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TIIVISTELMA

Toiminnallisen opinnaytetydmme aihe kasittelee ALS-potilaan hoitotydta ja
ohjausta. ALS on nopeasti eteneva lihashermosairaus. Sairauden oireet
vaihtelevat yksil6llisesti ja diagnoosin saamisen jalkeen elinik& on noin 3 -5
vuotta. ALS potilaat kayvat tietyin valiajoin kuntoutusarviojaksoilla neurologian
osastolla.

Toiminnallisen opinnaytetydn tarkoituksena oli tehd& ALS-sairaudesta opas, joka
toimisi ohjausrunkona ALS:ia sairastavan potilaan hoidossa. Tavoitteena ol
kehittaa neurologian osaston henkildkunnan potilasohjausta. Opinnaytetyo tehtiin
yhteistydssa Paijat-Hameen keskussairaalan neurologian osaston kanssa.

Opas tehtiin yhteistydssa toimeksiantajan kanssa. Teimme kevaalla 2015 kyselyn
osaston henkilokunnalle viimeistelyvaiheessa olevasta oppaasta. Kysely sisalsi
avoimiakysymyksia. Vastausten perusteella teimme tarvittavia muutoksia
oppaaseen, jotta se palvelisi mahdollisimman hyvin osaston tarpeita. Oppaasta
tulostettiin paperiversiot osastolle ja se annettiin osastolle myds séhkoisena
versiona. Talldin oppaan paivittaminen mahdollistuu jatkossa. Valmiin oppaan
sisalto koostui teoriasta ALS sairaudesta ja sen oireista, kuntoutusarviojakson
siséllosta osastolla, potilaan ohjauksesta, eri terapeuttien ja ammattilaisten
osuudesta hoidossa, seka omaisten, fyysisen toimintakyvyn, ravitsemuksen ja
kommunikoinnin tukemisesta hoitotydssa.

Tehdyn kyselyn perusteella voidaan todeta, etta henkildkunta koki oppaan
luettavaksi, selkeaksi, olennaiset asiat sisaltavaksi, tiiviiksi ja ulkoasultaan
siistiksi. Osa vastanneista koki oppaan teoriasisallon liian suppeksi, mutta
toisaalta henkilokunta koki lyhyen ja ytimekk&aén muodon olevan sopiva. Toivottiin
myds etté oppaaseen olisi loppuun lisatty kaytetyt lahteet nakyville oppaan
luotettavuuden lisaamiseksi. Palautekyselyn avulla saimme myo6s hyvia
kommentteja asiavirheistd, jotka oli syyta korjata lopulliseen oppaaseen.

Tulevaisuudessa opasta voisi hyédyntdd uuden henkildkunnan perehdytyksessa.
Neurologian osaston henkilokunnan esittdma jatkokehittdmisehdotus oli opas
ALS-sairaudesta potilaille ja heidan omaisilleen.

Asiasanat: ALS, hoitotyd, kyselylomake, moniammatillinen, opas, potilasohjaus,
toiminnallinen opinnaytety®
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ABSTRACT

The topic of our functional thesis was ALS patients’ care and guidance. ALS is a
rapidly progressive muscle nerve disease. The symptoms of the disease have
individual variations and after obtaining a diagnosis the life span is about 3-5
years. ALS patients visit a rehabilitation assessment sessions on the neurological
ward at regular intervals.

The objective of this functional thesis was to make a guide on ALS disease,
which could be used as guidance tool in ALS patients nursing. The aim was to
develop the patient guidance skills of the neurological ward personnel. The thesis
was done in cooperation with the Paijat-Hame Central Hospital neurological
ward.

The guide was made in cooperation with the commissioner. In spring 2015 at the
finishing stage of the guide we made a survey with the staff on the ward. The
survey included open-ended questions. Based on the replies we made the
necessary changes of the guide, so that it would serve best the needs of the
ward. We printed a paper version of the guide for the ward and hey received also
its electronic version. This way the updating of the guide will be possible in the
future. The content of the finished guide included theory about ALS disease and
symptoms, the content of the rehabilitation assessment sessions, patient
guidance, various therapists and professionals and their share of treatment as
well as relatives, physical function, nutrition and communication support in
nursing.

The staff considered the guide readable, clear, containing the essential things,
compact and with a good layout. Some of the respondents considered the
theoretical part of the guide to be too brief, but admitted that the short and
concise format was suitable. There was also a wish to add the used sources of
references to the end to increase the reliability of the manual. With the feedback
form we also got some comments about the factual errors, which had to be
corrected in the final guide.

In the future the guide can be used in the new employees’ orientation. The staff
of the neurological ward presented as a further development proposal a guide of
ALS disease for patients and their families.

Key words: ALS, nursing, questionnaire, multi-professional, guide, patient
guidance and functional thesis
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1 JOHDANTO

Toiminnallisessa opinnaytetydssa tarkoituksena oli tehd& ALS:ia sairastavan
potilaan hoidosta opas, joka toimisi ohjausrunkona hoitotydssé. Opinnaytetydn
tavoitteena oli, ettd opas tukee potilasohjaustilanteita. Oppaan on tarkoitus tulla
kayttoon Paijat-Hameen keskussairaalan neurologian osaston
hoitohenkilékunnalle. Aihe oppaalle lahti tydyksikosta, jossa tydntekijat kokivat
ettd kyseista opasta ei ole koskaan tehty, mutta sille olisi tarvetta. Sellaista
opasta oli mielekasta lahtea tekemaan, jolle varmasti [6ytyy kayttoa
tulevaisuudessa. Valmis opas annettiin osastolle seka paperi- ettd sahkdisena

versiona.

ALS on liikkehermosairaus, jonka aiheuttajaa ei toistaiseksi tunneta. Taudin
edetessa hermot, jotka kaskyttavat lihaksia, tuhoutuvat vahitellen. Ensimmaisena
oireena on lihasheikkous, joka ilmenee yla- tai alaraajan heikkoutena tai
bulbaarialueen oireina, joita ovat puheen epaselvyys ja nielemisvaikeus. Oireiden
etenemisvauhti on hyvin yksil6llinen. ALS-sairauteen ei ole parantavaa hoitoa.
Ainut sairauden kulkua hidastava laakitys on rilutsoli. Ladkityksesta saadaan
suurin hyoty, kun se aloitetaan ennen kuin potilas on liikkuntakyvyton. Potilaat,
joiden oireet ovat alkaneet bulbaarialueelta, ovat hyttyneet laékityksesta.
(Luostarinen 2012, 5 -6.)

Etsimme teoriatietoa opinnaytetyohon internetista seka kirjallisuudesta.
Internetista haettiin tietoa Googlen haun, terveyskirjaston ja nelliportaalin kautta.
Nelliportaalin kautta kayttettyja tietokantoja olivat MELINDA, terveysportti, Medic,
Pubmed ja EBSCO. Hakusanoina kaytettiin: potilasohjaus, ALS, amyotrofinen
lateraaliskleroosi, amyotrofinen lateraaliskleroosi AND hoito ja patienteducation
ALS. Google-haun kautta kaytettiin hakusanoina: kyselylomake, ALS, PEG-
hoitaja, ALS-potilas ja omaiset, laadullinen menetelma, kyselylomakkeen
analysointi, sahkdinen potilasohjaus, tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus ja
toiminnallinen opinnaytety®. Terveyskirjaston kautta hakusanana oli ALS. Lisaksi
teoriatietoa kerattiin jokaiselta terapeutilta kirjallisena materiaalina heidéan
osuudestaan als-potilaiden hoitopolkuun. Terapeutteja ovat neurologian osaston
fysio-, toiminta- ja puheterapeultti, sosiaalihoitaja, neuropsykologi ja

kuntoutusohjaaja.



2 ALS-POTILAAN MONIAMMATILLINEN OHJAUS

Valitsemamme opinnaytety6naihe kasittelee etenevaa seka
parantumatonta neurologista sairautta. ALS:ia sairastavat kayvat tietyin
valiajoin kuntoutusarvioissa neurologian vuodeosastolla. Hoitoon
osallistuvat monet eri ammattiryhmaét, kuten neurologit, hoitohenkilokunta

ja terapeutit.

ALS:iin sairastuessa on tarkeaa aloittaa kuntoutus varhaisessa vaiheessa.
Varhaisessa vaiheessa aloitettu kuntoutus sailyttaa ja yllapitaa
toimintakyky& mahdollisimman pitkdan. Sairastuneen kaikkiin muihin

oireisiin paitsi lihasheikkouteen voidaan vaikuttaa. (Lihastautiliitto 2012.)

2.1 Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS

ALS on todella raju ja nopeasti eteneva hermolihassairaus epaselvalla
alkuperalla, johon ei tunneta hoitoa pysayttamaan taudin etenemista
(Gomez-Vilda, Londral, Rodellar-Biarge, Ferrandez-Vicente & Carvalho
2014). Sairauden edetessa liikehermot vahitellen tuhoutuvat, jonka
seurauksena lihakset heikkenevat ja surkastuvat (Atula 2013, 1).
Diagnoosin saamisen jalkeen elinik& on noin 3 -5 vuotta. ALS-potilaista
vain 10 % elaa viela 10 vuoden kuluttua diagnoosista. (Luostarinen 2012,
5.) Tauti on siis elinikaa lyhentava jolloin menehtyminen tapahtuu

hengityslihasten lamaantumisen myéta (Atula 2013, 1).

Sairauden oireet vaihtelevat yksilollisesti silla ne voivat alkaa eri
lihasryhmisté (Lihastautiliitto 2012). Sairauden alkaessa raajojen
lihaksissa esiintyy elohiirimdaista tunnetta eli lihaskramppeja tai -nykayksia
(Atula 2013, 1). Oireet voivat alkaa myos nielunalueelta, jolloin oireena on
puheen epéselvyys ja nielemisen vaikeus. My6hemmin myds
hengityslihakset heikkenevét. (Lihastautiliitto 2012.)

Taudinkuvaan ei yleisesti liity tuntohermojen oireita esim. puutumista tai
Kipuja. Mydskaan niin sanottua dementiaa ja muisti- tai ajatustoiminnan
hairidita ei ilmene kuin aivan taudin loppuvaiheessa. (Luostarinen 2012, 5;
Atula 2013, 1.)



