y-
tya séhkoisessa muodossa suomen- tai englanninkielelld. Tutkimusten tuli olla pro gradu-
tutkielma, lisensiaatintutkimus, vaitoskirja tai Y AMK-opinnéytety0 tasoisia tutkimuksia.
Lis&ksi olisimme hyvéksyneet eri tutkimusmetodein tehdyt tutkimukset.

Tekema&mme kirjallisuuskatsaus ei tuottanut toivomaamme tulosta asettamillamme haku-
kriteereilld. Saattohoidosta ja ALS-potilaista I0ytyy tutkimuksia eri ndkokulmista, mutta
tutkimuksia ALS-potilaan saattohoidosta sairaanhoitajan kokemana ei 16ytynyt asettamil-
lamme hakukriteereilld. Sen sijaan sydpapotilaiden saattohoitoa on tutkittu useammasta-

kin eri nakokulmasta.

Lyytikdinen (2012) on tutkinut hoitajien kokemuksia saattohoidosta vanhainkodissa,
Toérmé (2012) hoitajien kokemuksia saattohoitosuositusten toteutumisesta, Siren (2011)
hoitajien kokemuksia vanhusten saattohoidosta Suomessa ja Australiassa sekéd Viljanen
(2013) kotihoidon tyontekijoiden kokemuksia saattohoidosta. Edell& mainitut tutkimuk-
set ovat AMK-opinndytetoita. Lisdksi 16ysimme yhden AMK-opinndytetyon (Mattila
2013), joka kasittelee hoitajan kokemusta ALS-potilaan saattohoidosta.

Palasimme kirjallisuuskatsauksen pariin uudestaan syksylla 2015. Kavimme tietokantoja
uudelleen lapi edelld mainituilla hakusanoilla (Liite 2). Hakutulos ei edelleenkaan tyy-
dyttanyt. Sairaanhoitajien kokemuksista ALS-potilaan saattohoidossa ei I0ytynyt, mutta
Vitale & Genge (2007) ovat tehneet mielenkiintoisen tutkimuksen ALS-potilaan toivon
kokemuksesta. Eettista nakdkulmaa ALS-potilaan hoidossa on pohtinut McCluskey
(2007) omassa tutkimuksessaan. Davis & Lou (2011) kirjoittavat artikkelissaan ALS-po-
tilaan hoidon ennakoinnin ja ajoituksen tarkeydesta ALS-potilaan elaménlaadun paranta-
misessa. Edelld mainitut tutkimukset eivét kuitenkaan kohdentuneet tarkasti omaan tut-

kimukseemme.
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6 TUTKIMUKSEN METODOLOGISET LAHTOKOHDAT

6.1 Laadullinen tutkimusstrategia

Laadullinen tutkimus on kiinnostunut ihmisestd, ihmisen elinympéristdsta ja niihin liitty-
vista merkityksista. Laadullisella tutkimuksella ei ole mahdollisuutta saada tilastollisesti
yleistettavaa tietoa, koska se perustuu ihmisten kertomuksiin, tarinoihin ja merkityksiin.
(Kylma & Juvakka 2012, 16.)

Laadullisen tutkimuksen aineisto hankitaan menetelmilla, joissa tutkittavien &ani paasee
kuuluville, kuten teemahaastattelulla ja havainnoinnilla. Tutkimuksessa ei testata hypo-
teeseja, vaan aineistoa tarkastellaan monitahoisesti ja yksityiskohtaisesti. Tutkimusta to-
teutetaan joustavasti ja tutkimussuunnitelma voi tarkentua ja muotoutua tutkimuksen ede-

tessd. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 160.)

Tekem&mme Kirjallisuuskatsauksen perusteella, joka antoi tutkimusaiheestamme laihan
tuloksen, pdadyimme valitsemaan laadullisen tutkimusmetodin. Aiheen rajatuessa sel-
keytyi myos se, ettd sairaanhoitajat toimivat teemahaastatteluissa tiedonantajina. Koko
hoitohenkil6std olisi ollut tutkimukseemme liian laaja ja sairaanhoitajat muodostuivat
kohderyhméksi oman koulutuksemme perusteella. Lupia hakiessamme meidan tuli maa-
ritell&, miten monta sairaanhoitajaa haastattelemme. Tutkimuksemme ohjaajan suosituk-
sen perusteella anoimme haastatteluluvat koskemaan yhteensd 20 sairaanhoitajaa kah-

desta eri kohdeorganisaatiosta.

6.2 Teemahaastatteluin keratty aineisto

Yksi laadullisen tutkimuksen ominaispiirre on kohdejoukon tarkoituksenmukaisuus. Tut-
kimukseen ei valita satunnaisotannalla henkil6ité, vaan ne, joilla on eniten tietoa tutkitta-
vasta ilmiosté ja jotka haluavat jakaa kokemuksensa. (Hirsjarvi ym. 2007, 160.) Kun on
paatetty keiden halutaan osallistuvan tutkimukseen, on mietittava, miten heidéat tavoittaa
(Kylmé & Juvakka 2012, 58-59). Valitsimme kohdeorganisaatioiksi ne, jotka toteuttavat
ALS-potilaiden saattohoitoa. Lahestyimme osastonhoitajia séhkdpostilla ja he vélittivat
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sairaanhoitajille kiinnostuksemme haastatella heitd. Osastonhoitajat toimivat sanansaat-
tajina meidan ja haastateltavien vélill4. Haastateltavat sairaanhoitajat tapasimme haastat-

telutilanteessa.

Laadullisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelma on muun muassa haastattelu. Haastat-
telut voidaan jakaa esimerkiksi haastateltavien mééran mukaan tai haastattelujen toteut-
tamistavan ja keskustelun tyypin mukaan. (Ronkainen, Pehkonen, Lindblom-Ylanne &
Paavilainen 2011, 116.) Yksil6haastattelu sopii henkil6kohtaisten kokemusten tutkimi-
seen, kun taas ryhmdhaastattelu paremminkin yhteison kasitysten tutkimiseen (Vilkka
2005, 101).

Teemahaastattelu on haastattelumuodoista strukturoidun haastattelun eli lomakehaastat-
telun ja avoimen haastattelun valiltd (Kylmé & Juvakka 2012, 78). Strukturoidussa haas-
tattelussa kysymykset, véitteet seka esittdmisjarjestys on maaritelty ennakkoon eli vas-
taajille ei anneta mahdollisuutta kertoa kokemuksistaan ohi kysymysten. Vastaavasti
avoimessa haastattelussa ei ole kiinted4 runkoa, vaan haastattelija ohjailee keskustelua
haastateltavien valilla. Teemahaastattelusta kdytetddn usein nimitysta puolistrukturoitu
haastattelu, jossa haastattelulle on asetettu teemat, jotka ohjaavat haastattelua, mutta nii-
den jarjestys ja tarkka muoto voivat vaihdella. (Hirsjarvi ym. 2007, 203-204.) Teema-
haastattelussa tutkijan rooli on huolehtia, ettd pysytdan asetetuissa teemoissa (Vilkka
2005, 103).

Tutkimukseen osallistuvalle tulee antaa ennen haastattelua tietoa ja hanen tulee antaa tie-
toon perustuva suostumus, jolla pyritadan valttamaan haitan aiheuttamista ennen tutkimuk-
sen aloittamista. On asioita, joista tutkimukseen osallistuvalle tulee kertoa tai pyytda
suostumus. Tallaisia asioita ovat muun muassa tutkimuksen tarkoitus ja vastuuhenkild,
tutkimuksen mahdolliset haitat ja hyddyt, luottamuksen, nimettdmyyden ja yksityisyyden
takaaminen, tutkimuksen osallistujan mahdollisuus vetaytya tutkimuksesta ja lupa haas-
tattelun nauhoittamisesta. (Kylma & Juvakka 2012, 149.)

Haastattelijan tulee huomioida tallennusvalineiden toimivuus, oma olemuksensa, pukeu-
tumisensa ja kielenkéyttonsa. Sanattomalla viestinnélld on oma vaikutuksensa haastatte-

luun. Myos kielen tulee olla hyvéaa yleiskielta ja samalla tulee v&lttdd monitahoisia am-



37

mattitermejd. Tilan valintaan tulee panostaa, silla turvalliseen ja luottamuksellisen ilma-
piirin luomiseen vaikuttaa tilan luonne. Tutkimukseen osallistujille tuttu ja miellyttava
paikka luo edellytykset hyvalle haastattelutilanteelle. (Kylma & Juvakka 2012, 90-91.)

Ennen haastatteluja molempien kohdeorganisaatioiden sairaanhoitajat saivat tiedotteen
tutkimuksestamme, jossa kuvasimme tutkimuksen tarkoituksen ja kulun sekd anonymi-
teettisuojan takaamisen. Haastatteluja tehdessamme pyrimme siihen, etta haastattelutilan-
teista el aiheutuisi haittaa péivittdisen tyon tekemiseen kohdeorganisaatioissa. Kohdeor-
ganisaatioiden sairaanhoitajat saivat itse paattad ketka haastatteluihin osallistuivat ja
teimme yhteisty6té sen eteen, ettéd haastattelupéivat ja -ajat sopivat sekd meidén etta haas-
tateltavien aikatauluun mahdollisimman hyvin. Tamén liséksi toimme esiin mahdollisuu-
den peruuttaa osallistumisen tutkimukseen missa vaiheessa tahansa. Tutkimuksessamme
ei paljastu kohdeorganisaatioiden nimet, eika yksittdisia sairaanhoitajia voi tunnistaa ai-

neistosta nostetuista lainauksista.

Valitsimme laadullisen tutkimusotteen ja teemahaastattelun, koska aiheesta ei 10ytynyt
tekemamme kirjallisuuskatsauksen perusteella aikaisempaa tutkimustietoa. Toteutimme
teemahaastattelut kahdessa eri kohdeorganisaatiossa. Haastattelimme niissa tyoskentele-
via sairaanhoitajia (N=18). Toteutimme haastattelut pienryhmissé, joissa kussakin oli 2-
4 haastateltavaa. Yhteensa ryhmahaastattelukertoja oli kuusi, joista viidessa olimme yh-
dessa haastattelemassa ja yhdessa haastattelussa vain toinen. Haastattelut toteutettiin tee-
mahaastatteluin. Kysymykset oli etukéteen laadittu erikseen méaériteltyjen teemojen ym-
parille. Taman liséksi halusimme tehda tutkimusta aiheesta, josta selvasti puuttuu tutki-
mustietoa. Haastattelun teemat késittelivat sairaanhoitajien kokemuksia ALS-potilaan
saattohoidosta yleisesti, eroista muihin potilasryhmiin verrattuna, saattohoidon toteutu-
misesta kohdeorganisaatiossa ja saattohoidon kehittdmisesta. Teemat tukivat hyvin haas-
tattelun luonnetta ja teemojen alle aseteltuja lisakysymyksia tarvitsi vain muutamassa
haastattelussa esittda. Lisdkysymykset olivat meille tukena, jos teemoista ei olisikaan syn-
tynyt spontaania keskustelua haastateltavien valilla. Kysymykset syvensivat teemoja kay-

tannon tasolle.

Haastattelut kestivat 30 minuutista 1,5 tuntiin. Ennen haastattelujen alkamista haastatel-
tavat allekirjoittivat suostumuslomakkeen ja heilt4 varmistettiin suullisesti lupa haastat-

telujen nauhoittamiseen. Haastatteluiden tallennuksen varmistimme kahdella nauhurilla.
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Ennen jokaista haastattelua kertasimme keit4 olemme, mista tulemme ja millaisista asi-
oista olemme kiinnostuneita. Suurin osa oli lukenut tekem&mme tutkimussuunnitelman,
joten tutkimuksen tausta ja tarkoitus kaytiin lapi vain pintapuolisesti. Annoimme myos
mahdollisuuden haastateltaville esittdd kysymyksia haastatteluun, tutkimukseen tai muu-
hun mielt4 askarruttavaan asiaan ennen kuin varsinainen haastattelu ja sen nauhoitus al-
koivat. Haastateltavat olivat innostuneita ja motivoituneita haastatteluun ja kokivat aihe-

piirin tarkeaksi.

Paikat, joissa toteutimme haastattelut, olivat rauhallisia ja sairaanhoitajille tuttuja tiloja.
Haastattelimme sairaanhoitajia heidan tyévuoron aikana, jolloin se kuului heidan ty6ai-
kaansa. Yksi haastattelutilaisuus keskeytyi ulkopuolisen héirion takia. Myos puhelinlii-
kenne héiritsi hetkellisesti erasta haastattelukertaa. Muuten haastattelut sujuivat hairioitta

ja kaikissa haastatteluissa oli lammin ja valiton tunnelma.

Haastatteluiden jalkeen kirjoitimme auki kaikki haastattelut siten, ettd toinen meista auki
Kirjoitti nelj& haastattelua ja toinen kaksi. Tyonjako muotoutui téllaiseksi, koska toinen
oli tekemdssa yhden haastattelun yksin, jolloin mielestamme tydnjako oli tasainen. Ainoa
haaste auki kirjoittamisessa oli haastattelijoiden paallekk&in puhuminen, joka ei kuiten-
kaan rajoittanut aineiston laajuutta. Toisin sanoen, kaikki haastatteluissa kayty keskustelu
on auki kirjoitettu. Laitoimme koko aineiston yhteen tiedostoon, muutimme fonttikooksi
12, fontin tyyliksi Times New Roman, seka rivin valiksi 1. N&in saimme yhteensa 61

sivua aineistoa.

6.3 Sisallonanalyysi aineiston analyysimenetelméana

Tutkimuksemme on aineistolahtdinen. Kerétysta aineistosta teemme paatelmié ja yksit-
taiset tapahtumat yhdistimme laajemmaksi kokonaisuudeksi. Siséllonanalyysin avulla
auki kirjoitettua aineistoa analysoimme systemaattisesti ja pyrimme saamaan tiivistetyn
ja yleisessd muodossa olevan kuvauksen tutkittavasta ilmidsta. Ndin toteutimme muun
muassa Kylmén & Juvakan (2012) kuvaamia sisallonanalyysin tekemisen kaytannon eh-

toja.
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Laadullinen siséllonanalyysi on vakiintunut tutkimusmenetelma terveydenhuollon tutki-
muskentélla ja se noudattaa yleistd kaavaa, joka etenee siten, ettd aineistosta hahmotel-
laan ensin yleiskuva (Kylma & Juvakka 2012, 113, 116-118; Tuomi & Sarajérvi 2009,
109). Kéaytanndossa jokaisen teemahaastattelun jalkeen kirjoitimme haastattelut auki. Vii-
meisen haastattelun jalkeen tulostimme koko aineiston, minka jalkeen aloitimme aineis-
toon tutustumisen entistd tarkemmin. Koodasimme haastatteluteemat eri véreilla, joiden
mukaan ldhdimme poimimaan aineistosta sairaanhoitajien kokemuksia ALS-potilaan
saattohoidosta. Jaoimme aineiston tutkimuksen tekijoiden kesken arpomalla, jonka jal-
keen kumpikin kavi oman aineistonsa lapi poimimalla siita sairaanhoitajien kokemuksia
ALS-potilaan saattohoidosta. Taman jalkeen vaihdoimme aineistot keskendmme ja sama
toistettiin. Kun molemmat olivat poimineet kaikista teksteista mielestdén vastaukset ky-
symyksiin, kopioimme paperit ja sen jalkeen toiset kappaleet leikkasimme puheenvuo-
roittain irti. Ryhmittelimme vérikoodatut aineistokohdat varien eli teemojen mukaisesti

ja aloimme kokoamaan niista tutkimuksen tuloksia.

Olemme purkaneet aineistomme osiin, tutkineet sita avoimesti ja selvittdneet, mité ai-
neisto kertoo tutkittavasta ilmiosta. Varsinaisen siséllonanalyysin olemme kohdistaneet
sairaanhoitajien saattohoitokokemukseen. Kdvimme siis koko materiaalin uudestaan yh-
dessa lapi, etsimme aineistosta samankaltaisuuksia. Namé samankaltaisuudet yhdistimme
jateimme niista pelkistettyja ilmauksia, jotka listasimme. Tamaén jalkeen etsimme saman-
laisuuksia ja erilaisuuksia, jonka jalkeen loimme pelkistetyista ilmauksista alaluokkia.
Seuraavaksi yhdistimme alaluokkia ja niistd muodostimme yldluokat. Eli ensin pelkis-
timme aineiston, sitten ryhmittelimme sen ja lopuksi loimme teoreettiset kasitteet. Nou-

datimme Tuomen & Sarajarven (2009) aineistoléhttisen sisallénanalyysin kaavaa.
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7 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimustehtdvdmme oli selvittda, miten sairaanhoitajat kokevat ALS-potilaan saattohoi-
don. Tutkimuksen tulokset raportoimme t&ssé luvussa siten, ettd ensin avaamme teema-
haastatteluiden mukaiset sisallot ja haastattelijoiden vastauksista tiivistetyt koonnit esi-
tettyihin kysymyksiin. Taman jalkeen paneudumme sairaanhoitajien kokemuksiin saatto-
hoidosta siten, ettd kaikki muu ALS-potilaan hoitoon liittyva siséltd on aineistosta riisuttu
pois ja sisallonanalyysi keskittyy tdman kokemuksen erittelyyn.

Halusimme, ettd koko tutkimusaineistomme tulee nédkyvéksi tutkimusraportissamme. Sen
vuoksi olemme ensin eritelleet teemojen alle 16ytdmamme vastaukset, jonka jalkeen ra-

portoimme saattohoitokokemuksiin kohdennetun sisallénanalyysin.

Lainaukset, joita aineistostamme nostamme esiin, on tunnistettavuuden estamiseksi yk-
sinkertaistettu turhista tytesanoista sekd muutettu selkedmpéaan muotoon. Alkuperdisen
aineiston otteet erotimme muusta tekstista kayttamalla lainausmerkkeja ja kursivointia.
Nostimme analyysié auki kirjoitettaessa kuvaavimpia ja tekstia parhaiten rytmittavié lai-
nauksia osaksi tutkimustamme. Aineisto-otteet toimivat valiotsikoiden tapaan avates-

samme haastattelun teemoja.

7.1 Teemahaastattelun mukaiset sisallot

Haastatteluissa keskityimme selvittamaan neljaksi teemaksi (Liite 3) muotoiltua asiaa,
joita pyrimme syventaméén tarvittaessa lisakysymyksin. Ensimmadinen haastatteluteema
koski ALS-potilaan saattohoitoa. Sen alle olimme laatineet lisakysymyksia, joiden avulla
halusimme selvittad sairaanhoitajien kokemuksia siitd, millaista ALS-potilaan saattohoito
on, mista se koostuu, mité hoitotyon haasteita se tuo saattohoidossa eteen ja mitkd ovat
tarkeitd asioita ALS-potilaan saattohoidossa.

Toisen haastatteluteeman seka lisakysymysten tavoitteena oli selvittdd sairaanhoitajien
kokemuksia mahdollisista eroista, erityispiirteistd ja haasteista, joita ALS-potilaan saat-

tohoidossa saattaa ilmetd muihin potilasryhmiin verrattuna. Kolmannen teeman kohdalla
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olimme kiinnostuneita ALS-potilaan saattohoidon toteutumisesta sairaanhoitajien koke-
mana kohdeorganisaatioissa. Lisaksi selvitimme toteutuvatko saattohoitosuositukset sai-
raanhoitajien kokemuksen mukaan. Neljdnnessd teemassa keskityimme ALS-potilaan

saattohoidon kehittdmiseen ja sithen, millaisia kehittdmisideoita sairaanhoitajilla on.

Edella mainitut teemat ja niihin saadut vastaukset erittelemme seuraavissa alaluvuissa.
Aineistossamme puhuu sairaanhoitajien kokemukset ALS-potilaan saattohoidosta. Koko

aineisto on analysoitu ja jasennelty teemoittain seuraavissa alaluvuissa.

