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THVISTELMA

Opinnaytetyon aiheena on ALS-potilaan hoidossa kaytettava kajoamaton eli
noninvasiivinen ventilaatiohoito. Opinnéytety6n tarkoituksena on kuvata, miten
potilaat kokevat kyseisen hoidon. Tavoitteena oli liséta tietoa siita, minkalaisia
kokemuksia potilaat ovat hoidosta saaneet. Tutkimuskysymyksena oli, miten
ALS-potilaat ovat kokeneet noninvasiivisen ventilaatiohoidon.

Menetelmana kuvaileva kirjallisuuskatsaus, johon valikoitui kymmenen siséan-
ottokriteerit tayttavaa artikkelia, joista kahdeksan oli englanniksi ja kaksi suo-
meksi. Aineistoa haettiin useista tietokannoista, joista kaksi valikoitui kaytetta-
vaksi muiden tietokantojen vahaisten tai olemattomien saatavilla olevien artik-
kelien vuoksi. Myds manuaalista tiedonhakua toteutettiin. Hakuja rajattiin si-
saan- ja poissulkukriteerein. Tulosten analyysimenetelmé&na toimi teemoittelu.
Teemat olivat positiiviset kokemukset, negatiiviset kokemukset seké aloitus-
ajankohta.

Kyseisen kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tulokset ovat pitkalti yhtenevaisia
teorian kanssa. Tuloksissa nousi esiin, etta suurin osa potilaista, joilla on
amyotrofinen lateraaliskleroosi, saavat hydtya NIV-hoidosta. Kokemuksissa
nousi esiin, etta elamanlaatu koettiin parempana ja sen koettiin pysyvan pa-
rempana pidempaan verrattuna siihen, etta hoitoa ei saatu. Myos unenlaatu
koettiin parempana. Huonoina puolina koettiin laitteen tuomia haittoja. Nenan
ja suun kuivuminen, paineen tunne kasvoilla joko laitteen tuoman paineen
vuoksi tai maskin aiheuttaman paineen vuoksi koettiin huonoina, jonka vuoksi
hoitoon oli hankala sitoutua. My6s se, etta ei itsenéisesti saa ylaraajaheikkou-
den vuoksi poistettua maskia, koettiin haittana. Hoidon aloituksen aikaistami-
sen kannalta ei tutkimuksissa I6ytynyt hoitoon sitoutumisen kannalta potilaan
kokemana vaikutusta. Hoidon aloituksen aikaistamisella kuitenkin huomattiin
olevan vaikutusta potilaan jaksamisen kannalta.

Jatkossa olisi hyva tutkia, kuinka ammattilaiset kokevat ALS-potilaan saaman
NIV-hoidon toteuttamisen osana ALS-potilaan kokonaisvaltaista hoitoa.

Asiasanat: Amyotrofinen lateraaliskleroosi, Motoneuronisairaus, Kajoamaton
ventilaatio, Neurologia
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ABSTRACT

The focus of this thesis was noninvasive ventilatory therapy for patients with
ALS. The purpose of this thesis was to describe, how patients experience
noninvasive ventilatory therapy. The research question was, how patients who
have ALS experience noninvasive ventilatory therapy.

Thesis was conducted using descriptive literature review with ten relevant arti-
cles that fulfilled intake criteria, which included eight in English and two in
Finnish. Multiple databases were used in the search. Two of those databases
were chosen from lack of available articles from other databases. Also, man-
ual search was conducted. Searches were limited with intake- and out take
criteria. Results were analysed by theming. Themes in question were positive
experiences, negative experiences and starting timing of the treatment.

Results of the thesis are mostly the same as in theory. Results show that most
of the patients with amyotrophic lateral sclerosis who have noninvasive venti-
latory therapy, benefit from it. Reported experiences were, that they felt that
their quality of life was better and sustained longer compared, than patients
who are not receiving treatment. Also, quality of sleep was better. Downsides
from treatment were side-effects from the machine. Dryness of mouth and
nose, pressure from the air pressure or the mask were experienced nega-
tively. Also, lack of upper body strength that stopped patients from removing
their mask was a downside. Starting the treatment early did not have effect on
commitment for the treatment. Starting the treatment early though was benefi-
cial for the patient’s overall well-being.

In addition, it could be studied how professionals experience noninvasive ven-

tilatory therapy as a part of ALS-patients treatment.

Keywords: Amyotrophic Lateral Sclerosis, Motor Neuron Disease, Noninva-
sive Ventilation, Neurology
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1 JOHDANTO

Opinnaytety6n on tarkoitus kuvata sita, miten potilaat kokevat saamansa no-
ninvasiivisen ventilaatiohoidon. Tavoitteena on lisata tietoa siité, miten potilaat
sekd saamansa hoidon. Léytamaani tietoa voidaan hyddyntaa kyseisen poti-

lasryhman potilasohjauksessa

Mielenkiinto aihetta kohtaan nousi tyoni kautta keskusteltuani kollegoiden
kanssa aiheesta. Opinnaytetyon tekemisen aikana tyépaikkani oli Neurologi-
nen ja Ortopedinen kuntoutusosasto, jossa yksi tydnkuvista oli ALS-potilaiden
arviointijaksot. Potilaasta riippuen potilaan tapaa ladkari, yleensé neurologi
seka keuhko- tai anestesialaakari, fysio-, toiminta- seka tarvittaessa ravitse-

musterapeutti.

Amyotrofinen lateraaliskleroosi, viralliselta lyhenteeltddn ALS, on sairaus, joka
rappeuttaa likehermoja. Suomessa sairastuu keskimaarin 200 henkiléa vuo-
dessa ja maailmanlaajuinen esiintyvyys 3—8/100 000 (Palmio 2017). Sairau-
teen liittyy monia erityisongelmia toiminta- ja likuntakyvyn heikkenemisen li-

séksi, jotka vaativat moniammatillista arviointia erityisesti loppuvaiheessa.

Toiminta- ja liikuntakyvyn heikkeneminen johtavat likkumisen vahentymiseen,
joka puolestaan johtaa tarvittavan hengitysreservin vahenemiseen. Taman
seurauksena potilas voikin kokea vasta myohaisessa vaiheessa hengenahdis-
tusta (Palmio 2017). Yleisin kuolinsyy ALS-potilaalla on hengityksen pysahty-

minen, joka johtuu hengityslihaksiston surkastumisesta (Siirala 2015).

Potilaan kokemaan hengenahdistuksen hoitoon voidaan kayttaa alkuun lorat-
sepaamia tai midatsolaamia, loppuvaiheessa morfiinia (Palmio 2017). Poti-
laalta kysytadn mielipidetta siitd, haluaako potilas oman hengitystoiminnan

loppuessa mekaanista tukea hengitykseen (Atula 2023).

Aihe on tarked, koska sairaus on harvinainen ja taten usealle hoitajalle mah-
dollisesti vieras. Sairauden hoitoon perehtyneita sairaanhoitajia on myos va-
han. Sairauden monimuotoisuuden vuoksi yksittdiseen hoitomuotoon perehty-

minen tuo jo hyvaa pohjaa ALS-potilaan hoitoa ajatellen. Aihetta on rajattu
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kasittelemaan potilaan hengitysvajeen muodostamien happeutumisen ongel-
mien tukemista sek&a miten potilas kokee ventilaatiohoidon.

