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Parkinsonin tauti on neurologinen sairaus, jossa esiintyy erilaisia motorisia ja ei-
motorisia oireita. Tauti kehittyy aivojen valittajaaineena toimivan dopamiinin
vahenemisen vuoksi.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa yksilo- ja ryhmahaastatteluiden avulla
Parkinsonin tautiin sairastuneiden omia kokemuksia sairastumisen vaikutuksesta
elaman eri osa-alueisiin. Haastateltavana oli viisi Parkinsonin tautia sairastavaa
henkiloa ja haastattelut toteutettiin teemahaastatteluina.

Tavoitteena opinnaytetyossa oli tuottaa tietoa, josta hyotyvat Parkinsonin tautia
sairastavat, heidan laheisensa ja heita hoitavat tahot. Lisaksi tavoitteena oli
tuotetun tiedon avulla saada Parkinson-potilaiden oma aani kuuluviin ja heidan
kokemuksensa hyoddynnettavaksi. Opinnaytetyon toteutuksessa kaytettiin
laadullista tutkimusmenetelmaa ja aineiston analysoinnissa kaytettiin induktiivista
eli aineistolahtdista sisallonanalyysia.

Keskeisina tutkimustuloksina esiin nousivat haastateltujen omat kokemukset
sairauden positiivisesta kohtaamisesta, sairauden aiheuttamista negatiivisista
psyykkisista  muutoksista seka sairauden  aiheuttamat  muutokset
vuorovaikutuksessa.

Sairauden voi, sen aiheuttamista muutoksista huolimatta, oppia hyvaksymaan ja
sitd voi joissain tilanteissa jopa hyddyntaa. Omalla aktiivisuudella voi yrittda
vaikuttaa oireisiin ja omia tarpeita oppia huomioimaan enemman. Vuorovaikutus
saattaa muuttua haasteelliseksi, mutta sairaus voi tuoda elamaan myos aivan
uusia ihmisia. Vuorovaikutuksen lisaantymista Parkinsonin tautia sairastavilla
voisi tutkia jatkossa maarallisin tutkimusmenetelmin.

Asiasanat: parkinson, sairauden kokemus



ABSTRACT
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Parkinson’s disease is a nervous system disorder, which has physical and non-
physical symptoms. The disorder evolves due to the decrease in the levels of do-
pamine, the brain’s chemical messenger.

Purpose of this study was to gain information by group and private interviews
about patients own experiences of disorders effects on life’s different areas. Our
aim was to gather information that will be beneficial for patients with Parkinson’s
disease, their caregivers and any other party, who gives them care.

The Study was made with qualitative study methods and patients were inter-
viewed by theme interviews. Inductive content analysis was used to analyze the
material collected from the patients.

Results: The main themes that came up were interviewees own experiences
about positive attitude, negative physical changes and changes in interaction
caused by Parkinson’s disease.

Although Parkinson’s disease causes changes in patient's life, it can be ac-
cepted, and it can even be beneficial. Patients own activity might affect disorders
symptoms and the patient can learn how to mind their own needs better. Com-
munication situations can be difficult, but disease can also bring new people in
patient’s life. Quantitative study about Parkinson’s diseases positive effects of
interactions could be researched in the future.

Key words: parkinson’s disease, patient experiences
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1 JOHDANTO

Parkinsonin taudissa on kyse hitaasti etenevasta liikehairidsairaudesta, joka
johtuu aivojen mustatumakkeen hermosolujen vahittaisesta tuhoutumisesta.
Taman johdosta hermovalittajaaine dopamiinin maara vahenee ja tahdonalaisia
likkeita saatelevat hermoradat vaurioituvat. Tyypillisia sairauden oireita ovat
vapina, hidastuminen ja lihasjaykkyys. Oireet voivat alkaa hitaasti kuukausien ja
vuosien aikana esiintyen alkuun toisen puolen raajoissa laajentuen
molemminpuoliseksi. Sairauden tavallinen alkamisika on 50—70 vuotiaana.
(Atula 2018.)

Opinnaytetydbmme aiheena on sairauden kokemus Parkinson-potilailla. Taman
opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa Parkinsonin tautiin sairastuneiden
kokemuksia sairastumisen vaikutuksesta elaman eri osa-alueisiin. Tavoitteena
opinnaytetyossa on tuottaa tietoa, josta hyotyvat Parkinsonin tautia sairastavat,
heidan laheisensa ja heita hoitavat tahot, esimerkiksi sairaanhoitajat, jotka
hoitavat Parkinsonin tautia sairastavia potilaita ja heidan laheisiaan. Lisaksi
tavoitteena on tuotetun tiedon avulla saada Parkinson-potilaiden oma aani

kuuluviin ja heidan kokemuksensa hyodynnettavaksi.

Opinnaytety0 toteutettiin laadullista tutkimusmenetelmaa kayttaen.
Haastattelimme tydhon viittd Kuuluva aani- hankkeessa mukana ollutta henkil6a
seka ryhma- etta yksildhaastatteluissa. Opinnaytetydmme toimeksiantajana on
Tampereen yliopisto. Tyon aihe valikoitui osallistuttuamme tutkimusavustajina
Tampereen yliopiston Kuuluva aani - aanikuntoutustutkimukseen ja
kiinnostuksen herattya haastattelutilanteissa esiin tulleisiin pitkdaikaissairaan
potilaan kokemuksiin. Meita kiinnosti myos mahdollisuus yhteistydhon
laajemman tutkimuskokonaisuuden puitteissa Tampereen yliopiston ja Tallinna

Tervishoiu Kdorgkoolan kanssa.

Tampereen yliopiston Kuuluva aani- tutkimushankkeen tavoitteena on selvittaa,
onko yhdessa laulamisesta mahdollista kehittda puheterapian lisaksi tai tueksi
uusi taloudellinen ja puheterapiaa helpommin saatavilla oleva kuntoutusmuoto.

(Tampereen yliopisto 2019). Kuuluva aani- hankkeessa tutkitaan lisaksi



kognitiivisen kayttaytymisterapian vaikutusta kuntoutustuloksiin ja niiden
yllapitoon. Teemoina kognitiivisessa kayttaytymisterapiassa ovat olleet
ahdistus, masennus, sairastumisen kriisi, hapea ja valttamiskayttaytymisen
ehkaisy. (Penttila 2019.) Opinnaytetydhdn haastateltavat henkil6t olivat

osallistuneet myos Kuuluva aani - tutkimushankkeeseen.

Tallinna-yhteistyon osalta kyseessa oli pilottihanke, jossa tallinnalaiset
sairaanhoitajaopiskelijat opettajineen vierailivat Tampereen
ammattikorkeakoulun opinnaytetydseminaarissa kevaalla 2019 ja tamperelaiset
opiskelijat opettajineen puolestaan Tallinnassa joulukuussa 2019. Molemmat
osapuolet esittelivat toisilleen valmistuneet ja tekeilld olevat opinnaytetyonsa, ja
osapuolilla oli mahdollisuus vaihtaa keskenaan opiskeluun ja hoitotydhon

liittyvia kokemuksiaan.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Tyon teoreettisena lahtdkohtana on selvittda Parkinson-potilaiden kokemuksia
sairaudesta ja tutkia niitd eri nakokulmista. Keskeiset avainkasitteet ovat

Parkinsonin tauti ja sairauden kokemus (kuvio 1).

Aiheenmukaisessa tiedonhankinnassa on kaytetty seuraavia hakusanoja:
Parkinson, sairauden kokemus ja mindkuva seka kasitteiden englanninkielisia
kaannoksia. Kansainvalisia lahteita etsittaessa lisaksi
kaytetty everyday life, experience ja impact. Tiedonhakukoneina kaytossa ovat
olleet CINAHL, Medic, Julkari, JBI ja Terveysportti. Hakusanojen etsimisen
tueksion  kaytetty myds asiasanahakemistoja, kuten FinMeSH ja MeSH.

Hakutulosten aikarajauksena on paasaantoisesti ollut kymmenen vuotta.

Sairauden

U kokemus

KUVIO 1. Teoreettiset lahtokohdat

2.1 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on neurologinen, hitaasti eteneva sairaus, jossa esiintyy seka
motorisia etta ei-motorisia oireita. Potilaan oireita ovat muun muassa lepovapina
ja tasapaino-ongelmat. Ei-motorisina oireina potilaalla esiintyy esimerkiksi
harhoja, kognitiivisia muutoksia ja depressiota. Motoriset oireet voivat edeta
nopeammin, jos potilas on iakas, vapinaa ei esiinny, tasapaino on heikentynyt,
kavely on vaikeaa tai l&akitykseen on huono vaste. (Parkinsonin tauti: Kaypa
hoito -suositus 2019.)
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Parkinsonin taudissa aivojen dopamiinipitoisuus laskee substantia nigra -
tumakkeen hermosolujen vahittaisen tuhoutumisen vuoksi. Talldin hermosolut
tuottavat dopamiinia tavallista vahemman ja dopamiinipitoisuuden pienentyessa
noin 60—-80% normaalista, ensimmaiset oireet ovat havaittavissa. Sairaus on
krooninen ja dopamiinin vahyys aiheuttaa toimintahairioita
ekstrapyramidaalijarjestelmassa heikentden tahdonalaisten liikkeiden ja
likesarjojen lisaksi asennon ja lihasjanteyden saatelya. Vapinan ja
likkumisongelmien lisaksi esiintyy huimausta, joka altistaa kaatumiselle. Lisaksi
iimenee ummetusta ja rakon toimintahairioita, purenta- ja nielemisvaikeuksia
seka kuolaamista, hajuaistin huonontumista, hikoilua, ihon rasvoittumista ja
muutoksia seksuaalielamassa. Sairauden loppuvaiheessa osa potilaista
dementoituu ja voi joutua vuodepotilaiksi. Tauti on keski- ja vanhuusian sairaus,
johon ei yleensa sairastuta ennen 40 vuoden ikaa, ja jonka aiheuttajaa ei yleensa
tunneta. Pieni osa sairaudesta on periytyvaa ja miehet sairastuvat siihen naisia
useammin. Yleensa tauti alkaa 50-70 -vuoden iassa. Taudin kulku on vaikeasti

ennustettavissa, koska se etenee yksildllisesti. (Ahonen yms. 2019, 376-380.)

Laakitys, kuntoutus ja omahoito korostuvat Parkinsonin taudin hoidossa.
Laakehoidon kannalta levodopa, dopamiiniagonistit ja MAO-B:n estadjat ovat
tarkeimpia laakkeita. Laakehoitoa toteutetaan yksilollisesti ika ja muut sairaudet

huomioiden. (Kaasinen 2019.)