7.1.1 ALS-potilaan saattohoito

Haastatteluissa ensimmaisen teeman kohdalla suurin asia, jonka sairaanhoitajat nostivat
esiin ALS-potilaan saattohoidosta, oli haasteellisuus. Aineistosta haasteellisimmiksi asi-
oiksi ovat kiteytettavissa kommunikaatio-ongelmat, turvallisuuden tunteen luominen
sek& ALS-sairauden erityispiirteiden huomioiminen. Myds omaiset ja heidan tukemi-
sensa tuli kaikissa haastatteluissa vahvana esiin.

”...etta et pysty itsedsi mitenkaan ilmaisemaan...”

Sairaanhoitajat kertoivat, ettd kommunikointi puheen avulla ei usein enéé saattohoitovai-
heessa onnistu. Toiveet, miten ALS-potilas haluaisi itseddn hoidettavan saattohoitovai-
heessa, voi jadda sairaanhoitajien arvailujen varaan, jos asiaa ei ole aikaisemmin kasitelty
yhdessa ALS-potilaan kanssa. Tdman vuoksi ennakointi ja asioiden lapikayminen varhai-
sessa vaiheessa olisi saattohoitovaiheen hoidon kannalta tarkeaa, jotta ALS-potilaan mie-
lipide tulee kuulluksi. My0s itse ALS-sairauden késittely yhdessa ALS-potilaan kanssa
olisi hoidon ja hoitomydnteisyyden seké sairauden hyvaksymisen kannalta hyvé aloittaa
heti diagnoosin varmistuttua. Naiden asioiden lisdksi sairaanhoitajat toivat esiin, ettd
kommunikoinnin puute saattaa johtaa myds ALS-potilaan eristdytymiseen. ALS-potilas
voi kokea yksindisyyttd, koska vayla toisiin ihmisiin puheen vélityksell4 on katkennut.

Haastatteluissa sairaanhoitajat kertoivat, ettd turvallisuuden tunteen luomiseen ja luotta-

muksen saavuttamiseen tarvitsee tehdd enemman toité juuri kommunikaatio-ongelmien
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vuoksi. Kaytannon esimerkkejd, miten turvallisuuden tunnetta saatiin luotua, oli esimer-
kiksi huonesijoittelu, huoneen oven auki pitdminen kaytavélle, huonetoverin lasnéolo ja
se, ettd sairaanhoitajat kavivat ALS-potilaan luona sdannéllisin véliajoin, vaikka han ei
olisi juuri silla hetkella tarvinnutkaan mitaén erityista apua. Turvallisuuden tunnetta loi
myos se, ettd ALS-potilas sai pitad kiinni omasta elaméastéan ja rutiineistaan. Sairaanhoi-
tajat korostivat, ettd merkittava tekija ALS-potilaan saattohoidossa yleisesti seka erityi-
sesti turvallisuuden tunteen luomisessa on, ettd pieniltd tuntuvat asiat nayttaytyvat ALS-

potilaille isoina ja merkityksellisina.

Sairaanhoitajat kertoivat haastatteluissa, ettd turvallisuuden tunteen luomisen lisaksi
myos luottamuksen eteen ALS-potilaiden ja sairaanhoitajan vélilla tehtiin toitd. Sairaan-
hoitajat ovat hoitotyon ammattilaisia, joiden tieto-taito oli karttunut vuosien saatossa ja
kokemus ALS-potilaiden saattohoidosta oli kasvanut. Monesti sairaanhoitajat toivat
ALS-potilaille esiin sen, ettda kokemusta 16ytyy, miké helpotti heidén oloaan. Sairaanhoi-
tajat kertoivat ALS-potilaille, ettd asioita voidaan tehdé eri tavalla, mutta heidén esitta-
mista toiveista ja rutiineista pyrittiin pitdimaan kiinni, mika lisasi luottamusta ja turvalli-

suuden tunnetta.

”ALS-potilas on oman kehonsa vanki. ”

Sairaanhoitajat kertoivat, ettd monet ALS-potilaat ovat usein tarkkoja siitd, miten ja missa
jarjestyksessa hoitotoimenpiteitd tehdaan. N&in ollen ALS-potilaat pitivat elamastaan
Kiinni ja saivat tunteen siitd, ettd he voivat vaikuttaa itsedan koskeviin asioihin ja paatok-
siin, vaikka he eivat sitd sanallisesti pystyneet kertomaan. Toisaalta tdma tuntui myos
sairaanhoitajista haastavalta. Haastatteluissa keskusteltiin siité, ettd “pikkutarkkuus” oli
ymmadrrettdvad, mutta ei aina ALS-sairaudesta johtuvaa, vaan enemmankin persoonasta

riippuva toimintatapa tai siita, miten ALS-sairaus oli edennyt.

Hoidon rajaamisesta saattohoidossa puhuttiin haastatteluissa paljon. Osa ALS-potilaista
oli ollut pitkaén kotihoidossa ja heill& oli ollut henkil6kohtainen avustaja rinnallaan. Saat-
tohoitoon tullessa henkilokohtainen avustaja ei valttdmatta enda ollut saatavilla. Sairaan-
hoitaja ei pystynyt olemaan koko ajan ALS-potilaan vierelld, minkd vuoksi hoitoa piti

rajata. Osa ALS-potilaista saattoi olla taysin rajattomia eivétka he itsek&én tienneet mité
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halusivat ja kokivat sen vuoksi turvattomuutta. Selvét rajat, esimerkiksi vuorokausiryt-
mista kiinni pitdminen, saattoi olla alkuun haasteellista ALS-potilaalla, joka oli rajaton.
Yhteisen sévelen 16ydyttyd muuttui saattohoito ALS-potilaan ja sairaanhoitajankin kan-

nalta helpommin jarjestettavaksi.

ALS-potilaan perushoito, oireenmukainen hoito ja ladkehoito ovat saattohoidon kulma-
Kivid sairaanhoitajien mukaan. ALS-sairauden erityispiirteet tuovat perushoitoon erilaisia
haasteita. Suurimmaksi haasteeksi myos tassé kohtaa nousivat kommunikaatio-ongelmat.
Sen lisdksi erilaiset apuvalineet, kuten potilasnosturit, sahkopyoratuolit ja painepatjat tuo-
vat sekd helpotusta ettd haasteita ALS-potilaan saattohoitoon. Lisdksi peg-letkun ja kak-
soispaineventilaattorin hoito, jos ALS-potilas on ndma tukihoitokeinot valinnut, lisadvat
sairaanhoitajien tyota. Valilla sairaanhoitajat tunsivat, etta ALS-potilaan hoito ei ole haas-

tavaa, mutta erilaisten laitteiden huolto on.

”...sisaltéa niihin paiviin ja vaikka vahan vahemman niita paivia. ”

Sairaanhoitajat kertoivat, ettd kaikille kaksoispaineventilaattorit tai peg-letkun asettami-
nen ei ole paras mahdollinen ratkaisu. Kaksoispaineventilaattorien maskit tekevéat usein
ikdvid haavaumia kasvoihin, lisadvat silmien kuivuutta ja oli sairaanhoitajien mielesta
saattohoidon periaatteiden vastaisia. Peg-letkun kautta annettava ravitsemus saattaa lisata
pahoinvointia ja limaisuutta, jotka heikentévéat ALS-potilaan vointia kokonaisvaltaisesti.
Edelld mainitut tukihoitokeinot pidentdvat ALS-potilaan elamad, mutta saattavat heiken-
taa eldmanlaatua, josta kannettiin huolta ja siihen edellinen lainauskin liittyy. Toisaalta
juuri lisdajan saaminen oli merkityksellistd ja osalle ALS-potilaille tukihoitokeinot sopi-
vat mainiosti. Haastatteluissa sairaanhoitajat korostivat tiedon saamisen térkeytta tukihoi-

tokeinoista, mihin ALS-potilas voi paatoksensé perustaa.

Sairaanhoitajat keskustelivat haastatteluissa siitd, ettd ALS-potilaan syéminen usein vai-
keutuu sairauden edetessé. Silti voidaan saattohoitovaiheessakin, ALS-potilaan toiveesta,
tarjota hanelle suun kautta makueldamyksid, vaikka sydminen muuten ei endé onnistuisi.
Jos ALS-potilaalla oli kdytossdan peg-letku, voitiin saattohoitovaiheessa vahentéa ravit-
semusta peg-letkun kautta ALS-potilaan voinnin ja sairaanhoitajien ammatillisen nake-

myksen mukaan.
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ALS-potilaan saattohoidossa hyvéén perushoitoon kuuluu muun muassa asentohoito,
koska ALS-potilas ei saattohoitovaiheessa useinkaan pysty enda liikuttamaan itsedan.
Sairaanhoitajien mielesté vaatteiden oli hyva olla sellaisia, jotka eivét Kiristd, paina ja sita
kautta aiheuta epdmukavaa oloa ALS-potilaalle. Asentohoidon avulla pystytdén helpot-
tamaan ALS-potilaan hengitysta ja ehkdisemaan erilaisia kiputiloja. La&kehoidolla hel-
potetaan ALS-potilaan kipuja, hengitystd sekd ahdistusta. Perushoidon avulla pyritaan
turvaamaan ALS-potilaalle hyva ja turvallinen olo.

’

”Rakkauden antaminen on omaisilla.’

Moniammatillinen tiimi hoitaa ALS-potilasta loppuun saakka. Sairaanhoitajat toivat
esiin, ettd ALS-potilas oli yksi tasavertaisen tiimin jésen ja oman sairautensa asiantuntija.
Myo6s omaiset huomioitiin ALS-potilaan saattohoidossa ja moniammatillinen tiimi tuki
ALS-potilasta ja omaisia. Omaisilla oli oma erityinen roolinsa ALS-potilaan saattohoi-
dossa, mika tuli esiin edellisessé aineisto-otteessa. Moniammatillinen tiimi taytti ALS-
potilaan fyysisid, psyykkisié ja hengellisia tarpeita seka helpotti ALS-potilaan kokemia
ahdistuksen tunteita. Negatiivisten tunteiden taustalla voi olla esimerkiksi kuoleman ja
tukehtumisen pelko.

”Rinnalla kulkemista.

Matkalla tukena, olla vierella.”

Sairaanhoitajat korostivat omahoitajuuden tarkeyttd. Monesti ALS-potilailla oli ainakin
kaksi omahoitajaa saattohoitovaiheessa. Omahoitajat tukivat toinen toisiaan ja valittivéat
my0ds muulle tydyhteison jasenille tietoa, miten ALS-potilas halusi itsedén hoidettavan.
Ajoittain sairaanhoitajat kokivat riittdméattomyyden tunteita hoitaessaan ALS-potilasta.
Riittamattomyyden tunteet kumpusivat yleensa kommunikaatio-ongelmista, ALS-poti-
laan ja omaisten ahdistuksesta sekd ALS-potilaan hoitamisen kokemattomuudesta. Juuri
se, ettd sairaanhoitajat olivat hoitaneet useita ALS-potilaita, toi hoitamiseen vahvuutta,
syvyytta ja voimaa kohdata haasteet, mitad ALS-potilaan saattohoidossa esiintyi. Toisaalta
saattohoitovaiheessa olevan ALS-potilaan viimeiset hetket saattoivat olla monipuolisia ja

iloa tdynna olevia hetkié.
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Sairaanhoitajat toivat esiin, ettd ALS-potilaan saattohoito oli haasteellista, mutta myos
antoisaa ja opettavaista. ALS-potilaan saattohoidossa sai ajoittain laittaa mielikuvituk-
sensa peliin. Tydyhteisostéd sai voimaa, mutta sairaanhoitajat toivat esiin myos tilanteita,
joissa raskashoitoiset ALS-potilaat olivat kuormittaneet tydyhteisda. Aina resursseja ei
ollut tarpeeksi huomioitu. Haastatteluissa keskusteltiin myds julmasta tavasta hyvéksi-
kayttdd ALS-potilaan puolustuskyvyttomyyttd. Ajankayton ja resurssien puutteellisuuden
vuoksi oli saatettu paattada hoitotoimenpiteista kuuntelematta ja kunnioittamatta ALS-po-

tilasta.

Saattohoitovaiheessa kaikki potilaat olivat samantapaisia ja saattohoito oli kaikilla poti-
lailla samanlaista, mutta ALS-sairauden tuomat erityispiirteet toivat silhen oman varinsa
ja rikkautensa sek& haasteensa. Kuitenkin sairaanhoitajat korostivat, ettd stereotypioita
olisi hyvé valttdad ALS-potilaan saattohoidossa.

”...niin ettd se hoitotahto on kirjattuna johonkin ylos...”

ALS-potilaan hoito on alusta asti palliatiivista eli oireenmukaista hoitoa. Raja palliatiivi-
sen hoidon ja saattohoidon valilla oli hailyva. Tamé& héilyvyys herdtti sairaanhoitajissa
avuttomuuden tunteita ja toiveen siitd, ettd ALS-potilaat tekisivat hoitotahdon siina vai-
heessa, kun vield voivat puheen avulla kommunikoida. Tama olisi tarkedd myos sen
vuoksi, ettd usein saattohoitovaiheeseen paadytadn nopeastikin. Sairaanhoitajat kertoivat,
ettd ALS-potilailla loppui aika kesken asioiden kasittelyn suhteen. Monella ALS-poti-
laalla oli itse sairauden kasittely ja hyvaksyminen kesken ja tdman lisdksi ALS-potilailla
saattoi olla erdanlainen shokkivaihe paalla saattohoitoon siirryttdessa. Tama siitékin huo-

limatta, vaikka asiasta olisikin ollut aikaisemmin puhetta.

Haastatteluissa sairaanhoitajat kertoivat, ettd ALS-potilaan saattohoidossa darimmadisen
tarke&d on suunnitelmallisuus. Sairaanhoitajat suunnittelevat ja organisoivat sen, miten

toteuttavat ty6téan niin, ettd muut potilaat ja ALS-potilaat saavat tasavertaisesti huomiota.
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7.1.2 ALS-potilaan saattohoidon erot muihin potilasryhmiin verrattuna

Haastatellessamme sairaanhoitajia nousi esille, ettd ALS-potilaan saattohoito heréttéa
kaikenlaisia tunteita heissa jo ennen kuin potilas tulee saattohoitoon. Oletusarvona saa-
tettiin pitad saattohoitoon tulevaa ALS-potilasta haastavana pelkén diagnoosin perus-
teella, ilman ettd potilas oli vield saapunut hoitopaikkaan. Kuitenkin jokainen ALS-poti-
las on yksilo ja toisaalta jonkun muun potilasryhman potilas voi olla haasteellisempi hoi-
dettava kuin ALS-potilas. ALS-potilaan saattohoitoa taytyy suunnitella etukéteen enem-
méan kuin muiden potilasryhmien kohdalla, koska se vie myos ldhtokohtaisesti enemman
aikaa ja resursseja. Perushoito oli samantapaista kuin muilla saattohoitopotilailla, mutta
silhen omat haasteensa toivat ALS-sairauden erityispiirteet, kuten hengityksen tukemi-

nen, asentohoito tai ravitsemuksen turvaaminen.

”...puhumisen kyky menee, niin he eivat pysty enda sanallisesti tuomaan ilmi itsedén ja

niitd ongelmiaan, vaikeuksiaan, pelkojaan, niin se tuo ne haasteet...”

Edellinen aineisto-ote kuvaa sitd, mik& sairaanhoitajien kertoman mukaan on yksi suu-
rimmista saattohoidon eroista ja samalla haasteista seka erityispiirteista eli kommunikaa-
tion puute tai sen véahaisyys. Monet ALS-potilaat tulevat saattohoitoon siina vaiheessa,
kun kommunikointi puheen valityksella ei endé ole mahdollista. Tama teki saattohoidosta
aarimmadisen haastavaa niin ALS-potilaiden kuin sairaanhoitajien kannalta katsottuna.
Vaikka ALS-potilaalla olisi kdytossé apuvalineitd kommunikaation apuna, niin se ei silti
korvaa menetettya puhekykya. Kommunikointi oli hidasta ja se vaati kérsivallisyytta. Li-
hasten toiminnan heikentyessé piti kommunikoinnin apuvélineestakin luopua, mika lisési
haasteita. Juuri kommunikaation puuttumisen vuoksi turvallisuuden tunteen luomiseksi

taytyi sairaanhoitajien tehdd enemman t6itd ALS-potilaiden kanssa.

Kommunikoinnin puutteellisuuden vuoksi saattoi tulla vaarinymmarryksié ja ristiriitoja
ALS-potilaiden ja sairaanhoitajien valilla, mik& monesti vaikutti kokonaisvaltaiseen hoi-
toon heikentavasti. ALS-potilas koki, ettd hantd ei ymmarreté ja sairaanhoitajat kokivat
riittaméattomyyttd, koska he eivat osanneet auttaa ALS-potilasta. Hermostuminen vaikut-
taa ALS-potilaan hengitykseen ja sitd kautta kivun kokemiseen. Kipu heikentdd myds

ALS-potilaan psyykkistd hyvinvointia tuoden lis&a ahdistusta, pelkoa ja hatéa.
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Omabhoitajuus ALS-potilaan saattohoidossa nostettiin esiin ja sitd pidettiin sekd hyvana
ja antoisana, mutta myds kuormittavana. Tutut sairaanhoitajat osasivat paremmin tulkita
ALS-potilaan pienia eleitd, ilmeita ja ndin ollen kohtaaminen ja kommunikointi helpot-
tuivat. Moniammatillinen tiimi oli mukana ALS-potilaan hoidossa alusta loppuun ja toi-
mintakykyé pyrittiin yllapitam&an niin hyvéana kuin mahdollista.

”...Jos on jotain lempijuttuja, mista tykkaa,

niin niita yritetddn hommata... ”

Sairaanhoitajat ottivat selvaa yhdessa ALS-potilaan, omaisten ja henkilokohtaisen avus-
tajan kanssa tdman mielenkiinnon kohteista ja pyrkivat toteuttamaan mahdollisia toiveita
parhaansa mukaan. Kuitenkin sairaanhoitajat joutuivat rajaamaan hoitoa ALS-potilaan
hyvan saattohoidon onnistumiseksi, jolloin kaikkia toiveita ei vélttamatta pystytty toteut-

tamaan.

”...ALS-potilaiden kuolemat eivat aina ole ennakoitavissa, niin kuin monen muun poti-

laan kohdalla saattaa olla... ”

Sairaanhoitajien kannalta katsottuna kuoleman yllatyksellisyys ja sen ennalta-arvaamat-
tomuus toi ALS-potilaiden saattohoitoon eron verrattuna muihin potilasryhmiin. Muun
potilasryhman, kuten syépapotilaan kuolema, oli helpommin ennustettavissa, miké ei on-
nistu ALS-potilaan kohdalla, jolla oli kéytdssé hengityksen tukemiseen tarvittava kak-
soispaineventilaattori. Myos peg:n kayttd hidasti kuolinprosessia ja pahimmillaan pa-
hensi ALS-potilaiden oireita, kuten limaisuutta. Sairaanhoitajat kokivat, ettd erilaisten
ALS-potilaiden hoitoon liittyvien vélineiden kayttd toi haasteen hoitotyohon. Vélineet
itsessaan eivét olleet haastavia, mutta esimerkiksi kaksoispaineventilaattoria huolletta-

essa oli turvattava ALS-potilaan hengitys ja turvallisuuden tunteen sailyminen.

Saattohoidossa tyoskentelevat sairaanhoitajat pohtivat ryhmahaastattelussa, ettd ALS-po-
tilaat saattoivat jaada saattohoitovaiheessa paitsi luonnollisesta kuolemasta. Kaksoispai-
neventilaattorin oli todettu pidentdvédn ALS-potilaiden elam&é, mutta sairaanhoitajat oli-
vat huolissaan ALS-potilaiden eldaménlaadusta kaksoispaineventilaattorin kanssa. Joiden-
kin ALS-potilaiden kohdalla kaksoispaineventilaattori kuitenkin koettiin hyvéna tukena

elamén loppuvaiheessa.