Parantavaa hoitoa sairauteen ei ole. Ainut toistaiseksi I0ydetty sairautta
hidastava ladke on rilutsoli. Laakkeest& on koettu olevan eniten hyotya
potilaille, joiden oireet ovat alkaneet bulbaarialueelta. (Luostarinen 2012,
6.) Laakkeen sivuvaikutukset voivat kuitenkin estaa laakkeen kayton.
Tavallisin sivuvaikutus on pahoinvointi. Sivuvaikutuksena laéke voi lisata
sairauden paé&oiretta, eli lihasheikkoutta. (Lihastautiliitto 2012.) Mikali tauti
on edennyt jo niin pitkélle, etté potilas on jo liikuntakyvyton, ei ladkkeesta

ole enaa hyotya (Luostarinen 2012, 6).

ALS:in alkuoireena on lihasheikkous. Sairauden alkuvaiheessa fyysinen
toimintakyky on alentunut lievasti. Kasien tai kdden voiman alentuessa
hienomotoriikan hallinta vaikeutuu. Alaraajojen heikentyessa sairastuneen
on vaikea nousta matalilta alustoilta ja kavely muuttuu turvattomaksi.
Fysioterapia tulee aloittaa sairastumisen alkuvaiheessa vaikka potilas olisi
viel& hyvakuntoinen. Varhain aloitetulla neuvonnalla, seurannalla ja
fysioterapialla pystytaan vaikuttamaan muuttuvaan tilanteeseen.
(Salmenpera, Tuli & Virta 2002, 135 — 136.)

Sairauden oirekuvaan kuuluvat myds lihaskrampit ja spastisuus, el
lihaksen jaykkyys oire. Lihaskramppien lievittdmiseen voidaan kayttaa
ladkehoitoa. Yleensa kiniinikloridia ja sen liséksi toista ladkevalmistetta,
kuten meprobamaattia, diatsepaamia, fenytoiinia tai karbamatsepiinia.
(Laaksovirta 2013.) Spastisuus on ylemman motoneuronin vaurio
likeradan alueella. Spastisuuteen ei valttamatta tarvita hoitoa. Mikali
lihasvoimat ovat vielda hyvat, on ladkehoito aiheellinen. Joissakin
tapauksissa spastisuus voi mahdollistaa likkumisen, koska se voi tukea

lihasvoimaltaan heikentynytta raajaa. (Atula 2013, 2.)

BulbaaripainotteistaALS:ia sairastaville puhe- ja kommunikointivaikeudet
ilmaantuvat varhaisessa vaiheessa, kuitenkin niitéa ilmenee sairastuneelle
ennen pitk&a sairauden edetessa. Kielen lihasten surkastuessa
puheentuotto vaikeutuu ja nieleminen hankaloituu. (Atula 2013, 1.)
Puhedani muuttuu monotoniseksi ja honottavaksi seka puhe hidastuu.

Tarkeda on loytaa keinoja viestimiskyvyn sailyttamiseksi ja turvaamiseksi.



Kommunikoinnin tukena voi kayttaa esimerkiksi nappainkirjoitinta.
(Salmenperd ym. 2002, 140 — 141.)

Kun puhekyky katoaa ja bulbaarioireet etenevét, potilaan mahdollisuus
iimaista itseaan heikkenee merkittavasti. Tilanteessa, kun potilas pystyy
viela kommunikoimaan verbaalisesti, tulisi tarkeista hoitolinjapéaattksista
keskustella. Puheen muuttuessa vaikeammaksi voidaan kommunikointia
toteuttaa paperin ja kynan avulla mikali ylaraajaheikkous ei ole viela liian
pitkalle edennyt. Vaihtoehdot ovat yksil6llisia. Myos kognitiiviset ongelmat
iImenevét taudin edetessa, mik& myds heikentaa potilaan osallistumista
hoitolinjakeskusteluihin. (Luostarinen 2012, 7.)

Kaikilla ALS-potilailla on alussa tai jossakin hoidon vaiheissa vaikeuksia
riittdvan nesteen ja ravinnon saannissa. ALS:in oireiden alkaessa
bulbaaripainotteisesti ravinto- ja nielemisvaikeudet ilmenevét sairauden
varhaisessa vaiheessa. Nielemisvaikeudet johtuvat kielen voimakkaasta
atrofioitumisesta seka nielun- ja kurkunpaan lihaksiston heikentymisesta.
Talldin nieleminen on vaikeutunutta ja aspiraatioriski on suurentunut. ALS-
potilaan ravitsemusohjauksen ja -hoidon tavoitteet ovat laihtumisen
ehkaiseminen, riittavasta nesteen saannista huolehtiminen ja ummetuksen

ehkaiseminen. (Salmenpera ym. 2002, 137 — 138.)

Nielemisvaikeuksien seurauksena potilaalle iimenee ongelmaksi syljen
valuminen. Nielemisen vaikeutuessa sylki kerdantyy suuhun ja valuu usein
alahuulelle ja leualle. Puremalihasten heikkoudesta johtuva puoliavoin
suu, alahuulen veltostuminen ja niskalihasten heikkoudesta johtuva
roikkuva paan asento lisaavat syljen valumista. (Salmenpera ym. 2002,
140.)

ALS-sairauden myohéaiseen vaiheeseen liittyy hengitysvajaus, joka
kehittyy yleensa hitaasti. Usein ensimmaisena oireena on
rasitushengenahdistus. Hengitysvajaus johtuu pallean ja ulompien
kylkivalilihasten heikkoudesta. Hengitysvajaus johtaa riittamattomaan
keuhkotuuletukseen, josta seuraa hiilidioksidin kertyminen elimistdéon ja

valtimoveren alhainen happiosapaine. Alhaisen happiosapaineen



seurauksena syntyy kudostenhapenpuute. (Salmenpera ym. 2002, 141 —
142.) Jossakin hoidon vaiheessa jokaiselta potilaalta tullaan kysymaan
mielipidettd mekaanisesta hengityksesta kun oma hengitystoiminta loppuu
(Atula 2013, 1).

Hengitysvajauksen hoitovaihtoehtoja on kolme. Yksi vaihtoehto on hyvin
suunniteltu oireita lievittava hoito, joka tarkoittaa sita, ettei sairastunut
halua hengityslaitehoitoa. Toinen vaihtoehto on noninvasiivinen
ventilaatio. (Salmenpera ym. 2002, 142.) Noninvasiivisen ventilaation on
kerrottu kohentavan ALS-potilaan elaménlaatua ja lisdavan jopa yli
vuoden elinaikaa (Luostarinen 2012, 7). Kolmantena vaihtoehtona on
henkitorviavanne ja respiraattorihoito (Salmenpera ym. 2002, 142). Mikali
potilaalla on ollut kdytdssa noninvasiivinen ventilaatio, ei sen ole todettu
lisddvan ALS-potilaan halukkuutta trakeostomiaan ja hengityskonehoitoon
(Luostarinen 2012, 7).

ALS-potilailla kipu on usein laiminlyoty ja aliarvioitu oire. Tutkimusten
perusteella kipu on toistuva oire ja silla on merkittdva vaikutus potilaan
elamanasenteeseen. Riippumatta siité kuinka pitkalle ALS on edennyt,
kipu joka vaatii jonkinasteista hoitoa voi silti olla todettavissa. (Hanisch,
Skudlarek, Berndt & Kornhuber 2015.)

2.2 Moniammatillinen yhteistyo

Sairaudesta johtuvat seuraukset aiheuttavat paljon erilaisia ongelmia seka
potilaalle ettd omaisille. Vaikeuksia ilmenee kommunikoinnissa,
likkumisessa, syomisessa ja hengittdmisessa. (Guell, Anton, Rojas-
Garcia, Puy & Pradas 2013.) Hoidon oleellisin osa on huolehtia
yleiskunnosta seka yllapitaa toimintakykya kuntoutuksen,
tukitoimenpiteiden ja erilaisten apuvalineiden avulla (Luostarinen 2012, 6).
Monipuolisten ongelmien vuoksi ALS:ia sairastavan potilaan
kokonaisvaltaiseen hoitoon osallistuu monien eri alojen ammattilaisia.
Moniammatilliseen tyéryhma&éan kuuluvat hoitajat ja laakarit, fysio-,
toiminta-, ja puheterapeutit, kuntoutusohjaaja, ravitsemusterapeutti, peg-
hoitaja ja sosiaalitydntekija. (Purtonen 2012, 1.)



Fysio- ja toimintaterapeuttien tehtavana ALS:ia sairastavan potilaan
hoidossa on arvioida potilaan omaehtoista liikkumista ja toimintakykya ja
sen puitteissa jarjestaa potilaalle tarvittavia apuvalineita liikkumisen tueksi.
Tahan saadaan ohjausta kuntoutusohjaajalta jolle kuuluu laitoskuntoutus.
(Purtonen 2012, 1.) Kuntoutusohjaajan toimenkuvaan kuuluu myos
kotikaynti potilaan kotiin jolloin arvioidaan kotiapujen/ henkilékohtaisen
avustajan/ kodinmuutostoiden tarve (Leppéanen & Gréhn 2014). Paijat-
Hameen keskussairaalan neurologian osastolla kdy saanndllisesti ALS:ia
sairastavia henkilditd kuntoutusarviojaksoilla jossa he saavat seka fysio-ja
toimintaterapeuttien ettd kuntoutusohjaajan palveluita.

Fysioterapeultti arvioi potilaan toimintakykya haastattelemalla,
havainnoimalla sekéa manuaalisesti testaamalla. Saatuja tuloksia verrataan
edellisiin arviointeihin ja sen perusteella saadaan kokonaiskuva siita, miten
potilaan toimintakyky on muuttunut. Toimintakykyarvion perusteella
tehdaan suunnitelma tarpeesta jatkokuntoutukseen ja apuvalineiden
hankintaan. Apuvalineiden hankinnan tarvetta arvioivat yhdessa
fysioterapeutti, apuvalinekeskus ja kuntoutusohjaaja. Jatkosuunnitelmiin
vaikuttavat myds paljon potilaan omat tavoitteet ja motivaatio. (ALS-

potilaan fysioterapiaprosessi 2013.)

