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ALS eli amyotrofinen lateraaliskleroosi on harvinainen neurologinen sairaus, jossa
tahdonalainen lihaksisto surkastuu ja heikkenee liikehermoratojen rappeutumisen seurauksena.
ALS on kuolemaan johtava sairaus. Joskus sairaus voi vieda kuolemaan jopa alle kahdessa
vuodessa, mutta se voi kestdd myods kymmenenkin vuotta. Suomessa ALS:ia sairastaa noin
350-400 potilasta ja sairastumisikd on noin 55-60 vuotta. Uusia tapauksia todetaan noin 130
joka vuosi. Hoitotyon auttamismenetelmat korostuvat ALS potilaan hoidossa, silla siihen ei ole
olemassa viela parantavaa hoitoa. ALS:ia hoidetaan palliatiivisesti eli oireita lievittavasti.
Sairauden kulku on selvépiirteinen ja oireet hyvin ennustettavissa. Vaikka sairauteen ei ole
hoitokeinoa, voidaan sairastuneen hyvinvointia parantaa. (Salmenpera 2002, 130-134.)

Projektin tehtdvana oli laatia internetsivusto ALS: iin vastasairastuneille tyo6ikaisten
Terveysnettiin. Projektin tavoitteena on antaa ensitietoa sairaudesta diagnoosin saaneille ja
heidan laheisilleen seka hoitohenkilokunnalle. Terveysnetti-projekti on kaynnistynyt vuonna
2001 ja sita toteuttavat ammattikorkeakoulun opiskelijat ja opettajat yhteistydssa Salon seudun
terveyskeskuksen, Salon aluesairaalan ja Salon kaupungin kanssa. Verkkosivuilta on
mahdollisuus saada tietoa kiinnostavista terveyteen ja sairauteen liittyvista asioista. Sivuilta
voivat myds terveydenhuollon ammattilaiset hakea tietoa ohjatessaan asiakkaitaan. (Turun
ammattikorkeakoulu Salossa 2008).

Projektin tuotoksena syntyivat Internet-sivut, joilla annetaan tietoa ALS sairaudesta, sen
hoitomenetelmista ja elamasta sairauden kanssa. Keskeinen elementti ALS -potilaan hoidossa
on potilaan ja hanen omaistensa ohjaus. Hoitohenkilokunnalle on tarkeda saada tutkittua tietoa
paatosten ja hoitovalintojen ohjaamiseen ja niiden seurausten arviointiin. ALS:iin sairastuneet ja
heiddn omaisensa tarvitsevat ohjausta arjessa selviytymisessd, sairauden perustiedoissa,
ennusteesta ja loppuvaiheesta sekd ALS-potilaan palveluista ja jatkohoidosta. Verkkosivuilla
tuodaan esille kyseiset aiheet ja kasitelladn niitd mahdollisimman yksinkertaisesti, jotta ne
olisivat selkeét ja helppolukuiset. Tarkoituksena on, etta potilas saa tiedon helposti sairauden ja
oireiden eri vaiheissa. Sivut ovat ndhtavissa Terveysnetin Tyoikaiset sivustolla
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FIRST INFORMATION OF NEWLY DIAGNOSED
ALS

ALS or amyotrophic lateral sclerosis is a rare neurological disease which will cause the
degeneration and weakening of the musculature as a result of the degeneration of the motor
nerve track. ALS is a fatal disease. Sometimes the disease can lead to death in less than two
years, but it may take up to ten years. In Finland, there are approximately 350-400 patients
diagnosed with ALS and the age when ALS is diagnosed is from 55 to 60 years. New cases are
found each year, approximately 130 of them. Nursing interventions are emphasized in the
treatment of ALS patients, as there is not a curative treatment yet for ALS. ALS is treated
palliatively. The course of the disease is well defined and the symptoms are predictable.
Although the disease does not have a cure, patient’s well-being can be improved. (Salmenpera
2002, 130-134.)

The purpose of this project was to create a webpage of ALS for the newly diagnosed patients
on a website called “Terveysnetti”. "Terveysnetti” is a website for the working age population,
which tells the newly diagnosed, and their relatives and also the medical staff about different
diseases and their treatments. “Terveysnetti” or the Health Net is a project started in 2001 and it
is collaboration between the polytechnic students and teachers and Salo health center, the
hospital of Salo and City of Salo. The website gives information on interesting health and illness
issues. Also health care professionals can search for information on this website when guiding

clients. (Turku University of Applied Sciences in Salo 2008.)

As a result of this project the web pages were created, providing information on the ALS
disease, its treatment methods and living with the disease. The main element in treating the
ALS patients is guidance for both the patient and his relatives. It is important for the medical
staff to receive research information which guides them in making the decisions and choosing
the treatment and also in the evaluation of their consequences. ALS patients and their families
need guidance in coping with everyday life, basic information about the disease, prognosis and
the final stage and also the ALS patient services and follow-up treatment. The website
highlights these issues and deals with them as simply as possible, so that they would be clear
and readable. The aim is that the information should be easily available for the patient at the
various stages of the disease. Pages are available on the website “Terveysnetti” under “working
age people”.

KEYWORDS:

ALS, amyotrophic lateral sclerosis, rilutzole, the first information, patient guidance, good
treatment
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1 JOHDANTO

ALS eli amyotrofinen lateraaliskleroosi on harvinainen neurologinen sairaus,
jossa tahdonalainen lihaksisto surkastuu ja heikkenee liikehermoratojen rappeu-
tumisen seurauksena. ALS on kuolemaan johtava sairaus. Joskus sairaus voi
viedd kuolemaan jopa alle kahdessa vuodessa, mutta se voi kestdd myds
kymmenenkin vuotta. Suomessa ALS:ia sairastaa noin 350-400 potilasta ja
sairastumisikd on noin 55-60 vuotta. Uusia tapauksia todetaan noin 130 joka

vuosi. (Salmenpera ym. 2002, 130.)

Kaikista ALS-tapauksista 5-10 % esiintyy suvuittain. Talléin kahdella tai use-
ammalla lahisukulaisella on diagnosoitu ALS. Tassa tapauksessa kaytetdén
taudista nimitystd FALS eli familiaarinen amyotrofinen lateraaliskleroosi. Riski
sairastua on jonkin verran kohonnut, jos kuuluu FALS -sukuun. (Salmenpera
ym. 2002, 131.)

Projektin tehtavana oli laatia internetsivusto ALS: iin vastasairastuneille ty6ikais-
ten Terveysnettiin. Projektin tavoitteena on antaa ensitietoa sairaudesta diag-

noosin saaneille ja heidan laheisilleen seka hoitohenkilokunnalle.

Terveysnetti-projekti on kaynnistynyt vuonna 2001 ja sita toteuttavat ammatti-
korkeakoulun opiskelijat ja opettajat yhteistytssa Salon seudun terveyskeskuk-
sen, Salon aluesairaalan ja Salon kaupungin kanssa. Verkkosivuilta on mahdol-
lisuus saada tietoa kiinnostavista terveyteen ja sairauteen liittyvistd asioista.
Sivuilta voivat my0ds terveydenhuollon ammattilaiset hakea tietoa ohjatessaan
asiakkaitaan. (Turun ammattikorkeakoulu Salossa 2008).
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2 AMYOTROFINEN LATERAALISKLEROOQOSI

ALS eli amyotrofinen lateraaliskleroosi on harvinainen neurologinen sairaus. Se
johtaa aina kuolemaan. ALS:n synnyn syy on epaselva. (Laaksovirta 2005.) Sai-
raudessa liikehermoradat rappeutuvat ja sen johdosta tahdonalainen lihaksisto
surkastuu ja heikkenee (Salmenpera ym. 2002, 130). ALS:ia ei voida parantaa,
mutta siitd aiheutuvia oireita, kuten kipuja, spastisuutta, puheen puuroutumista,
hengastymistd voidaan hoitaa ja lievittdd. Ainoastaan taudista johtuvaa li-
hasheikkoutta ei voida lievittaa. Oireiden lievittamisella kyetdan parantamaan
elamanlaatua. Omaisten tukeminen on myods huomioitava koska laheisen sai-
rauden myota myos heidan elamanlaatunsa heikkenee. (Laaksovirta 2005; Atu-
la 2011.)

