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Essentiaalinen vapina on tavallisin liikehairibsairaus. Siita huolimatta se on
diagnoosina monelle tuntematon. Essentiaalisessa vapinassa vapinaa esiintyy
tyypillisesti ylaraajoissa ja se korostuu liikkeesséa ja kannattelussa.

Kehittamistyon tarkoituksena oli koostaa essentiaalista vapinaa kasitteleva opas
toimintaterapeuteille. Kehittdmistydn tavoite oli lisata tietoa essentiaalisesta
vapinasta seka siihen liittyvasta toimintaterapiasta. Tarve essentiaalisen
vapinan tietoisuuden lisaamisesta tuli toimeksiantajalta (Turun yliopistollinen
keskussairaala) seka kehittamistyon tekijoilta. Kehittamistyon aikana tehtiin
yhteisty6ta Essentiaalisen vapinan kanssa sinuiksi -hankkeen seka
Essentiaalinen vapina ry:n kanssa.

Kehittamistyon aikana tehtiin kuvaileva kirjallisuuskatsaus seka kysely
essentiaalista vapinaa sairastaville. Prosessin aikana osallistuttiin myos
essentiaalista vapinaa kasitteleviin webinaareihin ja seminaariin. Naiden
tiedonkeruumenetelmien avulla saatiin tietoa essentiaalista vapinaa
sairastavien haasteista seka toimintaterapian mahdollisuuksista tukea
essentiaalista vapinaa sairastavien toiminnallisuutta. Kyseiset haasteet seka
toimintaterapian mahdollisuudet koottiin toimintaterapeuteille suunnatuksi
lapileikkaavaksi oppaaksi.
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Essential Tremor in Occupational Therapy

- a manual for Occupational Therapists

Essential tremor is the most common movement disorder. In spite of this, the
diagnosis of essential tremor is unknown for many people. The tremor in
essential tremor occurs typically in upper limbs and it is highlighted during
movement and hold ups.

The purpose of the thesis is to assemble a manual of essential tremor. The
manual is meant to be used by occupational therapists. The goal of the thesis is
to increase the knowledge about essential tremor. Additionally the goal is to
gain knowledge about how occupational therapists can help individuals with
essential tremor. The need for increasing the awareness of essential tremor
emerged from the commissioner (Turun yliopistollinen keskussairaala) and the
authors of the thesis. The authors of the thesis collaborated with Essentiaalisen
vapinan kanssa sinuiksi -project and Finnish Essential Tremor association.

Methods used were descriptive literature review and a survey for individuals
with essential tremor. The authors of the thesis participated in webinars and a
seminar about essential tremor. The manual was assembled with the
information gathered with these methods. The manual includes challenges that
the individuals with essential tremor encounter daily. Additionally it includes
information about the possibilities of occupational therapy in essential tremor.
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Kaytetyt lyhenteet tai sanasto

CMOP-E

COPM

ESSI-hanke

MOHOST

OSA

QUEST

WRI-FI

Canadian Model of Occupational Performance and
Engagement eli Kanadalainen toiminnallisuuden ja
sitoutumisen malli (Townsend & Polatajko 2013).

Canadian Occupational Performance Measure eli
CMOP-E:hen perustuva puolistrukturoitu

haastattelumenetelma (Law ym. 2005).

Essentiaalisen vapinan kanssa sinuiksi -hanke

The Model of Human Occupation Screening Tool eli
inhimillisen toiminnan mallin seulonta-arviointi (Forsyth
& Parkinson 2006).

Occupational Self Assessment eli
toimintamahdollisuuksien itsearviointi (Baron ym. 2006).

Quality of Life in Essential Tremor Questionnaire eli
itsearviointi elamanlaadusta essentiaalisessa vapinassa
(Martinez-Martin ym. 2010).

Working Role Interview eli suomen kielinen versio
tydroolin arviointimenetelmasta. (Braveman ym. 2005).



1 Johdanto

Tama opinnaytetyon raportti kasittelee essentiaalista vapinaa
toimintaterapiassa. Essentiaalinen vapina on tavallisin liikehairidsairaus, jossa
esiintyy ylaraajojen vapinaa (Ortiz ym. 2022). Vapina korostuu liikkeessa ja
kannattelussa. Essentiaalisessa vapinassa voi esiintya myds muiden
kehonosien vapinaa. Vapinan lisdksi saattaa esiintya kognitiivisia ja psyykkisia
oireita. (Ortiz ym. 2022.) Ennen essentiaalista vapinaa on kutsuttu nimella
“hyvanlaatuinen vapina”, mutta nykyaan tata nimitysta kaytetaan harvoin, koska

sairaus voi rajoittaa paivittaista elamaa suurestikin (Bénito-Léon & Louis 2012).

Essentiaalista vapinaa sairastavien elamanlaadusta on tehty tutkimuksia, joiden
mukaan he kokevat elamanlaatunsa merkittavasti huonompana terveisiin
verrattuna (Shalash ym. 2019). Huonommaksi koettuun elaméanlaatuun
vaikuttaa stigman ja hapean tunne seka masennus ja ahdistus (Lageman ym.
2014; Chandran & Pal 2013). Nain ollen essentiaalista vapinaa sairastavien

hoidossa tulisi huomioida vapinan lisdksi myds non-motoriset oireet.

Kehittamistyon toimeksiantajana toimi Turun yliopistollinen keskussairaala
(TYKS). Kehittdmistyon aikana tehtiin yhteisty6td myos Essi-hankkeen
(Essentiaalisen vapinan kanssa sinuiksi —hanke) ja Essentiaalinen vapina ry:n
kanssa, silla toimeksiantaja suositteli yhteisty6téa heidan kanssaan.
Aineistonkeruu toteutui kirjallisuuskatsauksena seka kehittdmistydn aikana

tehtyna kyselyna essentiaalista vapinaa sairastaville.

Opinnaytety0 toteutettiin kehittAmistyona, jonka tarkoituksena oli koostaa
essentiaalista vapinaa kasitteleva opas toimintaterapeuteille. Essentiaalinen
vapina -diagnoosin yleisyydesta huolimatta, se saattaa olla tuntematon monille
ammattilaisille. Nain ollen tavoitteena kehittamistydssa oli lisata tietoa
essentiaalisesta vapinasta seka siihen liittyvasta toimintaterapiasta.
Kehittamistydn aikana pyrittiin vastaamaan kysymyksiin: Mita haasteita
essentiaalista vapinaa sairastavilla on arjessa? Miten toimintaterapeutit voisivat
tukea essentiaalista vapinaa sairastavien toiminnallisuutta paivittdisessa

elamassa?
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2 Tarkoitus ja tavoite seka toimeksiantaja

Tarkoituksena oli luoda toimintaterapeuttien tyota tukeva opas, joka on myos
kehittamistyon tuotos. Essentiaalinen vapina oli alussa kehittamistyon tekijoille
tuntematon diagnoosi. Se saattaa olla myés monelle toimintaterapeutille
diagnoosina vield melko vieras, joten oppaan toivotaan toimivan tukena
kyseisen asiakasryhméan kanssa tydskenteleville.

Kehittamistydn tavoitteena oli tuoda toimintaterapeuteille tietoa essentiaalisesta
vapinasta, sen haasteista seka siihen liittyvista toimintaterapian
mahdollisuuksista. Tarkoitus ja tavoite lahtivat siis kehittdmistyon tekijoiden
ajatuksesta, jota vahvisti toimeksiantajan kanssa kayty keskustelu

essentiaalisen vapinan tietoisuuden lisdamisen tarpeesta.

Kehittamistydn toimeksiantajana oli Turun yliopistollisen keskussairaalaan
(TYKS) asiantuntijapalvelut. TYKS on 1.1.2023 lahtien ollut osa Varhaa el
Varsinais-Suomen hyvinvointialuetta (TYKS 2023). TYKS:in
asiantuntijapalveluista yhteyshenkilona toimi aikuisneurologisten asiakkaiden

kanssa tydskenteleva toimintaterapeutti.
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3 Mita tiedetdan essentiaalisesta vapinasta?