Toimintaterapeutin palveluita tarvitaan siina vaiheessa, kun esiin tulee
kasien kayton vaikeutta, arkiaskareet ovat hankaloituneet ja paan
kannattelu on heikentynyt. Raajojen toimintaa arvioidaan paaosin
kaytannon toiminnoissa. Toimintaterapeutin tehtaviin kuuluu myos
apuvalineiden jarjestaminen paivittaisissa toimissa parjaamisen tueksi.
Naita ovat esim. nappikoukku, poimintapihdit seka suihkutuoli.
Apuvélineistd tehdaan maksusitoumus ja taméan jalkeen terapeutti
toimittaa apuvélineen potilaalle. Erilaisten lihasheikkouksien vuoksi on
myos tarkeda arvioida tukien tarve, joiden valmistus kuuluu
toimintaterapeutille. ALS-potilailla kaytdssa olevia tukia ovat esim.

tukikaulus ja lepolasta. (Leppéanen & Gréhn 2014.)

Kun ALS:ia sairastavalle potilaalle ilmaantuu nielemisvaikeuksia tai

puheentuoton ongelmaa, otetaan yhteytta puheterapeuttiin.



Puheterapeutin on mahdollista tarjota potilaalle kommunikaattoria
puhevaikeuden tueksi, jotta potilaan kommunikointimahdollisuus toisten
ihmisten kanssa ei taysin havid. (Purtonen 2012, 1.) Syljen valumisen
vuoksi potilaalle on mahdollista jarjestaa imulaite, joka mahdollistaa

potilaan parjddmisen kotona pidempaan (Purtonen 2012, 2).

ALS-potilailla todetaan useimmiten erilaisia ravitsemukseen liittyvia
ongelmia, joten PEG-hoitajan (PEG eli perkutaaninen endoskooppinen
gastrostooma) ja ravitsemusterapeutin arviot ovat hyvin tarkeita ALS:sia
sairastavan hoitotydssa (MIC- tuotteet, toinen tapa syoda 2010).
Kontrollikédyntien yhteydessa on tarke&é seurata potilaan painoa, koska
mikali todetaan painon merkittavasti laskeneen, on syyta harkita PEG-
letkun laittoa (Luostarinen 2012, 7). Ravitsemusterapeutin tehtadvana on
arvioida yksilollinen energiantarve ja suunnitella mahdollisimman potilaan

tarpeita vastaava ravitsemussuunnitelma (Purtonen 2012, 1).

Sairastumisen jalkeen potilaan elamassa tapahtuu paljon muutoksia ja
asioiden hoitamisen helpottamiseksi on syyta ottaa sosiaalityontekijaan
yhteyttd, joka on ammattilainen esim. erilaisten paperiasioiden
hoitamisessa. Tarvittaessa sosiaalityontekija auttaa erilaisten tukien ja
sosiaalietuuksien anomisessa (Atula 2013, 1). Hanen kauttaan on
mahdollista hoitaa esimerkiksi kuntoutus- ja hoitotukiasiat, asunnossa
tarvittavat muutokset, kotipalvelut ja henkilokohtaisen avustajan hankinta,
ostopalvelut ja maksusitoumukset seka kotisairaanhoito. (Purtonen 2012,
1). Nain potilaan ei tarvitse kasitella asioita yksin ja saa ammattilaisen

apua asioiden jarjestamisessa.

Osalla ALS-potilaista voi ilmaantua sairauden aikana kognitiviisia
ongelmia. Naita ovat esim. toiminnanohjauksen ongelmat, kielelliset
vaikeudet seka kaytoksen- ja persoonallisuuden muutokset. TallGin voi olla
tarpeen tehda neuropsykologinen tutkimus neuropsykologin vastaanotolla.
Tutkimuksessa selvitelladn laajasti tiedonkasittelytaitoja esim.
paattelykykya, muistia, toiminnanohjausta, nopeutta, kielellisia taitoja ja
hahmottamista. Syy miksi tutkimus halutaan tehda voi olla esim. ajo- tai

toimintakyvyn arviointi. (Uuskoski 2015.) Neuropsykologin kaynnit eivat



kuitenkaan valttamatta kuulu jokaisen ALS-potilaan moniammatilliseen
hoitoon, koska sairaus voi olla monesti jo edennyt sen verran pitkélle etta

kunnollista arviota ei voida endan tehda.

ALS-potilaan hoito vaatii potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan kiinte&a
yhteisty6ta. Sairastuneen ja heidan omaisten kokemuksista saamastaan
ohjauksesta on hyvin vahan hoitotieteellisia tutkimuksia saatavissa. ALS-
potilaan omaisen tai lahimmaisen rooli on kuitenkin ensiarvoisen tarkea,
koska potilas ei itse pysty valttamatta kaikkia paatoksia yksin tekemaan.
(Turunen, Kaila, Kylma & Kvist 2007.)

Etenkin osastojakson aikana yhteistyd potilaan omaisten ja
erityistydntekijoiden valilla on tiivista. Terapeuteilla on mahdollisuus talldin
kuulla myds omaisien/ omaishoitajan mielipidetta kotona parjaamisesta ja

avuntarpeesta. (Leppanen & Grohn 2014.)

Asiat, joihin potilaat ja omaiset ovat kaivanneet ohjausta ovat: arjesta
selviytyminen, perustiedot sairaudesta, sairauden ennuste, sairauden
loppuvaihe seka ALS-potilaan palvelut seka jatkohoito. Ohjauksen
kokonaisuudessaan toivotaan olevan yksil6llista ja potilaslahtoista. Potilas
ja omaiset tarvitsevat yksil6llista ja suunnitelmallista tiedonantoa, tukea,
rohkaisua ja etenkin ohjausta eri sairauden vaiheissa. Omaiset saavat
ohjausta hoitohenkilékunnalta, mutta vertaistuen merkitysta muilta ALS-

potilailta ei pida unohtaa. (Turunen ym. 2007.)

ALS-potilaan hoitoon osallistuu siis moniammatillinen tyéryhma jossa
sairaanhoitaja on yksi ammattihenkildistd. Koska ALS on eteneva sairaus
johon ei ole parantavaa hoitoa, korostuvat hoitotyén auttamismenetelméat
ALS-potilaan hoidossa. Jotta hoitohenkilokunta voisi ohjata potilaita ja
heidan omaisia paatésten ja hoitovalintojen tekemisessa, tarvitaan
tutkittua tietoa. Paatoksista johtuvia seurauksia tulee myo6s pystyéa

arvioimaan. (Turunen ym. 2007.)



3 POTILASOHJAUS

Hoitotyon kiinted osa on potilasohjaus, jonka antaminen perustuu lakiin ja
etiikkaan potilaan asemasta ja oikeuksista (Huurre 2014). Potilasohjaus
kasitteelld tarkoitetaan potilaan ja terveydenhuollon henkiléston aktiivista

ja tavoitteellista toimintaa (Elonranta, Katajisto & Leino-Kilpi 2014, 64).

Laadukas potilasohjaus sisaltda potilaan tukemisen tiedollisesti,
emotionaalisesti ja konkreettisesti. Tiedollisella tukemisella tarkoitetaan
sitd, etta potilaalle kerrotaan hoidon kannalta valttamattomat tiedot
sairaudesta ja sen hoidosta. Liséksi silla tarkoitetaan sitd, miten potilas on
siséltanyt edella mainitut asiat kayttoonsa. Potilaan tulee myds saada
tarvittavat valmiudet itsensa hoitamiseen. Emotionaalisella tuella
tarkoitetaan tunteisiin liittyvien asioiden kasittelyd. Konkreettinen tuki on
kaikkea valineellista tukea esim. hoitovélineet ja taloudellinen tuki.
(Kyngéas & Hentinen 2008, 76.) Hoitajien ydinosaamisalue on

potilasohjaus, jolloin asiakas saa seka tietoa etta tukea (Huurre 2014).

Sahkdisella potilasohjauksella tarkoitetaan sita, etta ohjauksessa
kaytetd&n apuna tietokonetta seka erilaisia tietoverkkoja. Kayttd on viela
toistaiseksi vahaista, mutta lisdantymaan pain. Oikein suunniteltuna
tietokoneavusteinen potilasohjaus on kayttokelpoista seka toivottavaa
terveyskayttaytymista ja asiakkaiden tietoja lisddva menetelma. Sahkdinen
potilasohjaus on vaihtoehtoinen menetelma potilasohjaukselle ja vaikka
kustannuksissa ei ole varsinaisesti saastetty, hoitajan ohjaukseen
kayttama aika on vahentynyt. (Huurre 2014.)

3.1 ALS-potilaan ohjaus

Onnistuneessa potilasohjauksessa hoitajalla on kyky ottaa neuvonnan
ohjat haltuunsa. Potilasohjauksen onnistuminen edellyttaa huolellisesti
suunniteltua ja valmisteltua ohjaustilannetta. Ohjaustilanteen suunnittelu
aloitetaan potilaan tarpeiden ja tavoitteiden asettamisesta. Tarke&a on
tutustua potilaaseen etukateen sairauskertomusmerkintdjen tai
lahetetietojen avulla. (Heikkinen, Tiainen & Torkkola 2002, 26.)



10

ALS:ia sairastavan hoidossa korostuvat yksil6llinen, oikea-aikainen,
ymmarrettava ja riittdva ohjaus seka opetus (Salmenperd ym. 2002, 134).
Tarkoituksena on keskittya potilaan arkipaivan tarpeisiin ja selviytymiseen,
toimintatapoihin, tukiverkostoon seka piileviin voimavaroihin (Grahn 2014,
6). Tiedon myota sairauteen liittyva epavarmuus ja ahdistus helpottavat.
Erityisesti ALS:iin sairastunut tarvitsee tietoa paatosten ja hoitovalintojen
tekemiseen. (Salmenpera ym. 2002, 134.)

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) maarittaa potilaan
tiedonsaantioikeuden. Potilaalle on annettava tietoa hanen
terveydentilastaan, hoidon merkityksesta ja eri hoitovaihtoehdoista.
Potilaalle on myods selvitettava eri hoitovaihtoehtojen vaikutukset ja muut
mahdolliset hoitoon liittyvat asiat, joilla on merkitysta potilaan hoitoon.

(Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992, 5 §.)

ALS-potilaan ohjauksen tavoitteet ovat: yksilollisyys, oikea-aikaisuus,
totuudenmukaisuus, turvallisuus ja jatkuvuus. Yksilollisyydella tarkoitetaan
potilaan sen hetkisen tilanteen huomioimista ja potilaan valintojen

kunnioittamista. (Salmenpera ym. 2002, 135.)

