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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda mité tietoa Parkinsonin tautiin sairastuneen
laheiset ovat saaneet sairauden alkuvaiheessa ja mista lahteista he ovat sitd saaneet. Li-
saksi selvitettiin, mistd aiheista ja l&hteista he kokevat tarvitsevansa lisda tietoa. TAma opin-
naytetyo tehtiin yhteistydssa Suomen Parkinson-liitto ry:n kanssa.

Tiedot hankittiin haastattelemalla yhteensa neljaa (N=4) alkuvaiheen Parkinsonin tautia sai-
rastavan laheista. Menetelmana kaytettiin fokusryhméhaastattelua. Haastattelut litteroitiin ja
niiden sisaltd luokiteltiin ja analysoitiin induktiivisella sisallonanalyysilla.

Haastattelujen mukaan laheiset saivat tietoa esimerkiksi Parkinsonin taudin oireista, laaki-
tyksesta ja etenevyydesta seka toimintakyvyn yllapitoon liittyvista asioista. Laheiset hankki-
vat tietoa eniten internetistd, Parkinson-liitosta sekd Parkinson-liiton lehtisistd. Saatujen tie-
tojen liséksi laheiset kokivat tarvitsevansa lisatietoa esimerkiksi ladkkeiden haittavaikutuk-
sista ja yhteensopivuudesta, sairauden kulusta seka tulevaisuuden uusista hoitomenetel-
mista. Haastatteluissa tuli esille toive siita, ettd tiedonhankinta olisi nykyista helpompaa ja
ettad tiedot olisivat yhdessa paikassa.

Tuloksia voidaan hyédyntaa terveydenhuollossa arvioitaessa nykyista prosessia siitd, mité
tietoa ja missa muodossa Parkinsonin tautia sairastavien laheiset saavat ja tarvitsevat sai-
rauden alkuvaiheessa. Lisdksi tietoja voidaan hyddyntda terveydenhoitohenkilokunnan
opinnoissa antamalla tietoa Parkinsonin tautiin sairastuneiden laheisten tiedontarpeesta ja
sen laajuudesta.

Avainsanat Parkinsonin tauti, Iaheinen, tiedon tarve, vastasairastunut, poti-
lasohjaus
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The goal for this Thesis was to find out what kind of information and from which sources the
near one of a person recently fallen ill with Parkinson’s disease have gotten. The aim of this
Thesis was also to sort out which topics they feel they would need additional information on
and what are the data sources they would prefer to use. This Thesis was written in co-
operation with the Finnish Parkinson Association.

This Thesis was carried out as an interview study. All information was obtained by interview-
ing four persons who were near ones of persons recently fallen ill with Parkinson’s disease.
The interviews were recorded and then transcribed. The transcriptions were then classified
and analyzed with inductive content analysis.

According to the results of the interviews the near ones had received information on the
symptoms of Parkinson’s disease and medicating the disease. They had obtained infor-
mation on the prognosis of it and keeping up the ability to function with it. The information
was gathered from several sources mostly from the internet and the Finnish Parkinson's
Association and leaflets published by them. Near ones felt they needed additional infor-
mation on the injurious and joint effects of medications and prognosis of the disease. Also
there was a need for information on treatments being developed. The interviewees ex-
pressed a wish that search for information should be easier and all information should be
able to be gotten from one place.

Results of this Thesis can be exploited in healthcare when assessing the knowledge process
of obtaining information for near ones of persons recently fallen ill with Parkinson’s disease.
The results can also be used in education when giving information for students about the
need and extent for information for near ones of persons recently fallen ill with Parkinson’s
disease.

Keywords Parkinson’s disease, near one(s), information, need for infor-
mation, patient guidance, support,
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1 Johdanto

Parkinsonin tautia sairastaa koko vaestdstd 1-2 ihmista sadasta. Lahes kaksi ihmista
sadasta yli 70-vuotiaasta on sairastunut Parkinsonin tautiin. Sairaus on kohtalaisen ylei-
nen. Vuonna 2014 Parkinsonin tautia sairasti Suomessa noin 14 000 henkiléa. (Suomen
Parkinson-liitto 2015.) Vuonna 2016 Parkinsonin taudin ja siihen verrattavien liikehairioi-
den erityiskorvattaviin laakkeisiin oikeutettuja henkildita oli noin 19 000 (Suomen ladke-

tilasto 2016: 125). Heita hoitavia laheisi& on arviolta siten moninkertainen maara.

Moni l&heisista kokee, ettd tarvittavaa tietoa Parkinsonin taudista ei ole saatavilla mis-
saan. Liséksi heidan mielestdan tietoa pitaisi tuottaa usealla eri tavalla ja tuottamisen
tulisi olla jatkuva prosessi. (Purhonen — Nissi-Onnela — Malmi 2011: 21.) Laheisten tyo
sairastuneen hoidon, oman jaksamisensa ja tiedontarpeensa tyydyttdmiseksi on erittain
tarkeda. Laheiset ovat sairastuneiden hyvinvoinnin ja elaménlaadun kannalta merkitta-
vassd asemassa. Siksi on tarkedda selvittdd minkalaisista teemoista laheiset tarvitsevat

tietoa ja mita lahteitd he tiedonhaussa haluavat kayttaa.

Suomessa on kehitetty Parkinsonpotilaille Kelpo Polku -malli, joka kuvaa Parkinsonin
tautia sairastavan hyvaa hoitopolkua. Kelpo polku -mallissa hyddynnetéaén lean-ajattelua
ja yhdistetaén asiakkaiden tarpeet sujuvaan ja kustannustehokkaaseen prosessiin. Mal-
lin ovat kehittdneet Tehy, Suomen Parkinson-liitto, AaltoEE ja AvvVie Oy. Mallissa ei

kuitenkaan tule esille [&heisten ndkékulmaa. (Kelpo polku 2016.)

Hyvinvointiyhteiskunnan rahoituksen kannalta nykyisen vaeston ikarakenteen ja tyova-
estdn maaran kehityksella on laajat vaikutukset kansantalouden ja yhteiskunnan koko-
naiskehitykseen. Julkisten menojen kasvuun ja julkisen talouden vakauteen vaikuttaa
suoraan vaeston ikaantyminen. Tulevaisuuden vanhusten kunto vaikuttaa paljon siihen
kasvavatko hoito- ja hoivamenot. Onkin hyvin todennékdista, etta eléke- ja hoivamenot
kasvavat samalla tytvaeston ikaantyessa. (Tilastokeskus. Vaesttn ikarakenne. 2017.)
Parkinsonin taudin ilmenemista voidaan myohdistaa jopa kymmenella vuodella, mikali
taudin aikaisia merkkeja osataan tulkita jo varhaisessa vaiheessa. Siten myds kustan-

nuksia voidaan pienentda. (Suomen Parkinson-liitto 2016.)