Tassa kappaleessa kaydaan lapi essentiaalista vapinaa yleisesti ja miten siina
esiintyvét haasteet vaikuttavat elamanlaatuun. Esitellddn lyhyesti essentiaalisen
vapinan tamanhetkisia hoitokeinoja. Kehittdmisprosessin aikana
kirjallisuuskatsauksen ja kyselyn tuloksia kasiteltin CMOP-E -mallin avulla,

joten sen paéapiirteet esitellaan tassa kappaleessa.

3.1 Essentiaalinen vapina

Essentiaalinen vapina on ylaraajojen molemminpuolista vapinaa. Vapinaoiretta
saattaa olla my6s muilla alueilla, kuten paassé ja ddnessa. Essentiaalisessa
vapinassa vapina on aktiovapinaa eli sita tapahtuu lihastoiminnan aikana. (Ortiz
ym. 2022; Karppa 2007.) Essentiaalinen vapina on yksi yleisimmista
neurologisista etenevista sairauksista aikuisilla (Sequeira, Keogh & Kavanagh
2012) seka tavallisin liikehairiosairaus (Ortiz ym. 2022). Essentiaalisen vapinan

esiintyvyys on n. 1 % ja sen esiintyvyys kasvaa ian myéta (Ortiz ym. 2022).

Viimeisten vuosien aikana on todettu my®ds muita oireita, joihin lukeutuu myds
non-motorisia oireita. Naitd ovat muun muassa kognitiiviset haasteet,
masennus, ahdistus, tasapaino- ja uniongelmat (Chunling & Zheng 2016).
Essentiaalista vapinaa sairastavilla voi olla sosiaalisten tilanteiden pelkoa ja
hapean tunteminen on yleista (Gerbasi ym. 2022). Kognitiivisia haasteita on
todettu muun muassa sanallisessa sujuvuudessa ja muistissa, nimeamisessa ja
tyomuistissa. Liséksi on todettu vasyvyytta ja keskittymisen vaikeutta. (Chunling
& Zheng 2016). Muiden neurologisten oireiden, kuten kognitiivisten oireiden,
lepovapinan ja tasapaino-ongelmien esiintyessa, on ehdotettu kaytettavaksi
"Essentiaalinen vapina plus” -mé&aritelmaa (Ortiz ym. 2022). Viime vuosina
tasapainohaasteita on tutkittu jonkin verran ja nain ollen essentiaalista vapinaa
sairastavien kavelyn ja tasapainon ongelmat tiedostetaan paremmin. Kavely- ja

tasapaino-ongelmiin liittyy yleensa ataksiaa. (Louis & Rao 2015). Essentiaalista
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vapinaa sairastavien itseluottamus tasapainon suhteen on verrokkeja

matalampi ja taipumus kaatua suurempi (Gerbasi ym. 2022)

Essentiaalinen vapina vaikuttaa paivittaiseen elamaan, esimerkiksi
kirjoittamiseen, juomiseen, syomiseen, tavaroiden kantamiseen, tyokalujen
kayttoon, koneella kirjoittamiseen tai hiiren kayttoon, ruoan laittoon, hampaiden
pesuun, meikkaamiseen, puhelimen kayttoon ja pukeutumiseen (Gupta ym.
2021). Essentiaalinen vapina vaikuttaa myos tydohon seka vapaa-ajan

harrastuksiin ja tapaamisiin (Gupta ym. 2021; Chandran & Pal 2013).

3.2 Essentiaalisen vapinan vaikutus elamanlaatuun

Non-motoriset oireet seké vapinaan vahvasti liittyva stigman ja hapean tunne
vaikuttavat usein negatiivisesti elamanlaatuun (Lageman ym. 2014; Chandran &
Pal 2013). Tutkimusten my6ta voidaan todeta, ettd non-motoristen oireiden
esiintyminen vaikuttaa suoraan elaménlaatuun ja terveisiin kontrolliryhmiin
verrattuna essentiaalista vapinaa sairastavat kokevat elaméanlaadun
merkittavasti huonommaksi (Shalash ym. 2019). Tasta syysta on tarkeda
huomioida my6s non-motoriset oireet. (Shalash ym. 2019; Chungling & Zheng
2016.) Essentiaalista vapinaa sairastava voi sairauden takia kokea
alakuloisuutta tai jopa masennusoireita, joten ammattilaisten tulisi huomioida
myds asiakkaan psyykkinen hyvinvointi (Huey ym. 2018). Nam& non-motoriset
oireet yhdistettyna vapinaan voivat pahimmassa tapauksessa johtaa siihen, etta
essentiaalista vapinaa sairastava alkaa valttamaan tiettyja tilanteita, esimerkiksi
julkisilla paikoilla ruokailua, ja eristaytyy omaan kotiinsa (Gerbasi ym. 2022).
Chandran & Pal (2013) mukaan ahdistus ja masennus yhdistettyn& vapinan
vaikeuteen ovat yhteydessa huonompaan elaméanlaatuun, kun taas muun
muassa vapinan kesto vuosissa seka sen alkamisajankohta eivat
tutkimuksellisesti nayttaisi vaikuttavan elamanlaatuun. Essentiaalista vapinaa
sairastavilla on todettu haasteita itsenaisyydessa ja paivittaisiin toimintoihin
osallistumisessa verrattuna terveisiin verrokkeihin. He joutuvat tukeutumaan

l&heisten apuun, seka fyysisesti etta psyykkisesti. (Gerbasi ym. 2022.)
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3.3 Essentiaalisen vapinan hoito

Essentiaalista vapinaa hoidetaan laékkeilla, botuliinitoksiinihoidoilla, kirurgisilla
hoidoilla seka kuntoutuksella. Essentiaalista vapinaa ei voida parantaa, mutta
oireita voidaan lieventaa. (Ferreira ym. 2019 Ortiz ym. 2022 mukaan.) Vapinan
aiheuttaessa merkittavaa toiminnallista haittaa harkitaan laékehoitoa, kuten
propanololia, primidonia, topiramaattia tai gabapentiinia. Jos ladkehoidoista ei
ole todettu hyoétya ja elaménlaatu tai tydkyky on selvasti huonontunut, harkitaan
kirurgista hoitoa. Kirurgisia hoitoja ovat syvaaivostimulaatio (DBS), talamotomia
ja aivoihin kohdistettu ultradénihoito (HIFU). (Ortiz ym. 2022.) Fysioterapiasta
saa apua tasapainon hallintaan ja fyysisen toimintakyvyn yllapitdmiseen (Louis
ym. 2016 Ortiz ym. 2022 mukaan). Kielellisten ongelmien tai merkittavan aanen
vapinan kanssa puheterapeutista on apua. Psyykkisiin haasteisiin tarvitaan
keskusteluapua. Lisaksi kognitiivisten haasteiden ollessa merkittavia
neuropsykologi voi tehd& arvion. Toimintaterapeutti tekee apuvalineiden
tarpeen arviota seka auttaa kasilla tehtavien toimintojen harjoittelussa ja arjen
toimintakyvyn tukemisessa. (Ortiz ym. 2022.) Tutkimuksessa on kaynyt ilmi, etta
essentiaalista vapinaa sairastavat toivoisivat toimintaterapiaa. Apua ja tukea
toivotaan erityisesti kirjoittamiseen, sydmiseen ja tavaroiden kannattelemiseen.
Lisaksi toivotaan yleisesti apua paivittaiseen elamé&an seka henkisesti etta
fyysisesti. (Louis ym. 2015.)

3.4 CMOP-E -malli

CMOP-E (Canadian Model of Occupational Performance and Engagement)
valikoitui toimintaterapian malliksi kehittamisty6ssa, koska sen avulla pystytaan
tarkastelemaan huomioitavia asioita ja essentiaalista vapinaa sairastavien
haasteita laajasti toiminnan, yksilon sek& ympaériston nédkdkulmasta. Valittu
toimintaterapian malli auttaa myos jasentamaan kirjallisuuskatsauksessa seka
kyselyssa esiin nousseita haasteita nimenomaan toimintaterapian kasitteiden

mukaisesti.
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CMOP-E, eli kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli, kuvaa
toiminnallisuutta toiminnan, yksilon ja ympariston jatkuvana vuorovaikutuksena
(Polatajko ym. 2013a, 23). CMOP-E —mallin mukaan ymparisté koostuu
fyysisestd, institutionaalisesta, kulttuurisesta ja sosiaalisesta ulottuvuudesta.
Fyysiseen ymparistoon sisaltyy esimerkiksi rakennukset, saa ja kulkuvéalineet.
Institutionaalinen ymparistd koostuu yhteiskunnallisista aspekteista, kuten eri
paatoksentekoelimet ja taloudelliset tukipalvelut. Kulttuuriseen ymparistoon
siséltyy muun muassa rituaalit ja arvot. Sosiaalinen ymparistd koostuu
esimerkiksi asenteista ja uskomuksista, jotka ovat lasna tietyssa ryhmassa.
(Law ym. 2002, 44-46.)