FALS eli familiaarinen amyotrofinen lateraaliskleroosi on ALS:in muoto joka on
todettu kahdella tai useammalla lahisukulaisella. Noin 10 prosentissa potilasta-
pauksista suvussa on toinen tai useampi sairastunut. Vaikka suvussa olisi
ALS:iin sairastunut tai sairastuneita, niin ei ole varmuutta onko kyseesséa geeni-
poikkeama vai ei. Geenimutaatio SOD1 I6ytyy vain runsaasta 20 prosentissa
FALS-tapauksista. (Laaksovirta 2007.)

Suomessa perinndllisen amyotrofisen lateraaliskleroosin taustalla olevat valta-
mutaatiot sijaitsevat kromosomeissa 9p21 ja kromosomin 21922 SOD1-
geenissa. Gibbsin ym. (2010) tutkimuksessa hyoddynnettiin suomalaista potilas-
ja vaestOaineistoa. Tutkimuksessa oli mukana suomalaisia ALS -potilaita (n=
405) ja verrokkiryhméa (n= 497). Tapauksista 93:ssa oli kyseessa familiaarinen
sairaus. Kromosomissa 9 osoittautui olevan ALS:ia aiheuttava geeni. (Gibbs
ym. 2010.)

2.1 Oireet ja diagnosointi

Amyotrofiselle lateraaliskleroosille on tyypillista, ettd se alkaa huomaamatta ja

oireet ovat sairauden alkuvaiheessa vahaisia. Puolet motorisista hermosoluista
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on jo tuhoutunut siind vaiheessa kun sairaus alkaa nayttaa ensimmaisia oireita.
ALS on joko bulbaaripainotteinen tai raajapainotteinen. Lihasheikkous ja lihas-
kato ovat ensimmaisia oireita ja niita esiintyy eri lihasryhmissa joko ala- tai yla-
raajoissa. Kadessa voi puristusvoima heiketa ja kadet voivat tuntua kompeldoilta.
Nappien kiinni laittaminen voi olla vaikeaa tai esineet putoilevat helposti k&des-
ta. Alaraajoissa jalkateran ja saaren lihakset ohentuvat ja kavelysta voi tulla
lapsahtelevad. Sairastunut voi alkaa kompastelemaan enemman kuin ennen.

Lihaksiin ilmaantuu spastisuutta eli lihasjaykkyytta. (Ahokas 2000, 4.)

Lihaksissa ilmenevat tahattomat nykaykset eli faskikulaatiot ovat myds oireita
jotka voivat kuulua sairauden alkuvaiheeseen (Salmenperda ym. 2002, 131;
Feinberg & Weber 2009, 2). On kuitenkin otettava huomioon, etta faskikulaatioi-
ta esiintyy myos terveilla ihmisilla ruumiillisen ja henkisen rasituksen yhteydes-
sa. Sairaus voi alkaa myo6s bulbaarisesti eli suun ja nielun alueen lihaksista ja
ensimmainen oire on puheen ja danteiden epaselvyys eli puhe voi muuttua ho-

nottavaksi ja se hidastuu. (Salmenpera ym. 2002, 131.)

Kun sairaus etenee, myos nielemisvaikeudet ilmaantuvat ennen pitkdan. Ohui-
den nesteiden kuten kahvin ja veden nieleminen vaikeutuu ja sybdessé sairas-
tunut alkaa yskia, ruokailu hidastuu ja voikin kayda niin etta sairastunut alkaa
valtella sybmista ja juomista. Syljen valuminen on nielemisvaikeuksiin liittyva
oire. (Ahokas 2000, 15.)

Sairaus saattaa vaikuttaa tunnereaktioihin jolloin sairastunut nauraa tai itkee
yllattavissa tilanteissa. Taméa reaktio kuuluu sairauteen eika se ole seurausta
mistaan psyykkisistd ongelmista. Hengityslihasten heikkoudesta johtuva hengi-
tysvajaus kuuluu sairauden myohéaisvaiheen oireisiin ja hengitys kay vaikeaksi.
Hengitysvaikeuksia voidaan hoitaa hengitystukihoidolla. (Ahokas 2000, 4; Laak-
sovirta 2005, 223.)

Liikunta- ja toimintakyvyn menetys, nielemis-, puhe- ja hengitysvaikeudet seké
yleinen lihaskato ja — heikkous seuraavat sairauden edetessa riippumatta siita
mistd lihaksista sairaus alkaa. ALS ei vaikuta aisteihin eikd alykkyyteen tai

muistiin. Sairaus ei vaikuta virtsarakon ja suoliston toimintaan suoraan. Pidatys-
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kyky sailyy mutta suolen toiminta saattaa hairiintya. Ummetusta voi sairauden
loppuvaiheessa aiheutua ravinnon laadun ja likkumattomuuden takia. Seksuaa-
linen toimintakyky voi sailya ennallaan sairauden edetesséa ja silman liikkeet

sailyvat ennallaan. (Ahokas 2000, 4.)

Sairaus diagnosoidaan tyypillisten oireiden ja neurologin Kliinisen tutkimuksen
perusteella ja ne varmennetaan elektroneuromyografialla eli ENMG - tutkimuk-
sella. ENMG- tutkimuksella mitataan lihasten toimintaa ja aareishermoston joh-
tonopeutta. Magneettikuvauksella eli MRI — tutkimuksella voidaan sulkea pois
hermojuurta tai selkaydinta vaurioittavat sairaudet silla ne voivat aiheuttaa sa-
mantapaisia oireita kun ALS sairaudessa. Mitdan tyypillisia laboratorioldydoksia
diagnosointiin ei ole mutta joskus lihasentsyymiarvo voi nousta. (Salmenpera
2002, 133; Laaksovirta 2005, 220.)

Diagnoosi on lahes varma jos potilaalla todetaan ENMG — tutkimuksessa merk-
keja alemman motoneuronin vauriosta, spastisuutta tai esimerkiksi vilkastuneita
janneheijasteita. Lisaksi tutkimuksilla suljetaan pois muiden sairauksien mah-
dollisuus. (Salmenpera 2002, 133.)

2.2 Hoitomenetelmat

Hoitotydn auttamismenetelmat korostuvat ALS potilaan hoidossa, silla siihen
ei ole olemassa vield parantavaa hoitoa. ALS:ia hoidetaan palliatiivisesti eli oi-
reita lievittavasti. Sairauden kulku on selvapiirteinen ja oireet hyvin ennustetta-
vissa. Vaikka sairauteen ei ole parannuskeinoa, voidaan sairastuneen hyvin-
vointia parantaa. Koska ALS on eteneva sairaus, tulisi jo varhaisessa vaiheessa
tehda suunnitelmia ja ottaa selvdd mita apuvalineitd, palveluita ja tukitoimia olisi
saatavilla ja mita tarvitaan taudista johtuvien ongelmien helpottamiseen. Tieto
sairaudesta ja suunnitelmat elamaa varten antavat mahdollisuuden eldd mah-

dollisimman normaalia elamaa sairaudesta huolimatta. (Ahokas 2000, 5.)

Parantavaa laakettd ALS:iin ei ole, mutta rilutsolin on todettu lievittdvan sai-
rauden etenemista nimenomaan sairauden alkuvaiheessa. Se pidentaa potilaan

elinaikaa noin kolme kuukautta mutta sairauden edetessa sen teho vahenee,
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eikd se esté lihasheikkoutta. (Aaltonen 2000, 5; Laaksovirta 2005, 221.) Rilutso-
li -ladkehoito on hyvaksytty ALS:in hoidoksi useassa maassa ja sen kliinista
hyotya on tutkittu aikuisilla potilailla, joilla on diagnosoitu ALS. Rilutsoli hoidolla
on katsottu olevan korkeat kustannukset ja vahainen teho. Lyonin ym. (2009)
tutkimuksessa oli mukana ALS — potilaita (n=1477) joita hoidettiin rilutsolilla (n=
974) ja lumeléaékkeellda (n= 503). Tutkimuksessa selvitettiin laakkeen todellista
tehoa pitkittdmaan potilaan selviytymista ennen trakeostomian tekoon ajautu-
mista. Tutkimustuloksissa paadyttiin siihen, ettd Rilutsolin 100 mg/vrk antami-

nen on turvallista ja saattaa pidentda elinikda 2-3 kuukautta. (Lyon ym. 2009.)