2 Opinnaytetyon tietoperusta

2.1 Tiedonhaku

Parkinsonin tautiin sairastuneiden laheisten tiedontarvetta kuvaavia artikkeleita ja tutki-
muksia etsittiin MEDIC-, MEDLINE- ja CINAHL- tietokannoista (lite 1) seuraavilla haku-
sanoilla: Parkinson, tieto, laheinen, omainen, omaishoitaja, potilasohjaus, tuki, disease,
caregiver, near one, family, loved one, guide, info, support, information ja need. Tietoa
vastasairastuneiden laheisten tiedontarpeesta ei l6ytynyt. Tietokantahauilla Theseus-
tietokannasta loytyi yksi opinnaytetyd, jossa kasiteltin omaisten tuen tarvetta yleisesti.

Opinnaytetytssa mainittiin, ettd omaiset kaipaavat lisaa tietoa.

2.2 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on hitaasti etenevéa neurologinen sairaus, jota ei voida parantaa. Tauti
johtuu aivojen lilkkesaatelyyn osallistuvien hermosolujen tuhoutumisesta ja siité johtu-
vasta dopamiinipitoisuuden laskusta. Hermosolujen tuhoutumista ei toistaiseksi pystyta
pysayttamaan milladn hoidoilla tai ladakkeilla. Taudin kulku voi kuitenkin eri potilailla olla

erilainen. (Suomen Parkinson-liitto 2015.)

Keskeisimmat Parkinsonin taudin motoriset oireet ovat lepovapina, bradykinesia, rigidi-
teetti seka tasapaino-ongelmat. Heikentynyt tasapaino, kavelyvaikeus, korkea ikéa taudin
alkaessa, taudinkuva ilman vapinaa seka huono vaste levodopaan voivat altistaa moto-
risten oireiden nopeammalle etenemiselle. 70 %:lla ensimmainen oire on toispuoleinen
vapina, joka alkaa yleensa toisesta kddesta ja leviaa pikkuhiljaa samanpuoleiseen ala-
raajaan ja sen jalkeen toisen puolen raajoihin. (Suomen Parkinson-liitto 2015; Parkinso-

nin tauti: Kaypa hoito -suositus. 2017.)

Rigiditeetti aiheuttaa liikkeen aikana seké venyvien ettd supistuvien lihaksien jannitty-
mista. Tasta johtuen jaykkaa lihasta jannittaessa myos sellaiset lihakset jannittyvat, jotka
eivat osallistu liikkeeseen. Bradykinesia eli likkeiden hitaus ilmenee esimerkiksi normaa-
lia hitaampana liikkeiden aloittamisena sekd hienomotoriikan heikentymisena. Bra-
dykinesia aiheuttaa esimerkiksi kirjoitusvaikeuksia ja kasvojen ilmeettdmyyttd. Motoris-
ten oireiden liséksi tavallisia oireita ovat esimerkiksi masentuneisuus, ahdistuneisuus,

harhat sek& kognitiiviset muutokset. Oireet voidaan kuitenkin yleensa laakityksen avulla



saada hallintaan. (Suomen Parkinson-liitto 2015; Parkinsonin tauti: Kéypéa hoito -suosi-
tus. 2017.)

Vaikka laakkeilla ei voida estda taudin etenemisté eikd parantaa sita kokonaan, taudin
oireita voidaan kuitenkin lievittd& niiden avulla. Laadkehoidon tarkoituksena on pitaa tie-
donkulku hermosoluista toiseen niin normaalina kuin mahdollista. Parkinsonin taudin |&a-
kehoidolla pyritaan joko lisddmaan aivojen dopamiinitoimintaa tai hillitsemaan koliner-
gista toimintaa. Levodopa on Parkinsonin taudin laakehoidon kulmakivi. Sen liséksi tau-
din hoidossa kaytetaan yleisimmin dopamiiniagonisteja, MAO-B-estdjid seka COM-estéa-
jig, joita on mahdollista kayttaa levodopahoidon ohella. (Suomen Parkinson-liitto 2015.)

Levodopa on dopamiinin esiaste, joka muuttuu elimistdssa dopamiiniksi. Levodopan
teho hiipuu nopeasti, minka vuoksi sen aloittamista pyritdén siirtdimaan mahdollisimman
myohéaiseen taudin vaiheeseen. Kaikki Parkinsonpotilaat tarvitsevat levodopaa jossain
taudin vaiheessa. (Saano — Taam-Ukkonen 2015: 533.) Tehokkain Parkinsonin taudin
oireita lievittava ladkehoito on levodopa yhdistettynda dopadekarboksylaasin estgjaan.
Levodopavalmisteet lievittdvat tehokkaammin oireita kuin muut ladkevalmisteet (Parkin-

sonin tauti: Kaypa hoito -suositus. 2017.)

Parkinsonin tautia voidaan hoitaa myds kirurgisesti. Syvaaivostimulaatiohoidossa aivoi-
hin liikkeita sdatelevan hermojarjestelman alueelle asennetaan elektrodi joko tois- tai
molemminpuolisesti. Elektrodin avulla johdetaan stimulaatioita aivoihin. Hoidolla ei voida
estaa taudin etenemistd, mutta se vahentaa tahattomia liikkeitd ja jaykkyytta. (Suomen
Parkinson-litto 2015.) Stimulaatiohoidot ovat aiheellisia edenneessa Parkinsonin tau-
dissa, kun laakityksella ei endéd saada tarpeeksi hyvaa vastetta motorisiin oireisiin. Hoi-
toja tehdaan paaasiassa potilaille, jotka ovat hyvékuntoisia alle 70-vuotiaita, joilla on

viela vaste levodopaan. (Parkinsonin tauti: Kaypa hoito -suositus. 2017.)

Toimintakyvyn yllapitdmisen kannalta sd&nndéllinen liikunnan harrastaminen on Parkin-
son-potilaille erityisen tarke&é. Taudin alkuvaiheessa riittdd yleensé voimistelu, mutta
my6hemmin potilas saattaa tarvita myos fysioterapiaa. (Parkinsonin tauti: Kaypa hoito -
suositus. 2017.) Kun tauti etenee, sairastunut tarvitsee apua ja ohjausta paivittaisissa
toimissa, esimerkiksi sangysté nousemisessa ja istuutumisessa. Tassa korostuu omai-

sen rooli sairastuneen arjessa. Tasta syystd myos omaisen on tarkea saada ohjeita fy-



sioterapeutilta. (Martikainen — Suhonen — Pasila 2012: 12.) Parkinson-potilaat voivat tar-
vita taudin eri vaiheissa myds toiminta- ja puheterapiaa toimintakyvyn yllapitimiseksi

(Parkinsonin tauti: Kaypa hoito -suositus. 2017).