Parkinson-potilaan ladkehoito jatkuu loppuelaman ajan, eikd parantavaa
laakehoitoa ole. Laakehoidolla pyritaan lievittamaan sairauden oireita.
Laakehoidosta seuraa my0Os haittavaikutuksia. Joillekin potilaille on hydtya puhe-

, fysio- ja toimintaterapiasta. (Ahonen yms. 2019, 376-380)

Jos Parkinsonin taudin oireet vaikeuttavat huomattavasti potilaan elamaa eika
normaalilla Parkinsonin taudin laakehoidolla saada toimintakykya kohenemaan
voidaan harkita laakkeiden rinnalle DBS- eli syvaaivostimulaattoria.
Syvaaivostimulaatiossa aivoihin asetetaan pysyvat elektrodit. Sahkdvirran avulla
saadellaan aivojen toimintaa paikallisesti tarkoituksena helpottaa Parkinsonin
taudin oireita. (Terveyskyld; Edenneen taudin hoitomuodot 2019.)



2.2 Sairauden kokemus

Hannisen (1999, 132) mukaan vakavasti sairastuessa ihminen alkaa pohtia syita
sairastumiselle, tulevaisuuttaan ja asioiden tarkeysjarjestysta. Sairastuminen
pakottaa ihmisen miettimaan uudelleen kasitysta itsestaan seka hyvaksymaan

avuttomuuden ja karsimyksen osaksi elamaa.

Parkinsonin tauti, kuten monet muutkin pitkdaikaissairaudet, lisaavat
masennuksen esiintyvyyttd ja voivat heikentda elamanlaatua. Sairauden
kokemukseen ja elamanlaadun heikkenemiseen voivat vaikuttaa esimerkiksi se,
esiintyyko sairastuneella kommunikaatio- tai muistiongelmia, tai onko sairastunut

luonteeltaan optimistinen vai pessimistinen. (Parkinsonliitto ry 2001.)

Diagnoosin vahvistuminen on usein tarkeada sairastuneelle, vaikka sairaus ei
olekaan pelkka taudin nimi. Tuleekin huomioida, etta sairauden mukana elamaan
tulee monia epamiellyttavia tekijoita. Fyysiset oireet tuovat epavarmuutta
elamaan, mutta vaikutus ihmiseen on kuitenkin kokonaisvaltaista, eli ne

vaikuttavat ihmiseen myos psyykkisesti ja sosiaalisesti. (Kaanta 2012, 25-26.)

Parkinsonin taudissa liikunnalla on tarkea merkitys fyysisen kunnon yllapidossa
ja silla on vaikutusta myos mielen hyvinvointiin. Liikuntaa kannattaa harrastaa
monipuolisesti ja oman mielenkiinnon mukaan. Tasapainon yllapitoa voi
edesauttaa lihaskuntoharjoituksilla ja reaktiokykya esimerkiksi pallopeleilla. Myds
allasvoimistelu voi olla hyodyllista. Tasapainon heiketessa apua voi olla vaikkapa
kavelysauvoista. Venyttelystd on apua vartalon jaykkyyteen ja liikeratojen
yllapitamiseen, se voi auttaa myos lihaskipuihin ja kramppeihin. Yksilollinen
kuntosuunnitelma yhdistettyna ryhmaliikuntaan edesauttaa fyysisen kunnon ja

hyvan voinnin yllapitoa. (Terveyskyla; Liikunta on tarkeaa 2019.)

Elamanlaatu rakentuu kokonaisuudesta, johon kuuluvat psyykkiset, fyysiset ja
sosiaaliset elaman osa-alueet. Parkinsonia sairastavan tulevaisuuden pelko voi
pohjautua tunteeseen itsemaaraamisoikeuden menettamisesta ja muiden avun
varaan jaamisesta. Elamanlaadun kannalta psykologisella sopeutumisella on
jopa suurempi merkitys kuin sairauden asteella. Sairauteen suhtautuminen vain

luopumisena ja terveyden puutteena kaventaa elamaa, ja talléin hyvat asiat, joita
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elamassa viela on, saattavat jaada taka-alalle. Sairaus voi antaa myds
mahdollisuuden oppia arvostamaan omaa elamaa, laheisia ja jaljelld olevaa
terveyttd. Se voi myOs tuoda uskallusta toteuttaa unelmia ja mahdollistaa

luovuuden I6ytymiseen. (Kuopio 2008, 849.)
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3 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetydomme tarkoituksena on kuvata yksilo- ja ryhmahaastatteluiden
pohjalta Parkinsonin tautiin sairastuneiden kokemuksia sairastumisen
vaikutuksesta elaman eri osa-alueisiin. Tavoitteena opinnaytetyossa on tuottaa
tietoa, josta hyotyvat Parkinsonin tautia sairastavat, heidan laheisensa ja heita
hoitavat tahot. Lisaksi tavoitteena on tuotetun tiedon avulla saada Parkinson-

potilaiden oma aani kuuluviin ja heidan kokemuksensa hyddynnettavaksi.

Opinnaytetyon tutkimustehtavat ovat:

1. Millainen on Parkinsonin tautia sairastavan oma kokemus
sairaudesta?

2. Millaisia muutoksia Parkinsonin tauti on aiheuttanut?

3. Millainen vaikutus Parkinsonin taudilla on sairastuneen

vuorovaikutussuhteisiin?
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4 METODOLOGISET LAHTOKOHDAT

4.1 Laadullinen tutkimus

Laadullisen tutkimuksen lahtokohtana pidetaan todellisen elaman kuvaamista
mahdollisimman kokonaisvaltaisesti (Hirsjarvi yms. 2009, 161). Laadullisessa
terveystutkimuksessa halutaan tietoa ihmisen terveydesta ja siihen liittyvista
tekijoistd (Kylma & Juvakka, 2007, 17). Tassa opinnaytetydssa kaytettiin
laadullista tutkimusmenetelmaa, koska tydssa selvitetaan potilaiden aitoja
kokemuksia ja pyritaan ymmartamaan tutkittavaa ilmiota heidan nakokulmastaan

kasin.

Laadullista tutkimusta ohjaavat avoimet kysymykset ja tutkimustehtavat
tarkentuvat prosessin aikana. Osallistujat on valittu tarkoituksenmukaisuuden
perusteella, eli heilla on kokemusta tutkittavasta ilmiosta. Tutkittavia on vahan,
koska kerattava aineisto ei perustu maaraan vaan kohdentuu laatuun. Liian suuri
tutkittavien maara saattaa hankaloittaa aineiston analyysia ja oleellisten
teemojen I0ytymista. Haastattelutilanteessa kontakti tutkimukseen osallistujiin on
tiivis ja laheinen, taman vuoksi keskeisiksi asioiksi nousevat myos etiikka ja
eettisyys. (Kylma & Juvakka, 2007, 26-27.)

Tuotettava tieto on kontekstisidonnaista ja nayttaytyy eri ihmisille erilaisena,
rippuen heidan sen hetkisesta elamantilanteestaan. Laadullista tutkimusta
voidaan kayttaa, kun tutkittavasta ilmiosta on vahan tai ei ollenkaan aiempaa
tutkittua tietoa tai halutaan tuoda esiin aiemmin tutkittuun uusi nakdkulma. (Kylma
& Juvakka, 2007, 28-30.)

Tutkimuksen aineistoa on tarkeaa rajata niin, ettd aineiston analysointi sailyy
jarkevalla ja mielekkaalla tasolla. (Eskola & Suoranta 1998, 19.) Taman
opinnaytetydbn osalta on jo opinnaytetydon alkuvaiheessa  sovittu

tydelamaedustajan kanssa aineiston rajauksesta.
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4.2 Haastattelut

Kaytettaessa haastattelua aineiston keruun menetelmana, etuna on joustavuus
ja mahdollisuus valita haastateltavaksi henkil6ita, joilla on kokemusta tai tietoa
tutkimuksen kohteena olevasta aiheesta. Joustavuus tulee esiin siina, etta
kysymyksia on mahdollisuus toistaa ja selventaa, seka niista voi keskustella
haastateltavan kanssa. Kysymysten jarjestykseen on mahdollista vaikuttaa viela
haastattelutilanteessa. Haastateltavat myos harvemmin haastatteluluvan
annettuaan Kkieltaytyvat haastattelusta, kun asia on heidan kanssaan
henkilokohtaisesti sovittu. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 85-86).

Aineistonkeruu aloitettin haastattelemalla tutkittavia teemahaastatteluin.
Teemahaastattelussa aihepiiri on tiedossa, mutta kysymyksilla ei ole tarkkaa
muotoa tai jarjestystd (Eskola & Suoranta 1998, 86). Tassa opinnaytetyossa

teemahaastattelut toteutettiin ryhma- ja yksilohaastatteluina.

Teemahaastattelu etenee teemojen ja niita tarkentavien lisakysymysten
mukaisesti. Kysymyksid on mahdollista syventdd saatujen vastausten
perusteella. Teemahaastatteluissa on erilaisia variaatioita 1ahes avoimesta
haastattelusta strukturoituun. Tarkoitus ei kuitenkaan ole kysella mita tahansa,
vaan pyritaan merkityksellisiin vastauksiin tutkimuskysymysten tai tehtavien
mukaan, teemat perustuvat tutkimuksen viitekehykseen (Tuomi & Sarajarvi 2018,
87-88).

Tassa opinnaytetydssa haluttiin tutkia teemahaastattelujen kautta sairastumisen
kokemusta syvallisemmin ja pyrkia I0ytamaan potilaiden itsensa kertomia
ajatuksia ja esiin nostamia aiheita avoimesti. Haastateltavat oli valittu Tampereen
yliopiston toimesta ja olivat jo osallisina meneillaan olevassa Kuuluva aani -
tutkimushankkeessa. He olivat osallistuneet myds kyseisen hankkeen
kognitiivisen kayttaytymisterapian osuuteen ja olivat jo hyvin orientoituneita
keskustelemaan kokemuksistaan. Tutkija, yliopisto-opettaja Nelly Penttila toimi
yhteyshenkilona opinnaytetyon valittujen haastateltavien osalta. Han oli
selvittanyt haastateltavien oman halukkuuden osallistua opinnaytetyon ryhma- ja

yksilohaastatteluihin. Tutkittavat olivat jo antaneet suostumuksensa yliopiston



14

tutkimushankkeeseen osallistumisesta, ja tama suostumus kattoi myds
opinnaytetyohon osallistumisen.

Ennen haastatteluja on mietittava kaytannon jarjestelyt. On paatettava missa ja
milloin haastattelut suoritetaan. On suunniteltava myos haastattelun kesto ja
tarvittavat tallennusvalineet. (Hirsjarvi & Hurme, 2009, 73). Haastattelut
toteutettiin maaliskuussa 2019 ensin kahtena ryhmahaastatteluna ja noin viikkoa
myohemmin viitena yksilOhaastatteluna. Haastattelut tehtiin samoina paivina, kun
haastateltavat olivat aanitutkimuksessa Tampereen yliopistolla. Haastattelut

tallennettiin Tampereen yliopiston aani- ja videotallennuslaitteilla.