ALS-potilaan hoidossa hoitajan tulee aina olla niin sanotusti askeleen
sairauden edella. ALS on eteneva sairaus. Oireiden edetessé, ne eivat
saa tulla potilaalle yllattéden. Tietoa tulisikin antaa ennen uusien oireiden
ilmaantumista. Oikea-aikaisella tiedon antamisella potillaalle annetaan
aikaa erilaisten hoitovaihtoehtojen pohtimiseen ja valintojen tekemiseen.
(Salmenpera ym. 2002, 135.) Hyva tapa olisi jakaa ohjausta useammalle
kerralle, koska on tarkeda huomioida kuinka paljon uutta tietoa voidaan
omaksua samalla kertaa. Heti kun potilas saa diagnoosin, ohjausta tulisi
valttda, koska potilas harvemmin pystyy vastaanottamaan tietoa ja
hyddyntamaan saatua ohjausta tulevaisuudessa. (Turunen ym. 2007.)

Totuudenmukaisuudella potilaan ohjauksessa tarkoitetaan, etta ohjaus
tapahtuu yhdenmukaisesti, tutkittuun tietoon ja toimintatapaan perustuen
(Salmenperd ym. 2002, 135). Potilaalle tulee kertoa, mita

hoitovaihtoehtoja on, miten ne vaikuttavat ja mit& haittavaikutuksia niilla on
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(Valvira 2015). Ohjauksen ei tule sisaltaa virheita eika potilaalta salata
oleellista tietoa. Potilaan hoidon turvallisuuden ja jatkuvuuden turvaamisen
kannalta kaikkien potilaan hoitoon osallistuvien taytyy tietaa sairaudesta,

sen oireista seka sovitusta hoitolinjasta. (Salmenpera ym. 2002, 135.)

3.2 Hyvan oppaan ominaisuudet

Laadukas potilasohjausmateriaali on nayttdon perustuvaa, saattaa
potilaan osalliseksi materiaalin kehittdmiseen ja viestii selkeéasti (Grahn
2014, 11). Oppaista suurin osa on kohdeviestintaa, joten ne on kirjoitettu
ennalta maaritellylle kohdejoukolle. Hyvan oppaan tulisi palvella
mahdollisimman hyvin kohde henkilokuntaa. (Heikkinen ym. 2002, 22, 34.)
Oppaan tarkoituksena voi olla toiminnan selkeyttaminen ja uusien
tyontekijoiden tyéhon perehdyttaminen (Vilkka & Airaksinen 2003, 38 —
39).

Kirjallinen potilasohjausrunko tukee hoitohenkilokuntaa ohjaustilanteissa.
Kirjallinen potilasohjaus on sisalloltédan ja rakenteeltaan selkea ja
informatiivinen (Salminen-Tuomaala, Kaappola, Kurikka, Leikkola,
Vanninen & Paavilainen 2010, 22). Otsikot keventavat ja selkeyttavat
ohjetta. Paaotsikko kertoo yksinkertaisesti mista on kyse. Valiotsikot
selkeyttavat hahmottamaan millaisista asioista teksti koostuu.
Kirjoituksessa on noudatettava yleisia oikeinkirjoitusnormeja. Tekstin
luettavuutta lisaavat miellyttava ulkoasu ja tekstin asianmukainen asettelu.
(Hyvarinen 2005.)Oppaan tulee edeta sisalléltdan loogisesti ja on hyva

esitettdad yksi asiakokonaisuus kerrallaan (Heikkinen ym. 2002, 43).

Liséksi oppaan tulee olla visuaalisesti havainnollistava. Tekstin taytyy olla
yksinkertaista ja ymmarrettavaa. Tekstissa ei tulisi olla paljoa
ladketieteellisia termeja. Sisalloltaan laadukas kirjallinen ohje on paivitetty,
relevantti ja luotettava. Sisallon tulee perustua parhaaseen saatavilla

olevaan nayttoon. (Salminen-Tuomaala ym. 2010, 22.)
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA TUOTOS

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa opas ALS-potilaan
moniammatillisesta hoidosta ja ohjauksesta. Opas tulee kaytt6on Paijat-

Hameen keskussairaalan neurologian osaston hoitohenkilékunnalle.

Opinnaytetyon tavoitteena oli kehittdd henkilékunnan potilasohjausta.
Tulevaisuudessa opasta voisi kayttaa opiskelijoiden ja uusien
tyontekijoiden perehdyttamisessa. Kokeneemmalle henkilékunnalle opas
voisi toimia muistinvirkistyksen8ALS:ia sairastavan osastohoidon

sisallosta.

Opinnaytetydn tuotoksena tuotettiin kirjallinen opas, joka on osoitettu
neurologian osaston hoitajille. Teimme oppaasta seka paperisen etta
sahkoisen version. Oppaan alussa kerromme lyhyesti ALS-sairaudesta ja
kuntoutusarviojaksosta neurologian osastolla. Taman jalkeen laitoimme
potilasohjauksen, jonka jalkeen kdvimme yksitellen 1api eri osa-alueet
joissa potilas tulee tarvitsemaan moniammatillista tukea. Potilaan
tukemisen liséksi tulee muistaa myos omaiset jonka huomioimme oppaan

loppuun.
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5 OPINNAYTETYOPROSESSI

5.1 Opinnaytetyon luonne ja kohderyhméa

Tavoitteena toiminnallisessa opinnaytetydssa on kaytannon toiminnan
ohjeistaminen, opastaminen tai toiminnan jarjestaminen. Toiminnallisessa
opinnaytetydssa on tarkeda yhdistaa kaytannon toteutus ja sen raportointi
tutkimusviestinnan keinoin. (Vilkka & Airaksinen 2003 9, 51, 10.)
Toiminnallisella opinnaytety6lla on useimmiten toimeksiantaja.
Toteutustapoja voivat olla esim. opas, cd-rom, kirja, projekti, nayttely,
kehittdmissuunnitelma tai jokin tuote. (Lumme, Leinonen, Leino, Falenius
& Sundgvist 2006.) Toteutustapa tulee valita kohderyhman mukaan.
Suositeltavaa on, etta opinnaytetyo olisi tydelamaléhtéinen,
kaytannonlaheinen, tutkimuksellisella asenteella toteutettu ja riittavalla
tasolla alan tietojen ja taitojen hallintaa osoittava. (Vilkka & Airaksinen
2003 9, 51, 10.)

Toiminnallisessa opinnaytetydssa on kaksi osaa, toiminnallinen osuus el
produkti ja opinnaytetydraportti jossa dokumentoidaan prosessi ja
arvioidaan opinnaytetyota tutkimusviestinnan avulla. Tuotos tulisi aina
pohjata teoriaan ja sen vuoksi opinnaytetyonraportin tulisi sisaltéa ns.

teoreettinen viitekehys. (Lumme ym. 2006.)

Toiminnallisessa opinnayteytssa arvioidaan monia asioita. Arvioinnin
kohteena ovat muun muassa tyon idea, johon luokitellaan aihepiiri, idean
tai ongelman kuvaus, asetetut tavoitteet, teoreettinen viitekehys ja
tietoperusta seka kohderyhmé. Toiminnallisessa opinnaytetydssa pitaisi
tulla ilmi, mité opinnaytetydssa lahdettiin tekemaan ja mitka olivat sen
tavoitteet. (Vilkka ym. 2003 154 — 155.)

Keskeinen arvioinnin kohde toimminallisessa opinnayteydssa on sen
toteutustapa, eli esimerkiksi oppaan valmistamiseen liittyvat asiat (Vilkka
ym. 2003, 157- 158). Toteutustavan tekija valitsee kohderyhmé&n mukaan,
jolloin produktista voi visuaalisin ja viestinnallisin keinoin tunnistaa

tavoitteena olleet pddmaarat (Lumme ym. 2006). Opinnaytetyon taytyisi
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olla ammatillisesti kiinnostava ja merkittdva kohderyhmalle (Vilkka ym.
2003 157 — 158).

Tassa tydssa toiminnallinen osuus koostui oppaasta, jonka teimme
neurologian osaston henkilékunnalle. Oppaamme kasittelee ALS-potilaan
moniammatillista hoitoa ja ohjausta. Kokosimme oppaan sisallon kayttaen
samoja lahdemateriaaleja kuin varsinaisessa opinnaytetydssa. Kirjoitimme
ensin ylos olennaiset otsakkeet keskeisimmista osa-alueista joiden
pohjalta rakentui siséllysluettelo. Taman jalkeen lahdimme tdydentamaan
teoriatietoa otsikoiden alle. Kun saimme koottua osa-alueisiin tarvittavat
tiedot, lahetimme tydn arvioitavaksi toimeksiantajalle. Kavimme
keskustelemassa toimeksiantajan kanssa ja saimme kehittavaa palautetta
oppaan muokkaamiseksi viela paremmin osaston tarpeita vastaavaksi.
Teimme oppaasta seka kirjallisen ettd sahkdisen version. Uskomme
sahkoisen version olevan kaytanndollisempi ja parempi toteutustapa

ajatellen kohderyhméaa, koska silloin oppaan paivittdminen mahdollistuu.

Opinnaytetydmme toimeksiantajana toimi Paijat-Hameen keskussairaalan
neurologian vuodeosaston osastonhoitaja Paivi Vaisanen ja
apulaisosastonhoitaja Irene Autio seka neurologian vuodeosastolla
aiemmin tydoskennellyt perushoitaja Riitta Purtonen. Tydmme aihe nousi
esille osaston henkilokunnan keskuudessa jo syksylla 2013. Nostimme
esille tarpeen Ioytaa aihe opinnaytetyoélle, jolloin osaston fysioterapeutti
ehdotti, ettd aihe voisi olla jokin yksittainen neurologinen sairaus.
Henkildkohtaisen kiinnostuksemme johdosta paadyimme tekeméaan
opinnaytetydon ALS-sairaudesta. Toimeksiantosopimus (LIITE 1) lahetettiin
Paijat-Hameen keskussairaalan ylihoitajalle helmikuussa 2014 ja virallinen
tutkimuslupa (LITE 2) saatiin syksylla 2014.

5.2 Oppaan toteuttaminen

Oppaan suunittelu alkoi kevaalla 2014. Suunnittelimme oppaan sisallén
varsinaista opinnaytetyon tietopohjaa apuna kayttaen. Sisalté kasaantui

melko lailla myds hyddyntéaen tydkokemusta neurologian osastolla, jossa
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oli paassyt konkreettisesti nakemaan mitd moniammatilliseen hoitoon

kuuluu ja ketd ammattihenkil6ita siihen milloinkin osallistuu.