2.3 L&heisen rooli sairastuneen tukemisessa

Kielitoimiston sanakirjan mukaan laheinen-termilla tarkoitetaan lahelld olevaa. Se kertoo
my6s sukulaisuudesta, tuttavuudesta, yhteenkuuluvuudesta tai viehtymyksesta. (MOT
Kielitoimiston sanakirja 2018. s.c. laheinen.) Tassa opinnaytetydssa laheinen-termilla
tarkoitetaan henkil6d, joka on yhteydessa saannollisesti, vahintdan viikoittain Parkinso-

nin tautia sairastavaan auttaen ja tukien tata.

Sairastuminen on hyvin henkilokohtainen kokemus, joka vaikuttaa myds sairastuneen
[&hipiirin ihmisiin. Sairastuneen laheiset voivat kaivata apua siihen, miten voivat parhai-
ten olla sairastuneen tukena. Laheiset kaipaavat mahdollisesti itsekin tukea. (Neuroliitto
2018.) Laheisten roolia ja tiedontarvetta tarkasteltin myos pitkdaikaissairauksien n&ko-
kulmasta. Muistisairaiden potilaiden [aheisten kuormittumista koskevassa tutkimuksessa
tuli esiin, etta laheisille tulee tarjota raataldityja palveluita. Palveluilla edistetaan sairas-
tuneiden laheisten terveytta ja heiddn jaksamistaan potilaiden hoidossa. Tulevaisuu-
dessa tulee tarjota esimerkiksi séanndéllisesti vapaajaksoja, jotta voidaan turvata laheis-
ten jaksaminen potilaiden hoidossa kotona. (Stolt — Suhonen — Koskenniemi — Hupli —
Katajisto — Leino-Kilpi 2014: 133.)

Sepelvaltimotautia sairastavien potilaiden ohjauksen nakékulmasta ja hoitoon sitoutumi-
sessa on tarkedd, ettd l&heiset otetaan mukaan (Kahkdénen — Kankkunen — Saaranen
2012: 208). Sepelvaltimotautipotilaita koskevassa tutkimuksessa ilmeni, ettd mitd enem-
man puolisolta saatiin emotionaalista ja informatiivista tukea, sitd paremmaksi sepelval-
timopotilaat kokivat psyykkisen hyvinvointinsa. Liséksi, mitd enemman sairastuneet sai-
vat lapsiltaan konkreettista ja informatiivista tukea, sitd parempi kasitys sepelvaltimopo-

tilailla oli omasta terveydestaan. (Roos — Rantanen — Koivula 2012: 195.)



3 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairasta-
van laheisen tiedon tarvetta. Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa uutta tietoa, josta hyo-
tyvat tulevaisuudessa alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastavien laheiset, jotka tulevat

saamaan tietoja monimuotoisemmin ja nykyista paremmin heille kohdennettuna.

Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat:

1. Mit& tietoa alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastavan laheiset ovat saaneet?

2. Mista alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastavan laheiset ovat saaneet tietoa?

3. Mit& tietoa alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastavan laheiset tarvitsevat?

4. Mita tiedon lahteita alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastavan laheiset haluavat kayt-

taa?

4 Aineisto ja menetelmat

4.1 Haastattelu aineistonhankintamenetelménéa

Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa keratdan haastattelemalla tai havainnoimalla ja
aineisto keratddn tekstimuodossa. Laadullisessa tutkimuksessa korostuu tutkimuksen
vaiheiden liittyminen toisiinsa, eik& niitd voida taman takia tarkasti erotella toisistaan.
(Eskola — Suoranta 2008: 15-16.)

Opinnaytety6n aineistonhankintamenetelmaksi valittiin fokusryhméhaastattelu. Fokus-
ryhmahaastattelu on yksi ryhméahaastattelun muoto, jossa edetaan haastattelurungon
mukaisesti. Sen etuina ovat joustavuus ja tiedon saaminen saman aikaisesti usealta in-
formaatikolta. Lisdksi ryhmé&haastattelussa sisdinen vuorovaikutus auttaa haastateltavia
tuottamaan monipuolista ja rikasta tietoa tutkittavasta aiheesta. Tama ei olisi mahdollista
muilla menetelmilla. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen: 95.) Haastattelulla, jonka ai-
heet kuvattiin tutkimuksen tarkoituksen ja tutkimuskysymysten perusteella etukéteen,
saatiin selville tiedonantajien kasitykset tutkittavasta kohteesta (Tuomi — Sarajarvi 2013:
76-77).



4.2 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimuksen kohderyhmana olivat Parkinsonin tautiin sairastuneiden laheiset, jotka asu-
vat paakaupunkiseudulla. Koska tutkittavasta aiheesta ei [6ytynyt aiempia tutkimuksia,
haastateltaviksi valittiin sellaisia henkildita, joilla oli suhteellisen tuoretta kokemusta ja
omaa tietoa aiheesta. Ensimmaiset osallistumiskutsut (liite 2) haastattelutilaisuuteen la-
hetettiin séahkdpostilla Parkinson-liiton yhteyshenkilon kautta. Koska ensimmaisen sah-
képostimainostuksen avulla ei saatu lainkaan haastateltavia, kutsu jaettiin séhkopostitse
laheisille viela kaksi kertaa. Naiden kutsujen avulla saatiin kaksi haastateltavaa, joita
pyydettiin levittAma&an tietoa seuraavasta haastattelutilaisuudesta. Haastatteluihin saa-
tiin yhteensa nelja Parkinsonin tautiin vastasairastuneen laheista. Haastateltavat (N=4)
olivat Parkinsonin tautiin sairastuneiden laheisia, joista jokaisella oli erilainen suhde Par-

kinsonin tautia sairastavaan.

4.3 Tiedon keruu

Haastatteluissa edettiin teemahaastattelurungon (lite 3) mukaisesti. Haastattelut toteu-
tettiin Kirjasto 10:n ryhmatilassa. Haastattelupaikka valittiin siten, ettd haastateltavien oli
mabhdollisimman helppo saapua paikalle. Ensimmainen haastattelu toteutettiin helmi-
kuussa ja toinen maaliskuussa 2018. Haastattelutilaisuuteen osallistuivat haastatelta-
vien lisaksi opinnaytetyontekijat. Ennen haastattelua jokaiselle haastateltavalle oli va-
rattu kaksi suostumuslomaketta (liite 4), joista toinen jai haastateltavalle allekirjoitettuna
ja toinen opinnaytetydntekijoille. Haastattelun nhauhoittamiseen pyydettiin lupa jokaiselta
haastateltavalta erikseen suullisesti. Kaikki suostuivat haastattelun nauhoittamiseen.
Haastattelut tallennettiin Olympus VN-405PC digitaalisen nauhurin D-raidalle.