48

”...ettd ALS-potilaat olisi jotenkin erikoinen potilasryhma,

min& en osaa ajatella néin...”

Huomionarvoista oli se, ettd osa haastateltavista sairaanhoitajista ei kokenut ALS-poti-
laiden saattohoidon eroavan mill&an tavalla muun potilasryhman saattohoidosta. Haasta-
teltavat toivat esiin myds, ettd ALS-potilaiden saattohoidossa oli hyvé kiinnittad huo-
miota omaan asenteeseensa, mika lisasi yhdenvertaisuutta ALS-potilaiden ja muiden po-
tilasryhmien saattohoidon kesken. Kaikkia potilasryhmia hoidettiin samalla eli parhaalla

mahdollisella tavalla, mutta joitain erojakin havaittiin.

”...enemman joudutaan tekemaan sellaista suunnittelua... ”

Haastateltavilla oli selva kanta siitd, ettd ALS-potilaiden hoidossa ylip4ataan ja erityisesti
saattohoidossa tulisi kiinnittdd huomiota ennakointiin. Sairaanhoitajien ja muun hoito-
henkildston olisi hyva olla koko ajan askeleen edelld hoidon onnistumisen ja ALS-poti-
laiden sopeutumisen vuoksi. ALS-potilaiden kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin takia mygs
omaiset tuli ottaa mukaan saattohoitoon. Sairaanhoitajat kiinnittivat huomiota omaisten
jaksamiseen, jolloin he kykenivét kulkemaan ALS-potilaan rinnalla saattohoitovaiheessa.

Sairaanhoitajat kertoivat, ettd kaikki saattohoitopotilaat joutuivat luopumaan paljosta,
mutta ALS-potilaat olivat joutuneet luopumaan kaikista itsestaanselvyyksistd, kuten
kommunikoinnista, itsendisesta liikkumisesta ja autonomiasta jo ennen saattohoitovai-
heeseen siirtymistd. Jokainen ALS-potilas késittelee sairastumisensa omalla tavallaan.
Toiset ALS-potilaat eivat hyvéksy sairastumistaan koskaan. Kasittelemattomat asiat sai-
rauteen liittyen kuormittivat ALS-potilaita sairauden edetess, joka joutui koko ajan luo-
pumaan jostakin, ik&an kuin taantumaan. ALS-sairaus etenee poikkeuksetta samalla ta-
valla kaikilla, mika toisaalta auttoi heitd sopeutumaan sairauteensa hyvin. Osa ALS-poti-

laista ei pystynyt hyvaksymaan sitd, ettd joutui luopumaan pikku hiljaa kaikesta.
”...ALS-potilas ei valttamatta sitd omaa kuolemaansa pysty kasittelemaan koskaan... ”
Kuoleman kasittely saattoi jaada sairauden hyvaksymisen jalkoihin, jolloin kuoleman

hetki pelotti tai sitd ei osattu kasitelld lainkaan. Eksistentiaalinen ahdistus kohtasi ALS-
potilaan, kuten kenen tahansa saattohoitopotilaan. Eksistentiaalisen ahdistuksen kasittely
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yhdessd ALS-potilaan kanssa koettiin haastavana. Ndiden vuoksi olisi &&rimmaéisen tar-
kedd, ettd asioista puhuttaisiin vield, kun kommunikointi puheella valityksella onnistuu.
N&mad olivat asioita, jotka sairaanhoitajat nostivat huolestuneina esiin. Sairaanhoitajat ko-
kivat varsin raskaana ja haastavana sen, etta kuolemaan liittyvia asioita ei valttdmatta
ollut edes otettu puheeksi varhaisemmassa vaiheessa. Tamé oli yksi merkittavimmista

haastatteluissa esiin tulleista eroista muihin potilasryhmiin verrattuna.

7.1.3 Sairaanhoitajien kokemukset ALS-potilaan saattohoidon toteutumisesta

kohdeorganisaatioissa

ALS-potilaat eivat sairaanhoitajien kertoman mukaan useinkaan tienneet, mité oli edessg,
kun saattohoitovaiheeseen péadyttiin. Monille ALS-potilaille se oli kriisin paikka, kun
taas toiset olivat hyvaksyneet sairautensa seka kuoleman. Osa taas ei hyvéksynyt ALS-
sairauttaan, kuolemaansa eika késilla olevaa tilannetta lainkaan. Jokainen ALS-potilas oli
erilainen, jolloin myos jokaisen ALS-potilaan saattohoito ja sen toteuttaminen oli sairaan-
hoitajien mukaan erilainen kokemus. ALS-potilaan saattohoitoa ja sen toteutumista saa-
tettiin sairaanhoitajien mukaan peilata vanhoihin rankkoihin kokemuksiin, mika joskus
vaikeutti uuden ALS-potilaan saattohoidon aloittamista. Kuitenkin koettiin, ettd nykyisin
oli enemman hyvia kuin huonoja kokemuksia saattohoidon toteutumisesta ALS-potilai-
den kohdalla. Saattohoito haluttiin toteuttaa hyvin, kunnioittavasti ja arvokkaasti. Sai-

raanhoitajat kokivat, ettd he osasivat hoitaa hyvin ALS-potilaita saattohoitovaiheessa.

Jotkut ALS-potilaat halusivat kdyda kuolemansa hyvin konkreettisella tavalla lapi. Osa
taas ei kyennyt tahédn mill4dén tavalla. Sairaanhoitajat korostivat, ettd saattohoitoa toteu-
tettiin molemmissa tilanteissa samalla tavalla, ALS-potilaan valintaa kunnioittaen. Ke-
tdan ei voitu pakottaa kasittelemaan omaa tilaansa, sairauttaan tai kuolemaansa, mutta
sairaanhoitajat kertoivat, ettd tdhan annettiin mahdollisuus. Naiden, sekd ALS-potilaiden
vaativan hoidon takia, sairaanhoitajia tarvittiin usein lisaa, etta voitiin taata hyva ja arvo-
kas saattohoito niin ALS-potilaille kuin muillekin saattohoitopotilaille. Lisaresurssit oli-
vat myos potilasturvallisuus kysymys, johon esimiehet yleensa osasivat varautua ennak-
koon. Lisdresursseista huolimatta sairaanhoitajilla oli usein tunne, ettd muun potilasryh-

man saattohoitopotilas jai vdhemmaélle huomiolle ALS-potilaan ollessa saattohoidossa.
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”...Jos potilaalla on se maskihoito, niin silloinhan ne hyvin paljon jaa sinne omaan huo-

neeseensa vangiksi...”

Kommunikaatio-ongelmat nostettiin my0s téssé kohtaa esiin, kun mietittiin hoidon toteu-
tumista omassa organisaatiossa. Ne koettiin uhkana hyvén saattohoidon toteutumiselle.
Joskus tilanne oli myos se, ettd sairaanhoitajat eivét saaneet selville mitd ALS-potilas
tarvitsi juuri silld hetkell& tai sairaanhoitajat ja ALS-potilaat eivat ymmartaneet toinen
toistaan. Silloin kaytiin 1&pi perusasiat, kuten Kipu ja asento. Taméan liséksi kerrottiin
ALS-potilaalle, ettd hanté ei jatetda yksin, hanen luonaan k&ydadn, mutta tarpeettoman
kauaa ei myoskaan selvitetty asiaa, mika tuntui silla hetkella ylitsepadseméattdman han-
kalalta. Monesti hankaliin kommunikaatio-ongelmiin ja ymmartamattémyyteen auttoi
kollegan tuki. Joskus ALS-patilailla oli ollut henkilokohtaisia avustajia, jotka selvensivéat
sairaanhoitajille hankalissa tilanteissa, mit& han tarkoitti. He olivat olleet ALS-potilaan

vierelld jo niin kauan, ettd ymmarsivét usein pienistakin eleistd, misté oli kyse.

Hoidon eettisyydesté ja saattohoidon periaatteista herasi keskustelua. Sairaanhoitajat ko-
kivat, ettd kaksoispaineventilaattoreiden ja peg:n kaytto itsessaan ei ollut hankalaa, mutta
niiden tuominen saattohoitoon oli arveluttavaa. Ensimmaiset kokemukset kaksoispai-
neventilaattoreista olivat sairaanhoitajien mukaan pelottavia, koska niiden kaytto oli al-

kuun vierasta. Alussa myos itse ALS-sairaus oli sairaanhoitajille vierasta, jopa pelottavaa.

Sairaanhoitajat toivat esiin, ettd aina ei ALS-potilaat voineet perustaa paatostaan kaksois-
paineventilaattorin ja/tai peg:n ottamisesta tukihoitokeinokseen monipuoliseen ja perus-
teltuun tietoon. Toisaalta oli myo6s tapauksia, joissa tietoa oli riittdvasti saatu ja tuolloin
ALS-potilaan saattohoito oli ollut rauhallisempi. My6skaan saattohoito ei aina ollut yhta
monipuolista ALS-potilaiden kohdalla, joilla oli edellda mainitut tukihoidot kaytossé, silla
pelkka liikkuminen huoneesta ulos oli hankalaa, mihin edella olleet aineisto-otteet viitta-

sivat.

Asioilla on kuitenkin aina kaksi puolta. Mikaén ei ole mustavalkoista, ei mydskaan kak-
soispaineventilaattorin ja peg:n kaytté saattohoidossa. Vaikka monessa kohtaa sairaan-
hoitajat nostivat esiin edelld mainittujen tukihoitojen haasteellisuuden, oli heilld myds
hyvida kokemuksia niiden kaytosta saattohoidossa. Vaikka kuoleman merkkeja olikin
haastavampi tulkita, kun kaksoispaineventilaattori oli k&ytdssa, haluttiin ALS-potilaille
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taata hyva ja arvokas, luonnollinen kuolema. Ennakointia ja puhumisen tarkeytta ei voi-
nut sairaanhoitajien mukaan korostaa turhaan kaikessa ALS-potilaiden hoitoon liittyvissa

asioissa. Tiedolla oli myds varjopuolensa, kuten erddssé haastattelussa tuli esiin:

”...koin hirvedn vahvasti sen, ettd miten se suojasi niitd. Mind luulen, ettd niiden loppu-

vaihe oli paljon helpompi sen takia, kun he eivat osanneet toisaalta pelata mitaan...”

Vaikka ALS-potilaille oli annettu tietoa, sen puutetta, oikeellisuutta tai olemattomuutta
monessa kohtaa Kritisoitiin. Erdédssa haastattelussa nousi esiin myos ajatus siitd, ettd “tie-
taméttomyys” saattoi olla tietoinen valinta, joka osaltaan suojasi ALS-potilaita ja hanen
omaisiaan. Naissa tilanteissa, kuten muissakin kohtaamisissa, tarvitsi sairaanhoitajien
olla erityisen tarkkoja sanoistaan tai sanomatta jattamisistaén. Sairaanhoitajien olisi hyva
huomioida se, mitd ALS-potilaat ja hdnen omaisensa kestévat tai sietdvat ja paljonko he
pystyvat vastaanottamaan. Aina sanoja ei tarvittu tai niitd ei vaikeassa tilanteessa ollut.
Tuolloin lasnéolo ja aito empaattinen kohtaaminen oli trkeintd. Sairaanhoitajat kertoivat,
ettd valilla tuntui, ettei itse ALS-potilaiden fyysisen puolen hoitaminen vienyt niin paljon
voimavaroja kuin psyykkisen puolen tukeminen. Niin ALS-potilaat kuin hanen omai-
sensa tarvitsivat paljon psyykkista tukea. Tuolloin saattoi sairaanhoitajilla olla myo6tatun-

touupumus lahella.

Monesti saattoi olla myos niin, etté tietoa oli saatu riittavasti, mutta saattohoitoon siirryt-
téessa ALS-potilaat ja heiddn omaisensa menivat shokkiin, jolloin monta asiaa jouduttiin
kasittelemaédn uudestaan. Aloitettiin ik&dan kuin alusta saattohoitoon liittyvissa asioissa.
Tassa vaiheessa sairaanhoitajan rooli korostui, koska monesti juuri sairaanhoitajien

kanssa nama asiat lapikéaytiin.

Ajoittain ALS-potilaat protestoivat kovastikin saattohoitovaiheessa. Eivat niinkéan saat-
tohoitoa vastaan, vaan yleisesti nayttivat mieltdan hyvin rajulla tavalla. Nimittelyg, raivoa
tai fyysista vékivaltaa ei sairaanhoitajien mukaan pida sietdd, vaan asettaa rajat epéasial-
liselle kéytokselle. Toisaalta sairaanhoitajat tunsivat ymmarrysta tallaiselle kaytokselle ja
sanoivat, etta tunteiden nayttaminen oli hyva asia. Hyvé oireenmukainen hoito ja rajojen

asettaminen olivatkin saattohoidon onnistumisen ja turvallisuuden tunteen luomisen edel-

Iytys.
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Ymmartdamattomyyttd saattohoitoa kohtaan saattoi sairaanhoitajien mukaan esiintya
muissa moniammatillisen tiimin jasenissd, jotka olivat aikaisemmin osallistuneet ALS-
potilaiden hoitoon. Ennen saattohoitoon siirtymista ALS-potilailla saattoi olla runsaasti
erilaisia kontrollikdynteja eri tahoille, mitk& usein loppuivat saattohoitoon siirryttaessa.
Tata kaytantod eivat kaikki ymmartaneet ja sairaanhoitajat uskoivat sen johtuvan siitd,
etta tietoa ALS-potilaiden kunnosta saattohoitovaiheessa ei ollut saatavilla kaikille tiimin
jasenille. Sairaanhoitajien mielesta tiedon kulkua eri tahojen valilla tulisi tehostaa, silla
se lisdisi ymmarrystd koko ALS-potilaiden hoitoketjua kohtaan.

>

“Raivostuttavia, ihania, kasvattavia.’

ALS-potilaiden saattohoito koettiin sairaanhoitajien mukaan kuormittavana ja vaativana,
varsinkin, jos ALS-potilaita oli useita yhté aikaa saattohoidossa. ALS-potilaiden saatto-
hoito otti paljon, mutta samalla my&s antoi. Sairaanhoitajat olivat oppineet paljon ALS-
potilailta ja saattohoidon koettiin olevan jopa hauskaa. Omaiset olivat usein varsin tiiviisti
mukana ALS-potilaiden saattohoidossa ja heidan sek& ALS-potilaiden kiitollisuus auttoi
jaksamaan. Alkuun omaisten saattoi olla haastavaa antaa hoitovastuu sairaanhoitajille ja
sairaanhoitajat olivat myos kohdanneet tilanteita, joissa omaisten ja ALS-potilaiden né-
kemykset erosivat toisistaan, mika toi lisahaasteen hoitovastuun siirtdmiseen. Sairaanhoi-
tajat olivat sitd mieltd, ettd ALS-potilaat saivat parasta mahdollista saattohoitoa. ALS-

potilaita ei sairaanhoitajien mukaan opi hoitamaan kuin hoitamalla.

Kuoleman yllatyksellisyydesta keskusteltiin paljon haastatteluissa. Joskus ALS-potilas
kuoli, vaikka hoito oli viela méaaritelty palliatiiviseksi ja varsinaiseen saattohoitoon ei ol-
lut siirrytty. Toisaalta keskustelua herdsi myos siitd, ettd ALS-potilaat tulivat saattohoi-
toon varsin myohaisesséd vaiheessa. Hyvin monet ALS-potilaat halusivat olla mahdolli-
simman pitk&an kotona. Néiden asioiden vuoksi sairaanhoitajat teravoittivat hoitotahdon
tarkeytta ja toivoivat, ettd asioista keskusteltaisiin ennen saattohoitoon siirtymisté ja siiné

vaiheessa, kun ALS-potilaat itse pystyivét tuomaan tahtonsa julki.

Omahoitajuus korostuu saattohoidossa ja erityisesti ALS-potilaiden kohdalla jaettu oma-
hoitajuus oli vahvasti mukana. Sairaanhoitajat saivat toinen toisiltaan tukea ALS-potilai-
den saattohoidossa. Yhdessa opeteltiin hoitoa ja eri hoitokéytantdja ja mietittiin, mika
olisi saattohoidon toteutumisen kannalta paras ratkaisu, joka ottaisi yksilolliset tarpeet
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huomioon. Omahoitajat usein vuorottelivat, tydvuorojen sattuessa samaksi, ALS-potilaan
hoidon vastaamisesta. Koko tydyhteison tuki nostettiin esille, silla edellytettiin, ettd kai-
killa oli valmius hoitaa ALS-potilaita. Myds moniammatillinen tiimi ja sen toimiminen

oli ensiarvoisen tarke&dd ALS-potilaiden saattohoidon toteutumisen kannalta.

Vaikka resursseja usein lisattiin silloin, kun ALS-potilaita oli saattohoidossa, ei yhta sai-
raanhoitajaa voinut sitoa kokonaan heidén hoitamiseen koko tyévuoronsa ajaksi, silla
usein sairaanhoitajalla oli myds muita potilaita vastuullaan. Tdm& myods selvennettiin
ALS-potilaille saattohoitoon siirryttdessd. Sairaanhoitajat olivat yhtd mielta siitéd, etta
ALS-potilaat ymmarsivat hyvin sen, ettd muidenkin potilaiden tarpeet taytyi ottaa huo-
mioon. Kaikkia potilaita haluttiin hoitaa tasapuolisesti, silla kaikki ovat samanarvoisessa

asemassa. Hoitamisessa koettiin myos ongelmia, mihin seuraava aineisto-ote viittaa.

”_..kun kello soi kukaan muu ei mene sinne vastaamaan valttamatta... ”

Omahoitajuus oli antoisaa ja haastavaa. ALS-potilaiden omahoitajana toimiminen saatto-
hoidossa voi vieda myos sairaanhoitajilta paljon voimia. Sairaanhoitajat saattoivat tuntea
olevansa tdysin yksin vastuussa omapotilaastaan. Vaikka kaikilla sairaanhoitajilla oli
karttunut kokemusta ALS-potilaiden saattohoidosta, eivat kaikki halunneet hoitaa ALS-
potilaita, vaan se koettiin pelottavaksi jopa vastenmieliseksi. Tdma saattoi mutkistaa koh-
deorganisaation tyGilmapiirid ja tuoda epatoivon tunteita niille sairaanhoitajille, jotka
saattoivat ALS-potilaita kuolemaan.

Sairaanhoitajat saattoivat tuntea myos riittaméattdmyyden tunteita ALS-potilaiden saatto-
hoitoon liittyen. Erityisesti silloin, jos ALS-potilaan saattohoito oli aloitettu lilan myo6-
haan. Liian myoh&an aloitettu saattohoito koettiin vaaryytend ALS-potilaita kohtaan. Sai-
raanhoitajat kertoivat, ettd tuolloin ALS-potilaiden saattohoito oli ahdistava, uuvuttava
tai raju kokemus. Sairaanhoitajat korostivat, ettd ALS-potilaat aistivat sairaanhoitajien
olemuksesta, jos hén oli epdvarma. Siihen, miten ALS-potilaan vierelld oli, tuli kiinnittaa
huomiota. Toisinaan ALS-potilaiden vaativa huomionhalu vasytti sairaanhoitajia. Usein
turvattomuuden tunne sai ALS-potilaat soittamaan kelloa tihedsti ja vaatimaan sairaan-
hoitajia vierelleen. Tasapainon l6ytdminen néiden asioiden kanssa vaati paljon tyosta-

mista.
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.. kuolema on sen nékdinen, mita se elaméakin on ollut.”