Yksil6 tai ihminen koostuu CMOP-E:n mukaan fyysisesta, kognitiivisesta ja
affektiivisesta ulottuvuudesta. Ytimesta I6ytyy ihmisen henkisyys tai sisin, joka
saa yksilon motivoitumaan ja toimimaan. Fyysiset ominaisuudet tai valmiudet
siséltavat itse tekemiseen liittyvat seikat, kuten esimerkiksi motoriset- ja
sensomotoriset valmiudet. Kognitiiviseen ulottuvuuteen sisaltyy
ajattelutoimintaan liittyvat valmiudet, kuten muistitoiminnot ja keskittyminen.
Yksilon affektiiviseen puoleen lukeutuvat kaikki tunteet ja tunne-elama. (Law
ym. 2002, 41-44.)

Toiminnan eri osa-alueet ovat itsesta huolehtiminen, vapaa-aika ja tuottava
toiminta. Itsesta huolehtimiseen siséltyy nimensa mukaisesti sellaiset toiminnat,
joissa yksilo pitaa huolta itsestaan. Tallaisia toimintoja ovat esimerkiksi kaikki
hygieniasta huolehtimiseen liittyvat toiminnat. Vapaa-ajan toiminnoiksi
lasketaan kaikki sellaiset toiminnat, joita yksilo tekee ilman velvoitetta, kuten
harrastukset ja luovat toiminnat. Tuottava toiminta on usein ty6ta, mutta aina ei
valttamatta ole kyse palkallisesta tyosta. Tuottavaa toimintaa on esimerkiksi

opiskelu, vapaaehtoisty6 ja kotity6t. (Law ym. 2002, 33-37.)
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4 Kehittdmistyoprosessi

Kehittamistyon mallina kaytettiin konstruktivistista mallia, johon siséltyy
aloitusvaihe, suunnitteluvaihe, esivaihe, tydstaminen, tarkistaminen ja
viimeistely ja lopputuloksena valmis tuotos (Salonen 2013, 16-20). Seuraavissa

kappaleissa on kuvattu, miten konstruktivistinen malli nakyi kehittamistyossa.

4.1 Tarkoituksen ja tavoitteen luominen

Tarkoituksen ja tavoitteen luominen oli osa aloitusvaihetta. Aloitusvaiheeseen
kuuluu kehittamistehtavan ja -tarpeen luominen seka yhteisty6tahoihin
tutustuminen (Salonen 2013, 17). Aloitusvaiheessa tavattiin toimeksiantaja.
Kehittamistyota aloitettaessa oli essentiaalinen vapina kehittamistyon tekijoille
tuntematon diagnoosi. Tama tilanne heratti ajatuksen tarpeesta, joiden mukaan
kehittamistyon tarkoitus ja tavoite luotiin. Tarpeen lasnéoloa vahvisti
toimeksiantajan kanssa kayty keskustelu essentiaalisesta vapinasta.
Tiedonhaun perusteella tietoa toimintaterapiasta ja essentiaalisesta vapinasta
oli hyvin vahan. Kehittdmistybn tuotoksena syntyneen oppaan toivottiin lisdavan

tietoa ja tietoisuutta essentiaalisesta vapinasta.

4.2 Kehittdmistydn suunnittelu

Suunnitteluvaiheessa tehdéén kirjallinen suunnitelma (Salonen 2013, 17).
Suunnitelmassa kaytiin lapi tarkoitus ja tavoite, suunniteltin menetelmien
kayttoa, esiteltiin taustateoria, valittiin viitekehys ja suunniteltiin aikataulu
kehittamistyodlle. Ensimmainen suunnitelma valmistui joulukuussa 2022.
Suunnitelmaa muokattiin palautteen pohjalta ja se hyvaksyttiin toimeksiantajan
ja ohjaajan toimesta alkukevaasta 2023. Suunnitteluvaiheen jalkeen siirryttiin
esivaiheeseen, jossa suunnitelman toteutumista kaytdnnosséa kaydaan lapi
(Salonen 2013, 17). Tahan sisaltyi esimerkiksi osatavoitteiden laatiminen
aikataulullisesti seka pitkalla tahtaimella ettd paivakohtaisesti. Lisaksi

esivaiheeseen kuului tehtavienjako kehittdmistyon tekijoiden kesken.
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4.3 Tiedonkeruumenetelmét

Kehittamistydon menetelminé kaytettiin kuvailevaa kirjallisuuskatsausta seka
kyselyd, joka oli suunnattu essentiaalista vapinaa sairastaville. Liséksi
kehittamistyon aikana osallistuttiin kahteen kansainvaliseen webinaariin seka
ESSI-hankkeen jarjestamé&én paatésseminaariin. Tyostovaiheessa toteutuu
itse kaytannon tyoskentely kehittamistyossa. Tahan vaiheeseen liittyy
toimeksiantaja, ohjaajan ja kehittamistyon toteuttajien yhteistyo.
Suunnitteluvaiheessa valitut menetelmat viedaan kaytantoon. (Salonen 2013,
18.) Kehittamistyon aikana kokoustettiin ohjaajan kanssa seka kaytiin lapi
asioita yhteistyotahojen kanssa, mika kuuluu tarkistusvaiheeseen.
Tarkistusvaiheessa arvioidaan syntynytta tuotosta ja reagoidaan tarvittaviin
toimenpiteisiin (Salonen 2013, 18). Kehittdmistydn aikana arvioitiin menetelmien

kayttoa seka saatuja tuloksia kriittisesti kehittAmistyon toteuttajien toimesta.

4.3.1 Kirjallisuuskatsaus

Yhtena aineistonkeruumenetelmana kaytettiin kuvailevaa kirjallisuuskatsausta,
silla kehittdmistyon aiheesta 10ytyy vahan tietoa. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus
mahdollisti, ettéd haun kriteerit olivat mahdollisimman joustavat. Salmisen (2011)
mukaan kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yleiskatsaus ilman tiukkoja ja tarkkoja
saantoja. Aineistot voivat olla laajoja ja metodiset saannoét eivat rajaa
aineistojen valintaa. Tutkittavaa ilmiota pystytddn kuvaamaan laaja-alaisesti ja
tarvittaessa myos voidaan luokitella tutkittavan ilmion ominaisuuksia.
Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tutkimuskysymykset voivat olla

valjempid. (Salminen 2011, 6.)

Tiedonhaku tehtiin kuuteen tietokantaan, joista tuloksia saatiin viidesta
tietokannasta (PubMed, OTDbase, DOAJ, Cinahl ja Elsevier). Hakusanoina
kaytettiin essentiaalinen vapina, toimintaterapia, paivittaiset toiminnat ja
elamanlaatu (Taulukko 1). Hakusanoja muokattiin tietokantojen vaatimusten
mukaan seka kaytettiin AND ja OR -boolen operaattoreita. Jos tutkimus oli

julkaistu ennen vuotta 2010, ei ollut vertaisarvioitu, oli kirjoitettu muulla kielella
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kuin suomi, ruotsi tai englanti, oli maksumuurin takana tai kasitteli
ladkkeellisesta tai invasiivista hoitoa, se rajattiin pois kehittamistyon aineistosta.
PubMed -tietokannassa rajattiin aineistot artikkelimuotoisiin. Otsikon perusteella
tutkimuksia valikoitui 55 ja abstraktin perusteella luettavaksi jai 29 tutkimusta.

Lopulta aineistoksi valikoitui 16 tutkimusta.