Ryhmahaastattelussa tietoa voi saada tavallista enemman, koska haastateltavat
voivat saada tukea ja rohkaista toisiaan, seka muistella yhdessa asioita.
Ryhmahaastattelu antaa mahdollisesti kasityksen siita, mita yksilohaastattelulla
voi saavuttaa. On muistettava, ettd ryhmahaastattelussa on mukana henkiloita,
joita yhdistda sama tekija, joten ryhman kontrolloiva vaikutus on iso ja
haastateltavat voivat kertoa kokemuksiaan eri tavalla ryhmassa kuin
yksilohaastattelussa. (Eskola & Suoranta 1998, 94-96.) Ryhmahaastattelu
pohjustettin  puheenvuorolla, jonka pohjalta haastateltavat lahtivat
keskustelemaan. Puheenvuorossa tuotiin esiin teemat, joiden ymparille
tutkimustehtavamme keskittyivat, oma kokemus, vuorovaikutus ja muutos.
Keskustelun aikana pidettiin keskustelijoille nakyvilla tukisanat teemoista, jotta

keskustelu pysyi selkeammin aiheiden ymparilla.

Seka ryhma- etta yksildhaastattelun tueksi oli lista teeman mukaisia kysymyksia.
TyOssa kaytetyt haastattelukysymykset ovat liitteessa (LIITE 1). Tarkoituksena
oli tutkimuskysymysten avulla tarvittaessa ohjata keskustelua, jos huomataan

ettei se etene tarkoituksenmukaisesti.

YksilOhaastatteluissa  haastateltavien  oli  mahdollista  tuoda  esiin
henkilokohtaisempia asioita, joita ei ryhmahaastattelussa valttamatta haluttu
avata. Yksilohaastatteluiden tarkoitus oli taydentdd ja tarkentaa

ryhmahaastattelujen sisaltoa.
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4.3 Sisallonanalyysi

Nauhoitetun aineiston ensimmainen kasittelyvaihe on litterointi, jossa kaydaan
lapi haastattelut ja muunnetaan nauhoitettu osuus tekstiksi. Mikali kiinnostus
kohdistuu 1ahinna haastatteluiden kautta esiin tuleviin asiasisaltoihin, aineistoa ei
ole valttamatonta litteroida yksityiskohtaisesti. Tarkemmin voi litteroida ne
kohdat, mitkd halutaan analysoida (Ruusuvuori ym. 2010, 424-425).
Nauhoitettua materiaalia kertyi haastatteluista yhteensa kuusi tuntia ja sita
lahdettiin kasittelemaan litteroimalla haastattelut tekstimuotoon. Alkuun tehtiin
raakalitterointi eli kaikkea ei kirjoitettu sanasta sanaan, vaan osaksi kuvailtiin
yleisemmin mistd keskusteltin ja ainoastaan kysymykset ja niihin saadut
vastaukset kirjoitettiin auki mahdollisimman tarkasti. Vastauksista poimittiin
alkuperaisilmaukset, jotka sitten muokattiin pelkistetyiksi ilmauksiksi eli tiivistettiin
aina yksi asia yhteen ilmaukseen. Yhdesta pitkasta lauseesta saattoi tulla
useampi pelkistetty ilmaus. Alkuperaisiimauksista pelkistettya materiaalia tuli

yhteensa 40 sivua.

Analysointimenetelmana kaytettiin induktiivista eli aineistolahtdista sisallon
analysointia. Induktiivisen sisallonanalyysin vaiheita ovat redusointi eli
pelkistaminen, jossa poimitaan tutkimuksen kannalta oleelliset asiat tiivistamalla
ja pilkkomalla osiin. Taman jalkeen tehdaan klusterointi eli ryhmittely, jolloin
aineistosta etsitddn samankaltaisia ja toisistaan eroavia kasitteita, jotka
yhdistelldan omiksi luokikseen ja nain vaiheittain edetaan alaluokista ylaluokkiin
ja siita voidaan jatkaa luokittelua paaluokkiin ja yhdistaviin luokkiin. Luokitteluiden
jalkeen seuraa abstrahointi eli luodaan valikoidun tiedon pohjalta teoreettisia
kasitteita. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122-124.)

Analyysissa aineistosta poimitaan osia, jotka kuvaavat tutkittavana olevaa
iimidta. Naistd osista voidaan kayttda nimitystd merkitysyksikké (Kylma &
Juvakka, 2007, s. 117). Tassa tyossa merkitysyksikkona kaytettiin pelkistettya
iimaisua. Pelkistetyista ilmauksista etsittiin eroavaisuuksia ja ne ryhmiteltiin

keskenaan samankaltaisiin, joista muodostettiin ryhmitelty pelkistys (Liite 3).

Seuraavassa sisalldbnanalyysin vaiheessa ryhmitellyt pelkistykset yhdistettiin

alaluokiksi ja alaluokista muodostettiin ylaluokkia. Tarkasteltin mita teemoja
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haastatteluaineistosta nousi esiin. Valittiin aineistosta alustavan suunnitelman
mukaan teemat tutkimustehtavien mukaisesti, ja niiden ymparille lahdettiin
rakentamaan tarkempia nakokulmia. Sisallonanalyysin kautta paastiin vaiheittain

opinnaytetyon lopputuloksiin, joista nostettiin esiin keskeisimmat tulokset.

4.4 Opinnaytetyoprosessin eteneminen

Opinnaytetyoprosessin etenee aiheen valinnasta ohjauskeskustelujen ja
seminaarien  kautta  kohti  opinnaytetydon  palautusta.  (Tampereen

ammattikorkeakoulu 2019). Opinnaytetydmme prosessi mukailee Tampereen

ammattikorkeakoulun ohjeistusta (kuvio 2).

KUVIO 2. Opinnaytetydprosessin eteneminen
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5 KESKEISET TULOKSET

Opinnaytetyossa haastateltiin viittda Parkinsonin tautia sairastavaa henkil6a
(taulukko 1). Sukupuoliakauma haastateltavien kesken oli tasainen.
Haastateltavista nuorin on syntynyt vuonna 1965, kun muut haastateltavat ovat
syntyneet 1930- ja 1940-luvuilla. (Penttila 2019.)

TAULUKKO 1. Haastateltujen taustatiedot (Penttila 2019.)

Haastateltava Syntyma- Diagnoosi- Sukupuoli
VUOSI VUOSiI

Haastateltava 1 1941 2010 nainen

Haastateltava 2 1936 2013 mies

Haastateltava 3 1965 2012 nainen

Haastateltava 4 1943 2000 mies

Haastateltava 5 1943 2016 mies

Opinnaytetydn tuloksista esiin nousivat erityisesti haastateltujen omat
kokemukset sairauden positiivisesta kohtaamisesta, sairauden aiheuttamista
negatiivisista psyykkisistd muutoksista seka sairauden aiheuttamat muutokset

vuorovaikutustilanteissa. Tulokset vastasivat asetettuihin tutkimustehtaviin.

Haastatteluista kertyi hyvin runsaasti kommentteja tutkimustehtaviin.
Tutkimustehtaviin saatiin hyvin vastauksia. Haastateltavat kertoivat avoimesti
elamastaan ja kokemuksistaan Parkinsonin taudin suhteen. He kuvasivat, milta
tuntuu, kun on sairastunut Parkinsonin tautiin. He kertoivat, kuinka sairaus oli
vaikuttanut vuorovaikutustilanteisiin ja millaisia muutoksia se oli tuonut

tullessaan.

Jokaisen tutkimustehtavan osalta on poimittu yksi tutkimustulos alkuperaisen
suunnitelman mukaan. Toimeksiantajan kanssa sovittiin alun perin, etta esiin
nousevista aiheista otetaan muutama keskeinen tulos lahempaa tarkastelua
varten. Tassa paadyttiin siihen, ettad valitaan jokaisesta tutkimustehtavasta yksi

ylaluokka kasiteltavaksi.
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5.1 Positiivinen sairauden kohtaaminen

Parkinsonin tautia sairastavilla omaa sairauden kokemusta kuvaavaksi yhdeksi
tarkeaksi tekijaksi nousi asenne. Haastatteluaineistoa kasitellessa tama asenne
nimettiin sairauden positiiviseksi kohtaamiseksi (kuvio 3). Haastateltavat olivat
kyenneet sailyttamaan elamassaan huumoria ja joissakin tilanteissa oppineet
ajattelemaan, ettd sairauden tuomaa muutosta voi myds hyddyntda. Omia
tarpeita oli opittu huomioimaan ja joiltain osin myods minakuvaan oli koettu tulleen
positiivisia piirteita lisaa. Aktiivisuudella ja osallistumisella harjoitteisiin koettiin
olevan positiivista vaikutusta sairauden oireisiin. Helpotusta toi myos se, etta
sairauden fyysiset oireet koettiin mahdolliseksi hallita osaksi joissain tilanteissa.

Ryhmitellyt pelkistykset Alaluokat Yldluokka

Huumaorilla merkitysta voimavarana Huumaori voimavarana

Sairaus myds hyddynnettavissd
Kokemus sairaudesta voimavarana
Kokemus sairauden hyvaksymisestd

o . Lisdantynyt omien tarpeiden
Huomioi itseaan enemman ymyt L P
hucmiointi

Sairaus muuttanut mindkuvaa -
Minakuvan muutos

pehmedmmaksi

Kokemus liilkkumisen tarkeydesta ja
ryhmaliikunnasta liikkumisen

edistdjand * L
Aktitvisuuden positiivinen vaikutus * Positiivinen
Kokemus tdihin osallistumisen sairauden oireisiin sairauden
tarkeydesta kohtaaminen

Agnenkidytdn harjoitteiden tarkeys

Wapinaa voi hillité vahan
Vapina ei aina haittaa

Téring siadeltivissd -' Dsaksi hallittavissa olevat fyysiset

muutokset
Kyky vield puhua pienemmissa ‘

Julkisissa tilaisuuksissa

Sairaus ei aina haittaa merkittavasti

KUVIO 3. Positiivinen sairauden kohtaaminen

Yhdeksi teemaksi nousi esiin huumorin merkitys osana Parkinsonin taudin
kanssa elamista. Osa haastatelluista kertoi voivansa laskea leikkia itsestaan ja

sairaudesta. Eras haastateltu kommentoi kuitenkin, etteivat laheiset laske
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mielellaan leikkia haastatellun sairaudesta. Osa haastatelluista koki, ettei
huumorintaju ollut muuttunut sairastumisen myota. Huumorin koettiin tuovan

helpotusta joskus hermostuttaviin tilanteisiin.