ALS-potilaat olivat usein omia suuria persooniaan, joiden hoidossa sai laittaa myos luo-
vuutensa peliin. Sairaanhoitajat kertoivat, ettd erilaisia variaatioita oli keksitty esimer-
kiksi kommunikointivayldn l0ytymiseksi. ALS-potilaiden saattohoidon onnistumisen
eteen tehtiin paljon t6itéd ja pyrittiin mahdollistamaan tarkeiden asioiden toteutuminen.
ALS-potilasta, seka hdnen omaisiaan, hoidettiin kokonaisvaltaisesti huomioiden myds

hengelliset tarpeet, fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten tarpeiden lisaksi.

Hyva saattohoito oli ollut joillekin omaisille vieras késite ja eutanasiaa kannatettiin "ki-
tuuttamisen” Sijaan. Sairaanhoitajat kertoivat, ettd erds omainen oli muuttanut mielipi-
dettdén eutanasian suhteen, koska oli oman omaisensa nahnyt voivan niin hyvin vaka-
vasta sairaudesta huolimatta. Yhteisen hyvén lisaajan saaminen oli merkityksellista ja hy-
van oirehoidon avulla saatiin ALS-potilaan olo hyvéksi, jolloin omainenkin néki saatto-

hoidon inhimillisyyden.

Sita korostettiin, etté kaikki ALS-potilaat olivat erilaisia ja heidan sairautensa kulku meni
omaa polkuaan. ALS on sairautena vaativa ja vakava, jonka kohtaamisessa sairaanhoita-
jilta vaaditaan vankkaa ammattitaitoa, kehittdmismyonteisyytta ja luottamusta toinen toi-
siinsa. Monet ALS-potilaat saattavat kieltda sairautensa ja ristiriidat hoitolinjoista voivat
tuoda jannitteitd omaisten ja ALS-potilaiden vélille, mik& vaikutti suoraan sairaanhoita-
jien tyohon. Joskus sairaanhoitajat olivat kohdanneet my®os tilanteita, joissa ALS-potilas
oli itse aivan lopussa henkisesti ja fyysisesti. Naisséa hetkissa vankka kokemus ALS-poti-

laan saattohoidosta oli auttanut jaksamaan.

7.1.4 ALS-potilaan saattohoidon kehittaminen

Sairaanhoitajien nakemys oli, ettd ALS-potilaiden saattohoitoa sek& saattohoitoa yleisesti
ottaen tulee kehittaa eri nékokulmista. Onnistuneen saattohoidon takeeksi tulisi resursseja
olla enemman. Paremmat resurssit takaisivat myds sen, ettd muullekin kuin perushoidolle
jaisi enemman aikaa. Fyysisten tilojen, kuten potilashuoneiden, tulisi olla sellaisia, joissa
erilaisten apuvalineiden kanssa olisi helppo liikkua ja tydskennelld. ALS-potilaiden hoi-
dossa tarvitaan erilaisia apuvalineitd, kuten s&hkopyoratuoleja, jotka vievat paljon tilaa.
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Ennen kuin ALS-potilas siirtyy saattohoitoon voi sairaanhoitajilla olla vahvoja ennakko-
kasityksié ja pelkoja. Naistd ennakkokasityksistd, jotka yleensa olivat negatiivisia, olisi
hyva péésta eroon ja kaantaa ajattelu myonteisempadn suuntaan. Haastatteluissa keskus-
teltiin my6s ALS-potilaiden ja heidan omaistensa mahdollisuudesta tulla tutustumaan
saattohoitopaikkaan ennen varsinaisen saattohoidon aloitusta. Talléin sairaanhoitajat ja
ALS-potilaat voisivat tutustua toisiinsa. Samalla ALS-potilaat voisivat tuoda esiin itsedén
koskettavia tarkeitd asioita ja keskustella sairaanhoitajien kanssa kuolemasta. Talloin
ALS-potilaiden mielipide ja tahto tulisi kuulluksi ja heille tulisi antaa selke&a tietoa.

’

”...ALS-potilaallekin rohkeasti tehtisiin niita linjauksia ja paatoksid.’

Tiedon riittdmattdmyys ja sen jakaminen eri hoitotahojen, ammattiryhmien ja jopa sai-
raanhoitajien vélilla oli valitettavan usein puutteellista. Myos ladkareiden tieto-taitoa kri-
tisoitiin saattohoidon aloittamisen ja helpotusta tuovien, kuten laékehoidon, suhteen. L&&-
kareiden tulisi ronkeammin tehd& hoitolinjauksia ja paatoksia ALS-potilaiden saattohoi-
don. Sairaanhoitajat kokivat, ettd laakérit tarjosivat pienia oljenkorsia, kuten kaksoispai-
neventilaattoria, mihin ALS-potilaat usein tarttuivat. Erilaiset tukihoitokeinot monesti
esiteltiin turhankin positiivisessa valossa. Sairaanhoitajat kokivat, ettd ladkarit eivat us-
kaltaneet ottaa puheeksi kuolemaa ja sita millaista elama oli esimerkiksi kaksoispaineven-
tilaattorin kanssa. Oljenkorsien taakse saattoi jadda tarkeéé tietoa siitd, mihin ALS-poti-
laat voisivat paatoksensa perustaa. Vaikka saattohoitopaatos oli tehty, saattoi ALS-poti-
laiden hoito olla aktiivista tehtyyn hoitopaatdkseen nédhden. Hyva perushoito ja Kivun-
hoito jaivat valilla aktiivihoidon taakse. ALS-potilaiden kuolema tulisi hyvéksya ja heille

tulisi antaa lupa kuolla.

”...ihan tarpeeksi sen taudin kanssa, mutta jos sind aina vahdit, etta se tieto kulkee, niin
eithan sen niin pida olla...”

1

", .litkaa vastuuta potilaalla ja omaisilla.’

Tiedon siirto eri hoitotahojen valilla koettiin ongelmallisena ja monesti se jai omaisen
vastuulle, mik& hankaloitti ALS-potilaiden hoitoa ja kuormitti omaisia. Sairaanhoitajat
toivoivat, ettd tiedon kulku ja yhteisty0 saataisiin saumattomaksi eri hoitotahojen kesken.
Hoitohenkildston tulisi osata ennakoida ALS-potilaiden sairauden eteneminen ja olla
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koko ajan askeleen edelld. Tam& helpottaisi ALS-potilaiden hoidon kulkua ja toiminta-
suunnitelman tekoa. Tallgin aikaa jaisi myds muuhun kuin perushoitoon. Néin ollen hoito
olisi yksilollisempaa ja siihen voitaisiin lisatd enemmén ALS-potilaiden esittamia toi-
veita.

’

“Semmoista rehellistd, avointa puhetta.’

Sairaanhoitajat korostivat, etta tietoa eri hoitovaihtoehdoista ja elaménlaadusta tulisi an-
taa ALS-potilaille ja heidan omaisilleen rehellisesti ja avoimesti, mutta kaunistelematta
ja turhaan dramatisoimatta. Huomioitavaa oli ALS-potilaiden ja omaisten sietokyky tie-
don vastaanottamisesta ja sen sulattamisesta seka miten paljon ALS-potilaat tai omaiset
halusivat tietdd sairaudesta. Kun tieto oli saatavilla, se oli oikeanlaista ja rehellistd, se
my0s auttoi ALS-potilaita sopeutumaan sairauteensa. Nykypaivana inmiset hakevat pal-
jon tietoa internetistd, minka vuoksi on huolehdittava, ettd ALS-potilailla ja hdnen omai-
sillaan oli saatavilla oikeaa tietoa siitd, miten Suomessa ALS:a hoidetaan. Osa ALS-po-

tilaista oli ottanut puheeksi eutanasian ja siihen liittyvat kysymykset.

Sairaanhoitajat toivoivat, ettd ALS-potilaat puhuisivat mieltddn askarruttavista asioista
aikaisemmin niin hoitohenkilékunnan kuin omaistenkin kanssa. Tama helpottaisi hoita-
mista siind kohtaa, kun ALS-potilaat eivét enad itse pysty kommunikoimaan. Listaa tar-
keisté asioista olisi hyva keratd jo varhaisessa vaiheessa, jotta tiedetd&n, miten ALS-po-
tilaat haluavat itseddn hoidettavan sairauden loppuvaiheessa. Lista auttaa myos sairaan-

hoitajia tyoskentelemaan ALS-potilaiden kanssa ja sitd voi tdydentaa pitkin matkaa.

”...tietdisi miten muualla hoidetaan, kdvisi jossain muussa paikassa... ”

ALS-potilaita hoidettiin moniammatillisen tiimin voimin, mutta sitakin voitaisiin kehittaa
ja ndkemyksia tiimin kesken yhtendistad. Nykyisinkin erilaisia palavereja moniammatil-
lisen tiimin kesken on, mutta sairaanhoitajilla oli kokemus, etta sovituista asioista ei aina
pidetty kiinni. Sairaanhoitajat toivoivat yhteisty6ta jo neurologian poliklinikalta lahtien,
jonne ALS-potilailla oli ensimmainen kontakti. Sairaanhoitajien keskindistd yhteistyota
tulisi tehostaa ALS-potilaiden siirtyessa hoitopaikasta toiseen. Jos resurssit ja aika antai-

sivat myoten, voitaisiin tehdd tutustumiskéynteja eri hoitotahojen kesken ja opetella
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konkreettisesti ALS-potilaiden hoitoa, jolloin yksil6lliset tarpeet tulisi paremmin huomi-

oiduksi.

Sairaanhoitajien mielestd erilaiset vitaaliarvojen seurantalaitteet tulisi saada huomaamat-
tomammiksi, koska ne koettiin hairitsevan ALS-potilaita ja tuovan lis&4 ahdistusta ja tie-
toisuutta l&hestyvéstd kuolemasta. Seurantalaitteet olivat hankalia, isokokoisia ja moni-
toripiuhat epamukavia. Kommunikoinnin apuvélineet kaipaavat paivitysta sairaanhoita-
jien mukaan. Uusia erilaisia sovelluksia kommunikoinnin tueksi tulee varmasti tulevai-
suudessa ja sitd kautta ne helpottavat ALS-potilaita ja sairaanhoitajia kommunikoimaan

keskenaan.

Kehittamisestd keskusteltaessa kaikissa haastatteluissa sairaanhoitajat toivat esiin tiedon
puutteen, sen siirtymisen vaikeuden hoitopaikasta toiseen, erilaisten hoitokaytantojen ris-
tiriidat ja toisaalta hedelmaéllisyyden. Taman vuoksi ensitieto pdivilld, joita jo nyt jarjes-
tetéan, olisi hyva olla tietoa myos saattohoidosta ALS-potilaille, heiddan omaisilleen ja
hoitohenkilostolle. Haastateltavien kanta oli, ettd ALS-potilaiden saattohoidosta tarvitaan
selkeésti lisdd koulutusta ja kokemusta kaikille niille tahoille ja henkil6ille, jotka osallis-
tuvat ALS-potilaiden hoitoon sairauden eri vaiheissa.

”...ettd osaisi se potilas ja ne omaiset sen kaiken keskella kuitenkin elaa sen elaméansa

loppuun ja tehd& hyvia asioita, mité haluaa tehda ja nauttia sen mité pystyy...”

Saattohoidossa olevan ALS-potilaiden tulisi saada nauttia elamastéan sairaudestaan huo-
limatta. Sairaanhoitajien pitdisi muistaa hoitaa muuta kuin itse sairautta ja sen oireita.
Sairaanhoitajat vaativat itseltddn uskallusta ja rohkeutta pysédhtyd ALS-potilaiden vie-
relle. EI&maa on loppuun asti, mink& vuoksi sairaanhoitajien tulee kannustaa ALS-poti-
laita hemmottelemaan itseddn ja kayttamaan mahdollisia varojaan oman itsensa hyvin-

voinnin tukemiseen.
ALS-potilaille tulisi antaa lupa kuolla, eikd kuolemaa vastaan pitéisi taistella. Jotta ALS-
potilaat paasisivat rauhalliseen ja levolliseen olotilaan ja hyvaksyisividt oman tilanteensa

ja kuolemansa, tulisi rehellisté tietoa sairaudesta ja sen kulusta antaa alusta asti.

”...uskaltaisi el&d sen mité niita elinpaivia on...”
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7.2  Saattohoitokokemuksiin kohdennettu sisallénanalyysi

Tutkimustehtdvdmme oli selvittad, miten sairaanhoitajat kokevat ALS-potilaan saattohoi-
don. Edellisessa luvussa avasimme teemahaastatteluiden mukaiset sisallot ja haastatteli-
joiden vastaukset tiivistetysti esitettyihin kysymyksiin. Tassé luvussa paneudumme sai-
raanhoitajien kokemuksiin saattohoidosta siten, ettd kaikki muu ALS-potilaan hoitoon
liittyva sisaltd on aineistosta riisuttu pois ja sisallonanalyysi keskittyy tdman kokemuksen
erittelyyn. Varsinainen sisallonanalyysi 16ytyy tutkimuksemme liitteend (Liite 6) ja tah&n
kokoamme kokemusta jasentavat kasitteet, joita on kahdeksan.

Edelleen lainaukset, joita aineistostamme nostamme esiin, on tunnistettavuuden esta-
miseksi yksinkertaistettu turhista taytesanoista sek& muutettu selkedmpaén muotoon. Al-
kuperdisen aineiston otteet on erotettu muusta tekstista lainausmerkkejé ja kursivointia
apuna kayttden. Nostimme analyysia auki kirjoitettaessa kokemusta parhaiten kuvaavat

otteet rytmittdmaan tekstia.

7.2.1 Kokemus fyysisten ja psyykkisten tarpeiden huomioimisesta

’

”...hyvd perushoito, niin sehdn on se kaiken hoidon kulmakivi...’

Saattohoitoon siirtyessadn ALS-potilaalla oli sairaanhoitajien kokemuksen mukaan tie-
tynlaiset totutut tavat hoitoon ja huolenpitoon liittyen. Sairaanhoitajat joutuivat keskuste-
lemaan ALS-potilaan kanssa erilaisista hoitoon liittyvista asioista, kuten peg-ravitsemuk-
sesta, saattohoitoon siirryttdessa. Aiemmin ravitsemusterapeutti oli tehnyt ALS-potilaalle
ravitsemussuunnitelman, mutta saattohoitovaiheessa peg-ravitsemus saattoi aiheuttaa esi-
merkiksi limaisuutta, minka vuoksi sita jouduttiin vahentamaan. Sairaanhoitajat kokivat,
ettd peg-ravitsemuksen vahentdminen, oli kova ja vaikea paikka ALS-potilaalle. Peg-ra-
vitsemuksen véhentdminen saattohoitovaiheessa oli perusteltua, koska monesti ALS-po-
tilaan olo parani ja limaisuus seké turvotukset vahenivat. Edelld mainituilla asioilla sai-
raanhoitajat perustelivat ALS-potilaalle peg-ravitsemuksen vahentamista.

’

”...hoito on monipuolista kaikille saattohoitopotilaille, myds ALS-potilaille.’
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ALS-potilaan saattohoito on oireenmukaista hoitoa, minka vuoksi kiinnitetddn huomiota
esimerkiksi limaisuuden vahentamiseen. Myods suunhoitoon tulee saattohoitovaiheessa-
kin panostaa sairaanhoitajien kokemuksen mukaan. Hyvéstd suuhygieniasta huolehti-
malla sairaanhoitajat pystyivat antamaan, ALS-potilaan toiveiden mukaisesti, suun kautta
erilaisia makueldmyksid. Syomistd suun kautta tuettiin loppuun asti, jos ALS-potilaan
vointi sen salli. Kuitenkin sairaanhoitajat kertoivat, ettd ALS-potilaiden ravitsemusta jat-
ketaan pidempéaén, jos heilld oli peg-letku. Kun taas niiden ALS-potilaiden, joilla ei ollut
peg-letkua ja jotka ruokailivat suun kautta, ravitsemusta ei tuettu yhta pitkaan.

’

7 ..vahdn huonosti minun mielestani lddkaritkddn aloittaa esimerkiksi morkkua...’

Ladkehoitoa sairaanhoitajien mukaan voidaan ALS-potilaasta riippuen toteuttaa joko
suun tai peg-letkun kautta tai ihon alle pistaméallé. Ladkkein& ovat samat kuin syopépoti-
laiden saattohoidossa kéaytettavat ladkkeet. Rauhoittavilla laakkeilld, kuten Ativanilla,
ALS-potilas saadaan pieneen uneen, jolloin sairaanhoitajien kokemuksen mukaan ALS-
potilaalla on hyvé olla. Uni oli yleensa kevyttd ja ALS-potilas saattoi olla valill& hereilla,
jolloin ALS-potilas pystyi olemaan kontaktissa laheistensa kanssa. Pienessa unessa ALS-
potilaan olotila oli rento ja kivut pysyivét poissa.

Sairaanhoitajien kokemuksen mukaan seké heilla etta laékareilla on vielé turhan korkea
kynnys voimakkaiden kipulaakkeiden, kuten morfiinin aloittamiseen. Morfiinin koetaan
helpottavan ALS-potilaan henkista tuskaa ja hengenahdistusta. Sairaanhoitajat nostivat-
kin kivunhoidon seka hengityksessé avustamisen tarkeéksi asiaksi ALS-potilaan saatto-
hoidossa. Muu ladkehoito ALS-potilaan saattohoidossa perustuu oireiden lievittamiseen,
kuten limaisuuden, hengenahdistuksen tai henkisen ahdistuksen lievittamiseen.

’

”...ALS-potilaan hoito perustuu siihen hyvddn perushoitoon...’

Sairaanhoitajat kokivat, ettd ALS-potilaan saattohoidon paasisaltoon kuuluu hyva perus-
hoito sekd ALS-sairauden erityispiirteiden huomioiminen.

Merkittavien asioiden huomioiminen ALS-potilaan saattohoidossa koettiin tarkeéksi
asiaksi. Pienestakin vinkista tai lauseen osasta, josta sairaanhoitajat saivat kiinni, pyrittiin

toiveita toteuttamaan. Pienet teot ja toiveet olivat ainutkertaisia ALS-potilaan kohdalla.
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Pieniltékin tuntuvista asioista sairaanhoitajat kokivat voivansa tehdd ALS-potilaan saat-

tohoidosta entistékin parempaa ja ndin ollen huomioitiin eldmén ainutlaatuisuus.

”...kyllihdn me niitd unelmia toteutetaan.”

ALS-potilaan saattohoidossa pyrittiin toteuttamaan toiveita esimerkiksi mahdollistamalla
kotona kayminen, ulkoilu, mielekkéiden ohjelmien katselu televisiosta tai tarkedéan tapah-
tumaan osallistuminen. Kodinomaisuutta, yksilollisyyttd ja persoonallisuutta pyrittiin
tuomaan mukaan ALS-potilaan saattohoitoon mahdollisuuksien mukaan.

ALS-potilaan psyykeen tukeminen korostuu saattohoitovaiheessa. Sairaanhoitajat toivoi-
vat, ettd ALS-potilaat puhuisivat mieltdan askarruttavista ja ahdistavista asioista jo silloin,
kun he kykenevat kommunikoimaan puheen avulla. Loppuvaiheessa ahdistusta saattoi
sairaanhoitajien mukaan aiheuttaa kuoleman késittelemattomyys seka omaisten kanssa

selvittamatta jaéneet asiat.

Sairaanhoitajien kokemusten mukaan ALS-potilaiden k&ytokseen tulee pikkutarkkuutta
ja pedanttisuutta. T&mé&n myo6té sairaanhoitajat kokivat, ettd loppuvaiheessa ALS-potilaat
vaikuttivat usein hyvin samankaltaisilta. Kuitenkin he korostivat, ettd samanlainen ihmi-
nen sielld sairauden takana oli kuin kuka hyvénsa. ALS-potilailla vain on varsin vakava

ja vaativa sairaus.

Eri sairaanhoitajilla oli omat tydskentelytapansa, mika saattoi luoda ALS-potilaille ah-
distusta. ALS-potilaan ahdistusta voitiin sairaanhoitajien mukaan helpottaa pienella
unella, joka ladkkeellisesti mahdollistettiin, jolloin ALS-potilas nukkui paljon, eika ollut
koko ajan tietoinen itsestadn ja ympéristostadan. Tajunnantason laskiessa oireetkin selke-

asti lievittyvat sairaanhoitajien kokemuksen mukaan.