2 TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS

Toimeksiantajana on Mikkelin kampus, Kaakkois-Suomen ammattikorkea-
koulu (Xamk). Korkeakouluna Xamk on vastuullisen hyvinvoinnin, luovan ta-

louden seka teknologian korkeakoulu.

Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu tarjoaa sairaanhoitajakoulutusta Kot-
kassa, Savonlinnassa ja Mikkelissa. Perustana opetussuunnitelmassa toimivat
EU-direktiivit seka yleissairaanhoitajan valtakunnallisesti maaritellyt osaamis-
vaatimukset. Naihin sisaltyy myds ammattikorkeakoulun yhteisia osaamisalu-
eita. Yleissairaanhoitajan opintojen laajuus on 180 op, loput vaadituista 210

op opinnoista tulee taydentéavista seka valinnaisista opinnoista.

Sairaanhoitajan koulutus voidaan kayda paivaopetuksessa tai monimuotoi-
sena opintoina. Opinnot koostuvat ydinosaamisesta, johon kuuluu hoitotyén
harjoittelua tyoharjoittelun seka koululla tapahtuvan kliinisen harjoittelun muo-
dossa, nayttdoon perustuvaa hoitotyd, viestintd- ja kieliopinnot sekd opinnayte-
tyo. (XAMK s.a.)

3 KESKEISET KASITTEET SEKA OLEMASSA OLEVA TUTKIMUSTIETO
3.1 Amyotrofinen lateraaliskleroosi

Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS, on liikkehermojen sairaus, joka keskit-
tyy selkaytimen liikkehermoihin, jossa lihaksia kaskyttavat likehermot tuhoutu-
vat vahitellen. Sairaus kuuluu motoneuronitauteihin ja onkin naista tunnetuin
(Lihastautiliitto s.a.). Taudinkuva on eteneva eika siihen ole pysayttavaa tai
parantavaa hoitoa. Sairastumista ei voida todeta laboratoriokokein tai kuvan-
tamisella, vaan toteaminen kay oireiden seka I6yddsten perusteella. Varmista-
miseksi tehdaan lihassahkotutkimus ENMG, jossa voidaan nahda taudille tyy-

pillisid muutoksia (Atula 2023).

Sairauden hoito on paaosin oireenmukaista ja se tapahtuu moniammatilli-

sessa tiimissa, jossa kuntoutus on yksi hoidon kulmakivista. ALS-potilaalle
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tehdaan yksildllinen kuntoutusohjelma. Moniammatillinen tiimi koostuu laaka-
rista, hoitajasta, fysio-, toiminta-, puhe-, sekéa ravitsemusterapeutista. Fysiote-
rapian tarkoitus osana potilaan hoitoa on ehkaista virheasentoja seka kipujen
syntymista (Palmio 2017). My6s lihasharjoitusohjelma seka likkumisen apuva-
lineiden hankkiminen on osa fysioterapeutin vastuualuetta (Atula 2023). Toi-
mintaterapeutin vastuualueena on kotona seka arjessa toimimisen arviointi.
Puheterapeutin vastuualueena on puheentuoton harjoitukset sek& mahdolliset
kommunikoinnin apuvalineet. Ravitsemusterapeutin vastuualueena on ruoka-
valion suunnittelu nielemisen heikentyessa seka ravinnonsaannin riittdvyyden
arviointi (Atula 2023). Nielemisen heikennyttya siihen, etta potilas ei voi en&é

suun kautta saada riittavasti ravintoa, voi kirurgi asettaa potilaalle ruokintalet-

kun mahanpeitteiden lapi. Tahan kysytaan ensin potilaan kantaa. Ruokailu ra
vitsemusletkun kanssa suun kautta onnistuu myos tilanteen mukaan (Atula
2023). Kuntoutusohjaaja koordinoi monimuotoista kuntoutustoimintaa. Myods
tiheat kaynnit neurologian erikoislaakarilla kuuluvat hoitoon. Kaynneilla arvioi-
daan kuntoutussuunnitelman ajanmukaisuutta seka oireenmukaisen hoidon
tarvetta (Atula 2023).

Toistaiseksi, sairauden aiheuttajaa ei tunneta. Tautia aiheuttavia geenimutaa-
tioita on l6ydetty yha enemman. Naiden avulla taudin syntymekanismeja pyri-
taan selvittamaan (Palmio 2017). Suomessa on |loydetty toistaiseksi kolmen
geenin mutaatioita. Erityisen paljon Suomessa seka eurooppalaisperaisessa
vaestossa esiintyy C9ORF72-mutaatiota, joka aiheuttaa my6s ohimolohkode-

mentiaa.

Tauti alkaa tyypillisesti toisen yla- tai alaraajan heikkoudella, jotkin taudin
muodot nielun lihaksista, jonka seurauksena puheentuotto seka nieleminen
heikkenevat ennen raajoihin ilmestyvaa lihasvoimien heikkenemista (Atula
2023). ALS-potilaista neljanneksella oireet alkavat nielun alueelta, jolloin oi-
reina on puheen epaselvyys seka nielemisen ongelmat (Lihastautiliitto s.a.).
Tarkeimpié oireita ovat nielun alueen oireet kuten puheentuoton hankaluuden
seka nielemisvaikeudet. Myds lisdantyva lihasheikkous kuuluu sairauteen
(Atula 2023).

Elini&n ennuste diagnoosista on keskimaarin 2—4 vuotta ja vain neljannes poti-

laista on elossa viiden vuoden kuluttua (Tatlisumak 2015). Sairaudesta on
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myds epatyypillisid muotoja, jotka etenevat hitaammin, jonka vuoksi noin 10 %
sairastuneista elaé yli 10 vuotta, vaikkakin puolet heista vaikeavammaisina
(Palmio 2017).

Taudin kulkuun vaikuttavia laakevalmisteita on toistaiseksi [0ytynyt vain rilut-
soli, ja tAmé&nkin teho on huomattu vahaiseksi (Palmio 2017). La&dkkeen on tut-
kittu pidentavan elinikdd muutamilla kuukausilla. Sivuvaikutuksina on todettu
vasymysta, heikkoutta, maksa-arvojen lievaa nousua seka vatsaoireita. Jos
ladkehoidon aikana ilmenee normaalista poikkeavaa lihasheikkoutta, on la&ki-
tys syyta lopettaa (Palmio 2017). Psyykkisiin oireisiin, kuten mielialaongelmat,
unettomuus seka ahdistus, on laékehoitona ahdistusta lievittavat laakkeet el
anksiolyytit, unilaakkeet seka loppuvaiheessa morfiini. Kipuihin kayttssa voi
olla fentanyylilaastari. Potilas voi olla limainen, jolloin limaisuutta vahentavana

ladkkeena toimi glykopyrrolaatti (Palmio 2017).