“en ole omasta mielesténi huumoria menettényt, itsestédénkin voi

laskea leikkié”

Haastatellut kertoivat kokemuksistaan sairaudesta myos voimavarana. Koettiin,
etta sairautta voi myos hyodyntaa verukkeena, jos ei vaikka halua menna
jonnekin tai tehda jotain epamieluisaa. Sairaus oli muuttanut omaa
asennoitumista. Eras haastatelluista oli I0ytanyt vaihtoehtoisia tapoja tehda
asioita. Han kertoi kokevansa voittajaoloa kyetessaan suunnittelun avulla

onnistumaan haluamissaan asioissa ja olemaan luovuttamatta.

‘toisaalta on I6ytynyt keinot tehdé toisella tavalla ja on voinut myés

kayttéé sairautta hyvéksi, jos ei halua tehdé jotain”

Keskustelussa kasiteltin myods kokemusta sairauden hyvaksymisesta. Kaikkien
haastateltavien keskusteluissa korostuivat kokemus tilanteen ja sairauden
hyvaksymisesta. Tauti miellettiin yksilolliseksi ja todettin sen etenevan ja
ilmenevan eri tavalla sairastuneilla. Haastatelluista useampi kertoi myds, etteivat
koe Parkinsonia niin pahana kuin muita sairauksia. Diagnoosin saatuaan, jotkut
olivat alkujarkytyksen jalkeen helpottuneet, ettei tauti ollut vaikkapa ALS tai
aivokasvain. Hyvaksymiseen liittyi kokemus siita, ettei Parkinson valttamatta
lyhenna juurikaan elinkaarta. Eras haastatelluista kertoi hyvaksyvansa sairauden

senkin vuoksi, ettei se ole itse aiheutettu.

“Se tuntuu sellaiselta, ettd on Parkinson-potilas. Se tuntuu juuri silta.
Koska tauti on monimuotoinen, ettei ole kahta samanlaista tapausta.
Niin sitten pitédé vain tyytyd siihen mitad on. Tietysti voi tavoitella
sellaista mitéd ei ole mutta se vie omalla tavallaan mukanaan
kysyméttéd yhtadan mitéén, ettd kelpaako. Ja vaikken suorastaan

taistele vastaan mutta sitd nyt tekee mité pystyy.”
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Lisdantynyt omien tarpeiden huomiointi tarkoitti haastateltaville sita, ettd huomioi
itsedan ja omia tarpeitaan enemman. Eras haastateltu totesi mielenkiinnon
kohteiden muuttuneen enemman itselle hyvaa mieltd tuoviin ja ettd nykyaan

miettii vahemman toisia.

"Muuten aktiivisuus on varmaan, ne mielenkiinnon kohteet on
varmaankin muuttuneet, enemmaén sellaiseen itselle hyvaé mielta

tuovaan toimintaan”

Haastateltavat kokivat sairauden muuttaneen heitad ihmisina. Keskustelussa tuli
esiin myos se, etta sairauden myoéta eraan sairastuneen minakuva ja roolit olivat
laajentuneet ja pehmentyneet, seka suorittaminen oli vahentynyt. Eras
haastateltu kertoi, ettd vaikka Parkinsonin taudilla olikin vaikutusta kaikkeen, se

oli kuitenkin vain pieni osa hanta itseaan.

"Parkinson, kuitenkin pieni osa, vaikka séteilee ja vaikuttaa moneen

osaan, yks juttu mussa, pysyvéa eika tuu muuttumaan”

Aktiivisuuden positiivisen vaikutuksen sairauden oireisiin toi esiin useampi
haastateltu. Haastatellut kokivat likkumisen ja fysioterapeuttien ohjaamaan
ryhmaan osallistumisen tarkeaksi. Ryhman koettiin edistavan liikkumista.
Mahdollisuus edes osa-aikaiseen tydssakayntiin tuki aktiivisuutta. Keskustelussa

tuli esiin, ettd on hyva pystya osallistumaan myds kotitdihin.

Aznenkaytosta puhuttaessa nousi esiin  kuorolaulannan merkitys. Yhden
vastaajan mukaan hanen aanensa heikkeneminen ei niin haittaa, kun on vain yksi
pieni osa koko kuoroa. Aznenkayton harjoitteet koettin hyddyllisiksi ja
tarpeellisiksi. Niiden vaheneminen tai unohtuminen harmittivat. Aaniharjoitteiden
jattaminen pariksi viikoksi oli yhden kommentin mukaan johtanut lahes

taydelliseen aanen katoamiseen.

‘Juu mé oon miettiny sité, et se mitd siiné joulun alla tehtiin, niin ku
ois ymmartény jatkaa niitd harjoituksia kotona nii se ois ollu

huomattavan térkeetd, mutta jaény se on védhéseen, unohtunu.”
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“Joo kehotteli et otas nyt Iapi toi harjoituspaperi pari kertaa ja ma sitéa
kokeilin ja huomasin ettd muutaman viikon tauko tehny tehtévénsa,

et &ani oli melki kadonnu. “

Julkinen puhuminen nousi myos keskustelussa esiin. Eras haastateltava kertoi
pystyvansa viela puhumaan pienemmissa tilaisuuksissa, kuten syntymapaivilla.

Tama teki hanet tyytyvaiseksi. Han oli aiemmin tottunut pitamaan puheita.

Haastateltavat kertoivat fyysisten oireiden olevan osaksi hallittavissa. Esimerkiksi
vapinaa voi yrittaa hillita hieman. Yksi haastatelluista kertoi, etta vapinaa pystyy
hiukan hillitsemaan, mutta se vaikuttaa kuitenkin olemiseen, kun sita yrittaa hillita.

Liikkuessa nakyvaa vapinaa ei valttamatta ole.

‘kun mulla alkaa vapiseen enemmaén niin laitan kdden vaikka jalan
alle, yritdn niin kuin pikkusen pitéda sité kiinni. Kyllé se vaikuttaa ja

silloin ei ainakaan halua seista.”

Vapina ja tarind mainittiin keskusteluissa useaan kertaan. Yksi haastateltava
kertoi hyvaksyvansa vapinan ja kahden kommenteissa vapinan ei koettu
haittaavan paljon. Yhdessa kommentissa koettiin tarinda pystyttavan
saatelemaan eika sen koettu olevan ylivaltaista. Eras haastateltu kertoi vapinan

esiintyvan jaloissa, muttei yhta paljon kasissa.

“Mulla se vapina on jaloissa, ei mulla ké&si paljoa vapise, vasen kési

vapisee valillad.”

Parkinsonin taudin oireiden ei koettu aina haittaavan merkittavasti. Haittaa ei
koettu olevan yleisesti toiminnassa tai liikkumisessa. Sairauden koettiin olevan
eraassa kommentissa helppo moneen muuhun sairauteen verrattuna. lan

mukana koettiin tulevan kuitenkin vaivoja.

Parin henkilon kommenteissa mainittiin, etteivat he ole kokeneet tarvetta peitella
sairauden oireita. Yhden mukaan sairauden oireet eivat ole vaikuttaneet autolla
ajoon. Kahdessa kommentissa mainittiin, ettei oireiden takia ole vahentanyt

asiointiaan. Arkielamaan ei yksi haastateltu kokenut oireilla olevan vaikutusta.
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“Mulla ei siind mielesséa oo ollut, ettd tdad on mulle aika helppo ollu sillai

verrattuna moneen muuhun etta ei oo mun toimintaani haitannut mitaéan”

5.2 Negatiiviset psyykkiset muutokset

Moni haastateltu pohti kokemustaan sairauden aiheuttamista psyykkisista
muutoksista (kuvio 4). Vaikka sairaus oli tuonut myos positiivisia

muutoksia mindkuvaan, mutta myods negatiivisia psyykkisid muutoksia, joiden
kohdalla korostuivat lisdantyneet negatiiviset tunteiden muutokset seka

impulsiivisen kaytoksen lisaantyminen.

Ryhmitellyt pelkistykset Alaluokat Yldluokka

Sairauden herdttdmat ristiriitaiset
tunteet

Kokemus raytyksen tunteista

Diagnoosin herdttdmat ristiriitaiset

tunteet Lisddntyneet negatiiviset tunteet

Megatiiviset
Sairauden tuomat masennus ja psyykkiset
negatiivisuus * * muutokset

Vahentynyt oma-aloitteisuus

Herkkyyden lisddntyminen

Ostoskdyttiytymisen muutokset ” Lisaantynyt impulsiivinen kiytds H

KUVIO 4. Negatiiviset psyykkiset muutokset

Sairaus heratti haastatelluissa ristiriitaisia tunteita. Eras haastateltavista koki
sairauden aiheuttaneen voimakasta harmistumista. Han oli tuntenut myds
hapeaa sairaudestaan ja toisaalta myos ihmetteli, mista tama hapean tunne
johtui. Han koki, ettei ole tyypillinen Parkinsoniin sairastunut ja hapeaa voimisti
my0s jostain syysta se, ettei voinut sairaudelleen mitdan. Han oli ollut hamillaan

myos siita, etta elimiston tuhoutuminen ei satu millaan tavalla.
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“Ku jotain tuhoutuu, ni se sattuu, mut ei satu, se tuntuu siiné mielessé
tosi oudolta. Enk& mé pysty ndkeméaéan sinne p&én sisélle, etta
niinku, se ei vaan tunnu siind mielessa konkreettiselta asialta, t4a

sairaus.”

Arsytyksen tunteita koettiin muutoksesta, omasta hitaudesta ja kotoa
lahtotilanteista, eritahtisuus puolison kanssa aiheutti valilla harmistumista.
Arsytysta aiheutti lisdksi se, ettd on toisinaan joutunut varomaan sairaudesta

puhumista.

“Arsyttda kotoo Iéhteminen, joskus on niin héatistd, ettei tunnu

2

hyvélta, yritdn sopeutua hédnen vauhtiinsa ja hdn minun jarrutukseen’

Diagnoosi heratti alussa epatodellisia tuntemuksia ja oli joillekin shokki.
Huumorikin loppui ensin tilapaisesti. Alkuvaiheen lihaskipututkimukset tuntuivat
epamiellyttavilta. Kyky puhua sairaudesta vaihteli. Aluksi sairaudesta ei
valttamatta halunnut kertoa kenellekaan, ja toisaalta myohemmin halusikin kertoa
kaikille.

Eras haastateltavista toi esiin, kuinka alkuvaiheen masennuksen tunteet olivat
myohemmin helpottaneet, mutta kertoi myods voimien loppumisen tuntuvan
negatiivisena asiana. Eras haastateltavista toi esiin, kuinka koki tukahduttavansa
tunteitaan, itkeminen ei aina onnistunut. Myds surun, menetyksen, luopumisen ja
nolouden tunteita koettiin. Osa tunteista koettiin ohimenevina haivahdyksina,

eivatka ne vaivanneet jatkuvasti.