”...se ihminen jdd sinne omaan maailmaansa kasittelemaan, kun ei enaa pysty puhu-

’

maan eikd kommunikaattorilla kirjoittamaan.’

Sairaanhoitajien kokemuksen mukaan ALS-potilaan apuvalineisiin ja tekniikkaan panos-
tettiin paljon. Erilaisilla apuvalineilld pystyttiin helpottamaan eldamé&&, mutta usein unoh-
dettiin psyykkinen ja hengellinen tukeminen sairastumisen alkuvaiheessa. Ahdistuksen
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tunteita ALS-potilaat eivét saattohoitovaiheessa kuitenkaan enda vélttamattd pystyneet
kasittelemaén ja ne toivat lisdahdistusta sairaanhoitajien kokemuksen mukaan. Monesti
my06s ALS-potilaan aani ei padssyt enda saattohoitovaiheessa kuuluviin, jos saattohoitoon
liittyvista asioista ei ollut puhuttu. ALS-potilaat olivat usein lahes eleettomié saattohoito-
vaiheessa, mika vaati sairaanhoitajilta jatkuvaa ponnistelua, ettd he paasivat yhteisym-

marrykseen ALS-potilaan kanssa.

”...luottamuksen rakentaminen. Vield suurempi asia ihmiselle, jolla ei ole sanoja.”

Sairaanhoitajat kokivat, ettd ALS-potilaan hata saattaa ilmet& esimerkiksi kellon soitta-
misena. He korostivat, ettd nahtaisiin kellonsoiton taakse, silla se saattoi johtua ALS-
potilaan ahdistuksesta ja turvattomuudesta. Otettaisiin puheeksi ja tartuttaisiin rohkeasti
ALS-potilaan hatéén ja puhuttaisiin siitd. ALS-potilas kohtaa eksistentiaalisen ahdistuk-
sen, kuten kuka tahansa saattohoitopotilas sairaanhoitajien mukaan. Erityisesti silloin, jos
ahdistusta tuovista asioista ei ole ehditty tai kyetty puhumaan silloin, kun se viela oli
mahdollista. Myo6s sairaanhoitajat tunsivat tallaisissa tilanteissa avuttomuutta, koska na-
kivat, ettd ALS-potilaalle oli hat4, mutta h&n saattoi jaddd omaan maailmaansa niité asi-
oita kasittelemaan.

“lhan selkeilld rajoilla se saattohoito onnistuu...”

Sairaanhoitajat ovat oppineet erilaisia turvallisuuden tunteen luontitapoja. Samat tutut
sairaanhoitajat seké samalla tavalla suoritettu perushoito lisésivat turvallisuuden tunnetta.
ALS-potilaita sijoitettiin osastolla esimerkiksi siten, etta he olivat lahelld kansliaa ja ovea
pidettiin auki. ALS-potilaan kanssa oli saatettu myos sopia aikoja, jolloin sairaanhoitaja
kavi hdnen luonaan, vaikka ALS-potilas ei silloin juuri soittaisikaan hélytyskelloa.

Sairaanhoitajien mielestd koko tydyhteison olisi hyva pitda kiinni sovituista pelisééan-
noista ja rajoista, koska nekin lisésivat ALS-potilaan kokemaa turvallisuuden tunnetta.
Rajoista kiinni pitdminen vaati sairaanhoitajilta jamékkyytta ja rohkeutta, jota kokemuk-
sen kautta oli opittu. Rajojen asettamisen liséksi oli tdrke&é opettaa omaiset olemaan lasna
ja vierella. Sairaanhoitajat kertoivat omaisille, ettd heill& on hoitovastuu, jolloin omaiset

pystyivat keskittymaan ALS-potilaan vierelld olemiseen. Tama loi turvallisuuden tun-



62

netta niin omaisille kuin ALS-potilaillekin. Toisaalta omaiset saattoivat olla vierelld her-
keamatta tulkitsemassa ALS-potilaan toiveita, eivatkd luottaneet sairaanhoitajien anta-
maan hoivaan. Tall6in sairaanhoitajat toivat esiin, etta he ovat hoitaneet useita ALS-po-
tilaita, heilta 16ytyy kokemusta, joka lisdsi omaisten luottamusta sairaanhoitajia kohtaan.
Sairaanhoitajat pystyivat omalla k&ytoksell&dén ja puheellaan helpottamaan ALS-potilaan

kokemaa hataa ja ahdistusta.

7.2.2 Kokemus yhteistyon helpottavuudesta

Moniammatillinen yhteisty0 eri toimijoiden vélill& toi sairaanhoitajien mielestd oman
haasteensa ALS-potilaan saattohoitoon. Sairaanhoitajilla ja moniammatillisen tiimin
muilla jasenilld, kuten l&&kéareilla tai puheterapeutilla, saattoi olla erilaiset ndkemykset
saattohoidosta ja sen toteutumisesta. Jokainen pitd4d omaa erikoisosaamistaan tarkedna,
kuten puheterapeutti nielemisharjoituksiaan, kun vastaavasti sairaanhoitajat kokivat, etta

nielemisharjoitteet eivat endé valttdmatta kuulu saattohoitoon.

Ladkari lukeutuu myods yhdeksi moniammatillisen tiimin jaseneksi. Sairaanhoitajat koki-
vat, ettd joiltakin laakéreilta saattoi puuttua tietoa ja rohkeutta esimerkiksi maarata mor-
fiinia. Sairaanhoitajat toivovatkin, etta ladkareiden kynnys morfiinin aloittamiseen alen-
tuisi saattohoitovaiheessa. Toisaalta sairaanhoitajat pohtivat, etta esimerkiksi morfiinin
aloittaminen lilan myoh&an johtui siitd, ettd oli vaikea arvioida, missa kohtaa saattohoito

alkaa. Missa raja palliatiivisen hoidon ja saattohoidon valilla kulkee.

”...oli niin paljon helpompaa hoitaa, kun tuli se tieto, ettd miten ne arkiset pienet asiat

’

meni...’

ALS-potilaiden henkilokohtaisista avustajista sairaanhoitajilla oli hyvid kokemuksia. Sai-
raanhoitajat pitivat tiedon siirtoa hoitopaikasta toiseen tarkeana osana saattohoitoa. Hen-
kilokohtaisilta avustajilta he olivat saaneet paljon arvokasta tietoa siitd, miten potilas toi-
VoI itsedan hoidettavan ja milld tavoin he olivat arkisia asioita hoitaneet. ALS-potilaalla
saattoi olla vaikeuksia sopeutua tilanteeseen, koska henkilékohtainen avustaja oli kotona
lasnd koko ajan, mutta hoitolaitoksessa sairaanhoitaja ei voinut olla paikalla koko aikaa.
Myds omaisten rooli ALS-potilaan saattohoidossa koettiin merkittdvéna. Sairaanhoitajat
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kokivat, ettd omaiset olivat tiedon antajina térkeitd ja heidén kanssaan tehtiin tiivista yh-

teistyotéa.

7.2.3 Kokemus omahoitajuuden merkityksesta

Sairaanhoitajat kokivat omahoitajuuden ALS-potilaan saattohoidossa hyvéksi tyémene-
telmaksi. Omahoitajuutta pidettiin merkityksellisend, tarke&dnd ja toimivana jarjestel-
mané. Rakennettaessa luottamusta, ALS-potilaiden ja sairaanhoitajien vélille, omahoita-
juudesta koettiin olevan hy6tyd, koska omahoitajat perehtyivét juuri kyseisen ALS-poti-
laan hoitoon. Tdman sairaanhoitajat kokivat hyvana niin ALS-potilaan kuin sairaanhoita-
jienkin kannalta. Sairaanhoitajat kayttivat myos termid jaettu omahoitajuus, jossa sairaan-
hoitajat keskustelivat ALS-potilaan hoitoon liittyvista asioista keskenédan ja jakoivat ko-
kemuksiaan ALS-potilaan saattohoitoon liittyen.

’

”...saattohoitopotilaalla tdytyy olla yksi sellainen koordinaattori, luottohoitaja...’

Haastatteluissa sairaanhoitajat toivat ilmi, ettd omahoitajilla on térked rooli ALS-potilaan
saattohoidossa. Omahoitajat perehtyivat ALS-potilaaseen ja oppivat tuntemaan ALS-po-
tilaan seka hanen omaisensa. Talldin sairaanhoitajan, omaisten ja ALS-potilaan vélille
muodostui usein tiivis suhde. Koettiin, ettd omahoitajana sairaanhoitaja toimii ALS-poti-
laan hoidon koordinaattorina saattohoitovaiheessa. Omahoitajuus lisasi niin ALS-poti-

laalle kuin sairaanhoitajallekin turvallisuuden tunnetta hoidon onnistumisesta.

Toisaalta ALS-potilaan omahoitajuus saattohoidossa koettiin vaativana ja raskaana niin
fyysisesti kuin henkisesti. ALS-potilaat my6s saattoivat sairaanhoitajien mielestd ymmar-
tdd omahoitajuuden véarin. Sairaanhoitajat kertoivat, ettd monella ALS-potilaalla saattoi
olla mielikuva, ettd omahoitaja olisi koko ajan potilaan vierelld, mutta sellaista mahdol-

lisuutta harvoin oli antaa.

”...vahva perus ammattitaito taustalla... ...me ollaan tehty usko pois, voidaan tehdd

’

ehkd vihdn eri tavalla, mutta lopputulos on hyvd, ettd luota vaan...’
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Omahoitajuudesta huolimatta sairaanhoitajat korostivat, ettd kaikki muutkin sairaanhoi-
tajat hoitavat ALS-potilasta, jolloin saattohoito ei ole vain omahoitajien vastuulla. Kaik-
kien sairaanhoitajat hallitsevat ALS-potilaan saattohoidon. Télla taataan se, ettd ALS-
potilas saa laadukasta ja hyvéa saattohoitoa, vaikka omahoitaja ei olisikaan toissa. Oma-
hoitajat voivat olla esimerkiksi lomalla, vapaalla tai sairaana, jolloin muut sairaanhoitajat
vastasivat ALS-potilaan saattohoidosta. Sairaanhoitajat korostivat, ettd kaikilla heilld on
vahva ammattitaito taustalla ja asiat voidaan tehda eri tavalla, paatyen kuitenkin yhta hy-

vaan lopputulokseen.

Sairaanhoitajat olivat kokemuksen kautta oppineet, ettd kaikkea ALS-potilaan saattohoi-
toon liittyvaa ei tarvitse osata, mutta on huolehdittava, ettd ALS-potilasta ei jatetad ik&én
kuin oman onnensa nojaan. Sairaanhoitajat kokivat kollegan tuen tarkedksi téllaisessakin
tilanteessa, silla yhdessé he selvittivat vaikealta tuntuvat asiat, joita saattoi tulla ALS-

potilaan saattohoidossa eteen.

7.2.4 Kokemus omaisten huomioimisesta

ALS-potilaan saattohoidossa sairaanhoitajat korostivat omaisten huomioimisen tarkeytta.
Sairaanhoitajat kokivat, ettd he toteuttivat saattohoitoa hyvin ja antoivat ALS-potilaille
kaiken mahdollisen. Sairaanhoitajat pohtivat, ettd he pystyivéat tarjoamaan kaiken muun,

mutta rakkauden antaminen oli omaisten tehtava.

“Melkein omaisten on vaikeampi hyviksyd sitd, ettd vihemman ehkd on parempi

)

kuin...’

Sairaanhoitajien kokemus omaisista ALS-potilaan saattohoidossa oli hyva. Ajoittain
omaisilla oli tarve kertoa sairaanhoitajille, kuinka heidan tulisi hoitaa ALS-potilasta. Sai-
raanhoitajat kertoivat omaisille, ettd he olivat hoitaneet useita ALS-potilaita, miké rau-
hoitti ja huojensi omaisia sekd ALS-potilasta. Omaisilla ja ALS-potilailla ei aina ollut
yhtélaiset ndkemykset hoitokdytannoista saattohoidossa. Sairaanhoitajat kokivat, etté jos-
kus omainen suostutteli ALS-potilasta erilaisiin hoitokdytantoihin tai vastaavasti ALS-

potilas omaisia. Esimerkiksi hoitolinjaukset olivat joissain tapauksissa tekeméttd, mika
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toi haasteen ALS-potilaan kokonaisvaltaisen ja hyvan saattohoidon toteutumiselle sai-
raanhoitajien mukaan. Siitd huolimatta tai juuri sen vuoksi sairaanhoitajat pyrkivat toteut-
tamaan saattohoitoa parhaansa mukaan, pitden kiinni siitd, millaista saattohoito oikeasti

on.

Sairaanhoitajat kokivat, ettd joissain tilanteissa omaisten oli vaikeampi hyvédksya ALS-
potilaan sairastumista ja kuolemaa kuin ALS-potilaan itse oli. ALS-potilaan saattohoitoa
toteuttavat sairaanhoitajat kertoivat, ettd monesti vdhemman elinpdivié saattoi olla pa-
rempi vaihtoehto elamanlaatua ajatellen. Toisaalta sairaanhoitajat toivat esiin, etta elin-
paivien maara oli joillekin ALS-potilaille ja omaisille merkityksellisempaé kuin elamén-
laatu saattohoitovaiheessa. Sairaanhoitajat itse kokivat, etta olisi tarked korostaa elaman-
laatua saattohoitovaiheessa. Pdivid ei valttamatté saatu liséd, mutta siséltod viimeisiin péi-

viin pyrittiin antamaan.

Omaisten uupumus ALS-potilaan saattohoitovaiheessa ilmeni eri tavoin. Sairaanhoitajat
kertoivat, ettd omaiset saattoivat olla herkempid reagoimaan sairaanhoitajien toteutta-
maan hoitotydhon. Ajoittain omaiset purkivat uupumustaan sairaanhoitajille esimerkiksi
voimakkaina syytoksina. Kuitenkin haastavista tilanteista selvittiin avoimella keskuste-
lulla omaisten kanssa. Sairaanhoitajat olivat ajoittain varsin huolissaan omaisen jaksami-

sesta ja hyvinvoinnista.

”...yleensd ottaen saattohoidossa perheen tukeminen on yhtd tirkedd kuin sen potilaan

hoitaminen.”

Omaisten tukemisen sairaanhoitajat kokivat yhté tarkeéksi saattohoidossa kuin potilaan
hoitamisen. Valilla sairaanhoitajat kuvasivat tilanteita, joissa ihmeellisi& ja kauniita sa-
noja ei loytynyt, vaan vierella oleminen ja hetkessé elaminen koettiin tarkedksi. Sairaan-
hoitajat toivoivat, ettd ALS-potilas ja hdnen omaisensa pystyisivét sairaudesta huolimatta
elaméan jaljelld olevan eldamén loppuun asti. Omaisten ja ALS-potilaan olisi sairaanhoi-
tajien kokemuksen mukaan tarkedd tehda yhdessa asioita, mitk& kokivat merkityksel-

liseksi, ja nauttia viimeisistd hetkistd yhdessa sairaudesta huolimatta.
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7.2.5 Kokemus kehittamisen tarpeellisuudesta

Sairaanhoitajat kokivat, ettd ALS-potilaan saattohoidossa oli kehitettdvad. Mielestaan
sairaanhoitajat kokivat olevansa kehittymismyonteisid. Sairaanhoitajat kokivat, etta tyo-
yhteis0ssé oli luovia ihmisi& ja luottamus tyontekijoiden vélill4 oli hyva, jolloin yhteisty6
sujui helposti. Sairaanhoitajat kokivat, ettd Suomessa saattohoitoa tulisi kehittad koko-
naisuudessaan ja samalla myos ALS-potilaan saattohoitoa. Yhdeksi kehittdmisen osa-alu-
eeksi he nostivat surevien ja omaisten kohtaamisen. Sairaanhoitajat pohtivat kehittamista
miettiessdédn myos sitd, kuinka hoito vie energiaa, mutta miten he voisivat tukea muutakin

kuin sairastamista.

”...ta4 olisi sellainen ideaali tilanne, etta saattohoitovaiheessa voisi tulla hoitaja tdnne

1

joskus...”

Myos hoitoketjun katkeamattomuudessa sairaanhoitajien mielesta olisi kehittdmisen
paikka. Kirjallisten ja suullisten raporttien liséksi sairaanhoitajat toivoivat, ettd sairaan-
hoitajat voisivat vierailla esimerkiksi lahettavéssa yksikossa tapaamassa ALS-potilasta.
Talloin sairaanhoitaja oppisi konkreettisesti juuri kyseisen ALS-potilaan tapoja ja kuulisi
hanen elaméntarinansa. Osa ALS-potilaista viettdd suurimman osan ajasta kotona, jolloin
kotihoidon merkitys korostuu. Sairaanhoitajien mukaan tietoutta ALS-sairaudesta seka

ALS-potilaan saattohoidosta pitaisi saada myo6s kotihoidon henkilokunnalle.

”...mitd mind olen kuullu kollegoilta niin niilld on tosi vahén tietoa yleensdkaan ALS-

potilaan hoidosta...”

Sairaanhoitajien mielestd ALS-potilaille tulisi puhua saattohoidosta jo sairastumisen al-
kuvaiheessa, jolloin he voivat puheella esittad ajatuksiaan, mielipiteitaan, kysymyksiaan
ja pohdintojaan &éaneen. Liséksi sairaanhoitajien kokemuksen mukaan terveydenhuollon
ammattilaiset tarvitsevat lisatietoa ALS-sairaudesta ja saattohoidosta. Tdman keskustelun
aikana herasikin toive, ettd ALS-ensitieto péivilla voisi jatkossa olla osuus saattohoidosta
ja ne voitaisiin kohdentaa koskemaan myds hoitohenkildstoa ALS-potilaiden ja omaisten
lisdksi. Vaihtoehtoisesti hoitohenkilostolle voisi olla oma raataloity koulutuspaiva ALS-

sairaudesta ja ALS-potilaan saattohoidosta.
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7.2.6 Kokemuksia saattohoidon hoitokdytannoista

Saattohoitokaytdnnot vaihtelivat sairaanhoitajien mukaan eri hoitopaikoissa. Eri henki-
I6ill4 saattoi olla eri nakemykset siitd, milloin oli aika siirtyé saattohoitoon. Saattohoidon
aloittamisen vaikeus voi johtua sairaanhoitajien kokemuksen mukaan siit4, etta oli vaikea
tietdd, missé kulkee raja palliatiivisen hoidon ja saattohoidon valilla. Talléin usein sai-
raanhoitajilla olikin kokemus, etta saattohoito saattoi olla huonoa. VVaikka ALS-potilaalle

oli tehty saattohoitopaatds, oli hoito kuitenkin verrattavissa aktiivihoitoon.

”...me ollaan néhty ne kaksoispaineventilaattorin fyysiset jutut, kun ne ovat niin kivuli-

aita, kun luut tulee ldpi...”

Kaksoispaineventilaattorin kayttdé ALS-potilaan saattohoidossa heratti sairaanhoitajissa
paljon keskustelua seké puolesta ettad vastaan. Kaksoispaineventilaattoriin liittyi sairaan-
hoitajilla sekd hyvié ettd huonoja kokemuksia. Saattohoidon periaatteiden mukaisesti
kaksoispaineventilaattori on hoitovéline, joka ei valttdmétt4 saattohoitoon kuuluisi ollen-
kaan sairaanhoitajien mielesta. Tdman lisaksi sairaanhoitajat kertoivat, etta heidan koke-
muksensa mukaan kuolema on erilainen, jos ALS-potilaalla oli kaksoispaineventilaattori

kaytossaan.