4.4  Aineiston analyysi

Aineisto analysoitiin induktiivisella sisallonanalyysilla. Aineiston analyysi aloitettiin litte-
roimalla nauhoitetut haastattelut sanatarkasti. Haastattelujen kesto oli yhteensa 119 mi-
nuuttia. Nauhoitettujen haastattelujen litteroinnissa kaytettiin apuna Express Scribe
Transcription Software -sovellusta, jolla nauhoite hidastettiin. Litteroitu aineisto kirjoitet-
tiin fonttikoolla 11 ja rivivalilla 1,15, jolloin kahdesta aanitteesta saatiin 21 sivua aineistoa.

Litteroidusta aineistosta etsittiin sanoja ja lauseita, jotka vastasivat tutkimuskysymyk-



siimme. Kun aineistosta ldydettiin tutkimuskysymyksiin vastaavia sanoja ja lauseita, kay-
tettiin bold- fonttia ja erivarista tekstia niiden myéhempaa kayttoa varten. Aineiston sa-

moja aiheita kasittelevat asiat luokiteltiin yhdeksi luokaksi, joista yhdistettiin ylaluokkia.

Taulukko 1.  Esimerkki aineiston analyysista.

Alkuperéinen Pelkistetty Alaluokka Ylaluokka
lause

niinku  puheyhtey- | Sanojen sekavuus ja | Oireet Tiedot sairaudesta
des puhelimen | puheen epéaselvyys

kautta sit ma rupe- | (H4)
sin  kuuntelemaan
ettd ku sanat alkaa
menee vaha seka-
sin ja silla tavalla ei
saanu niinku selvaa
sanoista (H4)

kaikki se mika siihen | Kaikki pitdisi olla | Paikka, jossa tiedot | Sdhkdiset tai kirjalli-
littyy tammosta tota | koottu yhteen paik- | koottu yhteen paik- | set tiedonlahteet
mistd mitdkin saa | kaa, vaikka nettiin ja | kaan.
niin se pitadis olla | sieltd eteenpain. (H2)
koottu yhteen paik-
kaan, se vois olla
netissa aivan hyvin
mut et se ois yh-
dessa paikassa tai
sieltd aina paasis
eteenpain koska taa
on viidakko miten I&-
het hakemaan mi-
tdan (H2)

5 Opinnaytetyon tulokset

5.1 Saatu tieto

Parkinsonin tautiin sairastumisen alkuvaiheessa on monia asioita, jotka ovat uusia seka
sairastuneelle ettéd hanen laheisilleen. Taman takia selvitettdvaa on myds paljon. Lahei-
set huomasivat jo ensimmaisten oireiden ilmetessa, etta jotain on mahdollisesti muuttu-
nut ja ohjasivat sairastunutta menemaan laakariin. Oireet antoivat laheisille tarpeen
hankkia lisatietoa havaituista muutoksista. Laheiset tarvitsivat tiedon liséksi tukea siihen,

kuinka voivat auttaa sairastunutta laheistaan.



Laheiset saivat sairauden alkuvaiheessa tietoa monenlaisista asioista (taulukko 2). Diag-
noosin jalkeen laheiset saivat tietoa Parkinsonin taudin eri muodoista, erilaisista laaki-
tysmahdollisuuksista ja ladkkeiden vaikutuksesta taudin jarruttamisessa, sairauden ete-
nevyydesta seka ruokavalion vaikutuksesta sairauden hoidossa. Lisdksi he saivat tietoa
tarjolla olevista sopeutumisvalmennuskursseista, asuntoasioista ja jatkohoidon jarjesta-

misesta.

"Siind [lehtisessd] oli kerrottu ihan parkinsonin sairaudesta ja sitten siita etta ete-
nee ja laakitykselld voidaan jarruttaa mutta mika tulee kuitenkin etenemaan mika
oli mun mielesta kauheen hyva etta sita rehellisesti kaytiin lapi sita ja sitten oli jon-
kun verran oli laékityksesta, minkalaisia mahdollisuuksia on 1&ékita ja sitten oli ruo-
kavaliosta.” (H2)

"Siihen asumiseen ja jatkohoitoon [saatiin tietoa] koska siellda omassa kodissaan
han kaatuili niinku tosi paljon, kaveli rollaattorilla ja sit yhtéakkia humpsahti ja kaatu.”
(H3)

"Sitten yleensa ottaen liittyen siihen miten aivot korjaa itteensa niin siitdhan on
erinomaisia teoksia.” (H1)

Taulukko 2. Laheisten saamat tiedot sairauden alkuvaiheessa.

Tiedot sairaudesta 1)Oireet

2)Yleinen tieto

3)Eteneminen

4)Taudin eri muodot ja vaikutukset
Hoito 1)Laakitys

2)Ruokavalio

Toimintakyvyn yllapito | 1)Sopeutumisvalmennuskurssit
ja edistdminen 2)Aivojen korjaantuminen
Asuminen 1)Jatkohoito

2)Esteettdmét asunnot

5.2 Kaytetyt tiedonlahteet

Tiedonlahtein& toimivat useat erilaiset lahteet (taulukko 3). Tietoa haettiin paljon s&hkoi-
sista lahteista ja Parkinson-liiton lehtisistéa seka jonkin verran myds muista kirjallisista
lahteista, henkilokohtaisten kontaktien ja oman ammattitaidon kautta. Eniten kayttokel-

poista tietoa saatiin internetista eri sivuilta ja Parkinson-liitosta.

"Siitdhén on tietoa vaikka kuinka paljon netista I6ytaé ihan niinku sivu kaupalla ja
tarkkaa, hyvéa tietoa.” (H1)



"Ma kaivoin kaikki tiedot ja Parkinson-liiton kautta oon saanu ehka eniten tietoa ja
my®oskin sielt on saanu ihan neuvoa ja apua tommasiin tilanteisiin mita tuolta sai-
raanhoidon puolelta ei niin vaan saa.” (H2)

Laheiset kokivat, etta julkisesta terveydenhuollosta ei saa neuvoa ja apua yhtad hyvin
kuin yksityisen puolen ja Parkinson-liton kautta. Julkinen puoli koettiin myés vaikeaksi,
koska laékarit vaihtuvat koko ajan, eik& uusi laakari tieda potilaan tilannetta eika sita,

mitd aiemmin on sovittu.

"Tilasin yksityisen ajan Parkinson-liiton neurologilta ja asiat rupes sujumaan.” (H2)

Myo6s puheluiden kautta tiedon saaminen oli vaikeaa, koska joutui soittamaan moneen
paikkaan ennen kun sai vastauksia. Lisaksi monessa paikassa oli takaisinsoittopalvelu,

mikéa koettiin vaikeaksi.