Lihasvoimia voidaan korjata kreatiinilla, mutta annos ei saa ylittdéa 4000
mg/vrk. Jos ALS potilas kayttaa kreatiinia, riittavasta nesteytyksestéa on huoleh-
dittava munuaisten toiminnan varmistamiseksi. (Laaksovirta 2005, 221; Bedlack
ym. 2009, 2.) Erityisesti bulbaarioireisilla potilailla voi nestevajaus kehittya
huomaamatta. Lihaskouristuksia voidaan hoitaa kiniinin ja meprobamaatin
yhdistelmélla ja karbamatsepiinilla. Spastisuuteen voidaan kayttaa baklofee-
nia ja titsanidiinia seka diatsepaamia. Faskikulaatioihin eli lihasten nykimi-

seen kaytetddn magnesiumia. (Laaksovirta 2005, 221.)

Hengityksen riittamattomyyden tuskaisuutta, pelkoa ja ahdistusta voidaan hoi-
taa opioideilla ja bentsodiatsepiineilla. Opioideista morfiini on ensisijainen
ladke. (Salmenpera 2002, 143; Lehto ym. 2011, 1090.) Opioideja kaytetaan
hengenahdistuksessa pienempin& annoksina, kuin pelkan kivun hoidossa. Opi-
oidit vaikuttavat keskushermoston opioidireseptorien kautta harventamalla hen-
gitystaajuutta, vahentamalla keskushermoston hyperkapniaherkkyytta ja hen-
genahdistuksen sentraalista aistimusta seka lievittdmalla hengenahdistukseen
littyvad ahdistuneisuutta ja kipua. (Brettschneider ym. 2010, 5-6; Lehto ym.
2011, 1090-1091.)

Syljen eritystd voidaan vahentaa antikolinergisin laakkein joko asettamalla
skopolamiinilaastari molemmin puolin leukaa tai vaihtoehtoisesti voidaan kéayt-

taa amitriptyliinia (Laaksovirta 2005, 221).
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Palliatiivinen eli oireita lievittava hoito on WHO:n mukaan kokonaisvaltaista
ja aktiivista silloin kun sairauteen ei ole parantavaa hoitoa. Kivun ja muiden oi-
reiden hoito on keskeista ja lisdksi otetaan huomioon sosiaaliset, hengelliset ja
psykologiset ongelmat. Paamaarana on potilaan ja omaisten elaméanlaadun sai-
lyttaminen ja ettd ALS potilas eldd mahdollisimman aktiivisesti kuolemaansa
asti. (Salmenperéa 2002, 142.)

Siddique ym. (2011) ovat tutkimuksessaan selvittaneet, etta tautia sairastavien
selkaytimen ja aivojen hermosolujen kierratysjarjestelmé& on vioittunut. Solut
eivat pysty kierrattamaan rakennusaineitaan normaalin solun tavoin ja eivat si-
ten pysty korjaamaan itseaan. Vian on todettu johtuvan ubiquilin2 — proteiinin
toimimattomuudesta ja sen pitéisi ohjata kierratysprosessia. Proteiineja kertyy
hermosoluihin ja ne aiheuttavat hermosolujen rappeuman. Tutkimuksessa on
tehty lapimurto ja 16ydds avaa uusia mahdollisuuksia l6ytaa tehokas ALS-hoito,

mutta mahdollisesti vasta vuosien paasta. (Siddique ym. 2011.)

2.3 Elama ALS -sairauden kanssa

Potilaalle tehd&an yksildllinen kuntoutussuunnitelma. Silla pyritdan vartalon ja
raajojen virheasentojen ehkaisyyn ja paivittaisista toiminnoista selviamiseen.
Harjoitukset suunnitellaan yksil6llisesti ja huomioidaan potilaan suorituskyky.
Heikentyneita lihasryhmia ja lihaksia ei tulisi rasittaa liikaa. (Alila ym. 2007,
588.) Potilaalle on hy6tya saanndllisesta harjoittelusta jonka avulla pidetaan ylla

yleiskuntoa ja hyvinvointia. (Salmenpera 2002, 136.)

ALS - potilaan kuntoutus on moniammatillista yhteistyéta. Fysioterapeutin li-
saksi kuntoutukseen osallistuvat puheterapeutti joka huolehtii puheharjoituk-
sista ja kommunikaation apuvdlineistd. Toimintaterapeutin tehtadvana on arvi-
oida toimintaa arjessa ja kotona ja tarvittaessa han jarjestda apuvalineita ja
opastaa niiden kaytossd. Ravitsemusterapeutti arvioi ravinnonsaantia ja sen
riittavyytta. Han laatii erikoisruokavaliot kun nielemiskyky heikentyy. Sosiaali-
tyontekijd auttaa sosiaaliturvaan liittyvissd kysymyksissa ja héan auttaa myds

tukien anomisessa. Kotihoito tukee kotona selviytymista ja tarvittaessa avustaa
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omahoitajia, kotihoidon kautta on mahdollista saada myds sairaanhoidollista
tukea. (Atula 2011; Ahokas 2000, 22.)

Hengenahdistus on hengittamiseen liittyvaa epamiellyttavaa tunnetta. Potilas
kuvaa sité hengityksen lisdantyneena tyblaytend, tukehtumisen tunteena, ilman
loppumisena ja kireytena rintakehassa. Hengitystyon lisdantymiseen johtavat
hengitysmekaniikan muutokset, hengityskaasujen pitoisuuksien epéasuhta, hen-
gityslihasten voiman heikkeneminen ja emotionaaliset seikat. (Lehto ym. 2011,
1089.) ALS:ssa hengityslihasten voiman heikkeneminen johtaa hengitysvaike-
uksiin ja hengenahdistukseen (Laaksovirta 2005, 223). Hengenahdistuksen hoi-
toon on tarjolla myds rintakeh&n vibraatiohoitoa ja neuro-elektronista lihasstimu-

laatiota, mutta naita kaytetdan harvoin Suomessa. (Lehto ym. 2011, 1092.)

Fysioterapiassa potilaalle opetetaan huulirakohengitysta ja muita hengenahdis-
tus hallintamenetelmia seka liikkumisen apuvalineiden kayttoa. Potilaalle voi
antaa lisdhappea happiviiksien kautta joka saattaa tuoda hieman helpotusta
hengenahdistukseen. Fysiologisesti silla ei kuitenkaan ole suurempaa merkitys-
td hengenahdistuksen hoidossa, kuin tuulettimen kayttamisella. Hoidosta voi
olla enemman haittaa, kuin hyotya. Happihoito rajoittaa potilaan likkumista, kui-
vattaa ylahengitysteitd ja aiheuttaa psyykkista riippuvuutta. (Lehto ym. 2011,
1091-1092.)

Yhdessa fysioterapeutin kanssa pyritdan yllapitamaan hengityslihasten toi-
mintakykya. Oikeanlainen hengitystekniikka, hengitysharjoitukset ja limanpois-
to helpottavat yskimista ja rintakehan liikkkuvuutta. Lisaamalla uloshengitykseen
vastapainetta limantyhjennys tehostuu. Vastapaineen lisddminen onnistuu yk-
sinkertaisimmillaan pulloon puhallus — menetelmalla. Vuoteenpdaaty pitaisi olla
hieman koholla ja potilas puoli-istuvassa asennossa, jolla valtytéan ruoan ja
syljen aspiroinnilta. Potilasta tulee ohjata istumaan niin sanotussa ajurin asen-
nossa, eli kyynarpaat polviin nojaten. Asentohoidossa tulee huomioida potilaan
kdantadminen kylkiasentoon huonommin hengittdva keuhko alaspain. Hengitys-
vaikeuksiin on erilaisia hoitovaihtoehtoja, kuten hengityslaitehoito, noninvasiivi-
nen ventilaatio, respiraattorihoito ja trakeostomia. (Alila ym. 2007, 588; Lehto
ym. 2011, 1092.)
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Neljasosalla kuolevista potilaista esiintyy hengityksen korinaa. Korina aiheutuu
nielemisrefleksin ja yskimisvoiman heikkenemisen seurauksena eritteiden ker-
tymisesta hengitysteihin ja nieluun. On epaselvaa hairitseeko eritteiden kerty-
minen vai niiden pois imeminen potilasta enemman. Taman vuoksi imemiseen
tulee suhtautua pidattyvaisesti. Tarvittaessa oiretta voidaan hoitaa antikolinergi-
sella ladkkeilla. (Lehto ym. 2011, 1095.)