Limaisuuden hoitoon voidaan kayttaa myos yskityslaitetta, joka jaljittelee ihmi-
sen luontaista yskimista vaihtelemalla nopeaan tahtiin ilmanpainetta positiivi-
sesta negatiiviseen (ALS-tuttu s.a.). Myds liman imeminen hengitysteista kayt-

taen imulaitetta voi olla hoitomuotona limaisuuteen.

Tautiin sairastutaan paaasiassa satunnaisesti, kuitenkin 5-10 % tapauksista
on perinnollisia. Aikaisemmin sairautta jaoteltiin sporadiseen (SALS), eli sa-
tunnaiseen seké familiaaliseen (FALS), eli perinnolliseen, sen mukaan onko
kyseessa yksittdinen vai onko suvussa useampia tapauksia. Nykyaan jako on
lian epéatarkka, koska tauti voi olla perinnéllinen, vaikka potilas olisi ainoa su-
vussaan, joka on sairastunut ALS:iin (Palmio 2017). Sairastumisriski lahiomai-
silla vaihtelee suurestikin sen mukaan, onko geenivirhetta taustalla vai ei.
Tauti alkaa ilman riskitekijoita. Tautiin sairastutaan yleensa 55-75-vuotiaana.
Miessukupuoli on my6s riskitekijand ALS:in kehittymiseen, kuitenkin ero suku-

puolien valilla tasapainottuu sairastumisen suhteen ikédantyessa (NIH s.a.).

3.2 Noninvasiivinen ventilaatiohoito

Noninvasiivisella ventilaatiohoidolla, NIV-hoito, tarkoitetaan hengityksen avus-
tamista ilman etta kaytossa on keinoilmatieta. Termia voidaan kayttdd CPAP-

naamarihoidosta (Continuous Positive Airway Pressure) seka BiPAP-hoidosta
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(Bi-Level Positive Airway Pressure). Suomessa BiPAP-hoidosta kaytetaan
myos termid kaksoispaineventilaatiohoito, 2PV-hoito (Brander 2011). CPAP-
hoidon ja BiPAP-hoidon ero tulee laitteen toimintamekanismissa. BiPAP-hoito
on samantapainen kuin CPAP, mutta BiPAP-laitteessa on erilliset asetukset
sisdan- ja uloshengitykselle seka muita lisdominaisuuksia, joka antaakin joille-
kin potilaille lisdaikaa uloshengitykseen ja on taten sopivampi hoitomuoto tie-

tyille sairauksille (Resmed s.a.).

Kaksoispaineventilaatio on kajoamattoman ventilaatiohoidon muoto, joka to-
teutetaan kasvoille tai nenan paalle asetettavalla maskilla. Maskin kautta joh-
detaan ilmavirtaa, joka muuttaa paineolosuhteita. Kaksoispaineventilaatio
avustaa sisaan- etta uloshengitystda muodostamalla paineen, joka on hieman
korkeampi normaaliin paineeseen verrattuna. Sisdéanhengitysvaiheesta kayte-
taan termia Inspiratory Positive Airway Pressure (IPAP), eli sisaanhengityksen
positiivinen ilmanpaine sek& uloshengitysvaiheesta Expiratory Positive Airway
Pressure (EPAP), eli uloshengityksen positiivinen ilmanpaine. IPAP seka
EPAP arvoja saadetaan laitteesta saatamalla painetta vesisenttimetreissa,
cmH20. Sisdanhengityspaineen tarkoituksena on avustaa ilman virtaamista
keuhkoihin sisddnhengityksen aikana jonka avulla keuhkotuuletus seka kerta-
hengitystilavuus kasvavat. Laitteeseen voidaan saataa sisddnhengityspaineen
nousuaika, jonka avulla saadaan aikaiseksi riittavan rauhallinen paineen-
nousu, jotta potilaan saama sisaanhengitysilma jakaantuu tasaisesti keuhko-
jen eri osien valilla. Myo6s sisdanhengitysaika on saadettavissa. Talla tarkoite-
taan sita, kuinka pitkaan laite on IPAP-vaiheessa ennen kuin siirtyy EPAP-vai-
heeseen. Uloshengityspaineen tarkoituksena on yllapitaa hieman korkeampaa
ulosvirtauksen vastusta, jonka seurauksena keuhkoihin jaa riittava happiva-

rasto seka ylahengitystiet pysyvét avoimena unen aikana (Saaresranta 2011).

Painetasot saddetaan potilaskohtaisesti ladkarin toimesta. Kaksoispaineventi-
laattori tunnistaa, kun potilas hengittaa sisdéan ja toimii taten samaan tahtiin
potilaan spontaanin hengityksen kanssa. Kuvassa 1 on laite, jossa kyseinen
toiminto on. Sis&danhengitys on myo6s ajastettavissa, jolloin sisdanhengitys-
paine aktivoituu ilman sisddnhengitysyritysta. Talloin kyky tuulettaa potilasta

on kuitenkin kyseenalainen. (Saaresranta 2011.)
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Kuva 1. NIV-laite BiPAP-toiminnolla (Wikimedia Commons 2019)

NIV-hoitoa kaytetddn ALS-potilaan hoidossa hengitystyota tukemaan hengi-
tyslihasten heikentyessa. Kaksoispaineventilaatio tehostaa ALS-potilaan hen-
gitysta ja on taten osa vakiintunutta hoitoa. ALS-potilailla naytt6 hoidosta on
luokkaa A (Saaresranta 2011).

3.3 NIV-hoito ALS-potilaan hoidossa

Yleisimpia kuolinsyita ALS-potilaan kohdalla on hengitysvajaus joka johtuu
hengityslihasten surkastumisesta. Hoitosuositusten mukaan, hengenahdistuk-
sen helpottaminen seka elaméanlaadun parantaminen ovat ensisijaisia hoito-
keinoja (Siirala 2015). Hengitysvaje, joka ilmenee ALS-taudin yhteydessa, joh-
tuu hengityslihasten heikentymisesta. Hengityslihasten heikentyessa ALS-po-
tilaan ainoa mahdollisuus keuhkotuuletuksen osalta on hengitystiheyden nos-

taminen.

Hengenahdistuksen hoitoon kaytanndssa kayttaa joko mekaanista hengityslai-
tetta tai laakettd. Hengityslaitehoito voidaan toteuttaa joko invasiivisesti
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henkitorviavanteen kautta tai noninvasiivisesti maskilla (Siirala 2015). Non-in-
vasiivisen ventilaatiohoidon havaittu parantavan ALS-potilaiden elinajanodo-
tetta jopa 12 kuukautta seka elamanlaatua, jos taudinkuva painottuu raajaoi-
reisiin. Toisinkuin invasiivinen hoito, on noninvasiivinen yksinkertaista toteut-
taa. TAman vuoksi potilas voi itse toteuttaa hoidon ja tarvittaessa lahiomainen
myos (Siirala 2015).