“Oli kymmenii puheluita mita piti ottaa et ei ollu mitddn semmosta niinku valmista
et ku s& meet sinne sivulle niin sa l6ydat sielta kaikki, ei ollu mitdan tammost tie-
too.” (H3)

Kaikesta aina kaikki pitaa kaivaa se tieto ihan mika tahansa se pitéa niinku kaiva-
malla kaivaa et sitd ei saa mistdan kerralla et aina pitdd moneen paikkaan soitella
ja kysya.” (H4)

Osa laheisista koki, ettd internetissa on paljon tietoa, mutta asiat vain mainitaan siella
eik& niista kerrota enempaa. Lisaksi koettiin, ettd laheisen tulee itse osata kysya asioita,
muuten ei saa tietoa. Laheisen aktiivisuutta tarvittiin myds sairastuneen asioiden hoita-

misessa.

"Min& neurologin kanssa keskustelin ja sit laitettiin paperille asiat ylos ja sitten mina
kiikutin sen terveyskeskuslaakarille pari viikkoo ennen meian laakariaika - - mut se
vaati multa sit ihan jalkaty6ta.” (H2)
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Taulukko 3.  Laheisten kayttamat tiedonlahteet.

Sahkoiset lahteet 1)Televisio
2)Internet
Sosiaalihuolto
Sosiaalitoimi
Helsingin kaupunki
Terveydenhuolto
3)Omakanta
4)Puhelin
Kirjalliset lahteet 1)Lehtiset
2)Kirjallisuus
Henkil6kohtaiset kontaktit 1)Sukulainen
2)Neurologi
3)Puhelinyhteys hoitajalle
4)Parkinson-liitto
5)Sosiaalihoitaja
Ammattitaito 1)Alan ty6kokemus

5.3 Lisatiedon tarve

Vaikka laheiset saivat melko laajasti tietoa sairauden alkuvaiheessa, lisatiedon tarpeita
kuitenkin I6ytyi (taulukko 4). Laheiset kokivat tarvitsevansa saadun tiedon liséksi tietoa
Parkinsonin taudin ladkityksesta; haittavaikutuksista, mahdollisten haittavaikutusten
tarkkailusta seka eri ladkkeiden yhteensopivuudesta. Lisatietoa tarvittaisiin myos sairau-
den etenemisesta, vaiheista ja ennusteesta, tulevaisuuden uusista kehitteilld olevista

hoitomenetelmisté seka apuvélineiden saatavuudesta.

"Vois esimerkiks olla ihan silleen etta kun tammonen laakitys alotetaan niin mita
vois niinkun tarkkailla sitten ettd seuraako siita niita haittavaikutuksia.” (H2)

"Sitte minkélaisia uusia hoifomuotoja on, eteneminen vaiheet ja sitten minkélaisia
uusia hoitomuotoja niihin liittyen.” (H1)

"Onhan sit ndist tarvikkeistaki et misté saa naitd apuvalineité sillon alussa mis on
rollaattoreita, mistéa saa jotain ruokalappuja.” (H3)

Taulukko 4.  L&heisten lisétiedon tarpeet.

Tiedon tarve laakityksesta 1)Haittavaikutukset
2)Oireiden tarkkailu
3)Laakkeiden yhteensopivuus

Sairauden kulku 1)Eteneminen ja vaiheet
2)Ennuste
Tutkimustieto 1)Tulevaisuuden uudet hoitomenetelméat

Sairastuneen sosiaaliset oikeudet | 1)Avustukset
2)Apuvdlineiden saatavuus
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5.4 Toivotut tiedonlahteet

Laheisten toivomissa tiedonlahteissa korostuivat henkilokohtaiset kontaktit seka paikka,
jossa olisi laajasti saatavilla tietoa (taulukko 5). Kaikki laheiset kertoivat, etté olisi tarve
yhdelle paikalle, esimerkiksi internetissa, jossa kaikki tarpeellinen tieto olisi yhdessa pai-

kassa helposti saatavilla. Sen kautta paasisi aina asioissa eteenpain.

Kylha se ois hienoo etta sais niinku sillee, ois semmonen jampti paketti etta naihin
tapauksiin niin sinne ja sinne ottaa yhteytta ja siit lahtee sitte purkamaan etta eihan
niit kaikkii voi suoraan sanoo ettd noinnoinnoin vaan se ettd niinku jostain tulis
semmonen langan péaéa.” (H3)

"Pikkuhiljaa hakemalla ja etsimalla 16ytyy kaikki mut siin on aika kova ty0 etta niista
pitais jollain tavalla yhdessé paikassa olla.” (H2)

Lisaksi sairauden alkuvaiheessa toivottiin tietoa ladkariltd suoraan omaisille. Laheiset
kokivat, ettd sairastuneen kautta tieto ei kulje laheisille, jotka tarvitsisivat tietoa. Léheis-
ten tarve tavata sairastuneen ladkarin kanssa tuli hyvin esiin, kaikki haastatellut tunnis-

tivat tarpeen.

"Se varmaan etta niinku laakari olis enempi yhteydes sillon taudin alkuvaiheessa
niinku omaisiin.” (H4)

"Se ei tieto ei kulje sairaan ihmisen kautta niinku eteenpain jotka pystys sit niinku
auttamaan.” (H3)

Laheiset toivoivat 1&aakéarid, joka on perehtynyt kunnolla potilaaseen. Ladkari voisi esi-
merkiksi kdayda potilaan ladkelistan lapi, etenkin jos potilaalla on Parkinsonin taudin li-
saksi muitakin sairauksia. Lisaksi toivottiin erikoisladkaripareja, joissa olisi esimerkiksi
geriatri ja neurologi. Tallainen tydryhma parantaisi tiedonkulkua ja edistaisi laheisten tie-

donsaantia.

Osa laheisista toivoi, ettd vahan ajan kuluttua diagnoosin saamisesta laheinen saisi 1aa-
karilta tietopaketin, jotta osaisi soittaa ensimmaisen puhelun oikeaan paikkaan. Haastat-
teluissa ilmeni tarve moniammatillisesta hoitoringistd, joka helpottaisi tiedonkulkua sai-
rauden alkuvaiheessa, kun vielda moni asia on uusi ja epéselva. Tasta hyotyisi seka Par-

kinsonin tautiin sairastunut ettd hanen laheisensa.



12

Taulukko 5.  Laheisten toivomat tiedonlahteet

Henkilékohtaiset kontaktit 1)Perhelaakari

2)Laakari

3)Sama hoitohenkilékunta
4)Moniammatillinen hoitorinki
5)Kela

Sahkoiset tai Kirjalliset lahteet 1)Paikka, jossa tiedot koottu yhteen
paikkaan

6 Pohdinta

6.1 Eettisyys

Eettisesti hyvaksyttavassa ja luotettavassa tutkimuksessa noudatetaan Tutkimuseetti-
sen neuvottelukunnan laatimia Hyvan tieteellisen kaytannén ohjeita (Hyva tieteellinen
kaytantd 2012). Eettisyyden toteutuminen otettiin huomioon opinnaytetydn jokaisessa
vaiheessa. Opinnaytetyssa noudatettiin rehellisyyttd, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta
kaikissa vaiheissa. Muiden tekijéiden toita kaytettaessa, viitattiin alkuperdaisiin téihin asi-

anmukaisesti.