Tiedonhaku ja teoriapohjan kokoaminen aloitettiin kevaalla 2014. Verkko-
ja kirjalahteiden lisaksi kaytimme oppaassa eri terapeuteilta saatuja tietoja,
jotta oppaan sisaltd olisi mahdollisimman tuoretta tietoa. Kokosimme ensin
alustavan sisallysluettelon jonka ymparille kokosimme tietoa jokaisesta
osa-alueesta. Pyrimme pitamé&an lauserakenteet mahdollisimman lyhyina
ja napakoina. Hyvan pohjan kokoamisen jalkeen lahetimme oppaan
arvioitavaksi yhdelle toimeksiantajista, neurologian osastonhoitajalle.
Héaneltd saimme palautetta jo tehdysta ty6sta jonka jalkeen paasimme

muokkaamaan tydta enemman osaston tarpeita vastaavaksi.

Ennen kuin opinnaytetydmme oli kokonaisuudessaan valmis, pidimme
neurologian osaston henkilokunnalle infotilaisuuden ja esittelimme
viimeistelya vaille olevan oppaan. Samassa infotilaisuudessa jatimme
osastolle kyselylomakkeet (LIITE 3) ja ohjeistimme kirjallisen saatekirjeen
(LIITE 4) lisaksi myo6s suullisesti kyselylomakkeen tayttamisesta.
Raportoinnin yhteydesséa pyysimme osaston henkilokunnalta palautetta
tekemastamme oppaasta ja kehittamisideoita mitd oppaassamme oli viela
aiheellista muokata tai pitaisiko jotain viela lisata. Kyselylomakkeeseen
vastanneita olivat hoitohenkildkunnan lisaksi osastolla tydskentelevat
terapeutit. Talla periaatteella saimme arvokasta ja kehittdvaa palautetta.
Palautelomakkeen vastausaika oli viikko, jonka jalkeen kokosimme

palautteet yhteen ja kdvimme saadut vastaukset lapi.

Teimme oppaasta sekéa paperisen etta sahkdisen version ja kaikki
oikeudet oppaan kayttoon luovutettiin osaston kayttéon. Taten osaston

henkilokunta voi tarpeen mukaan muokata opasta ajantasalla olevaksi.

5.3 Oppaan arviointi ja analysointi

Usein kohderyhmalta keratadn palaute tavoitteiden savuttamisen
arviointiin oman arvioinnin tueksi. Palautteessa voi pyytaa kommentteja

esim. oppaan kaytettavyydesta ja toimivuudesta, tyon visuaalisesta
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iimeesta seka luettavuudesta. (Vilkka ym. 2003 157.) Palautetta voidaan
arvioida esimerkiksi kyselylomakkeen avulla. Tassa opinnaytetytssa

kaytettiin kyselylomaketta, joka koostui avoimista kysymyksista.

Haastattelun muoto on jokin teema tai avoin kysymys. Tutkimuksessa
kaytetyn aineiston ei tarvitse olla valttamatta totuudenmukaista. (VIRSTA
2015.) Tassa opinnaytetydssa haluttiin selvittda kyselylomakkeen avulla

oppaan toimivuutta ALS-potilaan ohjauksessa.

Kyselylomakkeessa kaytettiin viitta avointa kysymysta. Naiden pohjalta
saatu tieto ei perustu johonkin teoriaan, vaan saatu tieto on kyselyyn

vastanneiden mielipiteita tekemastamme tyosta.

Kyselylomakkeella on suuri merkitys kyselyn onnistumiseen. Tarkeda on
aluksi hahmottaa kiinnostuksen kohteena olevat keskeiset ulottuvuudet.
(Vehkalahti 2008 20.) Lomakkeen laatijan tulee ottaa huomioon laaja-
alaisesti vastaajan ajankaytto, halut ja taidot osallistua kyselyyn. Hyva
lomake ei ainoastaan riitd, vaan lomake tulee huolellisesti suunnitella ja
esitestata. Lomakesuunnittelussa tulee ottaa huomioon monia eri asioita,
jotta kyselylomakkeesta tulisi tarpeeksi vakuuttava ja tuloksia aiheesta
tuottava. (Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto 2010.) Analysoidessa saatua
aineistoa tutkija pyrkii jarjestamaan ja ymmartamaan sitd. Saadun teorian
lahtbkohtana on talléin materiaalin lukeminen, tulkinta ja ajattelu (VIRSTA
2015).

Kyselylomakkeessa on tarkeaa kysya sisallollisesti oikeita kysymyksia
tilastollisesti mielekkaalla tavalla (Vehkalahti 2008 20). Kysymystyyppien
suhteen kannattaa olla varsin tarkkana, riippuen siitd minkalaisesta
vastaajajoukosta on kysymys. Mikali vastaajajoukko tiedetaan aktiiviseksi
ja helposti teoriatietoa antavaksi, voi olla hyva vaihtoehto valita avoimia
kysymyksiéa kuin vastausvaihtoehtoja. (Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto
2010.)

Kyselylomakkeen alkuun laadimme saatekirjeen, jossa ohjeistettiin
vastaamaan kysymyksiin. Kyselyn avulla haluamme saada palautetta

oppaan toimivuudesta, visuaalisesta ilmeesta ja teoriasisallosta. Kysymme
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myo6s henkilokohtaista ndkemysta siitd miten opasta voisi parantaa, jotta
se palvelisi osaston tarpeita parhaalla mahdollisella tavalla.

Taman opinnaytetydn tuotosta arvioitiin kyselylomakkeella, joka sisalsi viisi
avointa kysymysta. Kaikki kysymykset ovat eri aiheista, joten ne
muodostavat jo itsessaan jasentelyn kyselynvastauksien purkamiseen.
Kavimme esittelemasséa oppaan neurologian osastolla henkilokunnalle ja
samalla annoimme kyselylomakkeet. Olimme tehneet myds saatekirjeen
kyselylomakkeeseen, jonka jatimme kyselylomakkeen yhteydessa
osastolle. Vastausaikaa annoimme yhden viikon, jotta mahdollisimman
moni paasi vastaamaan kyselyymme. Palautteet kerasimme nimettémina
ja havitimme ne lapikaynnin jalkeen. Palautteita ei paassyt lukemaan
kukaan muu kuin opinnaytetydn tekijat. Avoimienkysymyksien avulla
uskomme saavan hoitohenkilékunnalta kattavampaa palautetta oppaasta.
Anonymiitti varmistettiin siten, ettd kerroimme infotilaisuudessa, etta
vastaajien nimia ei tule nakyviin seka kyselylomakkeet havitetaan heti

analysoinnin jalkeen.

Saadun aineiston esikasittely luo varsinaisen alun aineiston analyysille
(Vehkalahti 2008, 51). Aineiston analysoinnilla ja tulkinnalla pyritaan
ymmartamaan saatua tietoa. Talléin apuna kaytetaan laadullista analyysia
paatelmien tekemiseksi. Laadulliseen analyysiin kuuluu esim. teemoittelu
ja sisallonerittely. Tulokset tulee selittda ja tulkita jolloin tutkija pohtii
analyysin tuloksia ja tekee niista johtopaatoksia. (Hiltunen 2008.)
Teemoittelua on hyva kayttaa aineiston tarkastelukulmana, kun kaikille
vastaajille on esitetty samat kysymykset ja kysymyksiin on saatu eri maara
aineistoa (Kananen 2012, 117).

Avoimillakysymyksilla toteutetussa kyselyssé vastauksia voi tulla myo6s
tutkittavan aiheen ulkopuolelta. Naita asioita ei kuitenkaan tule raportoida
omassa tydssa. Aineiston jarjestaminen on suhteellisen helppoa, kun
aineiston keruu on tapahtunut kyselytutkimuksen avulla. (Sarajarvi &
Tuomi 2009, 92, 93.)
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Kyselyn paatyttya aloitimme vastausten analysoinnin. Luimme vastaukset
ensin perusteellisesti lapi, jonka jalkeen ryhmittelimme vastaukset
kysymyksien mukaisesti. Taman jalkeen luimme vield uudelleen
vastaukset, jonka jalkeen aloimme raportoida jokaisen kysymyksen
vastauksia erikseen. Teemoittelun my6ta painottuu, mita kustakin
teemasta on sanottu ja talléin mahdollistuu haluttujen aiheiden kasittely

opinnaytetydssa (Sarajarvi & Tuomi 2009, 93).

Tassa opinnaytetydssa raportoimme jokaisen kysymyksen vastaukset
yksittain ja litamme raportointiin yksittaisia suorialainauksia vastauksista.
Sitaattien avulla kerrotaan yksittaiselta vastaajalta saatua tietoa (Kananen
2012, 117). Kyselylomakkeen vastaukset raportoimme seuraavassa

luvussa.
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6 OPPAAN ARVIOINTI

Teimme oppaan ALS- potilaan moniammatillisesta hoidosta ja
ohjauksesta. Jotta saimme oppaasta mahdollisimman osaston tarpeita
vastaavan, pyysimme palautetta osaston henkilokunnalta kyselomakkeen
avulla. Kyselylomakkeessa oli viisi avointa kysymysta. Opasta arvioivat
seka toimeksiantajat ettd neurologian osastolla tydskenteleva
henkilokunta. Kyselyyn vastasivat hoitohenkilokunnan liséksi myos
terapeutit. Kyselyn toteutuksen jalkeen muokkasimme opasta saadun
palautteen pohjalta, jolloin opas olisi sisalléltddn mahdollisimman
hyodyllinen osaston henkilokunnalle.

Kokonaisuudessaan saimme vastattuja kyselylomakkeita 7 kappaletta.
Olimme olettaneet etta vastauksia saataisiin enemman, mutta lyhyt
vastausaika luultavasti oli vaikuttanut asiaan. Yleisesti saadut vastaukset
olivat monipuolisia ja varsin kattavia erilaisten kehitysehdotusten osalta.
Osassa kyselylomakkeista pari kysymysta oli jatetty kokonaan
vastaamatta. Neljanteen kysymykseen saimme kattavimmat vastaukset,
jonka koimme tarkeana ja hyvané asiana. Kyseisen kysymyksen
perusteella saimme juuri sen tiedon jota tarvitsimme jotta oppaasta tulisi
mahdollisimman osaston tarpeita vastaava. Seuraavaksi kuvaamme

vastaukset kysymyksittain.