Toisinkuin invasiivisessa ventilaatiohoidossa, ei noninvasiivisessa ole vastaa-
via henked uhkaavia mahdollisuuksia komplikaatioihin, kuten henkitorvikanyy-
lin tukkeutuminen. Hankalimmat komplikaatiot liittyvéatkin maskiin ja sen kayt-
toon. Vaarin istuva maski liian l6ysana aiheuttaa ilmavuotoa ja liian tiukalle ki-
ristettynd painehaavoja. Myds kommunikaatiokyvyn heikkeneminen maskin
kayton johdosta on merkittava heikkous, etenkin lahestulkoon ympérivuoro-

kautisessa hoidossa (Siirala 2015).

4 TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata, miten potilaat kokevat annetun non-
invasiivisen ventilaatiohoidon. Nakdkulmana on tarkastella hoidon tuomia ko-
kemuksia potilaan ndkdkulmasta. Tavoitteena on lisaté tietoa ventilaatiohoi-
don merkityksesta ALS potilaan hoitotydssa seka keratad kokemuksia siitd, mi-
ten potilaat ovat kokeneet ventilaatiohoidon osana kokonaisuutta. Toimeksian-
taja voi hyddyntaa opinnaytetyota sisatautien opintojaksolla. Voin hyddyntaa
opinnaytetydta osana ammatillista kasvuani sek siitd saamaani tietoa osana
ALS-potilaan kokonaisvaltaista hoitoa. Opinnaytetydsta henkilokohtaisesti
saan runsaasti tietoa sekd ALS-potilaiden hoidosta ettd noninvasiivisesta ven-
tilaatiohoidosta. Opin myds paljon siitd, kuinka kirjallisuuskatsaus toteutetaan

nainkin laajassa skaalassa.

Tutkimuskysymyksena on seuraava:

Millaisena ALS-potilaat ovat kokeneet noninvasiivisen ventilaatiohoidon?

5 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TOTEUTUS

Tassa kappaleessa kuvataan, kuinka opinnaytety0 toteutettiin kayttaen kuvai-

levan kirjallisuuskatsauksen menetelm&é. Osat ovat jaoteltu kuvaamaan
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kuvailevaa kirjallisuuskatsausta tutkimusmenetelmana, sisdanotto- ja poissul-

kukriteereita seka tarkempi kuvaus taulukoituna tiedonhaun toteutumisesta.

5.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on koota julkaistujen tutkimusten tuloksia,
jotka toimivat perustana uusille tutkimustuloksille, taméan avulla tehd&an tutki-
musta tutkimuksesta. Kirjallisuuskatsaus menetelméné voidaan jakaa eri tyyp-
peihin, perustyyppeina ovat systemaattinen kirjallisuuskatsaus, kvalitatiivinen
ja kvantitatiivinen meta-analyysi seké kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Eroa
naisséa on aineiston analysoinnin osalta seka tutkimuskysymyksen asettelussa
(Salminen 2011).

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on kirjallisuuskatsauksen perustyypeista yksi
yleisimmista. Aineistot, joita k&ytetaan ovat laajoja, joita ei rajaa metodiset
saannot (Salminen 2011). Kuvailevasta kirjallisuuskatsauksesta on kaksi hie-
man erilaista muotoa, jotka ovat narratiivinen seka integroiva katsaus. Narratii-
vinen katsaus auttaa paivittdmaan tutkimustietoa ajan tasalle tarjoamatta var-
sinaista analyyttista tulosta. Laajin toteuttamistapa on yleiskatsaus, jonka tar-
koituksena on tehda tiivis, kuvaileva synteesi, jossa yhteenveto on ytimekas
seka johdonmukainen (Salminen 2011). Kaytettdessa integroivaa kirjallisuus-
katsausta, halutaan tutkittavaa ilmiéta kuvata mahdollisimman laajasti. Tutki-
muksen kohteesta kerataan huomattavasti suurempi otos seka siina olevat kir-
jallisuustyypit seka naiden kuvakulmat voivat vaihdella seké olla laajempia
(Salminen 2011).

Kirjallisuuskatsauksen toteutin integroivan katsauksen menetelmaé soveltaen
artikkeleiden laajojen kirjallisuustyyppien vuoksi. Halusin myo6s kuvata ilmiota
laajasti keskittyen valveilla- ettd unessa oloaikaan.

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus etenee tutkimuskysymyksen muodostamisesta
kohti aineiston etsintaa ja sen valintaa. Tata seuraa kuvailun rakentaminen
seka tulosten tarkastelu. Tutkimuskysymyksen muodostusvaiheessa on tarkoi-
tuksena muodostaa tutkimuskysymys, joka on rajattu, mutta riittavan valja,
jotta tutkimuksen muodostumista subjektiiviseksi. Aineiston haku seké sen va-

linta on vaihe, jota tutkimuskysymys ohjaa. Vaiheessa nousee tarkeaksi se,
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etta tutkija ymmartaa aineiston olevan sopiva aiheeseen seka riittavaa. Ai-
neisto tarkentuu valintojen edetessa. Tutkimuskysymyksen muodostaminen
seka aineiston valinta ovat toisistaan riippuvaisia vaiheita, jotka muokkaavat
toinen toisiaan aineiston muodostuessa sekéa tutkimuskysymyksen tarkentu-
essa. Kuvailun rakentaminen on vaihe, joka kaynnistyy jo aineiston valintavai-
heessa. Tassa vaiheessa tutkimuskysymykseen annetaan kuvaileva vastaus.
Aineistoa yhdistetaan seka vertaillaan. Valitut julkaisut taulukoidaan seka liite-
taan liitteeksi peraéan, kun kyseesséa on opinnaytety6. Tulosten tarkastelu vai-
heessa keskeisia tuloksia yhdistetdén ja naita tarkastellaankin suhteessa laa-
jempaan kontekstiin. Myds vaiheiden eettiset- seka luotettavuuskysymykset

nousevat tassa vaiheessa eritoten esille (Kangasniemi 2013).

5.2 Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Hakusanat olivat amyotrofinen lateraaliskleroosi, ventilaatiohoito sek& moto-
neuronitauti. Myos englanninkieliset julkaisut ovat kaytdssa, jolloin hakusanat
ovat Amyotrophic Lateral Sclerosis, Motor Neuron Disease, Noninvasive Ven-
tilation seka Patient. Sisdénotto- ja poissulkukriteerit ovat esiteltyna taulu-

kossa 1.

Taulukko 1 Sisadanotto- ja poissulkukriteerit.

Sisaanottokriteerit

Poissulkukriteerit

Tieteellinen artikkeli, asiantuntijalau-

sunto, vaitoskirja tai tutkimusjulkaisu.