Kirjallisuuskatsauksen avulla pyrittiin selvittamaan mita haasteita essentiaalista
vapinaa sairastavilla on paivittdisessa elamassa ja miten toimintaterapeutit
voisivat tukea heidan toiminnallisuuttaan. Valituista 16 tutkimuksesta 15
kasittelivat [ahinna essentiaalista vapinaa sairastavien haasteita tai

essentiaalisen vapinan yleispiirteitd, mutta ei toimintaterapiaa.
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Hakusanat Osumien maara Tietokanta

essential tremor OR familial 96 Cochrane
tremor AND daily activit* OR
quality of life OR daily living OR
daily function™® OR social
activit* OR social life OR
occupational therap*

essential tremor 1 OTDBase
(essential tremor OR familial 15 DOA)J
tremor) AND daily activities

(essential tremor OR familial 1 DOAJ
tremor) AND daily functioning

(essential tremor OR familial 1 DOAJ
tremor) AND social activit*

(essential tremor OR familial 1 DOAIJ
tremor) AND social life

(essential tremor OR familial 40 DOAIJ
tremor) AND quality of life

(essential tremor OR familial 13 DOAIJ
tremor) AND daily living

(essential tremor OR familial 4 DOAIJ
tremor ) AND occupational

therapy

("essential tremor" OR 57 CINAHL

"familial tremor") AND ("daily
activit* OR "quality of life" OR
"daily living" OR "daily
function*" OR "social activit*"
OR "social life" OR
"occupational therap*")

("essential tremor" OR 84 PubMed
"familial tremor") AND ("daily )
activity" OR "quality of life" OR 57 Elsevier
"daily living" OR "daily 3 DOAJ

functioning" OR "social
activity" OR "social life" OR
"occupational therapy")

Taulukko 1. Listaus kirjallisuuskatsauksessa kaytetyistd hakusanoista.

4.3.2 Manuaalisen tiedonhaun kuvailu

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa voidaan tiedonhakua taydentaa

manuaalisella tiedonhaulla (Oulun yliopisto 2023). Vaikka tassa

kehittamistytssa hyoddynnettiin kuvailevaa kirjallisuuskatsausta, toteutui osa
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tiedonhausta manuaalisesti. Manuaalinen tiedonhaku kohdistui vapinan
kuntoutukseen ja hoitoon toimintaterapiassa. Perusteluna manuaalisen
tiedonhaun hyddyntamiselle toimi essentiaalisesta vapinasta ja
toimintaterapiasta olemassa oleva niukka tieto. Ajatuksena oli, etta manuaalisen
tiedonhaun avulla voidaan l6ytaa tietokantojen ulkopuolella olevaa tietoa, joka
kasittelee essentiaalisen vapinan kuntoutusta tai yleisesti vapinan kuntoutusta
toimintaterapian keinoin. Manuaalinen tiedonhaku suoritettiin Turku AMK:n
Finnassa, Google Scholarissa sekéa Googlessa. Turku AMK:n Finnasta haulla
“occupational therapy AND tremor” 16ytyi 3407 vertaisarvioitua, koko teksti
saatavilla olevaa ja vuosien 2010-2023 valilla julkaistua artikkelia. Merkittavin
Finnasta |0ytynyt artikkeli k&sitteli MS tautia ja vapinaa. Muuttamalla hakua
“occupational therapy AND upper-limb tremor” I10ytyi Finnasta 29 tulosta, mutta
niistd mikaan ei sisalléltaan vastannut hakua. Google Scholarissa ja Googlessa
kaytettiin hakusanoja “occupational therapy AND tremor” seka erilaisia
muunnoksia tasta. Tarkein osuma kasitteli vapinan laékkeettomié hoitomuotoja.
Googlesta suurin osa osumista olivat erilaisia jarjest6jen, kuten National Tremor
Foundation, kotisivuille julkaistuja teksteja. Niita tarkasteltiin kriittisesti ja niiden
luotettavuutta pohdittiin. Naissé useassa eri toimintaterapeutin kirjoittamassa
tekstissa mainittiin samat keinot vapinan vahentamiseksi, ja tekstit olivat
kirjoitettu nimenomaan essentiaalista vapinaa sairastavista. Nain ollen paatettiin
niitd hyodyntaa oppaan luomisessa. Kyseisten tekstien luotettavuuteen vaikutti
positiivisesti se, etta tekstit pohjautuivat osittain samoihin tieteellisiin

julkaisuihin, joita kehittamistydssa hyodynnettiin muutenkin.

4.3.3 Kysely essentiaalista vapinaa sairastaville

Kysely valittin menetelmé&ksi, silla oli tarke&a saada tietoa kokemuksista ja
toiveista essentiaalista vapinaa sairastavilta itseltdéan. Essentiaaliseen vapinaan
liittyvan toimintaterapian teoreettisen tiedon ollessa vahaista, taydensi kysely
artikkeleista saatua tietoa. Tama mahdollisti sen, ettéa tuotoksen sisalto olisi
kattava ja toimisi toimintaterapeuttien tukena heidan kohdatessa essentiaalista

vapinaa sairastavia asiakkaita.
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Kyselyn onnistumisen kannalta oli tirkeda&d huomioida erilaisia asioita. Tutkijan
tulee ottaa huomioon vastaajien halu, aika ja taito vastata kyselyyn. Suositeltu
maksimimitta on 15—20 minuuttia. (Tietoarkisto 2023.) Taten kyselyn mittaan ja
yleisilmeeseen kiinnitettiin huomiota. Kyselyn yleisilme ja saatekirje vaikuttavat
vastaamispaatokseen (Tietoarkisto 2023). Kyselyssa jokainen kysymys oli
omalla sivullaan, joka teki kyselysta visuaalisesti selkeamman ja helposti
lahestyttavan. Kysymystenasettelun tulee olla helposti ymmarrettava ja
yksinkertainen. Avoimia kysymyksia tulisi kayttaa harkiten. Esimerkkeja
antaessa on huomioitava, ettd ne saattavat ohjata ja rajata vastaajan ajattelua,
joten niita tulisi kayttad mahdollisimman vahan. (Tietoarkisto 2023). Kyselyn
loogisuus eli samankaltaisten kysymysten perékkain asettelu helpottaa
vastaamista (Tietoarkisto 2023). Nama asiat huomioitiin kyselyssa. Avoimia
kysymyksia kaytettiin paljon, mutta se oli valttamatonta laajan aineiston
saamiseksi. Kyselyssa kaytettiin myds esimerkkeja kysymyksissa, silla joitain
kysymyksia haluttiin avata enemman. Ennen kyselyn tekemista tutkittiin
aiemmin tehtyja julkaisuja ja tutkimusaineistoja aiheesta, etta kyselylla voitiin
vastata tarvittaviin aukkoihin (Tietoarkisto 2022). Kysely laadittin CMOP-E:n
teoriaa mukaillen. Nain varmistettiin, etta kysely oli kattava yksilon ja
toimintaterapian nakokulmasta. Lisdksi aiheesta tehdyn kirjallisuuskatsauksen
avulla voitiin laatia kysymyksia, joilla saatiin tarkempaa tietoa haasteista, mité ei

muista aineistoista tullut ilmi.

Tutkimuksen tekijéiden tulee kunnioittaa kyselyyn vastaajien ihmisarvoa ja
itsemaaraamisoikeutta. Kyselyyn vastaamisen tulee olla vapaaehtoista ja
keskeyttamisen tulee olla mahdollista milloin vain. Vastaajilla on oikeus saada
todenmukaista tietoa tutkimuksen sisallosta ja toteutuksesta seka mahdollisten
henkiltietojen kasittelysta. (Kohonen ym. 2019, 7-9.) Kehittamistytssa edella
mainitut ihnmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettiset periaatteet otettiin
huomioon. Vastaajien oikeudet ja periaatteet kuvattiin tietosuojaselosteessa

(Liite 1) ja saatekirjeessa (Liite 2). Kyselysséa ei kerétty henkilttietoja.