Kysymyksessa yksi haluttiin selvittdd neurologian osaston henkilékunnan
mielipidettd oppaan kokonaiskuvasta. Henkilékunnan mielesta opas oli
helposti luettava, olennaiset asiat sisaltava, looginen, tiivis ja ulkoasultaan
siisti. Useampi vastanneista oli sitd mielta, ettd oppaamme oli

kokonaiskuvaltaan:
Asiallinen ja selkea.

Yksi vastanneista oli toivonut tarkempaa kuvausta osaston yhtenaisista
toimintatavoista, koska usein ALS-potilaan ensimmainen arvio tehdaén
neurologian poliklinikalla. Oppaan fonttikoko oli my6s koettu asialliseksi ja
materiaali oli helposti luettavaa. Lopullista opasta ajatellen oli kehoitettu

tarkistamaan kieliasu.
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Toisessa kysymyksessa kysyttiin mielipidetta teoriasisallosta.

Vastanneiden mielesta teoria oli ymmarrettavaa ja
informatiivisesti kerrottu oleellinen.

Kirjallisen potilasohjeen pitaa olla sisalléltaan ja rakenteeltaan selkea ja
informatiivinen (Salminen-Tuomaala, ym. 2010, 22). Osa vastainneista
koki teoriaosuuden jaaneen liian suppeaksi. Lyhyesta ja ytimekkaasta
muodosta huolimatta koettiin sen olevan kuitenkin sopiva. Monet toivoivat,
etta tyon loppuun olisi mainittu kaytetyt lahteet oppaan luotettavuuden
lisddmiseksi. Henkilokunta toivoi myos, ettd oppaan takakanteen voisi
lisatd luotettavia lahteitd aiheesta esim. verkkosivuja.

Kolmas kysymys kasitteli visuaalisen toteutuksen arviointia. Opasta
kuvattiin selkeédksi, helppolukuiseksi ja virallisen nakoiseksi. Vastaajat
kokivat, etta asiaa ei ole liikaa, joka tekisi ulkoasusta sekavamman.
Ulkoasua kuvattiin myds adjektiiveilla

hieman synkka ja rauhallinen

Tekstikokoa pidettiin hyvana. Mikali asioita olisi aiheellista kéasitella
laajemmin, henkilokunnalta tuli ehdotus yhdistaa leipatekstia ja
ranskalaisia viivoja. Sivumaara oppaassa koettiin kuitenkin hyvaksi.

Seuraavaksi kysyttiin muutosehdotuksia oppaaseen. Tahan kysymykseen
saatiin monipuolisimmat vastaukset. Palautteissa oli oleellisia korjauksia
teoriasisaltoon esim. ravitsemuksen, hengityksen ja fyysisen toimintakyvyn
tukemisesta. Saimme myds kattavaa lisétietoa palautteen yhteydessa,
joka sopisi lisattavaksi varsinaiseen oppaaseen. Esille oli myds nostettu
kappale omaisten tukeminen, jossa voitaisiin ottaa huomioon vertaistuen

merkitys.

Kokeneempaa neurologian henkilékuntaa palvellakseen
oppaassa voisi olla enemman uutta tutkittua tietoa esim.

hengitystukihoidosta.
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Omaisten tukemiseen voisi mainita sopeutumisvalmennuksen

ja vertaistukiryhman.

ALS-potilaan ohjaus: enemmaén tietoa mitd on ’riittédvéa ohjaus”
-> jotain konkreettisia kaytantoja joita potilasta ohjatessa

huomioitava.

Viimeisessa kysymyksessa haluttiin tietdd kuinka henkilokunta hyodyntaisi

opasta ALS-potilaan ohjauksessa.

Opas on tallaisenaan hyva tydkalu opiskelijoiden ja uusien
tyontekijoiden perehdyttamiseen seka muutenkin muistin

virkistamiseksi.

Runko oppaassa on erittain hyva ja voisi toimia
tukena/muistilistana potilaan ohjauksessa mm. uudet als-

potilaat.

Henkilokunnan mielesta opasta hyddynnetaan tarpeen mukaan. Yleisesti
koettiin ettd opas ei sinansa palvele osastolla pidempaan tyéskennelleita
hoitajia, koska opas ei sisélla niin sanottua uudempaa tietoa aiheesta.

Enemman koettiin siitd olevan hyotya uusille tydntekijoille ja opiskelijoille.
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7 POHDINTA JA KEHITTAMISEHDOTUKSET

Opinnaytetydssamme pohdimme seka kirjallista etta toiminnallista osuutta.
Alkuun pohdimme opinnaytetyon eettisyytta ja luotettavuutta, jonka jalkeen
pohdimme opinnéaytetyn toiminnallisen prosessin osuutta seka sen
merkitysté hoitotydn kannalta. Lopuksi esitamme joitakin
kehittamisehdotuksia.

7.1 Eettisyys ja luotettavuus

Reliabiliteetin ja validiteetin arviointi eroaa riippuen siitd, onko kyseessa
laadullinen vai maarallinen tutkimus. Laadullisessa tutkimuksessa
arvioidaan tutkimusprosessia kokonaisuutena reflektoiden ja kriittisesti

analysoiden. (Hyvonen 2010.)

Validiteetti mittaa tutkimuksen patevyytta, kuinka perusteellisesti tutkimus
on tehty ja ovatko saadut tulokset ja paatelmat todellisia (Hyvonen 2010).
Tutkija voi tehda virheita tutkimusta tehdessa ymmartamalla jonkin asian
vaarin tai esittamalla vaaranlaisia kysymyksia. Tutkimus ei kaytanndssa
anna kaikenkattavaa vastausta aiheesta, vaan tutkittavaa ilmittéa voidaan
tarkastella vain pintapuoleisesti. Tutkimustilanne antaa tutkijalle itselleen
enemman, kun taas tuotettu raportti auttaa muita aiheen ymmartamisessa.
(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009, 25.) Tutkimuksen validiteettiin
vaikuttaa mittarin (esim. kysely) patevyys eli kyky mitata juuri sita mita ol
tarkoitus mitata ja riittavan kattavasti. On tarkeaa osata kayttaa mittaria
oikeaan kohteeseen, oikeaan aikaan ja oikealla tavalla. (Hyvonen 2010.)

Reliabiliteetista voidaan nostaa esille kolme eri kohtaa. Tutkimuksen
luotettavuudesta voidaan arvioida eri metodien luotettavuutta ja
johdonmukaisuutta, mittausten ja havaintojen pysyvyytta ajasta
riippumatta seka tulosten johdonmukaisuutta. (Hyvonen 2010.) Jos
metodina on kaytetty haastattelua, esitettyjen kysymysten muoto vaikuttaa
tutkimuksen luotettavuuteen. Tulee myos ottaa huomioon etté tutkittu tieto
ajan kanssa vanhenee ja sitd mukaa se ei ole en&da ajankohtainen ja kovin

luotettava tietolahde. Eri tutkimusmenetelmia kayttaessa saadut tulokset
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voivat poiketa paljon toisistaan ja tallgin tutkija joutuu tarkkaan pohtimaan
voivatko saadut tulokset tutkitusta asiasta olla luotettavat. (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2009, 25-26.)

Jo tiedonhakua tehdessa rajasimme tietolahteet siten, etta vanhimmat
l&hteet olisivat enintaan 15 vuotta vanhoja. Valitsimme kaytettavaksi
mahdollisimman tuoretta ja tutkittua tietoa. Luotettavuuden lisdamiseksi
kaytimme kirjallisen lahdemateriaalin lisaksi internetista 16ytyneita
artikkeleita ja vaitoskirjoja. Seka opinnaytetydssa etta tekemassamme
oppaassa hyddynsimme haastatteluissa saatua tietoa, jotta saimme
mahdollisimman kaytannonlaheista ja uutta tietoa ALS:sia sairastavien

potilaiden hoidosta.

Mikali kysymysta esitettdessa voidaan jo ennalta tietaa mita tutkittava
todennakoisesti vastaa, tulokset eivat ole kovin luotettavia (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2009, 25-26). Kyselylomaketta laadittaessa
kysymysten muoto vaikutti paljon siihen, minkéalaista tietoa saimme
annettujen kysymysten perusteella. Mikéli kysymykset ovat liian
yksinkertaisia, saadut vastaukset voivat olla jo liian hyvin ennalta

arvattavissa.

Tutkimuseettisia ongelmia on olemassa kahta eri tyyppid, ensimmaiseen
tyyppiin kuuluvat tiedonhakua ja tutkittavien suojaa kasittelevat ongelmat
ja toiseen tutkijan vastuulla olevat tutkimustulosten sovellukset.
Tutkimuksen kohdistuessa ihmisiin tutkijan tulee kunnioittaa ihmisarvoa ja
itsemaaraamisoikeutta. Mikali tiedonkeruumenetelmét ovat varsin
standardeja, eettiset ongelmat ovat jo ennakoitavissa ja hyvissa ajoin
ratkaistavissa. Tutkimuksen etiikkaan kiinnitetaan nykyaan varsin paljon
huomiota tekemalla erilaisia ohjeistuksia tutkimuksen tekijalle. Ohjeet eivat
kuitenkaan ole niin kattavia ettd ne soveltuisivat kaikkiin eri
tutkimustyyppeihin, jonka vuoksi tutkija on kuitenkin viime k&dessa yksin

ratkaisujensa kanssa (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2009, 20 — 21).

Eettisyyden suhteen opinnaytetydémme ei konkreettisesti koskettanut

ALS:ia sairastavia potilaita, vaan tarkoituksenamme oli tuottaa teoriatietoa
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oppaan muodossa hoitajien kayttéon potilasohjausta toteutettaessa.
Emme kerédnneet tietoa haastattelemalla potilaita vaan kysyimme
palautetta oppaasta kyselylomakkeella hoitohenkilékunnalta. Emme
myoskaan kayttaneet suoria lainauksia jonkin toisen tekstista vaan
viittasimme toisten tutkimuksellisiin teksteihin kayttaen
lahdeviitemerkintoja.

7.2 Opinnaytetybn prosessin arviointi

Toiminnallisen opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa ALS:ia sairastavan
potilaan hoidosta opas (LIITE 5), joka toimisi ohjausrunkona neurologian
osaston henkilékunnalla potilasohjauksessa. Tavoitteena oli kehittaa
henkilokunnan potilasohjausta. Henkilékunnalle tehdyn avoimenkyselyn
perusteella viimeistelyvaiheessa oleva opas koettiin hyvaksi opiskelijoiden
ja uusien tyontekijoiden perehdyttamisessa seka kokeneemmalle
henkilokunnalle muistinvirkistykseksi ALS:ia sairastavan osastohoidon
siséallésta. Henkilokunta olisi halunnut oppaaseen laajempaa tietoa esim.
ALS:ia sairastavan hengitystukihoidoista. Kyselyn vastausten mukaan
opas palvelisi silloin paremmin jo pidemman aikaa neurologian osastolla
tyoskennellyttd henkilokuntaa. Laadullisen kyselyn avulla saimme hyvin
kerattya osaston henkilokunnalta mielipiteita ja kehitysehdotuksia

oppaasta.