AMK-opinnaytety®

Julkaistu 2013-2023

Julkaistu 2012 tai aiemmin

Artikkeli vastaa tulososiossa/johto-
paatoksisséd/leipatekstissa tutkimus-

kysymykseen

Ei vastaa tutkimuskysymykseen

Suomen- tai englanninkielinen

Julkaistu muulla kielella kuin suo-

meksi tai englanniksi

Kasittelee amyotrofista lateraaliskle-

roosia ja ventilaatiohoitoa

Ei kasittele aihetta tai ei kasittele ai-
hetta tarpeeksi

Hakulausekkeet valikoituivat PICO-mallia kayttaen koska niissé& on kyseinen

sairaus ja taten myos potilasryhma, josta tietoa etsitdan seka se hoitomuoto,

johon tutkimuskysymys hakee vastausta.
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5.3 Kirjallisuushaku

Aineistonkeruu on osa kirjallisuuskatsausta, joka koostuu aineiston hakemi-
sesta seka kirjallisuuden valinnasta, joka otetaan mukaan. Opinnaytetyoni to-
teutin hakemalla aineistoa séhkoisista tietokannoista Medic sekéa PubMed.
Tein myds haun manuaalisen haun. Manuaalisessa haussa kéavin lapi saatu-
jen tulosten lahdeluetteloita sekd Google Scholaria. Oletettavissa oli, etta suo-
menkielisia artikkeleita I6ytyy vahan, joten varauduin siihen, ettd suuri osa loy-

tyneista mukaan valikoituneista tutkimuksista olisi englanninkielisia.

Tutkimusartikkelit luin huolellisesti l&pi ja poistin ne artikkelit, jotka eivat vas-

tanneet tutkimuskysymykseen riittdvan tarkasti.

5.4 Tiedonhaun kuvaus taulukoituna

Kuvaus toteutetusta tiedonhausta taulukossa 2 seka taulukossa 3. Taulukossa
4 on taulukoituna kirjallisuuskatsaukseen mukaan otetut julkaisut sekéa tar-

kempi kuvaus syistd, miksi tulokset otettiin mukaan.

Taulukko 2 Haun toteutuminen tietokannoissa sisaanotto- ja poissulkukriteereittain

Tietokanta, | Osumia | Fl, Tieteellinen artikkeli, asi- | Saatavana

hakulauseke ENG | antuntijalausunto, vai- kokoteksti-
toskirja tai tutkimusjul- senail-
kaisu. maiseksi

Medic: 35 35 23 21

Amyotrofinen

lateraalis*

OR Amyotro-

phi*

PubMed 1: 167 167 |30 19

Amyotrophic

later* AND

NIV

PubMed 2: 23 23 23 15
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ALS AND
pati* AND
NIV

Taulukko 3 Tiedonhaun kuvaus

Tietokanta Kokotekstisena tie- | Hyvaksytty tii- Hyvaksytty tu-
tokannasta (n) vistelman pe- lososan ja joh-
rusteella (n) topaatosten pe-
rusteella (n)

Medic 8 2 2

PubMed 1 19 8 5

PubMed 2 15 1 1

Manuaalinen |3 2 2

haku

Taulukko 4 Opinnaytetydhdn mukaan otetut teokset

Tutkimuksen te-
kijan sukunimi,

julkaisuvuosi

Tutkimuksen
tarkoitus

Otoskoko, ana-

lyysimenetelméa

Keskeiset tulok-
set opinnayte-

tyon kannalta

Cheng ym. 2018

Mita talla hetkella
tiedetdan ALS-

potilaan palliatii-

Useita tietokan-
toja kaytossa, ei

saatavilla tar-

Lisaa tietopohjan
vahvuutta seka

antaa parempaa

ym. 2023

hokkuus ja tur-
vallisuus ALS-
potilaan hoi-

dossa.

peria joista 14
valittiin ensim-
maisessa vai-
heessa. Toi-
sessa vaiheessa
oli 248 tutki-
musta joista 1
valikoitui. Tulok-

sia verrattiin luo-

kittelemalla.

visesta hoidosta | kempaa ku- nakoékulmaa poti-

nykykirjallisuu- vausta laan nakokul-

den perusteella. | otoskoosta. masta.
Cunha-Correia NIV-hoidon te- 120 tutkimuspa- | NIV-hoidosta tul-

leista hyodyista
potilaan elaman-
laadun suhteen
hyvaa dataa. Tu-
losten variaatio
lisa& opinnayte-
tyon luotetta-

vuutta.
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Tutkimuksen te-
kijdn sukunimi,

julkaisuvuosi

Tutkimuksen
tarkoitus

Otoskoko, ana-

lyysimenetelméa

Keskeiset tulok-
set opinnayte-

tyon kannalta

D’Cruz ym. 2018

Unenaikaisen
hengityksen on-
gelmat ALS-poti-

laalla

Asiantuntijalau-

sunto

Lisaa tietopohjaa
seka suhteuttaa
sita valveajan ul-

kopuolelle.

Jackson ym.
2021

Mit& pitdd huomi-
oida, kun ALS-
potilaalla aloite-
taan NIV-hoito.
Mydos se, vaikut-
taako aloitusaika
NIV-hoidossa
hoitoon sitoutu-
miseen seka hoi-
dosta koituviin
haittoihin.

73 potilasta valit-

Tulokset analy-
soitiin luokittele-

malla.

tiin tutkimukseen.

Tutkimuksen tu-
lokset antavat li-
saa dataa poti-
laan kokemuk-
sista NIV-hoidon
suhteen seka tut-
kimus paneutuu
aikaisen hoidon
aloituksen eroi-
hin suhteessa
normaaliin aloi-

tusaikaan.

Laaksovirta ym.
2015

Mit&4 huomioita-
vaa on NIV-hoi-
dossa ALS-poti-

laan kohdalla.

Asiantuntijalau-

sunto

Kuvaa, miten
NIV-hoito vaikut-
taa ALS-potilai-
siin seka mita
kontraindikaati-
oita voi olla.
Avaa my0s
enemman hoidon

varjopuolia.

Morelot-Panzini
ym. 2019

Miten ja milloin
kuuluu aloittaa
NIV hoito ALS-

potilaalla.

Asiantuntijalau-

sunto

Avaa NIV-hoitoa
kasitteena seka
siitd saatavaa

vastetta.

Radunovic ym.
2017

Selvittaa, miten
NIV-hoito nayt-
taytyy ALS-

Vertailututkimus
aikaisempaan
tutkimukseen ja

Tuloksista saa-
daan hyvaa ver-
tailupohjaa
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Tutkimuksen te-
kijdn sukunimi,

julkaisuvuosi

Tutkimuksen

tarkoitus

Otoskoko, ana-

lyysimenetelméa

Keskeiset tulok-
set opinnayte-

tyon kannalta

potilaan sairau-

den etenemisen,

tasta saatuun da-

taan. Otannassa

muihin tutkimuk-

siin, jolloin opin-

muksia anne-
tusta kaksoispai-
neventilaatiohoi-
dosta vuosilta
2004-2018

Tulokset analy-
soitiin luokittele-

malla.

elinidnodotteen 41 potilasta. naytetyo on luo-
seka elamanla- tettavampi.
dun osalta.
Sarasate ym. NIV-hoidon aloi- | 42 potilasta, Onko NIV-hoidon
2023 tuskynnyksen jotka jaettiin kah- | aikaisella aloituk-
madalluksen ver- | teen ryhmaan, sella vaikutusta
tailu ALS-poti- 20 potilasta, joilla | potilaalle ja koke-
lailla. aloitettiin aikai- vatko potilaat
semmin ja 22 aloituksen hel-
joilla normaaliin pommaksi aiem-
aikaan. Tulokset | min verrattuna
analysoitiin luo- normaaliin aloi-
kittelemalla. tusaikaan.
Siirala, W. 2021 | Selvittéda koke- 214 potilasta Potilaan elinian

huomattiin piden-
tyvan kaksoispai-
neventilaatiohoi-

don takia.