Kysely toteutettiin Webropol —internetkyselyna. Kysely tehtiin ruotsin- ja suomen

kielella. Kyselyssa oli 26 kysymysta (Liite 3), joista yksi oli monivalintakysymys,
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10 kylla/ei -kysymyksia ja loput avoimia kysymyksia. Kylla/ei —kysymykset
ohjelmoitiin siten, etta ei —vastauksen jalkeen ohjelma ohitti avoimen
kysymyksen. Kylla -vastauksen jalkeen vastaajaa pyydettiin kertomaan lisda
avoimella vastauksella. Vastaamiseen kaytettavaksi ajaksi arvioitiin 15-30
minuuttia. Kyselylinkki jaettiin ESSI-hankkeen toimesta Facebookissa (ESSI-
hanke -sivulla, Essentiaalinen vapina ry —sivulla, essentiaalista vapinaa
sairastavien suljetussa ryhmassa, ruotsalaisessa Essentiaalinen vapina -
ryhmassa). Lisaksi kyselyn linkki oli Liikehairiosairauksien liitto ry sivuilla seka
sitd mainostettiin Hermolla -lehdessa (1/2023). Kyselylinkki oli avoinna kolme
viikkoa. Viimeiselle viikolle oli varattu mahdollisuus muistuttaa kyselysta, mutta

tata ei tehty, silla vastaajia oli jo paljon.

Kyselyyn vastasi 143 vastaajaa. Kysely avattiin 221 kertaa ja aloitettiin 171
kertaa. Vastauksia tuli sek& suomeksi etta ruotsiksi. Vastaajista 87 % (n=123)
oli kasien vapinaa, 51 % (n=72) paan vapinaa, 24 % (n=34) &anen vapinaa, 23
% (n=32) koko kehon vapinaa ja 15 % (n=21) muuta vapinaa. Vapinan muoto —
kysymys oli monivalintakysymys. Muun vapinan vastauksissa korostui jalkojen

vapina.

4.3.4 Osallistuminen webinaareihin ja seminaariin

Kehittamistydn aikana osallistuttiin kahteen kansainvaliseen essentiaalinen
vapina -webinaariin. Ensimmaéinen Shake up the world jarjestettiin 11.3 ja sen
jarjestajina toimivat Iso-Britannian National Tremor Foundation, Essi-hanke
Suomesta ja Tanskan essentiaalisen vapinan potilasyhdistys. Toinen Shake up
the world jarjestettiin 22.4. ja sen jarjestdjina toimivat Iso-Britannian, Suomen,
Tanskan ja Norjan essentiaalinen vapina -yhdistykset. Webinaareissa kuultiin
ammattilaisten puheenvuoroja essentiaalisesta vapinasta ja sen hoitokeinoista
seka sairastavien kokemuksia. Essi-hankkeen paatdsjuhlaseminaariin
osallistuttiin 31.3 Turun yliopistollisessa keskussairaalassa. Tall6in kuultiin
asiantuntijoiden puheenvuoroja laékehoidoista ja invasiivisista hoidoista seka
essentiaalisesta vapinasta yleensa. Seminaarin aikana kaytiin lapi Essi-

hankkeen aikana tehtyja aloitteita ja saavutuksia. Webinaareista ja seminaarista
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saatua tietoa kaytettiin oppaassa essentiaalista vapinaa sairastavien

kokemuksien nakdkulmasta.

4.4 Kirjallisuuskatsauksen ja kyselyn tulosten analyysi

Sisalléonanalyysissa on tarkoitus luoda tiivistetty ja yleinen aineisto tutkittavasta
aiheesta. Laadullisessa sisallonanalyysissé rungon voi jakaa neljaan
vaiheeseen. Ensimmaiseksi on paatettava, mitka asiat aineistossa ovat
kiinnostavia. Toisessa vaiheessa kaydaan lapi aineisto ja merkitaan seka
erotellaan tarkeat asiat. Nama erotellut asiat siirretddn omaan tiedostoon ja
muu aineiston materiaali ja& ulkopuolelle. Kolmannessa vaiheessa aineisto
luokitellaan ja tyypitella&n eri ryhmiin. Lopuksi tehd&én yhteenveto. (Tuomi &
Sarajarvi 2018.) Kehittamistydssa laadullista siséllonanalyysia hyédynnettiin
seka kirjallisuuskatsauksen etta kyselyn vastausten analyysissa.
Sisallénanalyysin ensimmaista vaihetta ohjasi kehittamistyon tarkoitus ja
tavoite. Lisaksi kiinnostavien aihealueiden rajaamiseen vaikutti kehittamistyota
ohjaavat kysymykset: Mitd haasteita essentiaalista vapinaa sairastavilla on
arjessa? Miten toimintaterapeutit voivat tukea essentiaalista vapinaa

sairastavien toiminnallisuutta paivittaisessa elamassa?

Kirjallisuuskatsauksesta sisallonanalyysiin valitut 16 artikkelia jaettiin
kehittamistyon tekijoiden kesken aihepiireittdin ja luettiin huolella lapi.
Aineistoista alleviivattiin kehittamistyon kannalta tarkeita asioita. Taméan jalkeen
kehittamistyon tekijat vaihtoivat artikkelit keskenaan, ettd kumpikin analysoi
kaikki aineistot. Toiseen kertaan luettaessa sisallon nostot vietiin erilliseen
tiedostoon. Taman jalkeen artikkelien aineisto varikoodattiin ja jaettiin
kategorioihin. Essentiaalinen vapina yleisesti pidettiin omana kategorianaan,
joka toimi tietoperustana. Tama kategoria sisélsi essentiaalisesta vapinasta
tietoa kuten, mita oireita on, miten sitd hoidetaan ja miten se vaikuttaa
elamanlaatuun. Essentiaalista vapinaa sairastavien haasteet seka
toimintaterapian keinot jaoteltiin kategorioihin CMOP-E:n teoriaa mukaillen.

Lopuksi aineiston jaotellut materiaalit siirrettiin varsinaiseen raporttiin.
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Kyselyn vastausten tuloksien analyysissa kaytettiin Webropol -ohjelmaa seka

siséllénanalyysia. Webropol -ohjelma laski prosentuaalisesti ilmoitettavat

tulokset automaattisesti. Avointen kysymysten vastaukset kehittdmistyon tekijat

analysoivat excel -tiedostoon. Samankaltaiset vastaukset merkittiin tukkimiehen

kirjanpidolla kuvauksen viereen (KUVA 1). Ensimmaisen analyysikierroksen eli

kaikkien vastausten lapikdymisen jalkeen vastausriveja oli n. 300. TA&méan

jalkeen yhdistettiin samaa tarkoittavat vastaukset, minka jalkeen riveja oli n.150.

Tassa kohtaa yhdistettiin samaan kategoriaan kuuluvia toimintoja, kuten

meikkaaminen ja parranajo, jolloin materiaali saatiin tiivimpaan muotoon.

Tiivistamisen jalkeen vastaukset jaoteltin CMOP-E:n kasitteiden mukaan.

Taman jalkeen aineisto siséllytettiin kirjallisesti kehittamistyoraportin

kappaleeseen 4.

26

27

28

29

30

31

ruoanlaitto haastavaa/leipominen
meikkaaminen/ehostaminen ym. haastavaa
parran ajaminen vaikeaa

veitsen kiyttd/pilkkominen vaikeaa
suihkussa ei voi seista, pitad istua

hampaiden harjaus

1+ 41

1+ 20

Kuva 1. Esimerkki aineiston luokittelusta.
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5 Essentiaalisen vapinan luomat haasteet ja
toimintaterapian mahdollisuudet

Kehittamistyon aikana teetetyssa kyselyssa tuli esiin essentiaalista vapinaa
sairastavien paivittaisen elaman haasteita. Lisaksi naista haasteista saatiin
tietoa webinaareissa ja seminaarissa. Kirjallisuuskatsauksen, manuaalisen
tiedonhaun ja toimintaterapian teoriakirjallisuuden pohjalta I6ydettiin mahdollisia
toimintaterapian keinoja vastaamaan essentiaalista vapinaa sairastavien
haasteisiin. TAssa osiossa haasteet ja toimintaterapian tukikeinot on jaoteltu
aihealueittain CMOP-E mallia mukaillen. Jokaisessa kappaleessa kaydaan
ensin lapi haasteet, minka jalkeen kasitellaan toimintaterapian mahdollisuudet
haasteiden helpottamiseksi. Naiden tietojen pohjalta koottiin opas.
Pienapuvalineet on kehittdmistydraportissa kasitelty lyhyesti ja tarkemmin ne

|6ytyvat itse oppaasta.
5.1 Fyysisyys, kognitiivisuus ja affektiivisuus

Liikehairiosairauden ollessa kyseessa, ajatellaan sairastavan haasteita usein
vain fyysisesta nakokulmasta, kuten liikkeesté ja motoriikasta. Tama ilmio tai
ajatus tuli esiin webinaarissa ja seminaarissa, joihin osallistuttiin prosessin
aikana. Mink& aiemmin esitelty tutkimustietokin nayttaa, on essentiaalista
vapinaa sairastavan kanssa tarke& huomioida myds kognitiivinen ja affektiivinen
nakokulma. Toimintaterapiassa nama kolme eri osa-aluetta huomioidaan ja

pyritdan loytamaan keinoja haasteiden helpottamiseksi arjessa.