Eras haastatelluista koki luonteensa muuttuneen aktiivisesta optimistista
passiiviseksi pessimistiksi. Han tosin epaili myos elamassa tapahtuneiden
negatiivisten muutosten vaikuttaneen osaltaan asiaan ja pahentaneen sairauden

oireita. Myos epaonnistunut ladkekokeilu oli lisannyt masennuksen tunnetta.

Sairaus oli lisannyt paattamattomyytta ja epavarmuutta, oma-aloitteisuus oli
vahentynyt. Tunteellinen herkkyys ja itkuherkkyys olivat puolestaan lisaantyneet.
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“Tas on ny, té4a herkistdad kauheesti tda tauti, ettd tdammaonen joku

hiukan normaalia herkempi tilanne niin tahtoo tulla itku”

Keskustelussa tuli esiin myos impulsiivisen kaytoksen lisaantyminen.
Ostokayttaytymiseen oli tullut muutoksia ja materiaalin keraamisen tarve ol
kasvanut eraan haastatellun mukaan. Han kertoi tosin myds, ettd se ei hanta
itsedan vaivaa ja han koki olevan mahdollista jalkikdteen Kkorjata

ostokayttaytymisen virheita.

“Kauhee hinku ollut, kaverilla sama homma, sama mullakin, pakko

ostaa auto, kun oon ostanut niin mietin mitd ma tollakin teen”

5.3 Muutokset vuorovaikutuksessa

Haastatellut toivat esiin oman kokemuksensa sairauden aiheuttamista
vuorovaikutuksen muutoksissa (kuvio 5). Kokemuksessa korostuivat toisaalta
vuorovaikutuksen lisdantyminen, ettd vahentynyt vuorovaikutus, haasteet
vuorovaikutussuhteissa, seka mietityttavat tekijat ihmissuhteissa. Myos

sairauden tuoma ilmeettomyys toi muutoksia vuorovaikutustilanteisiin.
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Ryhmitellyt pelkistykset Mlaluokat Yisluokka

‘fstavien tottuminen j3
keskustelu asicista

Sairawdesta keskustelu muiden

kanssa I
Eairauden elamEan tuomat Lisaantyny !
uudet ihmiset
Kiokemus [3ajojen

vuorovaikutussuhteiden
tarkeydests

Eokemus vuorovaikutuksen
muutoksesta negativisempaan

* Haastaet vuorovaikutussuhteisss
Cmaisten subtauturningn

sairautesn valild haastesllista

Suhitest tyStoversihin
mistityttinest *
Ihmizssuhteiden siEaltd
mietitytiEs

thmissuhtest mistityttivit

Hmesttomyys lucnut
vagrinkIsityksia

limeettimyytesn *

suhtautuminen toisille -
o —— limeettormyyden tuomat haastest

uorovaikuius vahentymyt
ilmeettdmyyden vuoksi

Wuorovaikutus vdhentynyt
zosigalisissa tilanteissa
vieraiden kanssa e
Eokemus vahentyneesta '
wuorovaikutuksesta

KUVIO 5. Muutokset vuorovaikutuksessa

Ystavyyssuhteiden osalta kavi ilmi, ettd sairaudesta oli keskusteltu ystavien
kanssa, ystavat olivat sopeutuneet tilanteeseen ja ystavyyssuhteet paaosin
sailyneet ennallaan. Ystavillakin oli sairauksia ja niista ja laakityksista oli totuttu
keskustelemaan keskenaan. Sairaudesta oli kerrottu ystavien lisdksi muillekin
ihmisille. Jotkut ihmiset olivat kyselleet elinajan pituudesta. Yksi haastatelluista
oli sitéa mielta, etta kukaan ei olisi sairautta huomannut, ellei han olisi itse kertonut.
Han oli alkuun ollut sita mielta, ettei kerro asiasta, mutta oli sitten muuttanut

mieltaan.
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“Mé& tapaan vanhan tutun, joka ei mun mielesté tiedd mun tilannetta,

aika herkélla sanon, etté herra Parkinson tuli kyléén ja jai asuun.”

‘Joku Kysyy eksé parane niin toteen, ettd heti paranen, kun on 2,5

metrid multaa paéallé”

Sairaus on tuonut elamaan lisaa uusia ihmisia ja ammattiryhmia, joihin ei olisi
valttamatta muuten tutustunut. Myos vertaistuki koettiin tarkeaksi.

Tarkeana pidettiin myos kanssakaymista muidenkin kuin Parkinsoniin liittyvien
ihmisten kanssa. Samoin keskustelut muiden ihmisten kanssa Kkoettiin
merkityksellisind, vaikka aina ei kuitenkaan mielessa olevia asioita tulekaan joka

paikassa kerrottua.

Haastatteluissa tuli esiin, ettd vaikka ihmisten kanssa keskustelu ja
seurusteleminen on mukavaa, niin se my0s vie voimavaroja ja vasyttaa, etenkin
iltaa kohti. Sairaudesta ei valttamatta ollut aina helppoa muutenkaan kaikkien
kanssa puhua. Eras haastateltavista kertoi Iahiomaisen ottaneen diagnoosin
raskaasti. Hanen kanssaan asiasta ei voinut juurikaan keskustella. Tama tuntui

alkuun myos loukkaavalta, vaikka omainen auttoikin kaytannon asioissa.

“Mun isélle oli kauheen vaikee se asia. Kun siitéd diagnoosista on jo
monta vuotta mennyt, isé on kuollut pari vuotta sitten, hdn ei kylléa
koko aikana sitd pystynyt hyvédksyméén, niin sehén vaikutti sitten

muhunkin, vdhan mietin sitd, mitd méa voin puhua hénelle asiasta.”

Sairaudesta kertominen tdissa jannitti yhtd haastateltavaa. Samoin mietitytti
ystavien suhtautuminen taudin edetessa. Han kertoi, ettei halua ystavien
hoitavan hanta vaan olevan ystavia. Haastateltava kertoi tarkeaksi sisallyttaa
ihmissuhteisiin  muutakin kuin sairautta, mutta totesi myds lisdantyvan

avuntarpeen todennakoisesti tuovan muutoksia suhteessa laheisiin.

‘Kylld varmaan tulevat suhteet ystaviin ja lapsiin muuttumaan,

Jjoudun ehké olemaan vastaanottava, en voi enéé antaa niin paljon”
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Haastateltavat kokivat ilmeettomyyden Iluoneen erilaisia vaarinkasityksia.
lImeettomyyden lisdantyminen oli aiheuttanut tilanteita, joissa tututkin ihmiset
saattoivat tulla esittaytymaan luullessaan, ettei sairastunut tunnista heita.
Toisinaan vaarinkasityksista seuranneet tilanteet olivat haastateltavien mukaan

my0s huvittavia.

Haastateltavien kokemusten mukaan ulkopuoliset saattoivat ilmeettomyyden
takia valttaa kontaktin ottamista ja kommunikointia sairastuneen kanssa. Koettiin,
ettd kasvojen ilmeen muuttuminen oudoksi ja elavyyden haipyminen aiheutti

kommunikoinnin vahentymista.

“Taa ilmeettémyys aiheuttaa ilmeisesti joillekin ihmisille vaikeuksia.
Mulla kestda kolme sekuntia, kun tuttu ihminen tulee siihen. Ne ehtii
siind, siind kolmessa sekunnissa miettia, eftei toi tunne mua. Et se

tuntuu hullulta et ihmiset rupee esittéytyy, tutut ihmiset itteensé.”

Haastateltavista kolme toi esiin vahentyneen vuorovaikutuksen. He kokivat
yhtena syyna olevan epaselvan puheen, joka vaikeutti kommunikaatiota. Heilla
oli tunne syrjaan jaamisesta keskustelussa, ulkopuoliset saattoivat puhua
suoraan puolisolle. Surua aiheutti se, ettd kommunikaatio oli vahentynyt

sellaisten ihmisten kanssa, joihin olisi halunnut pitaa yhteytta.

“Se tahtoo tarkoittaa sité, ettd esimerkiksi ihmiset, jotka tietdéd mun
parkinsonin ja puhevaikeuden niin ne puhuu yleensé vaimolle, méa

J&an niinku syrjaén.”
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6 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

6.1 Eettisyys

Tutkijan pitaisi osata varautua jo etukateen eettisten ongelmien tunnistamiseen
ja ennaltaehkaisemiseen (Eskola & Suoranta 1998, 59). Tassa luvussa
selostetaan, kuinka pyrittiin toimimaan mahdollisimman eettisesti opinnaytetyota

tehdessa.

Hyvaan laadulliseen tutkimukseen kuuluu, ettd osallistujille on kerrottu
tutkimuksen tavoitteet, menetelmat ja sen myo6ta tulevat mahdolliset riskit. Nama
asiat pitaa kertoa niin, etta osallistujat ne ymmartavat. (Tuomi & Sarajarvi 2018,
156) Tampereen yliopiston tutkimushankkeelle on mydnnetty eettinen lupa, kaikki
tutkimukseen  osallistuneet ovat antaneet tietoisen  suostumuksen
osallistuessaan tutkimukseen, ja nama suostumukset kattoivat myods tahan

opinnaytetyohon osallistumisen.

Osallistujien suojaan kuuluu myods vapaaehtoisuus. Heilla tulee olla mahdollisuus
keskeyttaa tutkimuksessa mukana olo milloin tahansa, tai kieltda jalkikateen
kayttamasta materiaalia, joka koskee heitd. Osallistujille tulee myods kertoa,
minkalaiseen tyohén materiaali tulee. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 156)
Haastattelujen aluksi kerrottiin osallistujille mita tutkitaan, ja minkalaiseen tydhon
tuleva materiaali on tulossa. Korostettiin osallistujille mahdollisuutta keskeyttaa

haastattelu missa vaiheessa tahansa, ilman, etta heidan tarvitsee kertoa syyta.

Tutkittavien suoja on tarkea osa hyvaa eettista tyota. Osallistujien hyvinvointi ja
oikeudet tulee olla turvattuina eika heille ei tule aiheutua vahinkoa. Osallistujien
hyvinvoinnin tulee olla siis asetettuna kaiken edelle. (Tuomi & Sarajarvi 2018,
156) Haastattelujen aikana pyrittin pitdmaan tarpeeksi paljon taukoja ja
katsomaan, ettd osallistujien olot olisivat mahdollisimman mukavat. Kukaan
osallistujista ei keskeyttanyt haastattelua, vaikka keskustelunaiheet saattoivat
olla arkoja. Valittomasti haastattelujen jalkeen saatiin hyvaa palautetta
osallistuneilta, mutta jalkikateen osallistuneilta ei kysytty jaiko jokin asia

painamaan heidan mieltdan. Ainoastaan yksilOhaastatteluissa kysyttiin, milta
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aiempaan ryhmahaastatteluun osallistuminen oli tuntunut ja halusiko

haastateltava siihen viela palata.