Ihmistieteisiin liittyvan tutkimuksen eettisia periaatteita ovat itsemaaraamisoikeuden kun-
nioittaminen, vahingoittamisen valttdminen, yksityisyys ja tietosuoja (Eettinen ennakko-
arviointi inmistieteissa). Tutkimukseen osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen ja riit-

tavaan tietoon. Tutkittavien suostumus tutkimukseen osallistumisesta saatiin kirjallisena.

Ennen tutkimuksen aloittamista Parkinson-liitolta saatiin lupa tutkimuksen tekemiseen.
Laheisille lahetetyssa osallistumiskutsussa kerrottiin tutkimuksen aihe, tarkoitus ja ai-
neistonkeruun toteutustapa seka informoitiin haastattelun nauhoittamisesta, tietojen luot-
tamuksellisesta kasittelysta ja niiden havittdmisesta. Lisaksi kutsussa oli opinnaytetyon-
tekijoiden, ohjaajan ja Parkinson-liiton yhteyshenkilon sahképostiosoitteet lisatietojen tie-

dustelua varten.

Tutkittavilla tulee olla oikeus keskeyttdéd osallistuminen tutkimuksen missa tahansa vai-
heessa. Heille tulee kertoa tutkimuksen aihe, aineistonkeruun toteutus ja aineiston kéyt-

tétarkoitus seka sailytys, aineistonkeruuseen tarvittava aika, osallistumisen vapaaehtoi-
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suus seka tutkijan yhteystiedot. (Eettinen ennakkoarviointi inmistieteissa.) Ennen haas-
tattelun aloittamista, haastateltavilla kerrottiin haastattelun tarkoitus ja tavoite, osallistu-
misen vapaaehtoisuus ja muistutettiin, ettd heilla on oikeus kieltdytya osallistumasta
missa tahansa vaiheessa. Lisdksi kerrottiin haastattelun nauhoittamisesta ja nauhoittei-
den havittamisesta opinnaytetyodn jalkeen. Haastateltaville annettiin luettavaksi ja allekir-
joitettavaksi suostumuslomake, jolla he antoivat luvan kayttdd vastauksiaan opinnayte-

tydssa, siten ettei yksittdista vastaajaa voida tunnistaa.

Tutkimuksessa tulee valttaa tutkittavien henkisid, taloudellisia ja sosiaalisia haittoja. Ta-
han tulee pyrkia tutkittavien arvostavalla kohtelulla, huolellisella luottamuksellisten tieto-
jen kasittelylla seka vaitiolovelvollisuudella. Tutkimusaineisto tulee sailyttaa huolellisesti,
jotta tutkittavien yksityisyyden suoja ei vaarannu. (Eettinen ennakkoarviointi ihmistie-
teissa.) Haastattelutilaisuudessa haastateltavia kohdeltiin arvostavasti ja kunnioittavasti.
Haastattelut toteutettiin rauhallisessa ympaéristdssd, johon ulkopuoliset eivat paasseet
eika keskusteluja kuullut muut kuin siihen osallistuvat. Haastattelunauhoitteet siirrettiin
haastattelun jalkeen salasanasuojatulle kannettavalle tietokoneelle, jonka jalkeen tie-

dosto poistettiin nauhurista.

Nauhoitetta litteroitaessa haastateltavista ei kaytetty nimia. Opinnaytetydossa kaytetyt
suorat lainaukset esitettiin niin, ettei niista voida tunnistaa yksittaista haastateltavaa. Ai-
neistoa kaytettiin ainoastaan opinnaytetyohon ja se havitettiin asianmukaisesti sen paa-
tyttyd. Suostumuslomakkeet, joissa oli haastateltavien henkildtietoja, sailytettiin huolelli-

sesti koko opinnaytetyon ajan ja havitettiin opinnaytetyon paatyttya.

6.2 Luotettavuuden arviointi

Luotettavuutta pohdittiin yleisilla laadullisen tutkimuksen arviointiin kaytettavilla kritee-
reilld, joita ovat: uskottavuus, refleksiivisyys, vahvistettavuus ja siirrettavyys (Kylméa —
Juvakka 2007: 127-128). Tutkimustulosten raportoinnissa tulee kuvata tutkimuksen te-

kijoiden lahtékohdat luotettavuuden arviointia varten (Kylma — Juvakka 2007: 133).

Opinnaytety6n uskottavuutta tukee se, etta tutkimusprosessiin kaytettiin aikaa noin yh-
deksan kuukautta. Tuona aikana laheisen nakokulma avautui opinnaytetydntekijdille.
Kuvaus laheisten tiedontarpeesta on tullut esille opiskelujen aikana tydharjoittelujen kes-

kusteluissa Parkinsonin tautiin vastasairastuneiden omaisten kanssa. Pitkdaikaiseen
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sairauteen sairastuneen laheisen nakokulmaa etsittiin myds laajemmin hoitotyén harjoit-
telussa, kun vakavasti sairastuneen laheisten kanssa paastiin keskustelemaan. Varsi-

naista tutkimuspaivékirjaa ei tasta prosessista pidetty.

Tutkijoiden refleksiivisyys, valintojen ja oman vaikutuksen miettiminen tutkimusprosessin
aikana seka niiden kuvaaminen ovat keskisid vaikutusmahdollisuuksia luotettavuuden
arviointiin. (Aaltio — Puusa 2011: 165.) Opinnaytetydntekijat perehtyivat aiheeseen ja
haastattelutekniikkaan ensimmaista kertaa. Opinnéaytetydn aihe valittiin sen mielenkiin-
toisuuden ja ajankohtaisuuden vuoksi. Tuloksilla on siksi merkitysta laajemminkin ja
niistd on hyotya myds hoitoalan opiskelijoille. Opinndytetytn aihe on tarked, koska siita

ei ole aiemmin tehty tutkimusta.

Vahvistettavuus tunnistetaan ongelmalliseksi koska samoillakaan l&ahtdaineistoilla toinen
tutkija ei valttamatta saavuta samaa tulkintaa (Kylma — Juvakka 2007: 129). Vahvistet-
tavuudesta pidettiin huolta kuvaamalla koko tutkimusprosessi siten, kuin se prosessin

aikana kaytiin 1api.