Psykososiaalisesti haitallisena pidettdva syljen valuminen liittyy useimmiten
bulbaarioireiseen ALS:iin. Syljen eritys ei itsessaan lisdanny, mutta normaali
nieleminen vaikeutuu ja sylki tulee suun kautta ulos. Syljen eritysta voi vahentaa
antikolinergisin ladkkein. Yksittaistapauksissa hoitona on kaytetty valikorvassa
kulkevan taryontelohermon katkaisua, joka vahentaa korvasylkirauhasen eritys-
td. Hoitoon osallistuvien on hankittava ja opeteltava kayttamaan imulaitetta.
(Laaksovirta 2005, 222.)

ALS - sairaus ei suoranaisesti syljen erittamisen lisaksi vaikuta muuhun eritta-
miseen. Virtsaaminen ja ulostaminen onnistuvat lahes normaalisti. Pidatyskyky

sailyy mutta ummetus voi vaikuttaa suolen toimintaan. (Ahokas 2000, 4.)

Eritteiden poistamiseen hengitysteistd ja mekaanisen yskimisen avustamiseen
on kehitetty yskityslaite (Mechanical Insufflator-Exsufflator, MI-E), joka on non-
invasiivinen. Laitteen toiminta perustuu positiivisesta nopeasti negatiiviseen
paineeseen muutosta. Sen tarkoitus on jaljitella sisdan - ja uloshengitysta ja
nain puhdistaa ilmateita ja lisata yskaisyn huippuvirtausta. Tutkimusten mukaan
hoidosta hyotyy ALS-potilaat, joilla ei ole bulbaaripareesia. (Grahn ym. 2010,
2488.)

ALS:ia sairastaessa normaaliin nielemistapahtumaan osallistuvien lihasten
heikkous voi olla merkittava elaménlaatua heikentava tekija. Ravitsemus- tai
puheterapeutin opastamat nielemistekniikat voivat olla alussa avuksi. (Laakso-
virta 2005, 221.)

ALS - potilaan ravinnonsaannissa turvaudutaan tarvittaessa kliinisiin ravinto-
valmisteisiin tai energiapitoisiin ja haaleisiin nesteisiin. Ateriointi tulisi tapahtua

useampina pienina annoksina sosemaista ruokaa. Ruokailutilanteessa tulee
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kiinnittdd huomiota potilaan hyvaan istuma-asentoon — vartalo etukumaraan,
paa suoraksi tai hieman eteenpain kumartuneena. Kylmid tai kuumia juomia
tulee valttaa, koska ne aiheuttavat yskanarsytysta, mutta stimuloidessaan nielu-
refleksia poreilevat ja kylmat juotavat ovat helpommin nieltavia. Makeat ja hap-
pamat juomat lisaavat syljen eritystd. Juomia joudutaan usein sakeuttamaan

sakeuttamisaineella. (Alila ym. 2007, 588.)

Perkutaanista endoskooppista gastrostomiaa (PEG) eli vatsanpeitteiden lapi
asetettua syottoletkua ravitsemuksen turvaamiseksi tulee harkita, kun merkitta-
va osa potilaan paivasta kuluu turhissa nielemisyrityksissa. Operaatio voidaan
tehda lyhytkirurgisena toimenpiteena. Avanteen hoitoon kuuluvat ravitsemuste-
rapeutin ohjeet tulee antaa my6s omaisille. Avanteen tekemisen viivastymiseen
voi olla syyna psykologiset tekijat tai pitkalle edennyt ALS, jolloin se on vaike-

ampi suorittaa. (Laaksovirta 2005, 221.)

Kun potilaalla bulbaarioireisto etenee ja puhekyky katoaa, niin kommunikaa-
tiokyky heikkenee olennaisesti. Puhekyvyn katoaminen vaikeuttaa hoidon
suunnittelua ja potilaan kannan hoitotahdon selvittamistd, joten ongelmaan on
varauduttava ajoissa. Potilas saattaa vahéatella ongelmaa vield siihen asti kun-
nes hoitoon osallistuvat lahiomaiset saavat hdnen puheestaan vahankaan sel-
vaa. Potilaan hoidon linjaukset ja mahdollisen hoitotestamentin laadinta tulisi
tehda ennen kommunikaation merkittdvaa heikkenemista. (Laaksovirta 2005,
222.)

Kommunikaatiota on kahden laista; sanallista ja sanatonta. Sanallinen kommu-
nikaatio on vain pieni osa kommunikointia. Valtaosa kommunikoinnista tapahtuu
nonverbaalisesti eli sanattomasti. Sanaton viestinta kasittda ilmeita, eleita ja
erilaisia &anenpainoja. Sanattomassa viestinndssa hoitajan aidot ja todelliset
tunteet tulevat helpommin esille. Hoitajan tuleekin olla avoin ja yrittéd ymmar-

taa, hyvaksya ja nahda maailma potilaan silmin. (Makela ym. 2001, 11-15.)

Puhdon (2011) tekeméan tutkimuksen mukaan, jossa seurattiin ALS -potilaiden
(n=18) puhemuutoksia kuuden kuukauden ajan, alkuvaiheen puheenmuutoksis-

ta voidaan ennustaa puhemuutoksien etenemisen aggressiivisuutta. Tutkimuk-
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sen tuloksen mukaan alkuvaiheen lievat puhemuutokset ennakoivat oireiden
tasaista ja hidasta etenemista. Jos taas alkuvaiheessa oireet ovat olleet kohta-
laisia tai vaikeita, niin puhemuutokset ovat suurempia ja nopeampia. (Puhto
2011, 32-33.)

Kynéa ja paperi ovat riittavat kommunikoinnin apuvalineet niin pitkédan kuin kadet
toimivat. Sairauden edetessa tulevia apuvélineita ovat erilaiset tekstia ja puhetta
tuottavat kommunikaattorit, joita voidaan hallita merkki — tai symbolinappéaimis-
télla. On olemassa myods kehittyneempia ATK-pohjaisia sovelluksia, jotka voi-
daan kytked ymparistonhallintajarjestelmiin. Jopa taysin liikuntakyvyttomille on

saatavilla kommunikointijarjestelmia. (Laaksovirta 2005, 222.)

ALS:iin liittyy osalle potilaista myos frontaalispainotteista dementiaa. Sita
esiintyy etup&éssa bulbaarioireisilla ja ikaantyneilla potilailla. Dementia nakyy
kaytannossa kielen kdyhtymisenda. (Laaksovirta 2005, 223.)

Huolimatta kaikista hoitokeinoista hengenahdistus voi johtaa voimakkaaseen
karsimykseen viimeisien elinvuorokausien aikana. Ainoaksi keinoksi hallitsemat-
tomien oireiden lievittdAmiseksi voi jaada palliatiivinen sedaatio, jossa laakkeelli-
sesti alennetaan potilaan tajunnan tasoa. Ennen nain radikaalia toimenpidetta
tulee varmistaa, ettd kaikki muu oireiden helpottamiseksi on jo tehty. Hyva olisi
jos potilas olisi itse aiemmin ottanut kyseiseen vaihtoehtoon kantaa. (Lehto ym.
2011, 1095.)

Kun ALS etenee saattohoitovaiheeseen, niin tulee kysymykseen ventilaattorin
eli hengityskoneen kayttd. Paatds noninvasiivisen ventilaatiohoidon (NIV) aloit-
tamisesta on aina potilaan. Hengityskonehoidon avulla voidaan pidentaa poti-
laan elinikda, vahentaa hengitysvajauksen oireita ja parantaa elamanlaatua.
Kuitenkaan jatkuvassa hapetuksessa olo tiivis maski paalla ei kaikkien mielesta
paranna elamanlaatua. Taman vuoksi tulee keskustella asiasta potilaan kanssa
ja selvittda hdnen vakaa kantansa. Usein paadytdén vain oireenmukaiseen hoi-
toon, jossa hoidetaan hengenahdistusta asentohoidon ja laakityksen avulla.
(Hanninen 2006, 65; Lehto ym. 2011, 1092.)
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3 ALS-POTILAAN OHJAAMINEN JA INTERNET
OHJAUKSEN TUKENA

Keskeinen elementti ALS -potilaan hoidossa on potilaan ja hdanen omaistensa
ohjaus. Hoidossa korostuvat erityisesti hoidon auttamismenetelméat. Hoitohenki-
I6kunnalle on tarkeaa saada tutkittua tietoa paatoésten ja hoitovalintojen ohjaa-
miseen ja niiden seurausten arviointiin. ALS:iin sairastuneet ja heidan omaisen-
sa tarvitsevat ohjausta arjessa selviytymisessa, sairauden perustiedoissa, en-
nusteesta ja loppuvaiheesta sekd ALS -potilaan palveluista ja jatkohoidosta.
(Kaila ym. 2007.)