Korostimme alkupuheenvuorossa tietojen luottamuksellisuutta. Saatuja tietoja ei
ole kaytetty kuin luvattuun kayttoon, eli taman opinnaytetyon tekemiseen.
Luottamuksellisuuteen kuuluu myds se, ettei tietoja luovuteta ulkopuolisille.
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 156). Osallistujat jaivat myos nimettdomiksi, eika tassa
tapauksessa osallistujilta  kysytty, olisivatko he halunneet osallistua
opinnaytetydhon omilla nimillaan. Sisalldonanalyysin ja litteroinnin aikana henkil6t
olivat nimetty tiedostoihin Henkilé 1, Henkilo 2 ja niin edelleen, jotta osallistujien
nimisuoja varmistuisi mahdollisimman hyvin. Tyosta jatettiin pois myds ammatit
ja ammattialat, joilla osallistujat olivat tyoskennelleet. Eettisten ohjeiden
mukaisesti tassa tyossa valtettiin haastateltavien kannalta lilan henkilokohtaisen

ja tunnistettavissa olevan tiedon kayttamista. (Arene 2018, 6-8).

Huomioimme  salassapitosaadokset muun muassa pitamalla huolta
arkaluonteisesta materiaalista niin, ettei se voinut joutua ulkopuolisten kasiin
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 156). Taustatietoina kaytettiin ainoastaan tutkittavien
perustietoja, kuten ikahaarukkaa, kauanko he ovat tutkimushetkella sairastaneet

Parkinsonin tautia, seka tietoa sukupuolesta, jotta heidan yksityisyytensa sailyisi.

6.2 Luotettavuus

Laadullista tutkimuksen luotettavuutta voi tarkastella eri kulmista. On myds eri
tapoja tarkastella laadullisen tutkimuksen luotettavuutta; joidenkin koulukuntien
mukaan luotettavuutta voi tutkia validiteetin ja reliabiliteetin kasitteiden avulla,
jotka ovat yleensd enemman maarallisten tutkimusten luotettavuuden kasitteita.
(Kylma & Juvakka 2007, 127.) Tassa kappaleessa tutkitaan taman tyon
uskottavuutta, vahvistettavuutta, reflektiivisyytta ja siirrettavyytta, joita voidaan

pitaa laadullisen tutkimuksen arviointikriteereina. (Kylma & Juvakka 2007, 127).

Laadullisen tutkimuksen uskottavuudella tarkoitetaan tutkimustulosten ja itse
tutkimuksen osoittamista uskottaviksi. Tama voidaan tehda niin, etta tutkimuksen
eri vaiheissa keskustellaan tutkimuksen paikkansapitavyydesta tutkimukseen

osallistuneiden kanssa. Uskottavuutta voi lisatd myds keskustelemalla tuloksista
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ja tutkimusprosessista aihetta tutkivien inmisten kanssa. (Kylma ja Juvakka 2007,
128.)

Haastateltaville ei palautettu materiaalia luetettavaksi opinnaytetyon eri
vaiheissa, mutta uskottavuutta lisaa opinnaytetyossa se, etta prosessin aikana
on keskusteltu opinnaytetyotd ohjaavan opettajan Katja Hautsalon ja Nelly
Penttilan kanssa. Opinnaytetyon aikana pidettiin tutkimuspaivakirjaa, jota kaikki
kolme tutkijaa tayttivat. Hyva tutkimuspaivakirja lisaa myos tyon uskottavuutta
(Kylma & Juvakka 2007, 128).

Vahvistettavuudella tarkoitetaan sita, ettd toinen tutkija voi ymmartaa
tutkimuksen kulkua tutkijoiden tekemien Kirjausten ja muistiinpanojen pohjalta.
Hyvat Kkirjaukset, muistiinpanot ja oppimispaivakirjat lisaavat tutkimuksen
vahvistettavuutta. Toisaalta laadullinen tutkimus on subjektiivista; toinen tutkija ei
valttamatta paatyisi samoihin tutkimustuloksiin. (Kylma & Juvakka 2007, 129.)
Opinnaytetydon aikana pidettin yllda muistiinpanoja. Myo6s litteroinnit,

sisallonanalyysit ja muu kirjallinen materiaali on pidetty tallessa.

Reflektiivisyys tarkoittaa sita, etta tutkimuksen tekijoiden tulee olla tietoisia omista
asenteistaan ja lahtokohdistaan, kun he alkavat tehda tutkimusta. Tutkijoiden on
hyva tiedostaa kuinka he ovat mahdollisesti vaikuttaneet tyon aineistoon ja
tutkimusprosessiin. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Kaksi opinnaytetyon tekijaa on
osallistunut jo aiemmin Kuuluva aani -hankkeeseen ja ollut Parkinson-potilaiden
kanssa yhteistydssa. Osa haastateltavista oli heille tuttuja jo entuudestaan.
Yhdella haastattelijoista ei ollut entuudestaan kytkosta haastateltaviin.
Haastattelutilanteissa oli kolme haastattelijaa, joten myos silla voi olla vaikutusta
tydn luotettavuuteen. Tama pyrittin  huomioimaan haastattelutilanteissa
yhtenaisind toimintatapoina ja suunnittelemalla haastattelun alustus

yhdenmukaiseksi.

Siirrettavyys on myds osa laadullisen tutkimuksen luotettavuutta. Se tarkoittaa
sita, olisiko tutkimus siirrettavissa vastaaviin tilanteisiin ja tulisiko tuloksista
samanlaisia. Ympariston ja tutkimukseen osallistujien tarkka kuvailu on osa
siirrettavyytta. (Kylma & Juvakka 2007, 129). Tyon luotettavuuden kannalta on

hyva huomioida, etta valittu tutkimusryhma on poimittu jo kdynnissa olevasta
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aanitutkimuksen kohderyhmasta. Ajatuksena oli, etta tama aiempi ryhmassa
toimiminen saattaa auttaa tutkittavia avautumaan ja jakamaan kokemuksiaan,
koska heilla on jo kokemusta samojen henkildiden kanssa keskustelusta. Koska
haastateltavat olivat jo aiemmin osallistuneet kognitiiviseen
kayttaytymisterapiaan, pohdimme, nostivatko tutkittavat herkemmin esiin
positiivisia ja negatiivisia ajatuksiaan ollessaan jo tottuneempia kasittelemaan
tunteitaan, asenteitaan, ahdistusta, sairastumisen kriisia, hapeaa ja valttamista.
On myds huomattava, ettd koska osallistujat valikoituivat tutkimukseen pitkalti
oman aktiivisuutensa perusteella, ryhma ei valttamatta edustanut kattavasti
kaikkia Parkinsonin tautia sairastavia. Lisaksi he olivat melko hyvakuntoisia ja
kykenivat saapumaan itsenaisesti paikalle ilman avustajaa. Huonokuntoisemmat
ja terapiaan osallistumattomat olisivat varmasti nostaneet esiin eri tyyppisia

asioita.

Haastattelutilanteet pyrittiin  tekemaan mahdollisimman luonteviksi, mutta
haastattelujen aikana kaytettiin aaninauhurin lisaksi kameraa kuvaamaan
osallistujia. Heiltda kameran kayttoon oli suostumus, mutta on mahdollista, etta
kameran kayttd vaikuttaa siirrettavyyteen. Kameran ja nauhurin kaytolla saadaan
kuitenkin yksityiskohtaisempaa tietoa kuin pelkkia muistiinpanoja kayttamalla.
Kameran avulla saadaan myos nonverbaalinen viestinta tallennettua. (Alasuutari
2011, 65.) Tassa opinnaytetydssa kameraa kaytettin apuna myds
haastateltavien hankaloituneen puheentuoton takia, jotta haastattelujen litterointi

onnistuisi mahdollisimman hyvin.
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7 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetydbmme tarkoituksena oli selvittda Parkinsonin tautiin sairastuneiden
kokemuksia sairastumisen  vaikutuksesta elaman eri  osa-alueisiin.
Opinnaytetyon tuloksissa nousi esille Parkinsonin taudin vaikuttavan monella eri
tavalla sairastuneen elamaan. Tarkeimpina tuloksina nousivat esiin sairauden
positiivinen kohtaaminen, sairauden aiheuttamat negatiiviset psyykkiset
muutokset seka sairauden aiheuttamat haasteet vuorovaikutustilanteissa.
OpinnaytetyOaiheesta tarkasteltin aiemmin tehtyjen tutkimusten tuloksia
suhteessa opinnaytetyon tuloksiin. Aiheesta ei I0ytynyt montaa suoraan
aiheeseen rinnastettavaa tutkimusta. Sisallollisesti saatiin  kuitenkin hyvin
aiemmin tutkittua tietoa tulosten tarkastelua ja vertailua varten. Tuloksissa nousi

esiin useita yhtenevia tekijoita, mutta myaos ristiriitoja ilmeni.

Vuonna 2019 on tehty laadullinen tutkimus (Living with Parkinson) Italiassa, joka
tutkii Parkinsonia sairastavan omia kokemuksia. Tutkimukseen osallistui 27
henkil6a, jotka olivat osallistuneet neljan viikon kuntoutukseen, joka sisalsi
fyysista toimintaa ja terapiaa. Osallistujien MMSE- tuloksen tuli olla yli 24 pistetta.
Tutkimuksen teemoiksi olivat nousseet tietoisuus Parkinsonista, sen
hyvaksyminen, jokapaivainen elama, suhteet perheeseen ja ystaviin ja
tulevaisuuden suunnitelmat. Tutkimuksessa teemoja tutkittin suhteessa
menneisyyteen, nykyisyyteen ja tulevaisuuteen. (Maffoni, Pierobon, Frazzitta,
Callegari & Giardini 2019, 764-765.)

Living with Parkinson-tutkimuksessa nousi monia samanlaisia teemoja kuin tassa
opinnaytetydssa. Italialaisen tutkimuksen haastateltavat kokivat sosiaalisen tuen,
oman autonomian ja Parkinsonin positiivisen hyvaksynnan lahteiksi, joita pystyi
kayttdmaan hyvaksi jokapaivaisessa elamassa. (Maffoni ym. 2019, 766.)
Jaottelua menneisyyden, nykyisyyden ja tulevaisuuden kanssa ei tullut samalla
tavalla esille tassa opinnaytetyoprosessissa. Eri tavalla esiin nousseet teemat
voivat johtua haastattelujen aikana tehdyista kysymyksista. Living with
Parkinson-tutkimuksen osallistuja maara oli myos suurempi. Tassa tyossa

osallistuneilta ei ole koettu tarpeelliseksi tietdd heidan mahdollisista
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muistiongelmistaan. On mahdollista, ettd jollakin osallistujalla on diagnosoitu

muistisairaus, joka saattaa vaikuttaa opinnaytetyon tuloksiin.