Vitacca ym. 2019

Vaikuttaako NIV-
hoidon aloitus-
aika hoidon hy-
vaksyntaan seka
sitoutumiseen
ALS-patilailla.

88 potilasta kah-
dessa verrokki-
ryhmassa. Tulok-
set analysoitiin

luokittelemalla.

Antaa lisd& nako-
kulmaa aloitus-
ajankohdan vai-
kutukseen hoi-
toon sitoutumi-

sessa.

Tiedonhaun p&adyin taulukoimaan koska koin sen selkeampéna kuin pelkan

tekstin. Taulukon avulla sain jarjestelmallisesti jarjesteltya ja perusteltua miksi

valikoin kyseiset tutkimusartikkelit seka asiantuntijalausunnot.
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5.5 Aineiston analysoinnin kuvaus

Mukaan valikoituneita tutkimusartikkeleita Iahdin analysoimaan tutkimuskysy-
myksen kautta tarkastellen tutkimusartikkelissa olevaa tietoa potilaan nakdokul-
masta. Nostin esille tutkimusartikkeleiden tulososiosta saatuja tuloksia seka
tutkimusartikkelien tutkimusosissa olevia tuloksia. Osa tutkimukseen valikoitu-
neista artikkeleista oli asiantuntijalausuntoja, joista nostin esille ammattilaisen

lausunnon, jossa kaytiin lapi potilaan tuntemuksia.

Teemoittelu on yksi analyysimenetelma, jossa painottuu se, mita jostakin tee-
masta on sanottu. Aineisto pilkotaan, ryhmitellaan aihepiirien mukaan, jonka
jalkeen vertaillaan teemojen esiintymista aineistossa ja etsitddn nakemyksia,

jotka kuvaavat tiettyja teemoja. (Tuomi & Sarajarvi, 2018.)

Taulukossa 5 kaydaan lapi aineiston analyysin etenemisen kuvaus. Taulu-
kossa 6 on aineiston ryhmittelyn kuvaus.

Taulukko 5 Aineiston analyysin etenemisen kuvaus

Alkuperainen tutki- Pelkistetty kuvaus Alakategoria

mustulos

Significantly, the advent | NIV-hoito vaikuttaa sel- | Elaménlaatu
of NIV has provided kedasti positiivisesti ela-
clear benefit in terms of | manlaatuun, oireku-
improving symptoms, vaan seka elinikaan.
QOL and prolonging
survival by up to 7
months, making NIV a
central armamentarium
of respiratory manage-
ment in MND patients
(Cheng ym. 2018).

Results demonstrated NIV-hoito toi helpotusta | Hengityksen helpotus
that NIV provided relief | hengitykseen.
from symptoms of

chronic hypoventilation,

increased survival and
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Alkuperainen tutki-

mustulos

Pelkistetty kuvaus

Alakategoria

improved QOL com-
pared to standard care
(Cunha-Correia ym.
2023).

SDB arises in MND
largely as a result of
respiratory muscle
weakness and com-
monly precedes chronic
respiratory failure. Pa-
tients may experience
altered sleep architec-
ture, particularly re-
duced or absent REM
sleep, restless legs, pe-
riodic limb movements,
nocturnal hypoventila-
tion and/or obstructive
sleep apnoea (D’'Cruz
ym. 2018).

Potilaiden unenlaatu
heikkenee hengitysli-
hasten heikkenemisen
takia. Potilaat voivat ko-
kea useita oireita taman

takia.

Unenlaatu

The most common
symptoms were exces-
sive dryness of the
throat and nasal pas-
sages, followed by air
leakage, frequent night
arousals, stuffy nose
and mask discomfort
occurring in more than
50% of the NIV users
(Jackson 2021).

Haittavaikutuksina oli
useita laitteen tuomia

ongelmia.

Laiteongelmat
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Alkuperainen tutki-

mustulos

Pelkistetty kuvaus

Alakategoria

Pysyva hengityskone-
hoito ei pysayta
ALS:a4, ja lopputulos
on locked-in-tila, jossa
kommunikaatio on
mahdotonta. Potilas voi
olla téassa tilassa vuosia
(Laaksovirta 2015).

Potilas voi paatya ti-
laan, jossa ei voi tuoda

tahtoaan esille.

Potilaan tila

Unique data concerning
the long-term adjust-
ment of NIV in ALS
show that correction of
leaks, management of
obstructive apnoea and
adaptation to the pa-
tient’s degree of ventila-
tor dependence im-
prove the prognosis
(Morelot-Panzini ym.
2019).

NIV-laitteen saato seka
korjaus voi vaikuttaa
positiivisesti ennustee-

seen.

Laitteen saato

The study provided
moderate-quality evi-
dence that overall me-
dian survival was signif-
icantly different be-
tween the group treated
with NIV and the stand-
ard care group (Radu-

novic ym. 2017).

NIV-hoitoa saavien
seka hoitoa saamatto-
mien elinian odote oli

eri mittainen.

Ero potilaiden valilla
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Alkuperainen tutki-

mustulos

Pelkistetty kuvaus

Alakategoria

Although not all the re-
sults reached statistical
significance, all the an-
alyzed data favor early
NIV. in addition, this
study demonstrates
good tolerance and
compliance with early
NIV without quality of
sleep impairment
(Sarasate ym. 2023).

Aikainen NIV-hoito vai-
kuttaisi tulosten perus-
teella sopivan potilaille

paremmin.

Hoidon aloitus

Potilaiden raportoima
“maskiahdistus”, kiel-
taytyminen hoidosta tai
perussairauteen liittyva
otsalohkodementia oli-
vat merkittavimmat syyt
2PV-hoidon kaytta-
matta jattamiselle (Sii-
rala 2021).

Potilaan oma tila vaikut-
taa hoidon hyvaksymi-

seen.

Sairauden eteneminen

In ALS patients, initia-
tion of very early NIV
does not reduce its im-
mediate acceptance or
the short-term adher-
ence. (Morelot-Panzini
ym. 2019).

Aikainen NIV-hoidon
aloitus ei vaikuta valitto-
masti hoidon hyvéaksy-

miseen.

Hoidon hyvaksyminen

Taulukko 6 Aineiston ryhmittelyn kuvaus.

Alakategoria

Ylakategoria

Yhdistava kategoria

Elaménlaatu
Hengityksen helpotus

Unenlaatu

Potilaan tuntemukset

ALS-potilaiden saama
NIV-hoito
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Alakategoria Ylakategoria Yhdistava kategoria

Potilaan tila

Ero potilaiden valilla

Laiteongelmat NIV-laite
Laitteen saato

Hoidon aloitus Hoidon ajoitus

Hoidon hyvaksyminen

Tutkimusartikkeleista l10ydettyja tutkimustuloksia lahdin jakamaan omiin tee-
moihinsa sen mukaan, miten niissa olleet tulokset peilautuivat toisiinsa. Tee-
mojen nimeamisessa kaytettiin luovuutta ja teemojen nimet pohjattiin tutki-
musartikkeleissa nousseiden yhtenaisten teemojen mukaan. Tutkimusartikke-
leista teemoihin jaettuja tuloksia verrattiin keskendan teemojen sisalla sekéa

toisiin teemoihin.