Kaksoispaineventilaattoriin liittyy myds omia ongelmiansa, kuten ihon painehaavat ja
ALS-potilaan mahdollinen limaisuus ja sen hoitamisen vaikeus. Sairaanhoitajat kokivat,
ettd ALS-potilaalla syntyi kaksoispaineventilaattoriin riippuvuus, joka vaikeutti perus-
hoidon toteuttamista saattohoidossa. Sairaanhoitajat pohtivat kaksoispaineventilaattorin
haittavaikutusten olevan merkittavasti elaméanlaatua heikentévid. Tdmén vuoksi sairaan-
hoitajat pohtivat jopa sit4, onko eldma ihmisenarvoista elamaé endé saattohoitovaiheessa,
kun kaytossa oli kaksoispaineventilaattori. Sairaanhoitajat kertoivat, ettd ALS-potilaat
olivat omasta tilanteestaan pidempé&an tietoisempia, kun elaméé yllapidetaan kaksoispai-
neventilaattorin avulla, mika saattoi myos lisété ahdistusta.

’

”...se oli hirveen tirked se aika, lisdaika, mitd sai silld ventilaattorilla...’

Joillekin ALS-potilaille kaksoispaineventilaattori toi lisad elinpaivia. Lis&péivéat saattoi-
vat olla hyvinkin merkityksellisia ja térkeitd sairaanhoitajien kokemusten mukaan niin
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ALS-potilaille kuin heidan omaisilleen. Sairaanhoitajat kuitenkin painottivat, ett kak-
soispaineventilaattorista, sen haitoista ja hyodyista, olisi hyvé antaa ALS-potilaalle rehel-
lista tietoa ennen hoitopaatoksen tekemista.

’

”...kaikki saa yhtd arvokasta ja potilaasta ldhtevid ja kunnioittavaa hoitoa.’

Saattohoitokaytdnnot sairaanhoitajien kokemuksen mukaan toteutuivat hyvin. He koki-
vat, ettd kaikki osa-alueet eli fyysinen, psyykkinen, henkinen ja hengellinen huomioidaan
ALS-potilaan saattohoidossa. Sairaanhoitajat kertoivat omaisilta ja potilailta saaduista
palautteista, jotka kertovat siitd, etta he olivat olleet tyytyvaisid hoitoon. Sairaanhoitajien

kokemuksen mukaan kaikki potilaat saavat yhta arvosta ja kunnioittavaa hoitoa.

Sairaanhoitajat kokivat ALS-potilaan saattohoidon sekd henkisesti ettd fyysisesti ras-
kaana. ALS-potilaan perushoito vei paljon aikaa ja yhden ALS-potilaan hoidossa saatet-
tiin tarvita kolmeakin sairaanhoitajaa vield saattohoitovaiheessakin. Taman lisaksi sai-
raanhoitajien tuli huomioida myds osaston muut potilaat. Sairaanhoitajat toivoivatkin,
etta heilld olisi mahdollisuus antaa enemman aikaa ALS-potilaille. ALS-potilaan perus-
hoito ja fyysisten tarpeiden huomioiminen vei runsaasti aikaa, mink& vuoksi henkiseen
tukemiseen ja vierelld oloon ei aina jadnyt sille tarvittavaa aikaa.

’

”...kylld se vie resursseja, ithan puhtaasti kdsipareja vaatii...’

Monesti tarvittiin enemman kasipareja eli henkilékuntaa juuri ALS-potilaan perushoidon
ja fyysisen puolen tukemisen vuoksi. Tydn suunnitelmallisuuden ALS-potilaan saattohoi-
dossa sairaanhoitajat kokivat erittdin tarkeéksi, pitéen sitd onnistuneen saattohoidon lah-
tokohtana.
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7.2.7 Tunnetyd kokemusten keskidssa

”...kaikki riippuu minusta itsestd.”

ALS-potilaan saattohoito herattdd sairaanhoitajissa erilaisia tunteita, niin negatiivisia
kuin positiivisiakin. ALS-potilasta ja hdnen omaisiaan hoitaessa ja tukiessa sairaanhoita-
jat kokivat vélilla olevansa lahellda my6tatuntouupumusta. Erityisesti pitkissa hoitosuh-
teissa sairaanhoitajat kokivat uupumuksen merkkeja. Myos pettymys oli yksi tyypillinen
tunne niin sairaanhoitajilla kuin ALS-potilaillakin. Pettymyksen tunteet nousivat esiin
esimerkiksi silloin, kun potilas ei kyennyt ilmaisemaan tahtoaan ja toiveitaan, eivétka
sairaanhoitajat ymmarténeet, mitd ALS-potilas tarkoitti juuri silla hetkelld. Sairaanhoita-
jat toivat esiin, etté he olivat oppineet ALS-potilaan saattohoidossa avuttomuuden tunteen

sietdmista ja sitd, ettd itse voi vaikuttaa siihen, miten haastaviin tilanteisiin suhtautuu.

”...ei pysty kunnolla edes nauramaan, mutta sieltd maskistansa hdn tyrskii, niin on se

oikeasti than ihana tunne.”

Positiivisiakin tunteita sairaanhoitajat kokivat ALS-potilaita hoitaessaan. Sairaanhoitajat
kokivat, ettd he osasivat hoitaa ALS-potilaita ja tima heratti heissé onnistumisen tunteita.
ALS-potilaiden hoitaminen saattohoidossa koettiin selkeédksi ja ihanaksi. ALS-potilasta
hoidettaessa arki oli monipuolista ja ALS-potilaat olivat hulvattomia tyyppejd, jolloin
eldma ja saattohoitotyd heidan kanssaan oli muutakin kuin kituuttamista ja kuolemanpel-
koa. ALS-potilaan luonne toi sairaanhoitajien mukaan saattohoitoon varia. Sairaanhoita-
jat kokivat, ettd ALS-potilaan saattohoito ei ollut pelkkéa surua ja synkistelyd. Huumorin

avulla sairaanhoitajat ja ALS-potilaat olivat kéasitelleet vakaviakin asioita.

”...ei se ole samanlaista ollenkaan aina, niin kuin ei syépapotilaidenkaan saattohoito,

ihan kaikki on erilaista.”

Sairaanhoitajat muistelivat ensimmaisia kokemuksiaan ALS-potilaiden saattohoidosta ja
pohtivat, ettd ALS-potilaita ei voi yleistdd samanlaisiksi potilaiksi. Myos vanhoista, kuor-
mittavista kokemuksista heidan pitdisi mielestdan pééstaa irti, eikd antaa niiden vaikuttaa

uuden ALS-potilaan saattohoitoon. Stereotypioiden valttdmisté sairaanhoitajat pitivét tér-
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kednd ALS-potilaan saattohoidossa. Sairaanhoitajien mielestd heiddn oma kokematto-
muutensa ja epavarmuutensa ALS-potilaan saattohoidossa oli kuormittanut alkuun, koska
he eivat olleet osanneet rajata ALS-potilaan hoitoa saattohoidossa.

’

”...joutua toisen avun varaan.’

ALS-potilaan saattohoito koettiin haastavana ja kuormittavana myos siksi, ettd ALS-po-
tilas oli tajuissaan lahes loppuun saakka, mutta han ei pystynyt tekemaan itse mitaan.
Taman liséksi ALS-potilas ei valttaméttd pystynyt myoskaan ilmaisemaan itsedédn miten-
kaan. Sairaanhoitajilla oli auttamisen tarve ja heille oli vaikeaa olla ALS-potilaan vierell,
kun selvasti nékivét, ettd ALS-potilasta ahdistivat késittelemattémat asiat. Talloin paras
keino ahdistuksen lievittdmiseen sairaanhoitajien mukaan oli vierelld olo sek& tarpeen
mukainen ld&kehoito. ALS-potilaat saattoivat olla saattohoidon loppuvaiheessa itse lo-

pussa niin henkisesti kuin fyysisestikin.

”...kun kommunikaatio on heikkoa ja sairaus on vaikea, niin heilld saattaa olla sellai-

’

nen ajatus, sellaista pelkoa ja epdvarmuutta, ettd pystyyko luottamaan hoitoon...’

Sairaanhoitajat kokivat, ettd ALS-potilailla oli erilaisia pelkoja saattohoitoon liittyen.
ALS-potilaat pelkésivat sairaanhoitajien kokemusten mukaan esimerkiksi tukehtumalla
kuolemista. ALS-potilaiden pelko ja henkinen hata saattohoitovaiheessa nakyi takertumi-
sena sairaanhoitajiin ja esimerkiksi soittokelloa usein soitettiin ilman suurempaa syyta.
Kommunikaatio-ongelmat ja sairauden vaikeus saattoi sairaanhoitajien kokemusten mu-
kaan aiheuttaa pelkoa ja epadvarmuutta siitd, ettd pystyivatkd ALS-potilaat luottamaan

sairaanhoitajiin ja heidan antamaan saattohoitoon.

”...kylldhdn minua pelotti alkuunsa. L&hinna silloin, kun potilaalla on kaikki mahdolli-
set kaksoispaineventilaattorit ja ei pysty tuottamaan puhetta, ettéd ne semmoiset aariti-

lanteet.”

Sairaanhoitajat toivat haastatteluissa esiin my6s omia epavarmuuksiaan ja pelkojaan
ALS-potilaan saattohoitoon liittyen. Sairaanhoitajia saattoivat olla epdvarmoja ja koke-

mattomia hoitamaan ALS-potilaita saattohoitovaiheessa, mik& tuntui sairaanhoitajista
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jopa pelottavalta. Tiedon puute ALS-sairaudesta seké erityisesti ALS-potilaan kommuni-
kointiongelmat koettiin pelottavina. Kuitenkin kollegan tuki nostettiin merkittavéksi tu-
eksi hoidettaessa ALS-potilasta saattohoidossa. My6s vanhat huonot kokemukset taus-
talla toivat pelon tunnetta ALS-potilaan saattohoitoon sairaanhoitajien mukaan. Pelko
kuitenkin koettiin myds hankaloittavat uuden ALS-potilaan saattohoitoon ryhtymisté,
minka vuoksi sairaanhoitajat toivoivat, ettd naista peloista uskallettaisiin paastaa irti. Hy-

via kokemuksia oli ollut, joten niité pitdisi enemman vaalia.

Osa ALS-potilaista saattaa karsid pakkoitkusta tai pakkonaurusta. Ndma kokemukset oli-
vat olleet erityisen raskaita sairaanhoitajille ja ne koettelivat sairaanhoitajien paineen-
sietokykya. Myds kokemukset liian myodhaan aloitetusta saattohoidosta koettiin ahdista-

vana ja rajuna seka vaaryytend ALS-potilasta kohtaan.

Sairaanhoitajat kokivat isoimmaksi haasteeksi ALS-potilaan saattohoidossa kommuni-
kointiongelmat. Heidan mielestdadn muihin potilasryhmiin verrattuna kommunikointion-
gelmat korostuivat ALS-potilaan saattohoidossa. ALS-potilaan kyky kommunikoida pu-
heella heikkenee taudin edetessd, eika saattohoitovaiheessa valttamaétta enéda ole yhteista
kieltd. Yhteisen kielen puuttumista voi korvata eleet ja ilmeet, jos niitd en&a oli jaljella.
Tutut sairaanhoitajat, jotka olivat jo aiemmin ALS-potilasta hoitaneet, saattoivat tuntea
tavat ja tyylit, miten ALS-potilasta hoidetaan. Tutut tavat ALS-potilas pystyi esimerkiksi

silmén liikkeilla vahvistamaan ja hyvaksymaan.

”...jos vdhdn aikaisemmin tulee, ettd pikkusen vield, jos ei nyt puhetta tule, mutta enem-

’

mdn eleitd ja muita, niin on helpompi pddstd potilaan eldmddn auttajaksi.’

Sairaanhoitajat kokivat, ettd ALS-potilas joutui kuuntelijan rooliin saattohoitovaiheessa,
jos han ei endé pystynyt puheen tai erilaisten apuvélineiden avulla kommunikoimaan.
Omaiset ja sairaanhoitajat saattoivat osata tulkita ALS-potilaan toiveita, mutta esimer-
kiksi muiden potilaiden kanssa kommunikointi endd harvoin onnistui. Omaisillekin kom-
munikoinnin monimutkaisuus toi huolta ja he halusivat olla ALS-potilaan vierell& tulkit-
semassa toiveita sairaanhoitajille. Sairaanhoitajat toivoivatkin, ettd ALS-potilas siirtyisi
saattohoitoon siind vaiheessa, kun vield pystyisi kommunikoimaan jollakin tavalla, etta

ALS-potilas vois itse kertoa toiveistaan saattohoidon suhteen.



72

7.2.8 Kuoleman kokemuksellinen kohtaaminen

Sairaanhoitajat kokivat, ettd kuolemasta tulisi kdyda avointa keskustelua jo ALS-sairau-
den diagnoosivaiheessa. Sairaanhoitajilla ja ladkareilla, joita ALS-potilas sairautensa al-
kuvaiheessa kohtaa, on tarve hoitaa ja parantaa. Talléin hoidon padmaaréksi voidaan aset-
taa mahdollisimman monta elinpaivad, mutta sairaanhoitajien mielestd ALS-potilaiden
elaménlaatua ei valttamatta mietita tarpeeksi. Edelleen sairaanhoitajat korostivat, miten
tarkedd olisi jo ALS-sairauden ensimetreilld puhua tulevasta kuolemasta ja saattohoi-
dosta. Sairaanhoitajat toivoivat, ettd ALS-potilaat kasittelisivat kuolemaa myds omais-
tensa kanssa. Usein oli kuitenkin niin, ettd keskustelua kuolemasta tai saattohoidosta ei
ollut ALS-potilaan kanssa kayty, jolloin sairaanhoitajat kavivat tatd keskustelua ALS-

potilaiden kanssa, jos heilld viel& oli mahdollisuus kommunikoida toistensa kanssa.

”...oli vailla kumpaakaan sekd kaksoispaineventilaattoria tai peg-letkua, kuoli hyvin le-

vollisen ja rauhallisen kuoleman omaisten ldsnd ollessa...”

Sairaanhoitajat keskustelivat paljon luonnollisesta kuolemasta. ALS-potilaan kuolema
saattoi olla yllatyksellinen, jos ALS-potilaalla oli kaytossa esimerkiksi kaksoispaineven-
tilaattori. ALS-potilaan kuolemaa oli vaikea ennakoida, kun kaksoispaineventilaattori pi-
taa ylla hengitysta. Samoin ALS-potilaan tajunnantaso ei laske samalla tavalla kuin muun
potilasryhmdn saattohoitopotilaan, koska kaksoispaineventilaattori pitdd keuhkotuule-
tusta ja kaasujen vaihtoa yll&. Sairaanhoitajien kokemuksen mukaan oli luonnollisempaa
kuolla ilman tukihoitoja, kuten kaksoispaineventilaattoria. Ilman tukihoitaja ALS-potilas
kuoli paitsi luonnollisen, myds levollisen, rauhallisen ja kauniin kuoleman sairaanhoita-
jien kokemuksen mukaan.

’

”...minkdlainen on kuolema ja mitd se hinen kohdallaan tulee tarkoittamaan...’

Sairaanhoitajat kertoivat késitelleensa ALS-potilaiden kanssa kuolemaa hyvin konkreet-
tisestikin. Sairaanhoitajat kertoivat esimerkiksi sen, miten ALS-potilas laitetaan kuole-
man jélkeen ja missa kylmio sijaitsee. ALS-potilaat olivat tiedustelleet sairaanhoitajilta
myaos sitd, minkalaisia kokemuksia sairaanhoitajilla oli kuoleman kohtaamisesta. Monella

ALS-potilaalla saattaa olla kauhukuvia siitd, millainen kuolema hénen kohdallaan on.
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Néist4 asioista olisi hyva keskustella ALS-potilaan kanssa ennen hénen kuolemaansa, jol-
loin helpotetaan esimerkiksi pelkoa tukehtumalla kuolemisesta. Sairaanhoitajat kertoivat
myos erilaisista ladkkeettomista ja ladkkeellisista tavoista, miten ALS-potilasta helpote-
taan kuoleman l&hestyessa. Vaikka sairaanhoitajilla oli kokemusta monen ALS-potilaan
saattohoidosta kertoivat he, ettd jokaisen ALS-potilaan loppuvaihe ja kuolema oli yksi-

161linen.

Sairaanhoitajien kokemuksen mukaan kaikki ALS-potilaat eivat hyvéksy diagnoosiaan ja
osa kieltad sairautensa. Myoské&éan kuolemaansa kaikki ALS-potilaat eivét pysty tai halua
kasitelld, eivatka sairaanhoitajat siihen pakota. Sairaanhoitajat kuitenkin antavat mahdol-
lisuuden kuolemasta keskusteluun ja kuoleman kasittelyyn. Sairaanhoitajat toivat haas-
tatteluissa esille sen nakdkulman, ettd ALS-potilaalla oli diagnoosi saattanut olla jo use-
amman vuoden ennen saattohoitovaihetta, jolloin ALS-potilas oli ehtinyt k&sittelem&én
omaa kuolemaansa, jos oli siihen kyennyt. Talléin ALS-potilas pystyi tekemaén luopu-
misty6té eri tavalla kuin esimerkiksi vasta diagnoosin saanut syopépotilas. Sairaanhoita-
jat painottivat kuitenkin sitg, ettd luopumistyo ja kuoleman késittely oli henkilokohtainen

kokemus.

”...annetaan niin kuin lupa kuolla...”

Sairaanhoitajat muistuttivat vield, ettd ALS-potilaan kuolema tulisi myés hoitohenkil6s-
ton taholta hyvaksya. Edelleen hoitohenkildston keskuudessa koetaan potilaan kuolema,

oli sitten kyse ALS-potilaasta tai muusta potilasryhmasté, epaonnistumiseksi.

7.3 Yhteenveto tutkimuksen ydintuloksista ja kehitysideat

Edell& olevissa kappaleissa kuuluu kokeneen sairaanhoitajan, saattajan ja vierella kulki-
jan &éni. ALS-potilaiden saattohoito oli tunteita herattava aihe, silla meille kerrottiin, ettd
jo tutkimussuunnitelmamme oli saanut paljon keskustelua aikaan sairaanhoitajissa. T&méa
oli yksi syy, miksi tulososiomme jakautui kahteen osaan, silla halusimme tehd& koko ai-
neistomme nékyvaksi. Tutkimuksemme kohdistui mielestimme merkittdvaan ja ajankoh-

taiseen aiheeseen.
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Ensin erittelimme vastaukset teemahaastatteluissa kéytettyjen teemojen alle. Tdman jal-
keen teimme saattohoitokokemuksiin kohdentuneen sisallénanalyysin ja raportoimme
sen laatimiemme ylékasitteiden alle. Varsinainen sisallénanalyysi 16ytyy tutkimukses-
tamme liitteend (Liite 6). Seuraavaksi nostamme merkittdvimmat tutkimustulokset ja erit-

telemme ne yhteenvetona seuraavissa kappaleissa.

ALS-potilaiden saattohoito oli sairaanhoitajien kokemuksen mukaan haasteellista. Suu-
rimmaksi haasteeksi sairaanhoitajat nostivat kommunikaatio-ongelmat. Kommunikoin-
nista ja sen puutteesta keskusteltiin jokaisessa haastattelussa. Valitettavan usein ALS-po-
tilaat eivét olleet kasitelleet sairauttaan ja lahestyvaa kuolemaa lainkaan saattohoitoon
tullessaan. Tamaé oli se suurin murhe, jota sairaanhoitajat kantoivat sisallaan. Miten saada
selville ALS-potilaiden toiveet saattohoitoon liittyen, jos niita ei ollut lainkaan késitelty.
Miten taata se, ettd ALS-potilaiden &&ni saadaan kuuluviin?