Bridget Whiteheadin tutkimuksessa, The psychosocial impact of communication
changes in people with Parkinson’s disease (2010), nousi paljon samoja tuloksia
kuin tassa opinnaytetyossa. Esimerkiksi muutoksia vuorovaikutuksessa koettiin;
ystavyyssuhteet karsivat ja osallistujat kokivat, etta heita dominoitiin sosiaalisissa
suhteissa. Toisaalta tassa opinnaytetyossa nousivat esiin myods sairauden
positiiviset  vaikutukset vuorovaikutussuhteisiin; eraalla haastateltavalla

ystavapiiri oli laajentunut ja parantunut sairastumisen myota.

Tutkimuksessa tutkittin myds “entistd minaa”, jota suurin osa haastateltavista
ihannoi. Tutkimukseen osallistujat eivat kokeneet puheterapian niin auttavana,
vaan koki harjoitteiden vievan liikaa henkisia ja psyykkisia voimavaroja.
(Whitehead 2010, 32.) Tutkimukseen osallistuneet olivat kokeneet samanlaisia
vaarinymmarretyksi tulemisen hetkia, kuin tahan opinnaytetydhon osallistuneet.

Opinnaytetydhon osallistuneet kokivat myos aaniharjoitteet hyddyllisina.

Oulun seudun ammattikorkeakoulussa on vuonna 2013 tehty opinnaytetyo
Parkinsonin tautia sairastavan ihmisen arjessa selviytymisesta. Opinnaytetydn
tuloksissa havaittiin, etta fyysisista oireista vapinaa koettiin etenkin levossa ja
kankeutta esiintyi likkumisessa ja kavelyssa. Adnen koettiin sairauden myota
pienentyneen ja puheen muuttuneen tokkivaksi. Parkinsonin tautiin sairastuneen
ei ollut vaikeaa hyvaksya sairauttaan, vaikkakin se miellettiin suureksi

muutokseksi elamassa. (Korhonen & Pirnes 2013, 24-26.)

Liikunnalla oli Parkinsonia sairastavalle iso merkitys jaksamisen kannalta.
Henkinen jaksaminen ja arjessa selviytyminen lisdantyivat sosiaalisen piirin
kasvettua. Myos ihmissuhteet, harrastukset ja positiivinen mieli olivat tarkea osa
arkea. Kuntoutuksia pidettiin hyddyllisind ja niiden kautta oli saatu solmittua
uusia ihmissuhteita. Muiden Parkinsonin tautia sairastavien kanssa olemista ja
keskustelemista pidettiin mukavana, koska silloin pystyi olemaan oma itsensa ja
sai paremmin ymmarrysta. (Korhonen & Pirnes 2013, 24-26.)
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Opinnaytetydbmme tuloksissa nousi myds esiin samankaltaisia tuloksia.
Liikkuessa nakyvaa vapinaa ei valttamatta esiinny. Parkinsonin tauti on tuonut
elamaan uusia ihmisia, joihin ei olisi valttamatta muuten tutustunut ja vertaistuki
koettin myos tarkeaksi. Tuloksiemme mukaan haastateltavat kokevat
hyvaksyvansa tilanteen ja sairauden. Aktiivisuudella, liikkumisella ja
osallistumisella harjoitteisiin koetaan lisaksi olevan positiivista vaikutusta

sairauden oireisiin.

Hameen ammattikorkeakoulussa on vuonna 2017 tehty opinnaytety0 koskien
tautiin sairastuneiden kokemuksia Parkinsonin taudin alkuvaiheesta. Tutkimus on
ollut kvalitatiivinen ja siina on tutkittu neljaa tautiin sairastunutta henkil6a.
Tassakin tyossa on esiin noussut taudin monimuotoisuus ja yksilollisyyden
huomioiminen. Tyossa on kasitelty myos toimintakyvyn heikkenemista arjen
toiminnoissa seka laakitysta. Tydssa on todettu, ettd sairauden kanssa
selviamistd edesauttavat sopeutuminen, taudin hyvaksyminen ja erilaiset
voimavarat. Tyossa kasiteltiin myos vertaistuen merkitysta, siita oli koettu olevan
hyotya. Oli kuitenkin todettu myos, etta oli hyva olla muitakin ihmisia ymparilla.
MyoOs tassa tutkimuksessa nousi esiin psyykkinen kuormitus, kuten hapean
tunne, pelot ja sairaudentunnottomuus alussa. Tutkittavat olivat valttaneet
sairauden puhumisesta lahipiirille, koska halusivat valttaa huolestumista. Tyossa
kasiteltiin myds sairauden aiheuttamaa masennusta ja huolestumista. (Ramé &
Susikoski 2017, 15-17.)

Nama teemat tulivat esiin myds taman opinnaytetyon tuloksissa. Tauti koettiin
yksilollisena ja eri tavoin ilmenevana eri ihmisilla. Toimintakyky oli heikentynyt
myods haastattelemillamme henkil6illa, he olivat joutuneet sopeutumaan
avuntarpeen lisdantymiseen, ja laakitykselld oli oma osansa elamassa. Sairaus
aiheutti samoin haasteita tunne-elamassa ja vuorovaikutuksessa. Voimavaraksi
myOs omassa tyossamme nousivat sopeutuminen ja sairauden hyvaksyminen,

seka ihmissuhteet.

Hoitavalle taholle on tarkeaa tiedostaa Parkinson-potilaan ilmeettomyys ja hidas
ulosanti, jotta potilaalle voi antaa tilaa ja aikaa kommunikaatiolle. lImeettomyyden
takia sairastuneen tunnetilasta voi saada vaaran kasityksen ja hanesta voi tehda

vaaranlaisia tulkintoja. Vuorovaikutustilanteissa on tarkeaa, etta sairastunut ei
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joudu mydskaan sivustakatsojan rooliin muiden keskustellessa, vaan hanelle

pitaisi antaa mahdollisuus tasavertaisesti osallistua keskusteluun.

Parkinsonin tautiin kuuluu nakyvien fyysisten oireiden lisdksi myds psyykkisia
oireita ja etenkin masennus on sairastuneilla yleista. Tama puoli on tarkeaa
huomioida, ja mahdollistaa avun saanti siltakin osin. Arjen toimintakyvyn
heikentyminen ja toisten autettavaksi joutuminen voivat ottaa koville ja vaatia

aikaa hyvaksya tilanne.

Laakehoidon lisdksi sairastuneita olisi syytd kannustaa omatoimisuuteen ja
aktiivisuuteen voimien mukaan. Liikunta- ja aaniharjoitukset ovat hyoddyllisia.
Tarkeaa on paasta myos puhumaan sairastumisen aiheuttamista haasteista ja

muutoksista elamaan.



36

8 POHDINTA

8.1 Pohdintaa opinnaytetydoprosessista

Tavoitteenamme opinnaytetydssa oli tuottaa tietoa, josta hyotyvat Parkinsonin
tautia sairastavat, heidan laheisensa ja heita hoitavat tahot. Lisaksi tavoitteena
oli tuotetun tiedon avulla saada Parkinson-potilaiden oma aani kuuluviin ja heidan
kokemuksensa hyodynnettavaksi. Paasimme tavoitteisimme mielestamme
onnistuneesti. Tuloksissa nakyy laaja kirjo erilaisia, yksilOllisia kokemuksia.
Niiden avulla seka tautia sairastavat etta heidan laheisensa voivat huomata, etta

muillakin on samanlaisia tuntemuksia sairaudestaan.

Opinnaytetyoprosessi osoittautui haastavaksi, tyolaaksi, mielenkiintoiseksi ja
opettavaiseksi jaksoksi opintojen paatdsvaiheessa. Heti tyota aloittaessamme ja
alustavaa tiedonhakua aiheesta tehdessamme, totesimme yllatykseksemme,
ettda aiheeseen sopivia lahteita ei ollutkaan kayttamillamme hakusanoilla heti
aivan helposti |0ydettavissa. Tama vahvisti ajatusta, etta valittuun aiheeseen

tarvitaan lisaa tietoa.

Kaikkein antoisin osuus tyossamme oli varmastikin haastattelujen tekeminen ja
haastateltavien kohtaaminen kasvokkain. Valmistauduimme
haastattelutilanteisiin ~ huolellisesti ja  pyrimme  minimoimaan oman
vaikutuksemme silta osin, ettemme halunneet tehda valmiiksi omia olettamuksia
ja arvottaa asioita omista lahtokohdistamme kasin, vaan halusimme edeta
avoimin mielin ja antaa haastateltavien tuottaa itse sisaltd keskusteluun. Taman
huomioimme etenkin teemojen ja Kkysymysten asettelussa. Pyrimme
muotoilemaan kysymykset niin, etta niissa ei ollut ennakko-oletuksia vastausten
suhteen. Kaytimme avoimia kysymyksia ja tarvittaessa tarkensimme niita

lisakysymyksilla. Mielestamme onnistuimme tassa hyvin.

Pohjustimme haastattelutilanteen alustuspuheenvuorolla, jossa kerroimme
haastatteluun liittyvat asiat ja suunnitellun haastattelun kulun. Nain haastateltavat
tiesivat, miten oli tarkoitus edeta. He pysyivat hyvin annetuissa aiheissa, ja vaikka
keskustelu valilla sivusi muitakin asioita ja hieman ronsyili, niin kuitenkin he

paaosin palasivat itsekin, tai pienella avulla, annettuun aiheeseen. He tuottivat
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keskustelua hyvin, ja huomasi ettd he olivat tottuneet jo hyvin puhumaan eri
aiheista, eli haastattelijat pystyivat pitaytymaan sivuroolissa. Joihinkin
kysymyksiin vastattiin hiukan asian vierestakin, mutta paaosin keskustelu oli

luontevaa, sujuvaa, ja ilmapiiri tuntui hyvalta.

Varmistimme hyvin myos haastattelutilanteiden tallennuksen ja tallenteiden
sailymisen turvallisesti. Lopuksi kysyimme my0s haastateltavien mielipiteen

tutkimukseen osallistumisesta ja kaikilta saimme myonteisen palautteen.