6 TULOKSET

Tassa luvussa kayn lapi kirjallisuuskatsauksen tulokset. Luku on jaettu alakap-
paleisiin, joissa kaydaan tutkimustuloksia lapi. Aineistosta nousi esille potilai-

den kokemuksia, joista osa oli positiivisia, osa negatiivisia.

6.1 Potilaiden positiiviset kokemukset

Tutkimuksissa nousi esille, etta potilaat kokivat hoidon vahentavan ALS:sta
koituvia oireita, kuten hengenahdistusta, huomattavasti. Potilaat myds kokivat
elaménlaadun parantuneen verrattuna potilaisiin, jotka eivat NIV-hoitoa saa-
neet (Cunha-Correia ym. 2023). Potilaat, jotka saivat NIV-hoitoa, kuvasivat
elaménlaatunsa myds pysyneen paremmalla tasolla kuin potilaiden, jotka eivat
saaneet kyseista hoitoa (Cheng ym. 2018). Paivasaikaan potilaat kokivat, etta
he eivét olleet yhtd voimattomia kuin aikaisemmin. Verrattuna samaa sairautta
sairastaviin potilaisiin, jotka eivat saaneet NIV-hoitoa, potilaat, jotka hoitoa sai-
vat, elivat keskimaarin seitseman kuukautta pidempaan (Radunovic ym. 2017;
Siirala 2021). My6s unenlaadun kuvattiin olevan parempaa laitteen tukiessa
yonaikaista hengitystyota. Potilaat kuvasivat unen olevan pidempi kestoista,
palauttavampaa, herailevansad vahemman seka paivasaikaisen uneliaisuuden

vahentyneen hoidon aloituksen my6ta. Pidempi aikaisessa seurannassa
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huomattiin myos, ettd REM-unen kesto oli pidempi hoidon aloituksen myotéa
(D’'Cruz ym. 2018). Unenlaadun huomattiin myds parantuneen potilailla, joilla
oli heikko bulbaaritoiminto, vaikkakin kyseisilla potilailla ei NIV-hoidosta ollut

elamanlaadun kannalta hy6tya (Cunha-Correia ym. 2023).

6.2 Potilaiden negatiiviset kokemukset

Haittapuolina nousivat esille laitteen aiheuttamat ongelmat. Mainituimpina on-
gelmina olivat kurkun sek&a nenan kuivuus, ilman vuoto maskista, heraily yon
aikana, nenan tukkoisuus sekd maskin epamukavuus kasvoilla (Jackson ym.
2021). My6s maskin tuottama paine kasvoilla koettiin epdmukavaksi. Osa poti-
laista koki my6s tukehtumisen tunnetta. Hankaluutta hoidon suhteen toi tutki-
musten perusteella my6ds epamukavuuteen liittyva maskiahdistus. Myos yla-
raajojen heikkous ja siitéa aiheutuva turvattomuuden tunne oli osalla potilaista
syy hoidosta kieltdytymiselle (Siirala 2021). Omaisten osaamattomuus oli yksi
syista, joissa potilas koki, ettei halua hoitoa saada (Vitacca ym. 2019). Myo6s
"locked-in” tila huolestutti, tila, jossa potilas elaa taysin laitteen varassa ilman
kykya kommunikoida ulkopuolisen maailman kanssa sairauden etenemisen

vuoksi (Laaksovirta 2015).

6.3 Hoidon aloituksen ajankohdan tuomat kokemukset seka sitoutumi-
nen hoitoon

Hoidon aloituksesta tutkimuksissa nousi esille, ettd aikainen NIV-hoidon aloi-
tus ei lisaisi potilaiden sitoutumista hoitoon, mutta aikaisen aloituksen kuiten-
kin huomattiin helpottavan sopeutumista hoitoon (Morelot-Panzini ym. 2019).
Aikaisen aloituksen huomattiin olevan myds potilaan kannalta parempi kuin
nykyisten hoitosuositusten mukainen aloitus (Sarasate ym. 2023). Aikaisen
aloituksen huomattiin hidastavan sairauden aiheuttamaa hengityslihasten rap-
peutumista. Hoitoon sitoutumiseen huomattiin vaikuttavan potilaiden kohdalla
heidén perhetilanteensa, jossa vaikutti se, ettd onko potilaalla nuoria lapsia tai
puolisoa, potilaan koulutustaso seké varallisuus (Jackson ym. 2021). Tutki-
muksissa nousi esille, etta nuorten potilaiden kohdalla, joilla oli korkeakoulu-
tustaustaa, perhetta seka korkeampi varallisuus, oli hoitoon sitoutuminen to-
dennékdisempaa kuin potilailla, joilla ei korkeakoulutusta ole tai perhetta

(Jackson ym. 2021). Myds avunsaannin omaisilta huomattiin vaikuttavan
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hoitoon sitoutumiseen. Jos potilas sai nopeammin apua tarvittaessa NIV-hoi-

don suhteen omaiselta, hoitoon sitoutuminen oli todennakoisempaa.

7 POHDINTA

Taman osion tarkoituksena on pohtia kirjallisuuskatsauksen tuloksia suh-
teessa teoriaosuuteen. My0s eettisyys seka luotettavuus kaydaan lapi. Lo-
puksi kaydaan lapi johtopaatokset, jotka nousivat tutkimusten perusteella sekéa

jatkotutkimusehdotukset.

7.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytety6ssani pyrin selvittamaan, miten ALS-potilaat kokevat noninvasii-
visen ventilaatiohoidon. Kirjallisuuskatsauksen tutkimusartikkeleista saatiin tu-
lokseksi, etta kokemuksia nousi esiin seka laitteesta etta laitteen tuomista tun-
temuksista. Potilaan saama hoito oli pitkélti vastaavaa ulkomaalaisissa tutki-
muksissa kuin Suomessa saatava, koska Suomessa saatava hoito pohjautuu
hoitosuosituksiin, jotka padosin perustuvat asiantuntijoiden laatimiin suosituk-
siin eivatka tieteelliseen nayttoon (Siirala 2015). Taten kirjallisuuskatsauksen
tuloksia voidaankin hyvin verrata suomalaisiin hoitosuosituksiin, joita kaytin

teoriaosuudessa.

Tutkimusartikkeleista saatujen tulosten mukaan potilaat, joilla oli normaali tai
lievasti heikentynyt bulbaarioireisto jotka saivan NIV-hoitoa, elaméanlaadun ku-
vattiin olevan verrokkirynm&an verrattuna parempi (Cunha-Correia ym. 2023).
Samassa tutkimuksessa huomattiin myos vastaava, etta runsailla bulbaarioi-
reilla olevat potilaat eivat kokeneet vastetta elamanlaadun suhteen NIV-hoi-
dosta. Kyseinen potilasryhma kuitenkin koki unenlaadun parantuneen. Teoria-
osuudessa nousee esille, etta potilaat, joiden kohdalla taudin alkaminen ei ole
bulbaarialkuinen, on NIV-hoidosta selkeasti hyotya elaménlaadun, yleisen jak-

samisen seka elinian ennusteen suhteen (Siirala 2015).