Oikea-aikaisen, riittavan, yksiléllisen ja totuudenmukaisen ohjauksen merkitys
on huomattava (Kaila ym. 2007). Laki potilaan asemasta ja oikeuksista maarit-
telee, ettd potilaalle on annettava hanta itsedan ja hanen hoitoaan koskevaa
tietoa (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 17.8.1992/785). Tieto auttaa ela-
manhallinnassa ja se helpottaa sairauteen liittyvad epavarmuutta. ALS-potilas
tarvitsee tietoa erityisesti paatoksien ja hoitovalintojen tekemiseen ja tavoitteena
on turvallisuus, jatkuvuus, yksil6llisyys, totuudenmukaisuus ja oikea-aikaisuus.
(Salmenpera 2002, 135.)

Tiedon vastaanottaminen on haasteellista silla voimakkaan ahdistuksen vuoksi
potilas ei valttamatta pysty ottamaan vastaan tietoa eika edes halua kuulla sai-
raudestaan. Ohjauksessa on tarkeé ottaa huomioon potilaan tilanne ja valinnat.
Oikea-aikaisuudella tarkoitetaan, ettd hoitajan pitaa olla aina muutaman aske-
leen edelld potilasta. Tietoa tulee antaa jo ennen kuin etenevat oireet ilmenevat
yllattaen. Niin potilas saa aikaa valintojen tekemiseen ja oikea-aikainen ohjaus
mahdollistaa tavoitteiden saavuttamisen. Totuudenmukaisuudella tarkoitetaan
ettd ohjauksessa annettava tieto perustuu tutkittuun tietoon ja potilaalta ei sala-
ta tietoa. On tarke&a etta kaikki ovat tietoisia sairaudesta ja sen oireista ja sovi-

tuista hoitolinjoista silla se lisaa potilaan turvallisuutta. (Salmenpera 2002, 135.)
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Kun potilas on toipunut alkujarkytyksestaan, on tarpeen tuoda esille tunteitaan
ja keskustella niista laheisten kanssa. Jos pitaa tunteet sisallaan, ne voivat luo-
da uusia ongelmia. Perheenjasenen vakava sairastuminen vaikuttaa koko per-
heeseen. Huolistaan kannattaa puhua jonkun ulkopuolisen kanssa esimerkiksi
lAheisen ystavan tai sosiaalitydntekijadn kanssa. Useimmat sairastuneet kaipaa-
vat paljon tietoa sairaudestaan jotta olisi mahdollista tehda tulevaisuuden suun-

nitelmia ja valmistautua tuleviin elamanmuutoksiin. (Ahokas 2000, 6.)

ALS:iin sairastunut saa tietoa laakariltd heti sairauden alkuvaiheessa. Laakari
osaa kertoa sairauden kulusta. (Ahokas 2000, 6.) Sairastuneelle voi tulla tarve
etsia tietoa itsendisesti ja internet on tdhan hyva terveystiedon lahde. Sielta voi
hankkia tietoa mielta askarruttaviin kysymyksiin. Hakuja voi tehdd omassa rau-
hassa kenenk&aan tietamatta terveyteen liittyvissé asioissa. Internet on osa jo-
kapaivaista elamaa ja terveysviestinta on terveyden edistamistd. Terveyden-
huollon ammattilaisten on osattava ohjata ALS potilasta etsimaan luotettavaa

tietoa sairauteen liittyen. (Ek & Niemela 2009, 6.)

3.1 Terveysviestinta ja internet

Terveysviestinnalla tarkoitetaan terveyteen ja sairauteen seka niiden hoitoon ja
tutkimiseen liittyvaa viestintaa kaikilla viestinnan alueilla eli keskinais- kohde- ja
joukkoviestinnéassa. Terveysviestintd voi perustua tietoon, tunteeseen tai koke-

mukseen ja se voi olla joko faktuaalista tai fiktiivista. (Torkkola 2012.)

Internet on maailmanlaajuinen tietoliikenneverkko joka muodostuu lukuisista
aliverkoista. Sana internet tarkoittaa verkkojen vélista ja se on nimitys yhteen
littyneiden palvelinten ja yksityisten kayttajien maailmanlaajuisesta tietoverkos-

ta. (Suomen Internetopas 2012.)

Terveysvalistuksessa terveys on arvo jota ei kyseenalaisteta ja tyypillisesti ter-
veysvalistusta toteutetaan kampanjoin. Kampanjamateriaalilla kuten julisteilla ja
internetsivustoilla on tavoitteena pyrkia vaikuttamaan suoraan kansalaisten ter-
veyskayttaytymiseen sekd muun tiedotuksen avulla pyritddn saamaan tilaa me-

diassa erityisesti journalismissa, jotta aihe saadaan julkiseen keskusteluun.
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Terveysviestintdan kuuluvat internetin terveyssivustot, mainonta ja terveyden-
huollon viestinta. (Torkkola 2012.)

Internetista etsitdan paljon tietoa terveydesta ja terveyteen kohdistuvista palve-
luista. Terveydenhuollon alalla internet tarjoaa mahdollisuuden monipuolistaa
palveluja ja niiden tarjontaa ja lisaksi se tavoittaa uusia kohderyhmia. Web on
populaari alue etsia tietoa. E—etuliite viittaa sanaan "sahkoinen” ja sita kayte-
taan silloin kun tarkoitetaan sovelluksia ja toimintoja jotka ovat sé&hkoisessa
muodossa internetisséd. E-health eli e-terveys termilla viitataan terveysaihee-

seen ja kaikkeen siihen liittyvaan internetissa. (Aaltonen 2003, 7.)

E-terveys on ala joka sijaitsee terveydenhoidon (ladketieteellisen) informatiikan,
kansanterveyden ja bisneksen leikkauspisteessa. Se viittaa terveyspalveluihin
ja terveystietoon, jota levitetddn Internetin ja muun tietotekniikan valityksell&.
Laajassa merkityksessé sana viittaa myods mentaliteettiin ajattelutapaan, asen-
teeseen seka sitoutumiseen verkostomaiseen globaaliin ajatteluun. Tarkoituk-
sena on edistaa terveydenhoitoa alueellisesti, paikallisesti ja maailmanlaajui-

sesti kayttamalla informaatio- ja kommunikaatioteknologiaa. (Aaltonen 2003, 7.)

Internet on tiedon valtameri joka kasvaa ja muuttuu eikd sen hallinta ole help-
poa. Tieto lisdantyy internetissa jatkuvasti ja sivujen sisalté muuttuu yha nope-
ammin. Internetia voi verrata kirjastoon joka sisaltda kaikki maailman kirjat ja

sinne voi kuka tahansa lisata omia kirjojaan. (Suomen Internetopas 2012.)

Internetia koskevat samat lait kuten muutakin viestintaa ja lisdksi nettia varten
on olemassa erityislainsaadantdoa. Verkkosivun tekija vastaa aina sivujen sisal-
|0sté ja sen oikeanmukaisuudesta. Verkossa toimijaa koskevat esimerkiksi seu-
raavat saadokset: viestintasalaisuus, henkilGtietojen suoja, kunnianloukkaus ja
yksityiselamaa loukkaavan tiedon levittdminen, rasismi ja sukupuolisiveellisyytta

loukkaavan kuvan levittaminen. (Suomen Internetopas 2012.)

Internetin ennustettiin jo se syntyessaan olevan keskeinen ja ylivertainen paikka
terveellisten elintapojen edistdmisesséa ja siing, ettd terveyteen ja sairauteen
liittyvat ongelmat voitaisiin hoitaa kotona. Ek & Niemela (2009) ovat tutkimuk-
sessaan selvittdneet, ettd internetin kaytté on lisdéntynyt 18-65 -vuotiaiden
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keskuudessa Suomessa. Internetistd haetaan lisaantyvasti tietoa terveyteen
littyen. Lisdantynytta kayttoa pidetd&n mahdollisuutena edistaa terveytta ja en-
naltaehkaista sairautta. Tyypillinen terveystiedon hakija on 26- 45 — vuotias nai-

nen jolla on hyva terveys. (Ek & Niemela 2009, 6-9.)