Opinnaytetyon tekeminen opetti paljon myos laadullisista tutkimusmenetelmista.
Hyvin valmisteltu ja sujunut haastattelutilanne jatti hyvan mielen ja motivoi
jatkamaan. Haastateltavien kohtaaminen tuntui luontevalta. Litterointivaiheen
alkaessa valkeni, kuinka iso urakka on litteroida kuusi tuntia puhuttua materiaalia
tekstimuotoon. Tekstin kasittelya jatkettiin sisallonanalyysilla alkuperaisilmaisuja
pelkistamalla, ryhmittelemalla ja luokittelemalla. Tamakin vei paljon aikaa. Vaihe
vaiheelta alkoi muotoutua kasitys esiin nousevista aiheista ja aloimme ymmartaa
kuinka induktiivista eli aineistolahtoista sisallonanalyysia tyostetaan. Toki
haastattelutilanteissa paikalla olleena oli jonkinlainen kasitys keskustelun
sisdllostd ja alustavia ajatuksia esiin poimittavista aiheista, mutta vasta
systemaattisen ja vaiheittaisen luokittelun kautta nousivatkin yllattaen erilaiset

painopisteet esiin.

Materiaalia oli paljon ja opinnaytetyon luonteesta johtuen jouduimme rajaamaan
reilusti tuloksiin poimittavia osa-alueita. Paadyimme valitsemaan jokaisesta
paateemasta yhden ylaluokan tulososioon lahempaa tarkastelua varten. Monta

mielenkiintoista asiaa jouduttiin jattamaan ulkopuolelle.

Valitut ylaluokat liittyivat mielestamme keskeisesti tyon aiheeseen, sairauden
kokemukseen Parkinson-potilaalla. Asenne nousi vahvasti esiin ja silla on
merkitysta sairauden aiheuttaman tilanteen hyvaksymiseen. limeisten fyysisten
oireiden ja muutosten lisaksi sairastuminen vaikuttaa myds psyykkiseen ja
tunnepuoleen, tasta syysta halusimme ottaa nama negatiiviset muutokset
positiivisen asenteen rinnalle, koska sairastuminen on aina kriisi ja tuo myo6s

negatiivisia tunteita ja muutoksia kasiteltdvaksi. Ja koska ihminen sosiaalisena
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olentona, etenkin sairastuttuaan, tarvitsee ymparilleen myds muita ihmisia,

valitsimme mukaan my0s vuorovaikutuksen haasteet ja muutokset.

Sairastumisen my6ta elamaan tulee uusia ihmisia, aiemmat ihmissuhteet voivat
muuttua tai vaheta. Avuntarpeen kasvaessa ja kommunikoinnin vaikeutuessa
joutuu kohtaamaan uudenlaisia haasteita. Nama valitut ylaluokat kuvasivat

mielestamme kokemusta eri nakokulmista.

8.2 Jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksemme tuloksista olemme nostaneet esiin valitsemamme teemat.
Haastatteluaineistossa on lisaksi useita mahdollisuuksia tutkia Parkinson-

potilaiden elamaa eri nakokulmista.

Laadullista tutkimusmenetelmaa voidaan pitaa hyvana esitutkimuksen teossa.
Laadullisen tutkimuksen avulla voidaan muodostaa hypoteeseja, ja myohemmin
naita hypoteeseja voidaan testata tilastollisin menetelmin. (Alasuutari 2011, 180.)
Jatkotutkimusta voisi mielestamme toteuttaa keskittyen esimerkiksi aanen
muutoksiin, fyysisten ja psyykkisten muutosten yksityiskohtiin, asenteeseen,
rooleihin tai miten mahdollinen impulsiivisuuden lisdantyminen nakyy

sairastuneen arjessa.

Naita ilmioita voisi tutkia yksittaisesti maarallisen tutkimuksen menetelmin,
esimerkiksi kuinka moni Parkinson-potilas karsii aanen muutoksista, minkalaisia
nama aanen muutokset ovat ja kuinka paljon he kokevat muutosten vaikuttavan
heidan elamaansa ja vuorovaikutustilanteisiin. Myos taman opinnaytetyon yhta
esiin tullutta tulosta, koskien vuorovaikutuksen lisdantymista, voisi tutkia
maarallisin menetelmin, koska se poikkeaa jonkun verran muissa tutkimuksissa

esiin nostetuista tuloksista.

Nostimme tyossamme kolme keskeisinta osa-aluetta, mutta jouduimme
rajaamaan monta kiinnostavaa aihealuetta pois tuloksista. Esimerkiksi
laakityksen suuri merkitys taudin hoidossa ja sen vaikutus arkeen nousi esiin

haastatteluissa, mutta rajasimme sen pois tuloksista, koska l|aakitys voisi
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yksistddn muodostaa oman tutkimusalueensa ja sitd ei ollut nyt tarkoitus

erityisesti kasitella.
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Liite 1. Ryhmahaastattelupohja

e Minkalaista elamaa olette elaneet ennen Parkinsonin tautiin

sairastumista ja enta nyt? (Ensimmainen teema)

Tuleeko lisaa asioita mieleen?
Kuinka sairauden oireet vaikuttivat teihin silloin, tai miten ne

vaikuttavat nyt? Kuinka koette sairauden?

e Minkalainen teidan oma kokemus on siita kun teissa on tama sairaus?
(TEEMAN VAIHTO)

Kun kerroitte naista oireista, niin osaatteko kuvailla minkalaisia
tunteita teissa herasi kun naita oireita alkoi huomata? Minkalaisia
ne tunteet olivat?

Sitten kun selvisi, etta sairastatte Parkinsonia niin mita tunteita
siitd herasi?

Kuinka nama sairauden oireet vaikutti teihin silloin tai miten ne
vaikuttaa nyt, jos miettii kuinka te koette sen sairauden?

Jos miettii tata arkielamaa ja kohtaamista niin miten tama sairaus
on vaikuttanut niihin? Arjen kohtaamistilanteisiin?

Minkalaisia vaikutuksia talla sairaudella on arkeen ja miten koette
sen arkielaman sujuvan?

Mita ajatuksia teissa herattaa se, etta syotte Parkinsonin tautiin

ladkkeita? Ja miten ylipaataan koette sen kun teilla on laakitys?

e Jos mietitaan sita teidan arkea esimerkiksi, teillahan on elamassa

erilaisia rooleja. Miten parkinsonin tauti on vaikuttanut teidan elaman eri
rooleihin? (TEEMAN VAIHTO)

Miten Parkinsonin tauti on vaikuttanut teidan rooliin parisuhteessa
tai ystavien kanssa? Mita vaikutuksia silla on ollut?

Miltd nama muutokset tuntuvat sinusta?



43

e Onko parkinsonin tauti vaikuttanut teidan aktiivisuuteen ja

osallistumiseen? Milla tavalla?

Jos mietitte vuorovaikutustilanteita, niin mita ajatuksia heraa? Kuinka
Parkinson on vaikuttanut vuorovaikutustilanteisiin? (TEEMAN VAIHTO)
e Vuorovaikutustilanteet kotona?

e Vuorovaikutus tilanteet muissa tilanteissa, ulkopuolisten kanssa?



44

Liite 2. Yksildhaastattelupohja

¢ Millainen olo jai parikeskustelusta? Jaiko jotakin kysyttavaa?

¢ Viime kerralla mietimme erilaisia teemoja, kuten ennen ja nyt.

e Haluaisin viela kysya, kuinka Parkinson on vaikuttanut esimerkiksi
huumorintajuusi? Milla tavalla huumori on nakynyt elamassasi nyt
sairastumisen jalkeen?

e Jos ajatellaan pidemmalle, niin... Kun diagnoosi selvisi, kuinka se
vaikutti tulevaisuuden suunnitelmiisi? Mita tunteita tulevaisuuden

ajattelu herattaa?

e Omakokemus
e Miten sairaus on vaikuttanut mindkuvaasi?
e Millaista apua/tukea olet saanut sairautesi kanssa? Oletko ollut
tyytyvainen saamaasi apuun? Enta sairauden hoitoon?
¢ Milta sinusta on tuntunut olla Parkinson potilaana
o Koetko sairauden muuttaneen sinua ihnmisena? Millainen ajattelisit

olevasi ilman parkinsonia?

¢ Mietimme viimeksi vuorovaikutusta muiden kanssa,
e Minkalaisia reaktoita sairautesi oireet ovat aiheuttaneet muissa
ihmisissa?
e Kuinka lahipiirisi reagoi diagnoosiin? Mita tunteita heratti?
e Oletko peitellyt parkinsonin aiheuttamia oireita toisten seurassa?
e Entapa ulkopuoliset ihmiset, kuinka avoimesti kerrot

Parkinsonistasi heille?

e Mietimme rooleja myds parikeskustelussa.
¢ Milla tavalla Parkinson on vaikuttanut rooliisi puolisona/ystavana?
e Miltd tuntuu ajatus puolisosta omaishoitajana? Millainen asenne
puolisolla on ollut tahan?
e Milla tavalla Parkinson on vaikuttanut intiimielamaasi? Haluatko

tarkentaa?



e Kuinka luulet rooliesi muuttuvan tulevaisuudessa?

Onko viela jotain mita haluasit erityisesti tuoda esiin tasta sairaudesta?

Milta tahan keskusteluun osallistuminen tuntuu? Palautetta?
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Liite 3. Esimerkkitaulukot pelkistetyista ilmauksista ryhmiteltyihin pelkistyksiin

PELKISTETTY ILMAUS

Kokee sairastuneen itsensd voivan laskea
leikkia vakavasta sairaudesta

Huumori ei ole muuttunut

Kokee huumorintajun sdilyneen ennallaan

Kokee  huumorin  yllattavan  tarkeaksi
voimavaraksi Parkinsoniin liittyen.

Kokee huumorin auttavan hermostuttavissa
tilanteissa

Huumori sdilynyt, itsestdkin voi laskea leikkia

RYHMITELTY PELKISTYS
Huumorilla merkitysta voimavarana
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PELKISTETTY ILMAUS

RYHMITELTY PELKISTYS

Kokee impulsiivisen ostoskdyttaytymisen
kaduttavan ja mietityttavan jalkeenpdin.

Kokee materiaalin kerdamisen tarpeen
lisdantyneen

Ei koe lisddntyneen tarpeen kerita
materiaalia vaivaavan itsedan

Kokee olevan mahdollista yrittdaa korjata
jalkeenpain ostokdyttaytymisen virheita

Ostokayttaytymisessa muutoksia




PELKISTETTY ILMAUS

Tulee lopettamaan varmaan ystdavyyden
tyokavereiden kanssa tulevaisuudessa taudin
takia.

Kokee toissa kertomisen jannittaneen

Kokee, ettd ystdvien hoitoammatit tulisi
vaikuttamaan ihmissuhteeseen

Kokee tarkedksi sisdllyttdda ihmissuhteisiin

muutakin kuin sairautta

Kokee lisdantyvan avuntarpeen muuttavan
suhdetta ldheisiin

RYHMITELTY PELKISTYS
Suhteet tyotovereihin mietityttaneet

Ihmissuhteiden sisdltd mietityttaa
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