Suurimpia fyysisia haasteita essentiaalisessa vapinassa ovat hienomotoriikan
heikkous, vasyminen, tavaroiden kannattelu, kivut seka tasapainon ja kehon
koordinaation heikkous. Muita haasteita ovat yksikatinen tyéskentely, minka
takia monet ovat joutuneet opettelemaan ei-dominantin kaden kayttamista.
Osalla essentiaalista vapinaa sairastavilla on kognitiivisia haasteita, kuten
muistiongelmia ja keskittymisvaikeuksia. Suurimpia affektiivisia haasteita ovat

pelko tulevasta, epdvarmuus ja itsetunnon lasku, stressi ja ahdistuneisuus seka
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tyytymattdmyys omaan elamantilanteeseen. Essentiaalista vapinaa sairastavat
kokevat yksindisyyden tunnetta, suuttumusta, artyneisyytta, alakuloisuutta,
masentuneisuutta, yleista psyykkista huonovointisuutta, harmitusta, jannitysta,
paniikkia, pettymysta ja surua seka arvottomuuden tunnetta. Lis&ksi
vastauksissa korostuu hapean tunne. Kyselyn vastaajista 64% (n=91) kokee
hapeada essentiaalisen vapinan takia. 71% (n=98) vastaajista kokee vapinan

vaikuttavan mielialaan.

Vasymysta on erilaista. Fyysinen vasymys on seuraus kehon suuremmasta
tyoskentelystd, kun sairaus vaikeuttaa toimimista. Psykologinen vasymys
aiheutuu yleensa masennuksesta, ahdistuneisuudesta tai lisdéntyneesta
stressista. “Aivovasymysta” voi aiheutua ajattelun ja keskittymisen edellyttavan
ponnistelun vaikutuksesta. (Powell 2016, 48.) Toimintaterapeutti voi antaa
essentiaalista vapinaa sairastaville neuvoja tavoista, miten tulla toimeen
vasymyksen kanssa. Vasyvyytta voi hallita esimerkiksi tauottamalla, istumalla
seisomisen sijaan seké tavaroiden siirtdmisella tasoa pitkin nostamisen sijaan
(Mainzer 2012). Tarkeda on myds kohdentaa tarkeat ja kuormittavat toiminnat
niihin vuorokauden aikoihin, kun energiaa on enemman. Energiatason
seuraamiseen voi kayttaa apuna esimerkiksi paivakirjaa. (Powell 2016; Floyd
2023.) Toimintaterapeutti voi hyddyntaa aivotyokirjaa (Powell 2016) myos
vasymyksen hallinnan ohjaukseen. Kyselyn vastauksissa kuvattiin paljon, miten
vapina lisdantyy vasymyksen myota, joten tasta syysté on tarkeaa kiinnittaa
huomiota vasymyksen hallintakeinoihin.

Tasapainon haasteiden kanssa fysioterapeutit voivat auttaa (Ortiz ym. 2022).
Toimintaterapeutti voi kuitenkin ohjata, neuvoa ja arvioida erilaisten
tukikaiteiden ja —tankojen hankintaa toimintaymparistoon (Savolainen &
Aralinna, 2017). Tasapainon- ja k&sien koordinaation heikkouden apuna voi
kayttaa erilaisiin tasoihin tukeutumista eli distaalista tukemista. Vapisevan
ylaraajan voi tukea myds omaa kehoa vasten. Hyva keskivartalon hallinta ja
asento tukee kasien kaytt6a. Hyvan asennon saa istuen esimerkiksi selka- ja
k&sinojiin tukeutuen ja pitdmalla keskivartalon hallinnassa. Talla tavoin kasia ei

tarvitse kannatella painovoimaa vasten, mikéa vahentéaa kuormitusta. Vapinan
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esiintyessa vain toisessa kadessa, voi toisella kadella tukea vapisevaa katta
pitamalla kasivarresta kiinni, jolloin tuki on proksimaalista. (Floyd 2023; Preston
& Edmans 2016.) Sohvassa tai nojatuolissa istuessa voi tyynyja ja peittoja
kayttda tukemaan kasia esimerkiksi kaukosaadinta kayttaessa. Kirjaa lukiessa

voi kirjan laittaa tyynyn paalle, etta sité ei tarvitse kannatella.

Toimintaterapeutti voi auttaa kipujen kanssa elamisessa. Kivun tunteminen on
subjektiivista ja siihen vaikuttaa biologiset, psykologiset ja sosiaaliset tekijat
(AOTA 2021). Kyselyn vastauksissa essentiaalista vapinaa sairastavien kipujen
syyt eivat olleet selkeét, mutta kehon jannitystilat voivat edesauttaa kipuja.
Toimintaterapeultti arvioi yksilollisesti, miten kipu vaikuttaa toimintaan ja
toimintaan sitoutumiseen (AOTA 2021). Toimintaterapeutti tukee asiakasta
kivun itsehoidon toteuttamisessa. Keinoja tdhan ovat muun muassa
vuorokausirytmin ja terveellisten elamantapojen hallinta, ergonominen
tyoskentely ja energian s&astd. Toimintaterapiassa néaita itsehoidon keinoja
harjoitellaan toiminnan kautta ja tavoitteena on saada keinot sisallytettya
asiakkaan arkeen. (AOTA 2021.)

Muistin haasteiden ja keskittymisvaikeuksien kanssa toimintaterapeutti voi
kayda lapi erilaisia harjoitteita liittyen tarkkaavuuteen ja muistiin. T&ssa voi
kayttaa apuna esimerkiksi aivotyokirjaa (Powell 2016). Muisti koostuu eri
taidoista ja vaiheista. Muistin vaiheet ovat tiedon kasittely ja vastaanottaminen,
tallentaminen ja tiedon uudelleen hakeminen. Tarkkaavuutta tarvitaan tiedon
vastaanottamista varten, joten tarkkaavuus ja muisti ovat kytkdksissa toisiinsa.
Toimintaterapeutti voi ohjata muistin tueksi siséisia ja ulkoisia muististrategioita,
kuten mielikuvaharjoitteet seka tarralappujen ja kalenterin hyddyntaminen.
Tarkkaavuuden tukemisen tapoja, kuten hairiétekijoéiden vahentaminen, aaneen
puhuminen ja kiireettémyys, voidaan myds toimintaterapiassa kayda lapi.
(Powell 2016, 24-29, 37.)