3.2 Toimivat internetsivut

Keskeinen pdamaaréa suunniteltaessa hyvaa verkkopalvelua on sen luettavuus.
Jos sivusta halutaan luettava, on huomioitava ulkoasu, kieliasu ja ymparisto.
Verkkosivun luettavuus riippuu kaytetysta kirjaintyypista, tekstin varista, koosta
ja tyylista, kontrastista taustan ja tekstin valilla, kirjainten ja rivien valityksesta,
kaytetyistd marginaaleista ja tekstin osien erottuvuudesta. (Tompuri 2002.)
Verkkosivuja toteutettaessa tulee rajata liiallisen informaation tarjontaa. Nako-
aisti ei pysty kasittelemaan runsasta informaatiota ja lukukokemus vaikeutuu.
(Kuoppala ym. 2006, 79.)

Valitessa kirjasintyyppia verkkosivuille on varmistettava etta kirjasintyyppien
pienet koot soveltuvat naytolta lukemiseen. Arial, Helvetica ja Verdana sopivat
naytoille, joissa on heikko erottelukyky. Verkkosivuilla suositellaan kaytettavaksi
vain muutaman kirjainkoon, varin ja kirjaintyypin yhdistelmaa. Varikkaat kirjasi-

met sopivat lahinna otsikoille. (Tompuri 2002.)

Riittdvan ison ja vahvan kontrastin taustan kanssa muodostava verkkosivun
teksti on luettavuudeltaan hyva. Lihavointia ja kursiivia voi kayttaa l&ahinna ko-
rostettaessa avainsanoja tai lauseita. Tassakin tapauksessa tulisi suosia liha-
vointia, koska kursiivi on usein naytolta vaikeasti luettavaa. Sivuston muut ele-
mentit kilpailevat huomiosta tekstin kanssa. Jotta teksti olisi helposti luettavaa,

tulee valttad aanien ja liikkuvan kuvan kayttéa. (Tompuri 2002.)

Runkotekstin tulee muodostaa suurimman osan verkkosivun pinta-alasta, jotta
valtytaan tarpeettomalta sivun vieritykselta. Tarkeimman informaation sijoittami-
sella sivun nékyvaan yldosaan valtytédan myds turhalta sivusuunnassa vieritta-
miseltda kaytettaessd pienempadad erottelukykyd nayttopaatteella. (Tompuri
2002.)
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Varien kayttd on olennainen osa verkkosivujen suunnittelussa. Vareja voidaan
kayttaa erottamiseen, yhdistamiseen ja korostamiseen. Koska vérit vaikuttavat
merkittavalla tavalla ihmiseen, on varivalinta merkittava verkkosivujen suunnitte-
lussa. Monilla vareilla on erityismerkityksensa symbolisesti ja varin teho voi liit-
tya sen aktiivisuuteen ja voimakkuuteen. Esimerkiksi keltaista ja kirkasta pu-
naista kaytetaan varoitusvareind esimerkiksi likennemerkeissa. Eri vareilla on
omat merkityksensa kuten oranssi joka on merkitykseltdan positiivinen, energi-
nen ja raikas tai violetti joka on arvokas, henkinen ja mystinen. RGB — varijar-
jestelméaa kaytetddn verkkosivujen tai multimediaesitysten vareja maariteltaes-
sa. RGB -lyhenne tulee englanninkielisista varien nimista Red (punainen),
Green (vihred) ja Blue (sininen). RGB -varijarjestelméaa kaytetaan varien esitta-
miseen esimerkiksi tietokoneen naytoissa (Lammi 2008, 42.) Jos tekstissa an-
netaan vareille merkityksid, niin on muistettava varien luonnollinen vastaavuus
todellisuuden kanssa, kuten meri on sininen ja ruskea viittaa syksyyn ja kuol-

leeseen kasvillisuuteen (Kuoppala ym. 2006, 130.)

Vareja kaytettaessa tulee olla johdonmukainen. Sopiva varimaara julkaisuun on
3 varia ja on syyta varmistaa etta vari erottuu taustastaan. Jarkevinta on yhdis-
taa vareja jotka ovat samantyyppisia keskenaan esimerkiksi lampimat varit, 1a-
hivarit, kylmat varit. Usein ihminen mieltyy harmoniseen kokonaisuuteen. L&hi-
variharmoniassa variympyraltéa valitaan vierekkdin olevat varit esimerkiksi tur-
koosi ja vihrea ja vastavariharmoniassa vaalitaan vastavaripari esimerkiksi sini-
nen ja keltainen. (Lammi 2008, 45-46.)
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4 PROJEKTIN TEHTAVA JA TAVOITE

Projektin tehtavana oli laatia internetsivusto ALS: iin vastasairastuneille ty6ikais-
ten Terveysnettiin. Projektin tavoitteena on antaa ensitietoa sairaudesta diag-

noosin saaneille ja heidan laheisilleen seka hoitohenkilékunnalle.
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5 PROJEKTIN EMPIIRINEN TOTEUTUS

"Projekti on selkeasti asetettuihin tavoitteisiin pyrkiva ja ajallisesti rajattu kerta-
luonteinen tehtavakokonaisuus, jonka toteuttamisesta vastaa sité varten perus-
tettu, johtosuhteiltaan selkeda organisaatio, jolla on kaytettdvissdan selkeasti
maaritellyt resurssit ja panokset” (Silfverberg 2001). Tassa opinnaytetydssa to-
teutettiin projektina internet-sivut Terveysnettiin, ALS:iin vastasairastuneille poti-

laille.

Ajatus tehda opinnaytetyd ALS:ta eli amyotrofisesta lateraaliskleroosista lahti
kiinnostuksesta neurologisiin sairauksiin. Etsittdessa tietoa eri neurologisista
sairauksista herasi tarve saada lisaa tietoa ALS:sta, silla se on parantumaton
sairaus ja se tuo mukanaan diagnoosin saaneelle ja h&nen laheisilleen tarpeen
arvioida elamaa uudelleen. Viime aikoina on ALS:ia tutkittu paljon ja on esitetty
mahdollisuuksia, etta sairauden alkusyy olisi 16ydetty. Tama tutkimustieto on
avannut mahdollisuuden siihen, ettéd tehokas hoito sairauteen olisi mahdollinen
tulevaisuudessa. (Helsingin Sanomat 2011). Aiheen valintaan vaikutti sen kiin-
nostavuus ja haasteellisuus. Toimeksiantosopimus tehtiin syksylla 2011 Salon
terveyskeskuksen kanssa, joka toimii projektin toimeksiantajana (Liite 1). Ter-
veysnettiin on kattavasti koottu tietoa eri alojen sairauksista. Terveysnetti on

avoin sivusto kaikille tieto tarvitseville.

Terveysnetissd on viisi osiota: Juniorinetti alle kouluikaisille, Nuorisonetti yl&-
kouluikaisille, Perhenetti koko perheen asioille, Tyo6ikaisten netti tyoikaisille ja
Seniorinetti ikaantyville. Sivuston tarkoituksena on tuottaa tietoa terveydenhuol-
lon ammattilaiselle ja vaestolle, seka parantaa toimintakykya, itsehoitovalmiutta
ja parantaa seudun asukkaiden terveytta. Terveysnetin sivustoja voi kayttaa
tiedon lisaamiseen ja ohjaamiseen esimerkiksi ohjaustilanteessa. (Turun am-

mattikorkeakoulu Salossa 2008). Projektilupa saatiin helmikuussa 2012 (Liite 2).

Aiheeseen perehdyttiin hakemalla tietoa Cochrane Librarysta, Medicista, Terve-
ysportista ja Google Scholarista. Hakusanoina kaytettiin Cochrane libraryssa

"ALS” seka “Als and the first information”, Medicissa “Amyotrofinen lateraaliskle-
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roosi”, Terveysportissa “Als” ja Coogle Scholarissa “Als ja tutkimus”. Eniten ai-
neistoa oli saatavilla englannin kielella jokaisessa tietokannassa. Mukaan halut-
tiin vain aineisto joka oli julkaistu vuonna 2000 ja sen jalkeen. Kirjoista etsittiin

my0s tietoa sairaudesta. Kirjallisuutta on erittdin vahan saatavilla.