Potilasohjausmateriaali voi siséltaa tietoa eri sairauksista, toimenpiteisiin
valmistautumisesta seka tutkimuksista (Grahn 2014, 6). Opinnaytety6n
tavoitteena oli laatia kirjallinen opas ALS-sairaudesta ja potilaan hoidon
siséllésta neurologian osastolla. Oppaasta tulostettiin paperiversioita
osastolle seké se jatettiin sdhkoisena versiona. Nain mahdollistuu oppaan
paivittaminen jatkossa. Mielestdamme A5 -kokoinen opas oli hyva, tahan

mielestdmme sai koottua ytimekkaasti ja riittavasti tietoa.

Potilasohjauksen toimivuuteen vaikuttavat mm. ohjaukseen kaytetty aika,
materiaali sek& ohjauksen perustana oleva tutkimustieto ja

potilasohjaukseen osallistuvan henkiléston yhteistyo (Lipponen 2014, 20).
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Hoitajien ydinosaamisalue on potilasohjaus, jolloin asiakas saa seka tietoa
ettd tukea (Huurre 2014).

Opasta kuvattiin selkeéksi, helppolukuiseksi ja virallisen nakdiseksi.
Sivumaara oppaassa koettiin hyvaksi. Aikaisemmin on myds todettu, etta
kirjallisen potilasohjauksen tulisi olla sisalloltaan ja rakenteeltaan selkea ja
informatiivinen (Salminen-Tuomaala, Kaappola, Kurikka, Leikkola,
Vanninen & Paavilainen 2010, 22). Uskomme valmiista oppaasta olevan
hyotya jatkossa neurologian osastolla potilaan hoidon suunnittelun ja
toteutuksen kannalta seka selkeyttadvan potilasohjaustilanteita.
Potilasohjaus tulisi olla suunnitelmallista ja tavoitteellista, jossa tulee

huomioida potilaiden yksil6lliset tarpeet. (Lipponen 2014, 21).

Kirjallisessa ohjausmateriaalissa voidaan kéasitella erilaisia ulottuvuuksia
liittyen potilaan omien voimavarojen vahvistamiseen. Esim. toiminnallinen
nakokulma tarkastelee potilaan selviytymista jokapaivaisista askareista,
apuvalineiden tarpeen seka liikuntakyvyn. (Grahn 2014, 7.)
Tekemassamme oppaassa oli otettu myds huomioon erilaiset nakdkannat
potilaan moniammatillisella hoidossa erilaisten terapeuttien toimesta.
Neurologian osastolla toiminnallista arviota tekevat paaasiassa fysio- ja

toimintaterapeutit.

Ohjauksessa potilas on asioiden ratkaisija, jolloin hoitohenkilokunnan tulee
tukea potilasta paatoksen teossa ja pidattaytyy antamasta valmiita
ratkaisuja. Hoitohenkilékunnalta edellytetd&n potilasohjauksessa
ammatillista vastuuta yllapitaa ja kehittda ohjausvalmiuksiaan, edistaa
potilaan terveyteen liittyvia valintoja ja turvata potilaalle riittdva ohjaus.
(Lipponen 2014, 17.)

Asiakaslahtoisessa ohjauksessa tarkastellaan yhteistydsuhdetta, jossa
potilas ja hoitaja ovat vuorovaikutuksessa keskenaan. Osapuolina ovat
talléin apua hakeva yksilo ja ammatillisesti koulutettu ja pateva ohjaaja.
Hoitoty0dssa potilasohjaus on yksi osa-alue jossa autetaan potilasta
selviytymaan. (Heino 2005, 21.) ALS-potilaat tarvitsevat monipuolista

ohjausta erilaisissa asioissa hoidon aikana ja hoitohenkilokunta on
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osallisena ohjaukseen monissa tilanteissa, joka vaatii ammattitaitoa ja
patevyytta.

Kyselylomakkeeseen vastanneet toivoivat, etté valmiin oppaan loppuun
olisi lisatty kaytetyt lahteet nakyville oppaan luotettavuuden lisaamiseksi.
Opettajalta saamamme palautteen pohjalta paadyimme laittamaan
kayttamamme lahteet oppaan takasivulle.

Tietoperustaa etsimme internetista eri tietokannoista, kirjallisuudesta ja
kerasimme tietoa neurologian osaston eri terapeuteilta. Aihetta jouduttiin
rajaamaan reilusti, ettei siita tulisi liian laaja. ALS:ia sairastavan
hoitotyohon siséltyy monta eri hoidon osa-aluetta, jotka kaikki ovat tarkeita
kokonaisvaltaisen hoidon onnistumisen kannalta. Oppaassa kaydaan

hoidon osa-alueet selkeasti ja tiivisti lapi.

7.3 Kehittamiskohteet

Opasta esiteltaessa osastolla tyéskentelevélle henkilokunnalle, nousi
esille hyvia jatkokehittamisaiheita. Tehdyn oppaan oli tarkoitus tulla
ainoastaan henkildkunnan kaytt6on, mutta opasta ALS potilaille ei ole
mydskaan tehty. Heidan mielesté olisi hyva idea tuottaa sellainen opas,
joka olisi nimenomaan potilaan ja omaisten hyotykayttoon. Taten he
voisivat jo sairauden alkuvaiheessa tutustua tuleviin muutoksiin, ennen

kuin sairaus on jo edennyt liian pitkalle.

Potilailla on usein halua osallistua ohjeiden kehittdmisty6hon. Tama
antaisikin arvokasta tietoa siitd millaisia asioita potilas pitaa tarkeana,
mutta suullisen ohjauksen aikana niita ei valttamatta osaa tai muista
kysya. (Grahn 2014, 2.)

Kyselyn vastauksien perusteella tietyista aihealueista olisi haluttu
laajemmin teoriatietoa, esim. hengitystukihoidosta. Jatkossa naista
halutuista hoidon osa-alueista voisi laajentaa teoriatietoa oppaaseen.
Opas oli pituudeltaan melko tiivis ja yksittaisia aihealueita suppeammin

kasitteleva, koska aihealueiden laajempi kasittely olisi aiheuttanut oppaan
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sivumaaran lisdantymisen turhankin pitkéksi. Palautteiden perusteella

oppaasta pidettiin juuri tekemamme mittaisena.

Kun potilaalla diagnosoidaan ALS-sairaus, hanen ensimmaiset
kontrollikaynnit toteutuvat useimmiten neurologian poliklinikalla. Talléin
potilas ja omaiset saavat paljon ohjausta poliklinikalta kasin. Tulevaisuutta
ajatellen, voisi olla hyddyllista tarjota tekem&amme opasta myds
poliklinikan kayttdon jossa sita voisi kayttaa henkilokunnan apuvalineena

potilasohjauksessa.

Osastolla pidettavissa osastotunneissa on myos useimmiten kasitelty
erilaisia aihealueita koskien osastotytta seka erilaisia potilasryhmia ja
sairauksia joita useimmiten hoidetaan neurologian vuodeosastolla.
Osastotunnilla voisi kasitella ALS-sairautta ja samalla ottaa materiaaliksi
tehdyn oppaan ja tarpeen mukaan paivittaa itse oppaan etta osastolla
tydskentelevan henkilokunnan tietoutta kyseisesta sairaudesta. Jatkossa
aihetta voisi kasitella hoitotydn nékdkulmasta, esim. pohtien mika merkitys

hoitajan ohjauksella on ALS-potilaan sopeutumisessa sairauteen.

ALS-potilaiden ohjaus on erittdin moniammatillista tyotéa. Laékareilla on
oma osuutensa potilaiden hoidossa, mutta hoitajat ja terapeutit ovat he
jotka neuvovat esim. erilaisten apuvalineiden kaytossa, peg-letku
ravitsemuksen toteutuksesta, hengitystukilaitteen kaytdsta ja kotona
kaytettavan imulaitteen toiminnasta. Hoitajilla ja terapeuteilla on suuri
vastuu siita, ettd potilas saa laadukasta ohjausta. Hoitoty6n kannalta opas
olisi jatkossa hyva materiaali tietojen kertaamista varten, jotta osastolla

voidaan toteuttaa ammatillista potilasohjausta.
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SOPIMUS TOIMEKSIANMOSTA

[] Tydeldmd maksaa cpinnaytetyin tekemisestd opiskeljalle tai ammaltikorkeakoulullz
[0 Tysalidmin edustajat chjaavat aktlvisesti opinndytetydn tekemista
[ Tyiyhteiss hyodyntad tuloksia taiminnassaan
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Fiijit-Himeen soeiaali- ja terveydenhuolion LUPAHAKEMUS
kuntayhtyma AMHK- ja tolsen astesn
OPINNAYTETYO tai KEHITTAMISHANKE

Hakemus tolmitetaan luvan my&ntijdlle. Lupaa opinndyte- ja tutkimusty@htn ei saapu'mi'spaluﬁ
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5. Opinniytetyon raportointi
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LIITE 3

Kyselylomake oppaasta neurologian osaston henkilékunnalle

1. Mitad mielta olette oppaamme kokonaiskuvasta?

2. Mita mielta olette teoriasisallosta?

3. Mita mielta olette visuaalisesta toteutuksesta?

4. Mitd muutoksia tekisitte oppaaseen?

5. Miten hyddyntaisitte opasta ALS-potilaan ohjauksessa?

Kiitos vastauksestanne!



LITE 4
SAATEKIRJE
Lahti 3.5.2015
Hei,

Olemme Lahden ammattikorkeakoulun sosiaali- ja terveysalan
opiskelijoita. Opiskelemme sairaanhoitajan tutkintoon johtavassa
koulutuksessa. Teemme opinnaytetydna osastollenne oppaan, jonka
aiheena on ALS-potilaan moniammatillinen hoito ja ohjaus.
Tarkoituksenamme on tehda opas joka tulisi osaston kayttoon jolloin se
lisdisi osastolla olevien hoitajien tietoutta ALS-potilaan monipuolisesta
hoidosta seka voisi toimia perehdytysmateriaalina osaston uusille

tyontekijoille.