Useat kyselyyn vastaajat kuvailevat, miten stressi ja jannitys lisdavat vapinaa.
Lageman ym. (2014) tutkimuksessa vapinan kanssa elavat toivoivat
stressinhallintakeinojen harjoittamista. Toimintaterapeutti voi auttaa

essentiaalista vapinaa sairastavaa vahentamaan stressia ja hallitsemaan
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vasymysta ohjaamalla energiansaastostrategioita (Sabari ym. 2019).
Toimintaterapeutin tulee kiinnittdd huomiota aiemmin mainittuihin affektiivisiin
haasteisiin ja tukea essentiaalista vapinaa sairastavaa erilaisten tunnetilojen
kohtaamisessa ja hallinnassa. Toimintaterapiassa voidaan hyédyntaa
esimerkiksi luontoa, aisteja, luovia toimintoja, rentoutus- ja
mielikuvaharjoituksia. Osa edella mainituista menetelmista vaativat enemman
aikaa, minka takia niiden hyédyntaminen voi kohdistua jatkuvan
ahdistuneisuuden, pelon ja masennuksen hallintaan. Essentiaalista vapinaa
sairastavat kuvailevat vastauksissaan, miten vapina pahenee tilanteissa, misséa
ei haluaisi vapista. Talloin huomio saattaa kohdentua vapinaan. Akillisissa
ahdistavissa tai stressaavissa tilanteissa, kuten sosiaalisissa tilanteissa, voi
tilannetta yrittd& rauhoittaa esimerkiksi hypisteltavéan tai puristeltavan esineen
avulla, mitd voi pitaa taskussa. Taman avulla huomion voi siirtdé pois vapinasta.
Huomion kohdentaminen pois stressaavasta tai ahdistavasta tilanteesta on yksi
tapa rauhoittumiseen (Fitzgibbon & O’Sullivan 2018, 34-35). Painotuotteilla voi
lisata syvapaineen tuntemusta, mik& usein auttaa rauhoittumaan (Fitzgibbon &
O’Sullivan 2018). Toimintaterapeutti voi kannustaa essentiaalista vapinaa
sairastavaa liikkumaan luonnossa seké lIoytamaan luontoon liittyvia toimintoja,
jotka ovat rauhoittavia. Luonnossa olemisella on positiivisia
hyvinvointivaikutuksia, kuten verenpaineen lasku, stressin lievitys, yleisen
mielialan kohentaminen ja myénteisten tunteiden lisdantyminen (Luke ja GCF ry
2021). Luovat toiminnat voivat olla keino hallita mielen hyvinvointia. Musiikkiin
liittyvat toiminnat voivat lisata hyvinvointia ja palautumista (Cohn ym. 2017,
174). Keskittymista vaativat toiminnat, kuten varittaminen ja maalaaminen,
voivat vahentaa ahdistusta ja stressia seka parantaa mukautumiskykya
(Aquardo ym. 2010; Suto 1998 Burton & Baxter:in 2019, 2 mukaan). Yleisia
stressinhallintaan kaytettavid rentoutumisharjoituksia ovat syvahengitys,
progressiivinen lihasrentoutus ja mielikuvaharjoitukset (Stahl ym. 2010; Heron
1996 Duncan & Browse:n 2014 mukaan). Essentiaalista vapinaa sairastavan
olisi hyddyllista kokeilla erilaisia rentoutumiskeinoja ja toimintaterapeultti voi

auttaa niiden loytdmisessa ja siirtdmisessa arkeen.
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5.2 Itsesta huolehtiminen

Kyselyn vastaajista 58% (n=82) essentiaalinen vapina vaikuttaa itsesta
huolehtimiseen. Suurimpia haasteita tuottavia itsesta huolehtimisen toimintoja
ovat ruoanlaitto ja leipominen, meikkaaminen ja muu ehostaminen, syéminen ja
juominen, pukeutuminen seka hampaiden pesu. Muita haastavaksi koettuja
toimintoja ovat suihkussa kayminen, nukkuminen, saksilla leikkaaminen seka

asioiden hoitaminen, kuten kaupassa kaynti ja laskujen maksu.

Kyselyssa nousi esiin ruoanlaittoon liittyvat haasteet, etenkin veitsien kaytto ja
ruokien pilkkominen. Veitsen kaytto voi joissain tilanteissa olla jopa vaarallista.
Toimintaterapeutti voi auttaa ruonlaittoon ja leipomiseen liittyvien
pienapuvalineiden kanssa. Téllaisia ovat esimerkiksi leikkuulaudat, joissa on
piikit pilkottavien asioiden paikalla pitamiseksi (Floyd 2023). Toinen vaihtoehto
on leikkuulauta, jossa veitsen karki on kiinnitetty leikkuulautaan
ruuvimekanismilla, miké estaa veitsen heilumisen (Floyd 2023).
Liukuestemuovi on suuri apu essentiaalista vapinaa sairastavalle (Mainzer
2012; Floyd 2023), silla sitéa voi kayttaa moneen tarkoitukseen, kuten purkkien
avaamiseen seka leikkuulautojen, lautasten, kulhojen ym. liukumisen
estamiseksi. Pystykahvaiset ruonlaittovélineet, kuten veitset ja juustohoylat
tukevat ergonomista kdden asentoa, mika vahentaa ranteen kuormitusta
(Respecta 2023). Taten se voi mahdollisesti helpottaa vapinan maéaraa ruokaa
laittaessa ja lisaksi kyynarpaéan voi tukea leikatessa vartaloa vasten.
Paksunnoksista seka painavista ruokailuvalineista ja keittiotyovalineista voi olla
hyotya essentiaalista vapinaa sairastavalle ruokailussa ja ruoanlaitossa
(Mainzer 2012; Floyd 2023; Preston & Edmans 2016). On tutkittu, millainen
lusikka sopisi Parkinsoniin liittyvaa vapinaa tai essentiaalista vapinaa
sairastavalle parhaiten. Tutkimuksessa tarkastellaan muun muassa toimivuutta
ja ulkonakoa. Tutkittavia miellytti eniten alylusikka ja painava lusikka normaalilla
kahvalla. Perusteluihin kuului helppokayttbisyys, siisteys, suoritusnopeus,
ulkon&ko seka milta niiden kayttd naytti. Kyseisen tutkimuksen otoskoko oli sen
verran pieni, etta yleistettavid johtopaatoksia sopivimmista lusikoista ei voida

tehda. (Sabari ym. 2019.) Toimintaterapeutin tulee antaa essentiaalista vapinaa
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sairastavalle mahdollisuus kokeilla erilaisia vaihtoehtoja ja 10ytaa taman avulla
jokaiselle yksilolle sopivimmat apuvalineet. Ruokailutilannetta voi helpottaa
viemalla paata tai ylakroppaa lahemmaksi lautasta tai lasia, jolloin ruoan
siirtAmiseen tarvittava matka lyhenee (Hawes ym. 2010, 130)

Meikkausta, hiustenlaittoa, parranajoa, hampaiden pesua seka muuta
ehostamista voi helpottaa aiemmin mainitulla toisella kadella tukemisella.
Liséksi istuma-asento seka ylaraajan tukeminen tasoon voi vahentaa vapinaa.
Pitkavartiset kammat mahdollistavat kdden tukemisen kehoon harjatessa (Floyd
2023). Essentiaalista vapinaa sairastavan kannattaa suosia sahkaoisia
vaihtoehtoja, kuten séhkbhammasharjaa ja parranajokonetta, silla ne
vahentavat kadenkayton tarvetta sekd ovat painavampia (Mainzer 2012; Floyd
2023). Joitain asioita, kuten kynsiviilat ja -leikkurit on mahdollista kiinnittaa
imukupilla péytaan, mikd mahdollistaa yksikatisen toimimisen (Floyd 2023).
Pukeutumisessa kannattaa hyddyntaa nappikoukkua, kenkia, joita ei tarvitse

solmia (Floyd 2023) seka valjempia vaatteita.

5.3 Tuottava toiminta

Kyselyn vastaajista 81% (n=112) essentiaalinen vapina aiheuttaa haasteita
tydssa, opiskelussa tai muussa velvollisessa toiminnassa. Useampi
essentiaalista vapinaa sairastava on sairauden takia joutunut luopumaan
ammatistaan ja jaadmaan osa-aika- tai tyokyvyttomyyselakkeelle, ty6ttomaksi
tydnhakijaksi tai mahdollisesti kouluttautumaan uuteen ammattiin.
Tyo6tehtavissa haastaa esimerkiksi tietokoneen kaytto, kirjoittaminen, puhelimen
kaytto seka esiintymiset muiden edessa. Kyselyyn vastaajista moni kuvasi, etta
heidan ammatillisuuttaan kyseenalaistettiin vapinan takia asiakkaiden tai

kollegoiden toimesta.

Essentiaalista vapinaa sairastavalla tuottavaan toimintaan voi liittya radikaalit
elamanmuutokset, kuten edella mainitut alan vaihto tai elakkeelle jgaminen.
Tallaisessa tilanteessa toimintaterapeutin on tarkea tukea asiakasta uudessa

elamantilanteessa seka varmistaa toiminnallisen tasapainon sailyminen.
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Toiminnallisella tasapainolla tarkoitetaan, etta itsesta huolehtiminen, vapaa-aika

ja tuottava toiminta ovat keskenaan tasapainossa (Polatajko ym. 2013b, 47).