Tutkimusartikkeleista saaduista tuloksista nousee esille, etta potilaan oireiden
ollessa raajapainotteiset lievilla tai olemattomilla bulbaarioireilla, hoidosta saa-
tava vaste elinidn odotteeseen on keskimaarin 205 vuorokautta. Teoriaosuu-

dessa vastaava luku on keskimaéarin 200 vuorokautta.
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Yleisimméat ongelmat, joita tutkimusartikkeleissa mainittiin, olivat tukkoinen
nend, ilmavuoto seka maskin aiheuttamana epamukavuus (Jackson ym.
2021). Tuntemuksia kokivat noin puolet hoitoa saavista potilaista. Teoriaosuu-
dessa nousi NIV-hoidon negatiivisena koetut puolet Iahinnd maskin aiheutta-
mina ongelmina. Tuntemukset kuten ilmavuoto, maskin tiukkuus ja tasta mah-
dollisesti aiheutuvat ilmavuodot, ylaraajojen heikkous sekd maskiahdistus oli-

vat tuntemuksia (Siirala 2015).

Lahestulkoon kaikissa tutkimuksissa nousi esille, ettd NIV-hoidosta on hyotya
potilaan elamanlaadun, elinidn ennusteen, unenlaadun seké kokonaisvaltai-
sesti yleistilan osalta. Potilaat kokevat olevansa energisempia paivasaikaan
yonaikaisen hapetuksen seka hengitystydn ollessa parempaa hoidon vuoksi.
Mainitut haittapuolet, joita potilaat kokivat, olivat laitteen aiheuttamia, joista

suurin osa on korjattavissa maskin tai laitteen saadoilla.

Tata ajatusta tukee myos teoriatieto. Suomessa kaytdssa oleva hoitomalli
seka hoitosuositukset pohjaavat toimintansa asiantuntijalausuntoihin, jotka
pohjaavat itsensa vastaaviin lausuntoihin, jotka ovat kansainvalisesti kay-
tossa.

7.2 Luotettavuuden seka eettisyyden tarkastelu

Opinnaytety6n arviointia tulee tehda jatkuvasti. Tutkimusmenetelmana kuvai-
leva kirjallisuuskatsaus on vélj&, jonka seurauksena valintojen seka raportoin-
nin eettisyys korostuu kaikissa vaiheissa. Eettisyys nousee esille tutkimusky-
symyksen muotoilussa seké valitun perspektiivin ja mahdollisen omakohtaisen
tulkinnan muodostaman tunnistavassa taustatyosséa (Kangasniemi 2013). Ta-
man takia aineiston valinta seka kasittely ovat toimia, joissa korostuu tutki-
musetiikan noudattaminen eritoten tasavertaisuuden, rehellisyyden seka oi-
keudenmukaisuuden kannalta (Kangasniemi 2013). Eettisyytta seka luotetta-
vuutta voidaankin parantaa lapi koko prosessin johdonmukaisella seka l&-
pinékyvalla etenemisella tutkimuskysymyksista kohti johtopaatoksia. Tutki-
muskysymyksen selke& asettelu on luotettavuuden kannalta keskeista. Luotet-
tavuus taas heikkenee, jos aineiston valinnan kohdalla tutkijalla on selkea ra-
portoimaton tai erittelematon agenda. Myds yksipuolinen, valikoiva tai liian
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heikosti teoriaan pohjautuva kuvaileva kirjallisuuskatsaus voi heikentaa luotet-

tavuutta (Kangasniemi 2013).

Tassa opinnaytetydssa luotettavuutta tukee seka lisaa se, etta sita tehdessani
minulla ei ollut ennakkoasennetta eikd agendaa mitaan tiettya lopputulosta
kohtaan. Lahdin kdymé&an lapi saatuja hakutuloksia ennakkoluulottomasti ja
isoimpana karsimiseen johtavana tekijana olikin se, etta kyseinen tutkimus ei

vastannut riittdvan tarkasti kysymykseen tai vastasi ohi aiheesta.

Luotettavuutta heikentaa se, etta suurin osa valikoiduista tutkimuksista on vie-
raskielisia. Tutkimusten tuloksia kdantdessa mahdollisuus siihen, etta niissa
kaytetyt termit ovat haastavia kaantaa suomen kielelle ja se, etta kyseessa on

tekijan ensimmainen AMK-tason opinnaytetyo.

Opinnaytety0 sisaltaa paljon tutkimuksia, joissa data ei suoraan vastaukses-
saan sano, minkalaisia kokemuksia potilaat kokivat noninvasiivisesta venti-
laatiohoidosta vaan tulokset pitkélti kertoivat, minkalainen vaikutus hoidolla
on. Tuloksia varten potilaita on pitanyt haastatella taikka tutkia, jota kautta
saadaankin epasuoraan vastaus tutkimuskysymykseen. Tutkimukset, joissa
tutkittiin potilaan sitoutumista hoitoon aloitusajankohtaa vaihtamalla, sisalsivat

eniten potilaiden kokemuksia koskevia vastauksia.

Myds eettisyyden huomiointi on tarkeda tutkimusprosessissa. Kysymykset ku-
ten millaista on hyva tutkimus, mita tutkitaan, mitka ovat tutkittavat aiheet,
kuinka paljon aineistoa kuuluu kerata seké millaisia tutkimustuloksia saa tavoi-
tella (Tuomi & Sarajarvi, 2018). Opinnaytetyd toteutettiin noudattaen ohjeistuk-
sia, toimintatapoja seka eettisia suosituksia ja hyvaa tieteellista kaytantoa,
joita Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoululla on. Plagiointia on valtetty joka
vaiheessa. Tyon kriittinen arviointi on ollut koko ajan kaytdssé jokaisessa tyon

vaiheessa.

Tyon toteutukseen ei tarvittu erillista lupaa, siité ei aiheutunut kustannuksia te-

kijalle eika siina kasitelty henkilttietoja.
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7.3 Johtopaatdkset

Johtopaatoksensa voin todeta, ettd ALS-potilaat padosin kokevat NIV-hoidon
kokonaisuudessaan hyddyllisena. Potilaat kokevat, ettd hoidosta saatava
hyoty korostuu eritoten elamanlaadun yllapysymisen ja sita kautta parantumi-
sen kautta. Haittoina potilaan lahinna kokivat laitteen toimintamekanismista
muodostuvia asioita, kuten paineentunne paineella tulevasta ilmasta seka

maskin tiukkuudesta.

Jatkotutkimusehdotuksena pohdin, kuinka ammattilaiset kokevat ALS-potilaan
saaman NIV-hoidon toteuttamisen osana ALS-potilaan kokonaisvaltaista hoi-

toa.
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