Keraamme ajalla 8.5 — 15.5.2015 kyselylomakkeen avulla osaston
henkilokunnalta ndkemyksié ja parannus ehdotuksia viimeistelyvaiheessa
olevasta oppaasta, jotta valmis opas palvelisi mahdollisimman hyvin
osaston tarpeita. Olemme laatineet kyselylomakkeeseen 5 avointa
kysymystéa. Toivomme saavamme mahdollisimman monipuolista
palautetta tehdysta oppaastamme. Antamanne vastaukset kasitella&an
nimettémina ja luottamuksellisesti. Vastanneiden tiedot eivat paljastu

valmiissa opinnaytetydssa.

Kiitos osallistumisestal

Ystavallisin terveisin

Elina Kiljunen elina.kiljunen@student.lamk.fi

Suvi Rytkdnen suvi.rytkonen@student.lamk.fi
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SISALLYS

Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS
Oireet

Kuntoutusarviojakso osastolla
ALS-potilaan ohjaus

Fyysisen toimintakyvyn tukeminen
Ravitsemuksen tukeminen
Kommunikoinnin tukeminen

Hengityksen tukeminen

Sosiaalityontekija ja neuropsykologi

Omaisten tukeminen




Amyotrofinen
lateraaliskleroosi eli ALS

Aikuisten eteneva motoneuronitauti, jossa
lihasten toimintaa ohjaavat
liikehermosolut rappeutuvat

Lihasten ja hermojen valinen yhteys
heikkenee, jolloin iimenee lihasten
heikkoutta ja surkastumista

Sairauden syyta ei tunneta

Diagnoosin saamisen jalkeen elinika on
noin 3 - 5 vuotta

Sairaus voi myos olla perinndllinen
Sairastuneista 80% :lla oireet alkavat

asymmefrisena raajaheikkoutena ja 20%
lla bulbaarioireilla

Useimmitén diagnoosi ja ensimmaiset
arviok&ynnit toteutetaan neurologian




Oireet
Lihasheikkous
Toispuoleinen yla- tai alaraajan heikkous

Bulbaarialueen oire eli nielemisvaikeus ja
epaselva puhe

Lihasten nykina ja surkastuminen
Refleksien vilkkaus ja lihasjaykkyys
Hengitysvajaus

Raagjaoireet etenee ensin vastakkaiseen

raajaan, sitten samanpuoleiseen raajaan
ja viimeiseksi bulbaarialueelle

Bulbaarialueelta tauti etenee ensin kasiin
ja sitten jalkoihin.

Tahaton naureskelu tai itkeskely
Kurkunpagn tai puremalihaksen nykina

den edetessa pitkdlle silimat jaavat




Kuntoutusarviojakso
osastolla

Kartoitetaan potilaan yleinen vointi
Arvioidaan sairauden etenemista

Arvioidaan potilaan fyysinen
toimintakyky

Arvioidaan ravitsemus ja ruokavaliossa
tapahtuneet muutokset

Kartoitetaan/arvioidaan pofilaan tilaa
moniammatillisena yhteistyona

Neurologian osastolla kay saannollisesti
ALS-potilaita arvioissa, jolloin eri
ammattildisten palvelut ovat tarpeen

Kuntoutuspalavereissa paatetaan kuinka
usein arviojaksoja tehdaan, mutta
riippuen vali on 2kk- ékk




ALS-potilaan ohjaus

Potilaan ja terveydenhuollon henkiloston
aktiivista ja tavoitteellista toimintaa

Yksilollinen, oikea-aikainen,
ymmarrettava ja riitava ohjaus seka
opetus

Laadukas potilasohjaus on fiedollista,
emofionaalista ja konkreettista
e Tiedollinen: potilaalle kerrotaan
valttamattomat tiedot sairaudesta
ja sen hoidosta ja pyritaan siihen
efta pofilas sisaistaa kerrotut asiat
kaytantoon
Emofionaalinen: tunteisiin liittyvien
asioiden kasittely
Konkreeftinen: valineellinen tuki
esim. hoitovdlineet ja taloudellinen

a ahdistus seka epavarmuus

fhentyvat

Saadun fiedon avulla potilas pystyy
tekemaan paatoksia ja hoitovalintoja




ALS-potilaan hoidossa hoitajan tulee olla
askeleen edella sairavtta ja oireiden
edetessa pyritaan, etta ne eivat tulisi
yliatyksena pofilaalle

Ohjauksen tulee olla yhdenmukaista

seka tutkittuun tietoon ja toimintatapaan
perustuvaa

Ohjaus ei saa sisaltaa virheita eika
potilaalta salata olennaista tietoa

Jotta potilaan hoito olisi turvallista ja

jatkuvuus sailyisi, kaikkien hoitoon
osallistuvien tulee tietaa sairaudesta, sen
oireista ja sovitusta hoitolinjasta




Fyysisen
toimintakyvyn
tukeminen

Fysioterape utti:

Toimintakyvyn arviointfiin kuuluu
haastattelu, havainnointi,
manvuaalinen testaaminen seka
fyysisen toimintakyvyn kuvaaminen
erilaisten mittareiden avulla

Toimintakykyarvion perusteella
rakennetaan suunnitelma
jatkokuntoutuksen ja
apuvdlineiden tarpeesta

Apuvalineiden tarvetta arvioivat

yhdessa fysioterapeutti,

apuvalinekeskuksen fysioterapeutti
ntoutusohjaaja




Toimintaterapeutti:

Potilaalla on iimennyt kasien
kayton vaikeutta, hankaluutta
arkiaskareissa tai paan kannattelu
on heikentynyt

Apuvalineiden jarjestaminen (esim.
nappikoukku, poimintapihdit ja
suihkutuoli)

Erilaisten tukien tarpeen arviointi ja
valmistus (esim. Lepolasta kateen)

Kuntoutusohjaaija:

Tekee kotikaynnin kotiapujen/
henkilokohtaisen avustajan
tarpeen/ kodin muutostoiden
tarpeen arvioimiseksi

Tekee arvion laitoskuntoutuksen

Ohjaa apuvalineiden kaytosta




Ravitsemuksen tukeminen

Kaikilla ALS-potilailla on jossakin
sairauden vaiheessa vaikeuksia riittavan
nesteen ja ravinnon saannissa

Nieluntoiminnan heikentyessa
ravitsemusta muokataan pofilaan
tilanteen mukaan kuten vaihtamalla
perusruoka joko sosemaiseen tai
nielemisvaikeusruokaan

Potilaskohtaisen ravitsemussuunnitelman
tekee ravitsemusterapeutti ja
energiatarpeen mukaan valitaan
runsasenergisempi ateria tai annetaan
aterioiden yhteydessa lisaravinteita

Nielemisvdikeuksien ilmaantuessa,
potilaalle laitetaan PEG-letku. PEG-
hoitaja kay pofilaan kanssa lapi letkun
hoidon ja ravitsemuksen toteuttamisen




Kommunikoinnin
tukeminen

Bulbaarioireiden iimaantuessa ALS-
potilaan puhe- ja kommunikointikyky
heikkenee

Kommunikoinnin tukemisen suhteen
yvhteistyota tehdaan puheterapeutin
kanssa

Puhevaikeus johtuu lihasheikkoudesta
huulten, kielen, pehmean suulaen ja suun
lihasten alueella

Puheddni on monotonista, honottavaa
sekda hidastunutta

Viestimiskyvyn
sdilyftamiseksi/turvaamiseksi on tarkeaa
laytad muitakin keinoja kuin puhuminen

iskyvyn tukemiseksi voidaan
hyg@gdyntaa esim. nappainkirjoitinta




Hengityksen tukeminen

Etenkin sairauden myohaiseen
vaiheeseen liittyy hengitysvajaus, joka on
yleensa hitaasti kehittyva

Useimmiten ensin iimenee
hengenahdistusta rasituksen yhteydessa

Hengitysvajaus johtuu pallean ja
vlompien kylkivalilihasten heikkoudesta

Hengitysvajauksen takia keuhkotuuletus
ei ole riittavaa - hiilidioksidi kertyy
elimistoon->happiosapaine
valtimoveressa laskee-> kudoksissa
hapenpuutetta

Hengitysvajauksen hoitovaihtoehtoja:
o/ Hyvin suunniteltu oireita lievittava
hoito (ei hengityslaitehoitoa)
-invasiivinen ventilaatio (esim.
PV-hoito)

Invasiivinen eli henkitorviavanne ja
respiraattorihoito (ei svositella ALS-
potilaille)|




Potilaan halutessa
hengitystukilaitehoidon se tulee aloittaa
varhaisessa vaiheessa, jotta valtytaan
hengitysvajauksen haitoilta.

Hengityksen tehostamisella
pienennetaan infektioriskia, liman
iftoaminen hengitysteista on
tehokkaampaa ja parannetaan potilaan
elamanlaatua

Varhaisessa vaiheessa aloitettuun
hengitystukihoitoon on pofilaan helpompi
sopeutua

Non-lnvosilvlsesta hoidosta vastaa
hengitysfukihoitaja

MiKali paadytaan invasiiviseen
toon, talloin hoitoon
osallispdvat anestesialaakari ja
itysvalvonnan osastonhoitaja




Sosiaalityontekija

Sosiaalityontekija voi auvttaa potilasta
esim. erilaisten hakemusten
tayttamisessa hoitotukea ja
henkilokohtaista avustajaa haettaessa

Neuropsykologi

Neuropsykologin arvio voidaan tehda
tarvittaessa

Selvitetaan kognitiivisia ongelmia
(toiminnan ohjauksen ongelmat,
kielelliset vaikeudet ja kaytoksen seka
persoonallisuuvden muutokset)

Arvioiddan fiedonkasittelytaitoja
(padttelykykya, muistia,
toiminnanohjausta, nopeutta, kielellisia




Omaisten tukeminen

ALS-potilaan hoito vaatii pofilaan,
perheen ja hoitohenkilokunnan kiinteaa
yhteistyota

Omainen on tarkea henkilo ALS-potilaan
hoidon suunnitellussa ja paatoksien
teossa

Omaiset halvavat ohjausta arjessa
selviytymisesta, palveluista, jatkohoidosta
seka fietoa sairaudesta ja sen
ennusteesta

Tiedonannon oltava yksilollista ja
suunnitelmallista
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