Lukijalle on annettava tarvittavat tiedot tutkimuksen ymparistdsté tulosten siirrettavyyden
arviointia varten (Kylma — Juvakka 2007: 129). Siirrettavyytta varten on kuvattu haasta-
teltavat ja ymparistd seka kaikki kaytossa olleet laitteet. Haastateltaviksi valikoituivat vain
sellaiset henkil6t, joilla oli omakohtaista kokemusta Parkinsonin alkuvaihetta sairastavan
laheisena. Haastatelluilla oli hyvin tiedossaan ja muistissaan se, mista he olivat tietonsa

saaneet ja mista kokivat tarvitsevansa lisatietoa.

Haastattelutilanne oli opinnaytetydntekijalle uusi kokemus. Koska opinnaytety¢ tehtiin
parina, tiimitydskentely ja toisen tekstin kriittinen arviointi vaikutti luotettavuuteen positii-
visesti. Haastatteluiden luotettavuutta pyrittiin lisaamaan kertomalla haastateltaville vas-
tausten anonyymista kasittelystd ja julkaisusta. Haastattelutilanteissa tehtiin lisakysy-
myksi&a, mikali haastateltavien vastauksissa jokin jai epaselvaksi. Liséksi haastatteluiden
lopussa kaytiin yhteenvetona lapi saadut vastaukset. Nama vahvistivat tyon luotetta-
vuutta ja ehkaisivat vaarinymmarryksia. Haastatteluaineiston litteroitua tekstia verrattiin

nauhoitteeseen, jotta todettiin niiden yhtenevaisyys.
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6.3 Tulosten tarkastelu

Tutkimuksen tulokset vastasivat asetettuihin tutkimuskysymyksiin. Parkinsonin tautia
sairastavien laheiset tarvitsevat alkuvaiheessa tietoa hyvin monista asioista ja toivovat,
ettd tiedonhankinta olisi nykyista helpompaa. Liséksi haastatellut kokivat, etté tarvittaisiin
yksi paikka, josta kaikki tiedot [6ytyisivat. Aiempaa tutkimustietoa aiheesta oli hyvin niu-
kasti. Ainoastaan yksi aiempi opinnaytety® aiheesta Idydettiin ja siina oleva havainto la-

heisten tiedontarpeesta kuvasti hyvin myds taman opinnéytetydn tuloksia.

Aiemman opinnaytetydn mukaan laheiset kokivat yhdeksi tarkeimmaksi tuen tarpeek-
seen tiedon tarpeen. Laheiset pitivat tarkednd, ettd laheisen sairaudesta saadaan tar-
peeksi tietoa diagnoosin jalkeen. He toivoivat saavansa lisdé tietoa sairastuneen liikkun-
nasta, ravitsemuksesta sekd omasta ergonomiasta. Lisdksi laheiset tarvitsisivat tietoa
erilaisista etuuksista seka hoitoon ohjauksesta ja hoitotahoista. Opinnaytetyon teemail-
loissa ehdotettiin tuen tarpeen keinoiksi esimerkiksi opasta Parkinsonin taudista sekéa
henkilda, jolla olisi laajaa tietoa sairaudesta ja sosiaalialan palveluista. (Kinnunen — Hak-
kinen 2017: 17-18.)

6.4 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksen johtopaatoksena tuli ilmi, ettd Parkinsonin tautiin sairastuneiden laheiset
tarvitsisivat sairastumisen alkuvaiheessa tietoja nykyista helpommin. Kyseessa voisi olla
yksi paikka, josta sairastuneiden laheiset saisivat tarpeelliset tiedot tai osoitteet asioiden

selvittdmista varten.

Toimenpide-ehdotuksena esitetd&n hoitohenkildkunnan koulutukseen vakavasti sairas-
tuneiden laheisten tiedontarpeen nakoékulman lisdaminen. Opettajien tulisi tiedostaa, etta
opiskelijat tarvitsevat tietoa laheisten tukijarjestdista ja niiden mahdollisuuksista auttaa
ja tukea vakavasti sairastuneiden laheisia heidan tiedonhankinnassaan. Terveydenhoi-
don johtamiselle tulee antaa mahdollisuus varata hoitohenkilokunnalle aikaa ja tarpeeksi

resursseja kohdata tiedonhaluisia laheisia.

Sairauden alkuvaiheessa olisi tarke&da kartoittaa hoidon, tuen ja tiedonsaannin tarvetta
yhdessa sairastuneen ja laheisen kanssa. Jatkossa voitaisiin tutkia mahdollisuutta tar-

jota Parkinsonin tautiin sairastuneiden laheisille aikaa tavata moniammatillisesti 1aékarin,
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sairaanhoitajan, sosionomin ja muiden tarvittavien asiantuntijoiden kanssa. Lisatutki-
musta tarvittaisiin viela tiedonkulusta ja sen parantamisesta hoitohenkilokunnan ja la-

heisten valilla.
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and Parkinson* and
info*

Tietokanta | Hakusanat Rajaus Osumat | Otsikon, tiivistel-
man tai tekstin pe-
rusteella valittu

Medic Parkinson and tieto and 0 0

laheinen

Medic Parkinson and disease 2007-2017, kaikki kielet, | 86 0

kaikki julkaisutyypit

Medic |dheinen and Parkinson* | 2007-2017, kaikki kielet, | O 0

kaikki julkaisutyypit

Medic omainen and Parkinson* | 2007-2017, kaikki kielet, | O 0

kaikki julkaisutyypit

Medic Parkinson* and 2007-2017, kaikki kielet, | O 0

kaikki julkaisutyypit

Medic Parkinson* and 2007-2017, kaikki kielet, | O 0

caregiver and info* kaikki julkaisutyypit

Medic Parkinson* and need* 2007-2017, kaikki kielet, 0

and info* kaikki julkaisutyypit

Medic Potilasohjaus 2008-2018, kaikki kielet, | 47 2

kaikki julkaisutyypit

Medic tuki 2008-2018, kaikki kielet, | 45 1

kaikki julkaisutyypit

Medline parkinson* and near one 0 0

and information

Medline caregiver* and info* and | 2007-2017 35 0

Parkinson*

Medline parkinson* and info* 0 0

and need* near one

Medline parkinson* family* 0 0

need* info*

Medline parkinson* and disease 1 0

and loved one

Medline Parkinson* and love* 6 0

one*

Medline caregiver* and info* and | no related terms 41 0

Parkinson*

Medline care giver* and info* no related terms 1 0

and Parkinson*

Medline caregiver* or "care no related terms, 33 0

giver" and guide* and 2007-2017
Parkinson*

CINAHL parkinson* caregiver* 7 0

info*

CINAHL caregiver* and guide* 17 0
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Osallistumiskutsu

Osallistumiskutsu Parkinsonin tau-
tiin laheisten tiedontarvetta koske-
vaan tutkimukseen

Pyydamme Teitd osallistumaan Parkinsonin tautiin vastasairastuneiden laheisten tiedon
tarvetta koskevaan tutkimukseen. Haluamme yhdessa kehittda laheisten tiedon saantia.
Tutkimuksen tarkoitus on selvittdda, mista ja mita tietoa vastasairastuneen laheinen saa
seka millaista tietoa laheinen lisaksi kokee tarvitsevansa. Te olette avainasemassa tut-
kimuksen onnistumisen kannalta.