Omaisten rooli oli merkittdva ALS-potilaiden saattohoidossa. Omaiset toimivat tulkkeina
ja tulkitsijoina ALS-potilaan ja sairaanhoitajien valilla. Kuitenkin sairaanhoitajat koros-
tivat, etta ajoittain omaisten hartioilla oli litkaa vastuuta. Tiedon kulku oli yksi asia, mik&
oli l&hes poikkeuksetta omaisen vastuulla ja sen sairaanhoitajat kokivat kohtuuttomana
taakkana jo muutenkin raskaassa tilanteessa. Omahoitajuuden ja kollegan tuen merkityk-

sen sairaanhoitajat kokivat tarkeaksi ALS-potilaiden saattohoidossa.

ALS-potilaiden saattohoito vaati sairaanhoitajalta kliinista osaamista ja vahvaa ammatti-
taitoa. Se vaati kykya asettaa itsensa ja ajoittain myos mielikuvituksensa likoon seké us-
kallusta olla lasné ja vierella. Sairaanhoitajan rooli tunteiden tulkitsijana ja ALS-potilai-
den puolestapuhujana oli antoisaa, mutta my6s uuvuttavaa. Jopa siind maarin, etté sai-
raanhoitajat kokivat, ettd ALS-potilaiden saattohoito saattoi johtaa myotatuntouupumuk-
seen. Tama oli yksi syy siihen, etté sairaanhoitajilla oli seka hyvia ettd huonoja kokemuk-

sia ALS-potilaiden saattohoidosta.

ALS-potilaiden saattohoitoa tulisi sairaanhoitajien mukaan kehittad siihen suuntaan, etta
jo sairauden diagnoosivaiheessa uskallettaisiin ottaa puheeksi sairauden kulku ja kuo-
lema. Monesti ALS-potilaat tulivat saattohoitoon tilanteessa, jossa hoitohenkildston ta-

holta ei ollut saattohoitoon tai kuolemaan liittyvia asioita otettu lainkaan puheeksi. ALS-
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potilaille tulisi antaa rehellistd, perusteltua tietoa sairauteen liittyvista asioita, johon he

voivat perustaa paatoksensa.

Aineistostamme nousi suuri huoli ja kehittdmisen tarve tiedon lisadmisesta ALS-sairau-
desta sekd ALS-potilaan saattohoidosta. Télla hetkella Pirkanmaan alueella jarjestetdén
ALS-potilaille ensitietopdivid, joihin olisi hyva lisatda myos osuus saattohoidosta. Sen li-
séksi hoitohenkildstolle kaivattaisiin tutkimuksemme tulosten mukaan lis&é tietoutta
ALS-sairaudesta seka ALS-potilaan saattohoidosta. Naiden asioiden tiimoilta tydmme on
vield kesken. Jatkossa esittelemme tutkimuksemme tuloksia eri organisaatioille. Nain
varmistamme tiedon eteenpdin viemisen sairaanhoitajien kokemuksista ALS-potilaiden

saattohoidosta.

Tukihenkil6iden ja vapaaehtoistyontekijoiden kokemukset ALS-potilaan saattohoidosta
olisi mielenkiintoinen jatkotutkimusaihe. Sen lisdksi ALS-potilailta ja heidan omaisiltaan
saataisiin arvokasta tietoa ja kokemuksia saattohoidosta, sen toteutumisesta ja erityisesti

saattohoidon kehitystarpeista.
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8 POHDINTA

Heti opintojen alussa aloimme pohtia tutkimuksen aihetta. Pohdimme mahdollisia aiheita
keskendmme, puhuimme saattohoidosta ja ALS-sairaudesta. Néista 10ysimme yhteisen
mielenkiinnon kohteen ja pdadyimme tamén projektin aloittamiseen. Omat kokemukset
edesauttoivat myos aiheen valinnassa. Kokemukset sairaanhoitajana ja omaisena ovat to-
distaneet karua totuutta siitd, ettd aina potilaan paras ei toteudu ja hoitohenkilGston asen-
teet jopa estavét saattohoidon periaatteiden toteutumisen ja inhimillisen karsimyksen lie-
vittdmisen. Halusimmekin kanavoida epéoikeudenmukaisuuden tunteet konkreettiseen
tekemiseen, mika omalta osaltaan myos helpotti ikdvien asioiden késittelyd. Opinnayte-
tyontekoprosessi on ollut meille antoisa ja olemmekin yhdessé kokeneet tunteita laidasta
laitaan. Ajatusten vaihto ja tuki, jota olemme toinen toisiltamme matkan varrella saaneet
nauttia, on lisdnnyt tunnetta myds siitd, ettd tutkimuksellamme on merkitysta ja samalla

se on kasvattanut meité paitsi ihmisind myos sairaanhoitajina.

Opinndytetyon teossa haasteellisinta oli aikataulujen yhteensovittaminen niin kohdeorga-
nisaatioiden kuin meidan tutkijoidenkin kesken. Tutkimustiedon vahyys toi epétoivon
tunteita, mutta sen sijaan paatimme keskittya hyvan teoriatiedon kokoamiseen ja mieles-
tdmme onnistuimme siind hyvin. Tutkimustuloksia analysoidessamme ja Kirjoittaes-
samme raporttiin oli ajoittain haasteellista saada kaikki merkittava anti kirjoitettua, minka
vuoksi pdddyimmekin siihen, ettd tulososio on kirjoitettu kahdessa eréssé. Tama mahdol-
listi sen, ettd saimme koko aineiston nakyvéksi ja pystyimme ikaan kuin pitdmaan aineis-

ton puhumassa.

8.1 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkijan tehtdvana on tuottaa uutta ja luotettavaa tietoa tutkimuksellaan. Tutkijan tulee
Kriittisesti arvioida omaa tutkimustulostaan eiké tyytya jo olemassa olevaan tietoon, vaan
pyrkid tietoisesti kehittdmaan ja mahdollisesti myods korjaamaan jo olemassa olevaa tietoa
tutkittavasta aiheestaan. (Mékinen 2005, 188-189.) Tutkimuksen aiheen valintaan ei riit4

ainoastaan uteliaisuus, vaan sen tulee perustua tarpeeseen ja tutkimuksella olisi hyva tuot-
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taa uutta ja merkityksellista tietoa. Aiheen valinnan yhteydessé tulee pohtia myos tutki-
muksen ja sen tuoman tiedon sensitiivisyytta eli tutkittavan asian ei pida tuottaa haittaa
tai uhkaa tutkittavalle tai tutkijalle. (Kylma & Juvakka 2012, 144.) Laadullista tutkimusta
tehtéessa on pohdittava tutkimuksen eettisid seikkoja aiheen valinnasta lahtien. Tutki-
mukseen osallistujaa on informoitava monista eri asioista, kuten siité, etta kyseessa on
tutkimus. (Kylméa & Juvakka 2012, 144, 149.) Tutkimushaastattelua ajatellen osallistu-
jalle on eettisestikin oikein kertoa, mitd aihetta haastattelu koskee (Tuomi, Sarajéarvi 2013,
73).

Tekem&mme Kirjallisuuskatsauksen perusteella emme I6yténeet tutkittua tietoa ALS-po-
tilaiden saattohoidosta sairaanhoitajien kokemana. Ennen aiheen rajautumista lopulliseen
muotoonsa pohdimme kohderyhmaén valintaa tarkkaan. Kohderyhmaéksi valitsimme sai-
raanhoitajat, mutta he saivat paattaa keskenéan, ketka osallistuivat tutkimukseemme, jo-
ten osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen. Me opinnéytetyon tekijat toimimme hy-
vassa vuorovaikutussuhteessa kohdeorganisaatioiden sairaanhoitajien kanssa. Sairaan-
hoitajat osallistuivat tutkimukseemme aktiivisesti keskustellen haastatteluissa. Haastatte-
lut olivat antoisia, lamminhenkisid ja toimivat oppimiskokemuksina tutkimuksen teki-
joille. Oppimiskokemukset liittyivat niin tutkimuksen tekemiseen kuin ALS-potilaan
saattohoitoon. Sairaanhoitajien innostus ja positiivinen suhtautuminen tekemaamme tut-
kimusta kohtaan lisési meidéan halua viedd arvokasta tietoa eteenpdin. Haastattelemiemme
sairaanhoitajien ammattitaito ja ymmarrys ALS-potilaiden saattohoidosta on tietoa, jota

tulee kunnioittaa.

Tutkimuksen tekijan tulee raportoida tutkimustuloksistaan. Tutkimusty6té ohjaavat eetti-
set periaatteet ja velvoitteet, joista esimerkiksi oikeudenmukaisuus toteutuu, kun tarkeét
tutkimustulokset raportoidaan. Tutkimustulokset tulee raportoida avoimesti, rehellisesti
ja tarkasti tutkimuksen kaikissa vaiheissa, mutta kuitenkin tutkimukseen osallistujia suo-
jellen. (Kylma & Juvakka 2012, 154-155). Olemme tarkastelleet edelld mainittuja asioita
koko opinnéytety0prosessin ajan ja tuoneet ne esille myos téssé tutkimusraportissa. Tut-
kimuksemme luotettavuutta liséa se, ettad tutkimusprosessi on kuvattu kattavasti ja selke-

asti, joten se voidaan toistaa.
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Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan laadullisen tutkimuksen yleisilla luo-
tettavuuskriteereilld, joita ovat uskottavuus, vahvistettavuus, reflektiivisyys ja siirretta-
vyys. Tutkimuksen uskottavuutta voidaan vahvistaa silld, ettd tutkimuksen tulokset pa-
lautetaan tutkimukseen osallistujille, jolloin he voivat arvioida tulosten paikkansapita-
vyyttd. (Kylma & Juvakka 2012, 127-128.) Jokaisessa haastattelussa kirjoitimme pape-
rille meidan mielestamme keskeisia asioita, joita haastatteluissa nousi esiin. Haastattelui-
den jalkeen kdvimme asiat lapi sairaanhoitajien kanssa, jolloin heilld oli mahdollisuus
vaikuttaa siihen, olemmeko heiddn mielestddn ymmartaneet asiat siten kuin he tarkoitti-
vat. Olemme raportoineet tutkimuksemme siten, ettd lukija pystyy seuraamaan tutkimuk-

sen kulkua ja tekemiamme valintoja.

Tutkimuksemme on tuottanut uutta ja merkityksellista tietoa ALS-potilaiden saattohoi-
dosta ja sen kehittdmisesta sairaanhoitajien kokemuksen mukaan. Olemme piténeet tut-
kimuskysymystamme mukana koko raportin ajan. Se on kulkenut ikdan kuin punaisena
lankana lapi teorian ja tutkimustulosten, mika on tuonut tutkimusraporttiimme syvyytta
ja persoonallisuutta. Tutkimustuloksemme eivét kuitenkaan suoraan ole yleistettavissa,
koska tulokset kuvaavat kohdeorganisaatioimme sairaanhoitajien kokemuksia ALS-poti-
laan saattohoidosta ja otos oli varsin pieni. Tuloksia voi silti hyddyntad muissakin orga-
nisaatioissa ja niitd voi myos soveltaa muiden kuin ALS-potilaiden saattohoidon koh-

dalla.

Lopuksi haluamme todeta, ettd ALS-potilaiden saattohoitoa tulee kehittdd. Hoitohenki-
|6ston pitaisi uskaltaa puhua saattohoidosta jo sairauden alkuvaiheessa. ALS-potilailla on
oikeus saada rehellisté tietoa sairaudestaan ja sen loppuvaiheesta. On myds huomioitava,
ettd saattohoitoa tulee kehittdd muidenkin potilasryhmien kohdalla. Té&mén lisdksi omai-
set ja muut laheiset ihmiset, jotka jadvat tekemé&an surutyotd menetettyddn laheisensa,
jadvat helposti vaille tarvitsemaansa tukea. Nain ollen surevien kohtaamista ja heidan

voimavarojensa lisadmista tulisi hoitohenkildston taholta kehitt&a.

ALS-potilaiden saattohoito on kokonaisuus, jossa sairaanhoitajat toimivat ALS-potilai-
den ja heiddn omaistensa tukena huomioiden kokonaisvaltaisesti erilaiset tarpeet. Sai-
raanhoitajat kulkevat ALS-potilaiden vierelld ja olevat l1&snd. He saattavat ALS-potilaat
viimeiselle matkalleen kunnioittaen heidéan yksilollisia tarpeitaan ja ainutlaatuisuuttaan,

samalla huomioiden koko tydyhteison muut jasenet vaativan tyon aarelld. ALS-potilaat,
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joita haastattelemamme sairaanhoitajat vankalla ammattitaidolla hoitavat, ovat vaikean
sairauden kanssa kamppailevia urheita ihmisid, joiden sinnikkyytté ei voi kuin ihailla ja
kunnioittaa. Omaisten rooli on merkittévé, silla he tekevét kaikkensa kulkiessaan vierell&
ja tukiessaan rakkaintaan loppuun saakka. Olemme ylpeit4, kun saamme kutsua haastat-

telemiamme kokeneita sairaanhoitajia kollegoiksemme.

"Olet tdrked, koska olet sind, ja olet tdrked
elamasi viimeiseen hetkeen asti.

Me puolestamme teemme kaikkemme
auttaaksemme sinua paitsi kuolemaan
rauhallisesti, myds elamaan kuolemaasi
asti.”

Cicely Saunders (Eckerdal 2004, 51.)
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Kirjallisuuskatsauksen sisdanotto- ja hylkaamiskriteerit

Sisdanottokriteerit

Hylk&aamiskriteerit

Tutkimuksien tulee olla 2000-luvulla teh-

tyja

Vanhemmat kuin 2000-luvulla julkaistut

tutkimukset

Tutkimuksista saatu tieto on sovelletta-
vissa Suomen terveydenhuoltojérjestel-

maan

Tieto ei ole sovellettavissa Suomen ter-

veydenhuoltojérjestelméén

Aineisto saatavilla séhkdisessa muodossa

(full text) tai muuten helposti

Aineisto ei saatavilla sahkoisesti
(full text)

Pro gradu — tutkielma, lisensiaatintutki-

mus, vaitdskirja tai yamk—opinnaytetyo

AMK-opinnaytetyot

Suomen- tai englanninkielelld julkaistu

tutkimus

Muulla kielella kuin englannin-
tai suomenkielelld julkaistut tutkimukset

Eri tutkimusmetodeilla tehdyt tutkimukset
hyvaksytaan

Tutkimus ei saatavilla koko tekstina
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LIITE 2 Tiedonhaku tietokannoittain ja alkuperaistutkimusten valinta
Tietokanta
Melinda | Medic @ Arto Cochra | Theseus | Google | Cinahl
ne Scho-
lar
Hakutermit: O osu-|{2o0su-/0 osu-|0 osu-|1losuma |52o0su-|0 osu-
"ALS” ja | maa maa maa maa ALS maa maa
”saattohoito” 98 osu-
maa
”saatto-
hoito”
Hakutermit: O osu-|2o0su-| 0 osu-|0 osu-|9osu- 9 osu- | 0 osu-
) . maa
Amyotrofi- maa maa maa maa i maa maa
nen lateraali-
98 osu-
skle-roosi” ja
maa
”saattohoito”
”saatto-
hoito”
Hakutermit: 0O osu-|6osu-|0 osu-| 14 osu-| 0osu- 29 osu- | 34 osu-
” Amyo- maa
) maa maa maa maa o maa maa
trophic lat- ALS
eral sclerosis”
e .. 1 osuma
ja “palliative i
»” pallla-
care .
tive
care”
Otsikon pe- | O 0 0 0 1haku- |0 1
rusteella vali- termilla
”ALS”'
tut AMK-
opin-
nayte-
tyo
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Tiivistelman 0 0 0 0 0 0 1

perusteella
valitut
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LIITE 3 Haastatteluteemat

1. ALS-potilaan saattohoito.

2. ALS-potilaan saattohoidon erot muihin potilasryhmiin verrattuna.

3. Sairaanhoitajien kokemukset ALS-potilaan saattohoidon toteutumisesta kohdeor-
ganisaatiossa.

4. ALS-potilaan saattohoidon kehittdminen.



89

LITE 4 Saatekirje ja tiedote tutkimuksesta

Hyva ALS-potilaiden sairaanhoitaja!

Olemme Marika Hassinen ja Pauliina Kukkula ja lahestymme sinua toiveenamme osal-
listumisesi opinndytetydmme tutkimushaastatteluun. Tutkimuksemme késittelee ALS-
potilaan saattohoitoa sairaanhoitajien kokemana. Juuri sinun kokemus ALS-potilaan saat-

tohoidosta on meille tarkeaa tietoa.

Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa ALS-potilaan saattohoidosta tietoa ja ymmarrysta,
jonka avulla ALS-potilaan saattohoitoa voidaan kehittda sairaanhoitajien nakdkulmasta.
Kerddmme tietoa teemahaastatteluiden avulla ja haastattelut tehddan ryhméhaastatte-

luina, joihin on hyvé varata aikaa noin 2 tuntia.

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja ehdottoman luottamuksellista.
Tutkimuksesta on mahdollisuus vetdytya missa tahansa tutkimuksen vaiheessa. Tutki-
musraportti Kirjoitetaan niin, ettd ketdan vastaajista ei ole tunnistettavissa. Tutkimusra-
portin valmistuttua siitd toimitetaan tyopaikallenne oma kappaleensa, johon voi tutustua
ja tutkimuksen 16ytdd myds TAMK:n kirjastosta.

Olemme koulutukseltamme sairaanhoitajia ja tydskentelemme Tampereen yliopistolli-
sessa sairaalassa. Tama tutkimus kuuluu ylempé&én ammattikorkeakoulututkintoon. Opis-
kelemme Tampereen ammattikorkeakoulussa Terveyden edistdmisen koulutusohjel-

massa. Ohjaajamme on Tarja Aaltonen.

Vastaamme mielellamme kysymyksiinne, mikéli haluatte keskustella kanssamme tutki-

mukseen liittyvista kysymyksista.

Yhteistyonterveisin

Marika Hassinen Pauliina Kukkula

marika.hassinen@health.tamk.fi pauliina.kukkula@health.tamk.fi
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LIITES Suostumuslomake

KIRJALLINEN SUOSTUMUS ALS-POTILAAN SAATTOHOITO SAIRAANHOITA-
JIEN KOKEMANA OPINNAYTETYOHON OSALLISTUMISESTA

Tietoisena Marika Hassisen ja Pauliina Kukkulan toteuttaman opinnédytetyon tarkoituk-
sesta, suostun vapaaehtoisesti osallistumaan opinndytetydn aineiston keruuvaiheen haas-

tatteluun.

Minulle on selvitetty tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus seka mahdollisuus ve-
taytya tutkimuksesta, jos sita haluan. Jos vetdaydyn pois tutkimuksesta, minua koskeva
aineisto poistetaan tutkimusaineistosta. Tied&n, ettd haastattelut nauhoitetaan ja tutkimus-
raportissa saattaa olla lainauksia omasta haastattelustani, mutta kuitenkin niin Kkirjoitet-
tuna, ettd minua ei voida tunnistaa tekstistd. Minulle on myos selvitetty, ettd haastattelu-
nauhat ja niiden pohjalta kirjoitetut haastattelukertomukset eivét joudu kenenkaan ulko-
puolisen kasiin. Haastattelunauhoilla tai haastattelukertomuksissa ei mydskaén mainita
minun nimeani eik& kohdeorganisaatiota, jossa tydskentelen.

Olen myos tietoinen mahdollisuudestani ottaa tarvittaessa myohemminkin yhteytta Ma-
rika Hassiseen tai Pauliina Kukkulaan tutkimuksen tiimoilta ja olen saanut tarvittavat yh-
teystiedot héneltd. Tatd suostumuslomaketta on tehty kaksi samankaltaista kappaletta,
joista toinen ja& minulle itselleni ja toinen opinndytetyon tekijoille, Marika Hassiselle ja

Pauliina Kukkulalle.