ALS -potilaan hoidossa on tarkeinta siihen liittyvat auttamismenetelmaét ja tiedon
saanti. Ensitiedon saaminen sairaudesta on tarkeaa ja internet on hyva tieto-
lahde tiedonhankinnassa. Saatu tieto auttaa elaméanhallinnassa ja se voi myos
helpottaa epavarmuutta ja pelkoa joka liittyy sairauteen. (Kaila ym. 2007; Ek &
Niemela 2010, 6.) Opinnaytetydn tekeminen Terveysnettiin internetsivuston
muodossa antaa mahdollisuuden vastasairastuneelle, hanen laheisilleen ja hoi-
tohenkilokunnalle hankkia tietoa sairaudesta. Terveysnettiin tehtavien verk-
kosivujen on tarkoitus antaa tietoa ALS:sta sairautena; diagnosointi, taudinkuva,
oireet ja ennuste. Sivuilla kerrotaan myods hoitomenetelmistd; oireita lievittava
hoito ja ladkehoito. Verkkosivuilta 16ytyy myds tietoa tukiverkostosta ja palve-
luista. Tydon suunnittelussa kaytettiin ajatuskarttaa ja sisaltdé rakentui tyon ede-
tessa. (Kuva 1.)

(Tuldvorkostot ja palvelu)
' Hengittdminen
Ravitsemus ja nielomisvaikeudet
; X Toimintakyky
(Dlagnosolntl) (0'"0') Eldma ALS:n kanssa
(Klvun Ja oireiden umm) Tl 7
- Viestiminen

(Ensitietopakotti ALS:iin vastasairastuneillo)

= - — - ' | Ennuste )
oitomenetelma
- Taudin kuva Mita ALS on?

((Owwen mukainen hotto )

Tuorein tutkimustieto

Kuva 1. Ajatuskartta tyon sisallosta.
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Verkkosivujen ulkoasun suunnittelussa kaytettiin PowerPoint -ohjelmaa. Suun-
nittelussa pyrittiin huomioimaan seka ulkoasu etta sisaltd. Sivuista haluttiin sel-
keat ja yksinkertaiset. Sivujen variksi valittiin vihreda, silla visuaalisessa merki-
tyksessa vihrea vari rauhoittaa ja se myods kuvastaa luontoa. (Kuoppala ym.
2006, 130.) Vihrean varin lisaksi taustalla ja luettelomerkkeind on keveita per-
hosia jotka elavoittavat sivua ja myods kuvastavat luontoa. Kuvassa 2 on nakyvil-
l& yksi sivu verkkosivuista. Tekstissa kaytettiin Verdana fonttia jonka koko on 14
ja tekstin vari on musta. Verdana fontti soveltuu myds naytdille joiden erottelu-
kyky on heikko (Tompuri 2002). Sivuilla kirjoitettu teksti on ymmarrettavaa ja
helposti omaksuttavaa. Alustavissa suunnitelmissa haluttin myds kuvia varit-
tamaan sivuja, mutta ALS sairauteen liittyvia kuvia ei ole tekijanoikeudellisista

syista saatavilla.

Sivuilla otsikoiden vari on musta kuten runkotekstikin. Otsikot ovat lyhyita ja ne

ne kertovat lukijalle mita tietoa sivulta I6ytyy. Sivun reunassa olevista linkeista
voi siirtya helposti haluamalleen sivulle. Linkit sijaitsevat jokaisen sivun vasem-
massa reunassa ja valikoiden vari on sininen. Jokaisen sivun oikeassa alareu-

nassa sijaitsee linkki, josta lukija paasee siirtymaan suoraan takaisin etusivulle.

L TAUDIN KUVA
Qireet v ALS onneurcloginen sairaus
Taudin kuva v Sitd eivoida parantaa
Diagnosointi v Oireita voidaan lievittd3
Hoitomenetelmat v Sairauden keste 3-Svuotta
Eldma ALS:n v Taudin kulku selv3piirteinen
kanssa
v Alkaalihasheiklkoutena
Ennuste
v Nielemisvaikeudet heikentivat elamanlaatua
Tukiverkostot
v ALSjohtaz hengityksen loppumiseen ja kuolemaan ilman
Tutkimustiatoa hengityksen tukemista mekaanisest
Lihteet  Hoitotahto
Tekijat

Etusivulle

Kuva 2. Mallisivu.
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Kun aihe oli valittu, yhteytta otettiin sdhkopostitse Varsinais-Suomen sairaan-

hoitopiirin hengitystukiyksikk6on. Sieltéd lupauduttiin asiantuntijana lukemaan ja
kommentoimaan valmista tyota. Alustava tyo lahetettiin luettavaksi ja kommen-
toitavaksi kyseisen yksikon esimiehelle. Esimies luki ja hyvaksyi tyon. Hanelta

ei tullut parannusehdotuksia. Han ehdotti viela artikkeleita, joihin voisi tutustua.

Valmis ty0 esitettiin Turun Ammattikorkeakoulun Salon yksikéssé ja Salon ter-
veyskeskuksessa. Kirjallinen tyo arkistoitiin Turun Ammattikorkeakoulun kirjas-

toon ja verkkosivut (Liite 3) loytyvat Terveysnetti portaalista.
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6 PROJEKTIN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

"Etiikka” on peraisin kreikan sanasta ethos ja moraali latinan sanoista mos, mo-
res. Sanat tarkoittavat tapoja koskevaa, tapaa, henkea ja traditiota. Moraalissa
ja etiikassa on kyse sosiaalisten yhteisojen ja ihmisten toiminnasta. Saantoja ja
tapoja tulee noudattaa. Etiikka ja eettisyys liitetdan kriittiseen ajatteluun, tutkimi-
seen ja arviointiin, moraali viittaa tapoihin, normeihin ja tottumuksiin. (Makipaa
ym. 2009, 6.)

Eettisyys huomioitiin julkaisemalla sivustoilla vain sellaista tietoa joka perustuu
tutkittuun tietoon ALS:iin liittyen ja joka on tarpeellista valittda sairastuneille hei-
dan etsiessaan tietoa kyseisesta sairaudesta. Terveydenhuollon ammattilaisina
osattiin arvioida tiedon olevan luotettavista lahteista peraisin. Terveysnettisivus-
tot ovat hyva terveysviestinnan véline joka tarjoaa perusteltua ja oikeaa tietoa
sairauteen liittyen. Verkkosivut Kirjoitettiin niin, ettd ne eivat loukkaa tai vaheksy
ketdan. Terveydenhuollon eettisten periaatteiden mukaan ihmisarvon kunnioit-
tamiseen kuuluu hyva vuorovaikutus ja rehellisyys seka tiedonsaannin edisté-

minen (Sosiaali- ja terveysministerié 2001).

Terveydenhuollossa etiikka on keskustelua toimintaa ohjaavista arvoista ja sa-
malla tarvittavien kasitteellisten vélineiden oppimista. Etiikka tarkoittaa oppia
oikeasta ja vaarasta ja miten tulisi toimia erilaisissa tilanteissa ja millaisia toi-
mintatapoja tulisi valttdd. Vahingon valttdmisen ja hyvan tekemisen periaate
ovat perdisin kaukaa Hippokrateen ajalta. Terveydenhuollon etiikka perustuu
nykyddn ammattieettisiin periaatteisiin, perustuslakiin kirjattuihin perusoikeuk-
siin ja sdannoksiin seka kansainvalisiin ihmisoikeussopimuksiin. (Makipaa ym.
2009, 6.)

Aiheen valinnassa otettiin huomioon ALS -potilaan mahdollisuus hankkia tietoa
itsendisesti terveysnetti -sivustoilta ja osallistua paatoksentekoon hoitoon liitty-
en. Terveydenhuollossa itseméaaraamisoikeus tarkoittaa potilaan oikeutta osal-
listua hanta koskevaan paatdksentekoon. Jotta osallistuminen olisi mahdollista

se edellyttaa tiedon saamista sairaudesta, hoidosta ja hoitovaihtoehdoista. Po-
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tilaalle on annettava kaikki ne tiedot, joilla on merkitysta hoidosta paatettaessa.
(Sosiaali- ja terveysministerié 2001.)

Internetissa olevan terveystiedon luotettavuus ja laatu vaihtelevat suuresti. Eri
tahot pyrkivat varmistamaan tiedon luotettavuuden. Keinoja ovat verkkosivujen
eritasoinen sertifiointi ja julkaisijoiden itsesaately. Huoli internetissa esitettavan
terveystiedon luotettavuudesta on herannyt varhain, jo silloin kun World Wide
Web tuli yleiseen kayttoon. Muutama vuosi taman jalkeen julkaistiin ensimmai-

set toimintaohjeet ja laatukriteeristd. (Lampe 2008, 2077.)

Internetin terveystiedon laatua on parannettu vaikuttamalla julkaisijoihin, eli ko-
rostamalla vastuuta ja itsesaatelya. Keinoja ovat toimintaohjeet ja laatukriteeris-
tot. Health On the Net — sdatid (HON) on luonnut kansainvélisesti kaytetyn laa-
tukriteeriston terveystiedon julkaisijoille. Ohje siséltdd kahdeksan periaatetta.
(Health On the Net Foundation 2008.)