Tutkimus tehddan ryhmahaastatteluna, johon osallistuu 4 — 8 henkil6a. Tilaisuus kestaa
noin 1 tunti ja 30 minuuttia. Haastattelu nauhoitetaan tietojen kasittelya ja analysointia
varten. Tutkimukseen osallistujat allekirjoittavat suostumuksen antamiensa tietojen tut-
kimuskayttoa varten. Kaikkia tietoja kasitelladn luottamuksellisesti ja kaytetddn vain ta-
han tutkimustarkoitukseen. Tutkimuksen jalkeen tiedot havitetdan asianmukaisesti.

Tutkimus tehdaan Metropolian opinnaytetydéna yhteistydéssa Parkinson-liton kanssa.
Parkinson-liitto saa kayttoonsa tutkimuksen tulokset ja voi hyddynt&dé niita toiminnas-
saan.

Tutkimuksen aika ja paikka: Torstai 22.2.2018 kello 15.15.— 16.45. Kirjasto 10, Ryhma-
tila, Elielinaukio 2 G, 00100 Helsinki.

Tilaisuudessa on mehu ja pullatarjoilu.
[Imoittautumiset Teija.Nuikka@metropolia.fi 20.2.2018 mennessa.
Yhteystiedot lisatietoja varten:
Metropolia Ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijat:
Henna Jalasvirta, Henna.Jalasvirta@metropolia.fi ja
Teija Nuikka, Teija.Nuikka@metropolia.fi
Opinnaytetytn ohjaaja: Jukka Kesanen, Jukka.Kesanen@metropolia.fi

Parkinson-liton yhteyshenkilo: Ilari Huhtasalo, llari.Huhtasalo@parkin-
son. fi


mailto:Teija.Nuikka@metropolia.fi
mailto:Henna.Jalasvirta@metropolia.fi
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Teemahaastattelurunko

Tydnjako opinnaytetyontekijoiden valilla

Toinen ohjaa ryhméhaastattelua pitaakseen sen suunnitelluissa teemoissa ja toinen te-
kee huomioita ryhmé&haastattelun aikana sek& nauhoittaa rynmahaastattelun. Ryhma-
haastattelun teemoina toimivat tutkimuskysymykset, joita kaytetaan pohjana ryhmahaas-
tattelulle. Teemat kerrotaan tiedonantajille jo rekrytointivaineessa. Teknisid valineita
haastattelun tallentamiseen tarvitaan nauhuri ja havaintojen tallentamiseen kannettava
tietokone.

Aloitus

Haastateltavilta kerataan taustatiedot ja tutustutaan toisiimme. Opinnaytetydntekijat esit-
taytyvat ja kertovat sekd opinnaytetyosta etta tutkimuksesta ja sen etenemisesta, sa-
malla kukin haastateltava esittaytyy etunimelldén. Haastateltaville kerrotaan osallistumi-
sen vapaaehtoisuudesta ja siitd ettd osallistumisen voi keskeyttdd missa vaiheessa ta-
hansa. Haastateltavilta kerataan taytetyt suostumuslomakkeet. Alkuosuuden kesto noin
15 minuuttia.

Ryhmahaastattelu

Haastattelua ohjaava opinnaytetydntekija ohjaa keskustelua ja pitda sen opinnaytetytn
kannalta valituissa teemoissa. Ryhméahaastattelu aloitetaan kysymalla mita haastatelta-
ville tulee mieleen aiheesta laajasti ottaen seka minkalaisia mielikuvia aihe herattaa.
Vastausten perusteella keskustellaan sitten haastateltavia kiinnostavista teemoihimme
liittyvista aiheista.

Mita tietoa alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastavan laheiset ovat saaneet?
Mista alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastavan laheiset ovat saaneet tietoa?

Mita tiedon lahteitd alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastavan laheiset haluavat kayt-
taa?

Mita tietoa alkuvaiheen Parkinsonin tautia sairastavan laheiset tarvitsevat?

Kaydaan lapi myos tiedonsaantikanavia. Haastateltavilta kysytaan mita kanavia he itse
kayttavat ja mita haluaisivat kayttaa tiedonsaamiseen. Teemoista keskustellaan ja teh-
daan tarkennuksia koko kasittelyn ajan.

Keskusteluun varattu aika 60 min.

Yhteenveto ja lopetus

Lopuksitehddan yhteenveto ryhméhaastattelusta ja kasitellyistd teemoista. Kaydaan lapi
saadut tulokset ja lista tiedonsaantikanavista. Kerrotaan, miten edetdén tutkimuksen
kanssa ja milloin haastateltavat saavat lisatietoa tutkimuksesta ja sen tuloksista. Yhteen-
veto kestaa noin 15 minuuttia.
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Suostumuslomake

Suostun osallistumaan ryhméhaastatteluun, jossa kerataan tietoa alkuvaiheen Parkin-

sonin tautia sairastavan laheisen tiedon tarpeesta.

Olen saanut riittavasti tietoa tasta tutkimuksesta. Ymmarran, ettd osallistuminen tahan
tutkimukseen on taysin vapaaehtoista ja voin kieltaytya osallistumasta missa tahansa
vaiheessa ilman seurauksia. Vastauksiani saa kayttaa opinnaytetydssa sellaisessa muo-

dossa, ettei yksittaisté vastaajaa voida tunnistaa.

Ryhmahaastattelun tarkoitus on saada tietoa siitd, mista Parkinsonin tautiin vastasairas-
tuneiden laheiset saavat tietoa, mita tiedonsaantikanavia he kayttavat ja mita viela lisaksi
tarvitsisivat. Ryhméhaastattelun tietoja kdytetdan ainoastaan tassa tutkimuksessa. Tie-
doista tuotetaan yhteenveto, josta ei voi tunnistaa yksittaistd henkiloa tai hdnen anta-
maansa tietoa. Tiedot ovat vain tdssa mainittujen opinnaytetydn tekijdiden ja heidan oh-

jaajansa kaytossa. Muille ei anneta mitaan tietoa ryhméahaastattelussa kaydyista kes-

kusteluista.
Paivamaara Suostumuksen antajan allekirjoitus ja nimenselvennys
Paivamaara Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus ja nimenselvennys

Vastaamme mielellamme opinnaytety6ta ja sen toteutusta koskeviin kysymyksiin.

Metropolia Ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijat

Henna Jalasvirta Teija Nuikka
Henna.Jalasvirta@metropolia.fi Teija.Nuikka@metropolia.fi
Opinnaytety6n ohjaaja

Jukka Keséanen puhelin: +358 406 303 637

Jukka.Kesanen@metropolia.fi