/ 2015
paikka aika
tutkimukseen osallistuja
nimen selvennys
Marika Hassinen Pauliina Kukkula

marika.hassinen@health.tamk_fi pauliina.kukkula@health.tamk.fi
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Alkuperdinen  il- | Pelkistys Alakésite Ylakasite

maus

”...on totuttu tiettyi- | Ravitsemuksen va- | ALS-potilaan ra- | KOKEMUS FYY-
hin hoitotapoihin, | hentamisen hyvak- | vitsemuksen tur- | SISTEN JA

vaikka kotona tai
jos tulee sairaa-
lasta, niin se on
aina sellainen vai-
kea paikka hyvak-
sya, ettd se onkin
ihan hyva vahentaa
sita  peg-ravitse-
musta, kun siita tu-
lee ongelmia, esi-
merkiksi limai-
suutta. Se on aina
vahan sellainen
kova paikka ja se on
potilaan parhaaksi,
eik& huononna poti-
laan oloa, ettd se on
aina vaikea hyvak-
syda.”

syminen saattohoi-
tovaiheessa.

"Mutta sitten kun
he tulevat tanne,
niin sitten tavallaan
ne asiat pydrahta-
van vahan paalael-
leen, etta se olisi se
hyva, mukava ja le-
vollinen olo. Ravin-

netta saisi tar-
peeksi, ei kuiten-
kaan, etta se lisaisi
potilaan limai-
suutta,  turvotuk-
sia...”

Ravitsemuksen
maaran huomioimi-
nen saattohoitovai-
heessa.

"Mutta sitten toi-
saalta se on ihan
sama, kun meilla
muilla  potilailla
saattohoito, etta ei-
han se eroa siita,
ettd tavallaan nail-
lahan, joilla on se
peg-ravitsemus niin
sitd  ravitsemusta

Ravitsemuksen jat-
kuminen  pidem-
paan saattohoito-
vaiheessa peg-let-
kun avulla.

vaaminen sairaan-

hoitajien koke-
mana saattohoito-
vaiheessa

PSYYKKISTEN
TARPEIDEN HUO-
MIOIMISESTA
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jatketaan  pidem-
pddn.”

“Ehkd siind se ero
moneen saattohoi-
topotilaaseen juuri
on tama ravitsemus
tietysti. Se etta niin
kauan, kun itse pys-
tyy syémaan, ja jos
pystyy syomaan
osan edes annok-
sesta suun kautta,
niin sitten voi jat-
kaa vield peg-let-
kun kautta niitad
muita ravitsemuk-
sia...”

Ravinnon saannin
turvaaminen.

"..Hyvd  perus-
hoito, sehan on se
kaiken hoidon kul-
makivi...

Hyvé perushoito

Perushoito

”...huomioitaisiin
nama pienet asiat,
mitkd ovat Kuiten-
kin sille ihmiselle
tarkeita. Kaikki tal-
laiset niin hyvaksi
se loppu kuin vaan
voidaan tehda. Pie-
nilla asioilla me
voidaan tehda, kun
vaan ollaan he-
reilld.”

Merkittdvien asioi-
den huomioiminen
ALS-potilaan saat-
tohoidossa

Sairaanhoitajien
kokemukset ALS-
potilaiden toivei-
den toteuttamisesta
saattohoidossa

“Luodaan sitd tur-
vallisuutta silla,
ettd me kaydaan to-
della usein, piipah-
detaan, vaikka han
ei soitakaan, etta
monenlaisia sellai-
sia turvallisuuden
luontitapoja.”

Turvallisuuden tun-
teen luominen

Sairaanhoitajien
kokemus turvalli-
suuden tunteen
luomisesta

”...tarjotaan myos
sita hengellista
apua ALS-poti-
laalle.”

Hengellisten tarpei-
den tunnistaminen

Hengelliset tarpeet

”...ALS-potilaan se
psyykeen tukeminen
on sitten tosi tar-
keda ainakin siina
loppuvaiheessa...”

Psyykkisten tarpei-
den tunnistaminen

Psyykkiset tarpeet
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”...ettd miten autat, | ALS-potilaan  ah- | Ahdistuksen koh-
kun se ihminen j&& | distuksen kohtaa- | taaminen ALS-po-
sinne omaan maail- | minen  saattohoi- | tilaan  saattohoi-
maansa kasittele- | dossa dossa

maan, kun ei enaa

pysty  puhumaan

eika kirjoitta-

maan...”

”...helpottaa  sil- | ALS-potilaan  ah-

loin, kun on pie- | distuksen helpotta-

nessa unessa, nuk- | minen

kuu paljon, niin et

ole koko ajan siind

tietoisuudessa, etta

sekin tuo sita helpo-

tusta.”

Alkuperainen il- | Pelkistys Alakésite Ylakésite

maus

”...kun on tdmd mo-
niammatillinen tyo-
ryhma, niin meilla
saattaa olla eri na-
kemykset hoitajille,
kun vaikka jollain
puheterapeutilla,
fysioterapeutilla,
ettd meilla on sitten
erilaiset nakemyk-
set ettd mita se on se
saattohoito.”

7. lddkariltdkin
kynnys alentuisi sii-
hen morfiinin aloit-
tamiseen...”

Moniammatillisen
tiimin eri nakemyk-
set  ALS-potilaan
saattohoidosta

Moniammatillisen
tiimin merkitys

”...miten  helpotti
sitd meidan, kun ne
kertoivat ne ihmiset,
katsoivat potilasta
ja kertoivat, juuri
nain on. Niin se oli
paljon helpompaa
hoitaa, kun tuli se
tieto, ettd miten ne
arkiset, pienet asiat
menivat, ja osattiin
tehdd.”

Henkilokohtaisten
avustajien apu saat-
tohoidossa

Henkilokohtaisten
avustajien merkitys

KOKEMUS  YH-
TEISTYON HEL-
POTTAVUU-
DESTA
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”...ettd oli puoliso,
jonka kanssa yhteis-
tyd sujui tosi hy-

Sairaanhoitajien ja
omaisten yhteistyo
ALS-potilaan saat-

Omaisten merkitys

vin...” tohoidossa

Alkuperdinen ilmaus | Pelkistys Alakasite Ylakasite

”...kun samat hoita- | Kollegan tuen | Omahoitajuus KOKEMUS OMA-
jat on siind, vaikka | merkitys ALS-po- | ALS-potilaan HOITAJUUDEN

se kay raskaaksi pai- | tilaan  saattohoi- | saattohoidossa sai- | MERKITYKSESTA
vasta toiseen sa- | dossa raanhoitajien ko-

malle hoitajalle, kemana

mutta sitten pyritaan
aina vahan vaihtele-
maan, ettd...”

V. yleensd otetaan
ALS-potilaan oma-
hoitajaksi kaksi rin-
nakkain  jakamaan
vastuuta...”

. mutta kun sinne
(ALS-potilaan huo-
neeseen) menee toi-
sen kanssa, vaikka
me oltaisiin sataa
ALS-potilasta  hoi-
dettu, mutta kun tu-
lee uusi ALS-potilas,
niin minkéalainen
juuri hadn on. Ha-
nelld on erityispiir-
teet niin mekin men-
naan siihen sitten
tyokaverin

kanssa...”

"..kyllihdn se on
aika tyo siis raskasta
itselle fyysisesti ja
henkisesti, ettd tie-
dan joka paiva, kun
tulen  tyGvuoroon
niin joudun aina hoi-
tamaan oman poti-
laani, kun se on niin
vaativa...”

”...omahoitajalta
vaaditaan tosi pal-

12

jon...

Omahoitajuuden

kokeminen ras-
kaana ALS-poti-
laan saattohoi-
dossa
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”...omahoitajille on
todella tarkea rooli
ja todella tiivis
suhde tulee niin poti-
laaseen kuin omai-
siin.”

”...se on hirvedn an-
toisaakin, kun on
saavuttanut  taval-
laan sen luottamuk-

2

sen...

”...saattohoito  toi-
mii hirvean hyvin,
koska se on omahoi-
taja ldhtoistd...”

Omahoitajuuden
merkityksellisyys
ALS-potilaan saat-
tohoidossa

"Monella on vield-
kin sellainen ajatus,
ettda kun tulevat
tanne niin taalla on
koko ajan omahoi-
taja siind vierella.
Monta kertaa tulee
vahan sellainen tyly
tunne, etta kun me ei
voida tarjota sel-
laista, ettd meilla ei

Omahoitajuuden
vaarinymmartami-
nen ALS-potilaan
saattohoidossa

ole hoitajaa ole-

maan...”

Alkuperainen il- | Pelkistys Alakésite Ylakasite

maus

“Rakkauden anta- | ALS-potilaan  ja | Sairaanhoitajien | KOKEMUS OMAIS-

minen on omai-
silla.”

”..potilas ja ne
omaiset sen kaiken
keskella kuitenkin
elad sen elaman
loppuun ja tehda
hyvid asioita mit&
haluaa tehda ja
nauttia sen mité
pystyy, ettei se
kiertyisi vain kaik-
kien oireiden ja tu-
levien hankaluuk-
sien ja niin uskal-
taisi eldd sen mita

omaisen kokonais-
valtaisen  hyvin-
voinnin huomioi-
minen

kokemukset
omaisten mukana
olosta ALS-poti-
laan  saattohoi-
dossa

TEN
SESTA

HUOMIOIMI-
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niita elinpaivia on
niinkuin meill&a jo-
kaisella on.”

” .heilld on suuri
tarve kertoa, miten
hoidetaan, mutta
kun me sanomme,
ettd meilla on ollut
kymmenid ALS-po-
tilaita, ettd tama
on meille silla tut-
tua, niin se monesti
huojentaa naita l&-
heisia, ettda koke-

musta loytyy.”
"Kylld ~ monesti | Sairaanhoitajien
omainen  puhuu | kokemus potilaan

potilasta ympari,
potilas omaisia. ”

"Melkein omaisten
on vaikeampi hy-
vaksya sita, etta
vahemmaén on ehka
parempi kuin...”

ja omaisen néake-
myseroista

”...on sitd perheen
tukemista, mutta
on tilanteita, etta
on takki aika tyhja,

Sairaanhoitajien
kokemukset
omaisten huomioi-
misesta ja tukemi-

ettd ei ole hirveasti | sesta  ALS-poti-

suuria ja ihmeelli- | laan saattohoi-

sid, kauniita sa- | dossa

noja.”

”..yleensd ottaen

saattohoidossa

perheen tukeminen

on yhtd tarkeaa

kuin sen potilaan

hoitaminen.”

Alkuperéinen il- | Pelkistys Alakasite Ylakasite

maus

”...kehittdmisen Muun kuin sairau- | Sairaanhoitajien KOKEMUS  KE-
paikka  meillekin | den tukeminen | kokemukset ALS- | HITTAMISEN
miettid vield, enem- | ALS-potilaan saat- | potilaan saattohoi- | TARPEELLISUU-
man se hoito vie | tohoidossa don kehittamisestd | DESTA

kauheasti sitd ener-
giaa, mutta miten
tuettaisiin muutakin
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kuin sairastamista.
Mita 16ytyisi viela,
eivathan ne monesti
halua eikda jaksa
paljon mitaan,
mutta enemman
voisi ehka pysahtya
vield kuitenkin.”

”Se on ihanaa, kun
taalla on tosia luo-
via ihmisia toissa ja
luotetaan toisiimme
tosi paljon ja tosi
ammattitaitoisia ih-
misia kaikki niin se
yhteisty6 on todella
hienoa ja helppoa.”

”...minusta on tosi
mukavaa ja tosi tur-
vallista lahtea ke-
hittelem&aan jo-
tain.”

Kehitysmyontei-
syys ALS-potilaan
saattohoidossa

”...ympdri Suomea
voitaisiin  kehittda
ylipaatansa saatto-
hoitoa ja surevien
kohtaamista,

omaisten  kohtaa-
mista, kaikkea tata
koko isoa pakettia,
ettda kylla siind on
tyonsarkaa.”

ALS-potilaan saat-
tohoidon  kehitta-
minen yleisesti

7. .sielld voisi aina
joku jatkaa sita ta-
rinaa siitd asiasta,
ettd timmaoinen ta-
rinan tuonti ja
vienti ja sen saatta-
minen  eteenpain
niin se naissa on
monissa taa liittyy
moneen muuhunkin
hoitoketjuun, mutta
tassa saattohoi-
dossa niin naissa
voisi juuri tdman
tyyppistd jos halu-
taan  saattohoito-

Katkeamaton hoi-
toketju/tiedonsiirto
saattohoitovai-
heessa




98

ketju oikein katkea-
mattomaksi ja hy-
viksi...”

Alkuperéinen il- | Pelkistys Alakasite Ylakasite

maus

”...eri ndkemys, ettd | Epaselvyys pal- | ALS-potilaan KOKEMUKSIA
milloin on se oikea | liatiivisesta hoi- | saattohoidon to- | SAATTOHOIDON
hetki siirtya siihen | dostasiirryttéessa | teutuminen HOITOKAYTAN-

saattohoitoon ja lo-
pettaa kaikki muu.”

saattohoitoon

7. .kaikki saa yhtd
arvokasta ja poti-
laasta lahtevad ja
kunnioittavaa hoi-
toa.”

Paras mahdolli-
nen saattohoito
ALS-potilaille

v..ettd se saatto-
hoito, vahan joka
potilasryhmén koh-
dalla on aika huo-
noa minun mieles-
tani. ...ettd on ER-
paatdés ja nyt vaan
sitten hyva perus-
hoito ja kivunhoito,
niin se on aivan eri
asia  kuin  mita
taalla, jos ajatel-
laan...”

Sairaanhoitajien
huono kokemus
saattohoidosta

”...sitten miettii sitd
tietysti, ihan jo saat-
tohoidon  periaat-
teita, ettéa kylla sita
valilla, tamahan on
jo sellainen hoitova-
line ja hoitolaite
etté eihan se valtta-
matta saattohoitoon
kuulu...”

Tukihoitojen ne-
gatiiviset puolet
ALS-potilaan
saattohoidossa

”...aikaa tulee lisdd,
voi olla, ett& ne pai-
vat ovat juuri talle
potilaalle hyvin
merkityksellisia ja
tarkeitd pdivid...”

Tukihoitojen po-
sitiiviset  puolet
ALS-potilaan
saattohoidossa

”...se on kuitenkin
potilas, joka valit-
see, ettd jos se vaan
saa ne tiedot niista
haitoista ja hyo-

Tiedon antami-
nen tukihoidoista

Sairaanhoitajien
kokemukset tuki-
hoidoista ALS-
potilaan saatto-
hoidosta

NOISTA
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dyista ja kenties va-
han lisdajasta mika
siind tulee, niin se
itse saisi sen paat-
tada...”

”...enemmdn aikaa,
mutta tietenkin aika

Lisaresurssien
tarve ALS-poti-

Sairaanhoitajien
kokemus resurs-

on rajallinen re- | laan  saattohoi- | sien  tarpeesta

surssi, koska hoita- | dossa ALS-potilaan

jia on vahén ja poti- saattohoidossa

laita paljon...”

”...suunnitelmalli- | Suunnitelmalli-

suus on heidan | suus  ALS-poti-

kanssaan kaiken a | laan  saattohoi-

jao.” dossa

Alkuperéinen ilmaus Pelkistys Alakasite Ylakasite

”...siind on myétéitunto- | Sairaanhoitajan | Sairaanhoitajien | TUNNETYO KOKE-

uupumus lihelld.” negatiiviset kokemukset MUSTEN KESKI-
tunteet ALS- | ALS-potilaan | OSSA

... 'pettymyksen  tunne | potilaan saatto- | saattohoidon ai-

sille potilaalle ja tietysti | hoidossa heuttamista tun-

hoitajallekin tulee se teista

avuttomuuden tunne

siita, ettd miten sita poti-
lasta autetaan.”

”...itse ainakin olen op-
pinut ALS-potilaan hoi-
tamisessa sita avutto-
muuden tunteen sieta-
mistd.”

”...thana tunne siind kun
puolin ja toisin ja kun oi-
keasti voi sydamestaan
sanoa, etta pystytdan ja
osataan hoitaa.”

"Ettd ei se ole pelkds-
taan sita kituuttamista ja
kuoleman pelkoa, koko
ajan synkkaa, etta pain-
vastoin se on tosi moni-
puolista ja hersyvaa ar-
kea oikeastaan, aika hul-
vattomia tyyppejd.”

Sairaanhoitajan
positiiviset tun-
teet ALS-poti-
laan saattohoi-
dossa

”...huumori on semmoi-
nen, etta kylla se on iha-
naa kun ihmisell& on hir-
ved hengitysvaikeus ja

Huumorin mer-
Kitys ja tarkeys
ALS-potilaan

saattohoidossa
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sitten saat sen naura-

2

maan...

”...hdnen kanssaan pys-
tyi hyvin huumorillakin
naita asioita kasittele-
mddn...”

”...yhteistd kieltd ei ole | Kommunikaa- | Kommunikaa-
mutta se voi olla eleilla | tiovaylan 16y- | tion haasteet
jailmeilld...” tyminen

"Sitten kun ne potilaat | ALS-potilaan | Sairaanhoitajien
vield osaavat puhua, | pelko tukehtu- | kokemukset
pystyvat puhumaan, niin | malla kuolemi- | ALS-potilaan
nehan pelkaavat sita tu- | sesta peloista saatto-
kehtumalla kuolemista.” hoidossa
”..loppua kohden alkaa | ALS-potilaan

olla aika sellainen taker- | kuoleman pe-

tuvainen hoitajiin, ettd | lon kohtaami-

he haluavat, etta se hoi- | nen

taja olisi siella mahdolli-

simman paljon ja sitten

tosiaan silla tavalla se

henkinen hata paljon na-

kyy siing, ettd he soitta-

vat kelloa usein...”

. kun  kommunikaatio | ALS-potilaan

on heikkoa ja sairaus on | epavarmuus

vaikea niin heill& saat- | hoidon luotta-

taa olla sellainen ajatus | misesta

ettd sellaista pelkoa ja

sellaista epavarmuutta

etta pystyyko luottamaan

hoitoon... ”

... "ensimmdisid  koke- | Tiedon puut- | Sairaanhoitajien
muksia ~ ALS-potilaan | teen  aiheut- | pelon kokemuk-
saattohoidosta, ALS-po- | tama pelko | set  ALS-poti-
tilaasta ja ALS-sairau- | ALS-potilaan | laan saattohoi-

desta, niin kylla minua
ainakin  pelotti  al-
kuunsa...”

saattohoidossa

dossa

Alkuperéinen ilmaus Pelkistys Alakasite Ylakasite

”...kuolemasta avoin kes- | Kuolemasta kes- | Kuoleman Kkésit- | KUOLEMAN

Iiustelu... . ' kusteleminen tely KOKEMUK-
...keskusteleminen avoi-

mesti ja kuolemasta myds SELLINEN

ldheisten kanssa.____ — KOHTAAMI-

... Jerds potilas kysyi, ettd | Kuoleman  l&pi-

minkalainen on kuolema | kdyminen  konk- NEN

reettisesti
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ja mita se hanen kohdal-

laan tulee tarkoitta-

maan...”

”...ei kuolemaa tarvitse | Kuoleman ja sai-
kdsitelld... ... se on ihan | rauden kieltdmi-

yksilollista, ei se ole mi-
kaan pakollinen pro-
sessi.”

“Paljonhan on ALS-poti-
laita, jotka kieltavat sai-
rautensa, ettd ne eivat
ikind tule hyvaksymaan
sitd ALS-diagnoosia.”

nen

7. heiddn kuolemat eivdt
aina ole ennakoitavissa
niin kuin monen muun po-
tilaan kohdalla saattaa
olla...”

Kuoleman en-
nalta-arvaamatto-
muus

Kuoleman ylla-
tyksellisyys

”...oli vailla kumpaakaan
sekd kaksoispaineventi-
laattoria tai peg:&, kuoli
hyvin levollisen ja rauhal-
lisen kuoleman...”

Luonnollinen
kuolema ilman tu-
kihoitoja

Kuolema ja tuki-
hoidot