Ensimmaisen periaatteen mukaan, sivustoilla olevan tiedon tulisi olla tervey-
denhuollon ammattihenkildéiden antamia, ellei toisin mainita (Health On the Net
Foundation 2008). Opinnaytetydéssa huomioitiin periaate niin, etta sivustoilla
annettava tieto on luotettavista lahteista peraisin ja tutkittua tietoa seka tervey-
denhuollon ammattihenkildiden antamia. Tydsséa kaytettiin myds paljon s&hkoi-
sid lahteita jotka ovat tutkimuksia, artikkeleita tai katsauksia ja jotka ovat luotet-

tavista portaaleista lahtdisin kuten esimerkiksi Terveysportti tai Medic.

Toisen periaatteen mukaan sivustolla tarjotun tiedon tulee tukea potilaan ja laa-
karin valista hoitosuhdetta (Health On the Net Foundation 2008). Terveysnet-
tisivustoja voi myos laakari kayttaa vastaanotolla ja sivustolla annetaan vain
terveystietoa eika missaan vaiheissa kasitella asiakkaiden tietoja. Sivustoilla ei

ole tarkoitus korvata potilas-laékari suhdetta.

Kolmannen periaatteen mukaan sivuston yllapitajan on pidettava asiakkaiden
tiedot luottamuksellisena niin etta potilaan anonymiteetti sailyy ja tayttaa kysei-
sessa maassa vallitsevat lain asettamat vaatimukset (Health On the Net Foun-
dation 2008). Sivustoilla kavijat pysyvat anonyymeina. Sivustoilla on laskuri,
joka ei tallenna kayttajatietoja.
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Neljannen periaatteen mukaan tiedon tueksi on oltava lahdelinkki ja paivityspai-
vamaara tulisi nakya (Health On the Net Foundation 2008). Tehtaville sivustoil-
le merkittiin lAhdeluettelo ja sivustoja paivitetdan tarvittaessa sivustojen yllapita-

jan toimesta.

Viidennen periaatteen mukaan kaikkien vaitteiden tulee perustua nayttéon.
(Health On the Net Foundation 2008). Tydssa kaikki tieto on tutkittua ja lahteet

luotettavia.

Kuudennen periaatteen mukaan sivut ovat selkeat ja tekijdéiden nimet I6ytyvat
sivujen lopusta (Health On the Net Foundation 2008). Sivut on suunniteltu tutkit-
tuun tietoon perustuen. Valinnoissa on huomioitu esimerkiksi suositellut fontit,

sivujen varitys, objektien maara.

Seitsemé@nnen periaatteen mukaan on sivustoilla ilmoitettava ulkopuolisesta
tuesta ja kahdeksannessa periaatteessa on kyse mahdollisesta mainostuloista
(Health On the Net Foundation 2008). Sivustoja varten ei ole saatu tukea ja niis-
ta ei kerry mainostuloja, ainoastaan asiantuntija apua kaytettiin valmiin tyon tar-

kistamiseen.
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7/ POHDINTA

Projektin tehtavana oli laatia Internetsivusto ALS:iin vastasairastuneille tyoikais-
ten terveysnettiin. Projektin aiheeksi valittin ALS sen haasteellisuuden ja kiin-
nostavuuden vuoksi. Tavoitteena on auttaa diagnoosin saaneita ihmisia ja hei-
dan laheisiddn ymmartaméaan sairauden mukanaan tuomia ongelmia ja myo6s
selviytymaan niiden kanssa. My0s hoitohenkildkunnalla on tarke& tehtava au-

tettaessa ALS:ia sairastavaa ihmista.

Terveydenhuollon ammattihenkildind haluttiin tuoda esille ihmisarvon kunnioit-
tamiseen liittyvan hyvan vuorovaikutuksen ja rehellisyyden seka tiedonsaannin
edistamisen. Tastad syysta haluttiin tehd& laadukkaat sivustot kohdennettuina
niille ALS -potilaille, jotka ovat saaneet tiedon sairaudestaan vasta askettain.

Kun potilas saa tiedon sairaudesta, niin hanella on tunne-elamé sekaisin ja myl-
lerryksessa, eik& han kykene valttamattd vastaanottamaan laékarin ja hoitajien
tarjoamaa informaatiota (Ahokas 2000, 6). Ensitiedon hankintaa varten haluttiin
kehittaa sivustot, joista potilas |0ytaa tietoa ja ohjeistusta sairauteen liittyen hel-
posti ja voi palata siihen sairauden edetessa ja oireiden pahetessa. Ensijarky-
tyksen jalkeen potilaalle tulee tarve hankkia kaikki mahdollinen tieto sairaudes-
taan. Sivustot parhaimmillaan toimivat tukena potilaan ja hoitohenkilokunnan
valilla. Hoitohenkilokunta voi my6s kayttda sivustoa apuna ohjaustilanteessa.
Sivustolla ei ole tarkoitus heikentaa potilaan ja hoitohenkilokunnan vélista vuo-
rovaikutusta, vaan tukea sitd. Sivustoa voi esitella potilaalle helpon alkuinfor-

maation lahteena.

ALS -sairaus on aggressiivisesti eteneva, eika siihen ole olemassa parantavaa
hoitoa (Atula 2011). On tarkeaa, etta potilas voi osallistua hoitopaatosten te-
kemiseen jo varhaisessa vaiheessa. Myohdisemmasséa vaiheessa voi kommu-
nikaatio olla hankaloitunut ja on riski, etta potilaan oma tahto ei tule selke&sti
esille. Omaistenkin kannalta on tarkeaa olla selvilla potilaan tahdosta liittyen

hanen hoitoonsa. Tiedon kasittely on alkuvaiheessa helpompaa. Loppuvaihees-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Tuula Harinen ja Jukka Rinne



29

sa voi frontaalipainotteinen dementia haitata potilaalle oikean paatoksen teke-
mista. Sivustoilta saa tietoa tueksi tehda vaikeita paatoksia.

Internetin kayttd tydikaisten keskuudessa on lisaantynyt valtavasti viimeisten
vuosien aikana ja se on tullut osaksi ihmisten arkea. Ek & Niemela (2009) ovat
tutkimuksessaan todenneet ettd ihmiset surffailevat netisséa lahes paivittain ja
internetia voidaan pitaa viestinnadn perusrakenteena, joka on kaytettavissa ter-
veystiedon lahteena. Toteutetut internetsivut eivéat ole suoranaisesti potilasohje

vaan tiedonanto joka on aina saatavilla.

Projektin alussa etsittiin kirjallisuutta ALS:iin liittyen mutta sita oli erittdin vahan
saatavilla. Alkuvaikeuksien jalkeen paadyttiin kayttamaan padasiassa sahkaoisis-
ta lahteista peraisin olevia tutkimuksia, katsauksia ja artikkeleita. Projekti eteni

suunnitelmien mukaan ja tekijat ovat tyytyvaisia lopputulokseen.

Jatkossa voisi tutkia kuinka paljon ALS—potilaat kayttavat internetid hankkiak-
seen tietoa sairaudestaan ja kuinka yleisesti hoitajat suosittelevat internetia tie-
donlahteena. Sivustoja tulisi paivittaa, jotta tieto pysyisi tuoreena ja luotettava-

na.
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Projektin nimi Ensitietopaketti ALS: iin vastasairastuneille

Projektitehtava Projektin tehtavana on laatia internetsivusto ALS :iin vastasairastuneil-
le tydikaisten Terveysnettiin.

Projektin kuvaus Tavoitteena on antaa ensitietoa sairaudesta diagnoosin saaneille ja
heidan laheisilleen seka hoitohenkilokunnalle.
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projektiin osallistuvien henkiléiden anonymiteetti sailyy.

Projektin tekijat HOITOTYO AHSHSS10
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Tuula Harinen Jukka Rinne
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Allekirjoitus Ly Mytd el Saln: ety
Anomus ja projektisuunnitelma toimitetaan yhtena kappaleena, josta toimeksiantaja Iahettaa kopiot yhdelle
opiskelijalle, yhdelle ohjaavalle opettajalle ja kullekin tyéhén osallistuvalle toimipisteelle. Alkuperainen jaa
toimeksiantajalle. Valmis tyd toimitetaan toimeksiantajalle sovitulla tavalla.
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