Tietokoneen kayttba varten toimintaterapeutti voi ohjeistaa hankkimaan
tarvittavia lisdvarusteita. Hyodyllisia lisdosia voivat olla laitteet, jotka vahentavat
kirjoittamisen tarvetta ja helpottavat tietokoneen kayttod (Floyd 2023). Tallaisia
ovat muun muassa mukautettu nappaimistoé (Mainzer 2012),
puheentunnistusohjelmat seka kalibroitavat hiiret (Floyd 2023). Mukautetulla
nappaimistoélla voidaan tarkoittaa suurennettuja nappaimia. Lisaksi on olemassa
nappaimiin lisattavia nappainkehikkoja, jotka vahentéavat vapinan aiheuttamia
virhelyonteja. Kirjoittamisen avuksi toimintaterapeutti voi ehdottaa painokynien,
kynapaksunnoksien ja kynatukien kokeilemista (Floyd 2023; Hawes ym. 2010,
125). Naista saatava apu perustuu vahaisempaéan voimankayton tarpeeseen ja
tukevaan otteeseen (Floyd 2023). Puhelimessa on mygs
aanikomentomahdollisuus, jota voi hyddyntaa nappailyn tarpeen
vahentamiseksi. Markkinoilla on muutamia puhelimia, joissa on isot nappaimet,
mika helpottaa nappailyd. Puhelimeen puhuessa on hyva tukea katta omaa

vartaloa tai tasoa vasten.

Aiemmin mainitut rauhoittumiskeinot voivat auttaa muiden edesséa puhumisessa
ja esiintymisessad. Ammatillinen kyseenalaistaminen on raskasta ja siihen on
vaikea l6ytaa apukeinoja, silla se on ulkopuolisista riippuvaa. Kyselysta tulee
ilmi, ettd osa essentiaalista vapinaa sairastavista on kokenut diagnoosista
avoimesti puhumisen téissa helpottavana tekijana. Tahan ammattilaiset, kuten
toimintaterapeutti voi kannustaa. Avoimesti puhuminen lisaa tietoisuutta
essentiaalisesta vapinasta sekd mahdollisesti vahentaa tydpaikalla esiintyvia

ennakkoluuloisia tai virheellisia ajatuksia.

5.4 Vapaa-aika
Kyselyn vastaajista 72% (n=102) essentiaalinen vapina vaikuttaa vapaa-aikaan.

Tulosten mukaan essentiaalista vapinaa sairastavilla on haasteita kaikissa

tarkkuutta ja hienomotoriikka vaativissa vapaa-ajan toiminnoissa. Suurimmiksi
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haasteiksi vastaajat kokivat kirjoittamisen, tietokoneen- ja puhelimen kayton.
Muita paljon haasteita tuottavia toimintoja olivat kasity6t, maalaaminen,
piirtdminen, instrumentin soittaminen, fyysinen liikunta seké lukeminen. Liséksi
vastaajat toivat esiin haasteita laulamisessa, kortti- ja pallopeleissa seka
valokuvauksessa ja videokuvauksessa. Osa vastaajista on jattanyt lahes kaiken

vapaa-ajan-toiminnan pois essentiaalisen vapinan takia.

Hawes ym. (2010) tutkimuksessa tarkasteltiin MS -taudin vapinaan sopivia
vapinanhallinta strategioita. Rannepainon hyddyt olivat vaihtelevia. Niiden
haittapuolia olivat kémpelyys, vasyttavyys, toiminnan rajoittuminen ja vakauden
vaheneminen. Yksi tutkittavista koki, etta painavammista rannepainoista olisi
enemman hyotya. Tutkimuksessa kyseiset rannepainot (220 — 900 g) olivat
vaikeasti puettavat ja naisille lilan isoja. Osa tutkittavista koki rannepainot
hyddylliseksi, mutta haaste oli siirtda rannepainojen kaytto arkeen. (Hawes ym.
2010.) Toisessa tutkimuksessa 50:lle vapinaa sairastavalle potilaalle annettiin
kayttdon rannepainot. Heista n. kolmasosa koki rannepainon parantavan
toimintakykya kotona ja tdissa. (O"Connor & Kini 2011.) Nayttdé rannepainojen
toimivuudesta vapinassa on taten ristiriitaista. Jotkut saattavat hyotya
rannepainojen kaytosta, joten tata kannattaa kokeilla.

Hawes ym. (2010) tutkimuksessa valmistukien istuvuuden todettiin olevan
useimmille huono, mutta yksil6lliset lastat saattavat parantaa suorituskykya.
Liséksi painetekstiileja voidaan kayttaa hallitsemaan akillisia liikkeita seka
tukemaan ylaraajaa (Goncu-Berk & Topcuoglu 2017). Painetekstiililla luodaan
tasainen paine, miké auttaa raajan sijainnin hahmottamista (Preston & Edmans
2016, 140-142). Kylméahoidon tehokkuutta vapinan hoidossa on myads tutkittu.
Kylmahoito ei valttamatta ole toimiva jatkuvassa kaytdssa, mutta siita voi olla
apua kohdennetusti aina tiettya toimintaa edeltavasti. Esimerkiksi katta voi
viilentaa kylman veden alla tai pakastepussin avulla juuri ennen hienomotorista
toimintaa. (O’Connor & Kini 2011.) Kyselyn perusteella osalla essentiaalista
vapinaa sairastavista kylma lisasi vapinaa, joten tama on huomioitava
kylmahoitoa harkittaessa. Erilaisten tarkkuutta vaativien toimintojen yhteydessa

toimintaterapeutti voi ohjata essentiaalista vapinaa sairastavaa kokeilemaan
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painoja, rannetukia, painetekstiileja ja kylméahoitoa. Tama voisi mahdollistaa

osalle sairastavista mahdollisuuden erilaisiin harrastuksiin.

Tutkimuksessa on todettu, etta hienomotoriikan harjoitteluinterventioilla voi olla
positiivista vaikutusta hienomotoriikan kehittamiseen tavoitteellisissa lilkkeissa
essentiaalista vapinaa sairastavilla. Yllapitavissa hienomotorisissa liikkeissa ei
ole todettu hyo6tya harjoittelusta. (Budini ym. 2014.) Tavoitteellinen liike on
esimerkiksi veden kaataminen kannusta lasiin ja yllapitava liike on tarjottimen
kannattelu. Sequeira ym. (2012) mukaan voimaharjoitteluohjelma kehittaa
essentiaalista vapinaa sairastavien hienomotoriikkaa. Treeniohjelmat, jotka
siséltavat molemminpuolista kdsien voima- ja koordinaatioharjoittelua saattavat
parantaa essentiaalista vapinaa sairastavien toiminnallisuutta (Sequeira ym.
2012). Tutkimusta hienomotoriikan ja lihasvoiman harjoittelun hyodyista
tarvitaan viela enemman. Fyysinen likkunta lisda keskivartalon lihasvoimaa ja
hallintaa, mita tarvitaan késien kaytossa. Tutkimusten seka liikunnan hyotyjen
perusteella essentiaalista vapinaa sairastaville voisi suositella fyysisen liikunnan
siséllyttamista arkeen. Kuitenkin tulee huomioida, etta kyselyn perusteella

osalla essentiaalista vapinaa sairastavilla fyysinen liikunta lisda vapinaa.

5.5 Fyysinen ymparisto

Kyselyn vastauksissa tuli ilmi fyysiseen ymparistoon liittyvid haasteita, etenkin
kavelyn haasteet kapeissa kohdissa ja portaissa. Liikkumisen haasteisiin voi
mahdollisesti vaikuttaa ympariston esteettomyydella. Esteettomyydella pyritdan
mahdollistamaan kaikille yndenvertainen mahdollisuus osallistua yhteiskuntaan
(THL 2022). Kulkuvaylien tulee olla tarpeeksi leveita. Portaiden tyypilla on
merkitystd, silla suoralla ja valitasanteisella portaikolla on helpoin kavella.
Lisaksi porrasten optimaalinen korkeus ja syvyys on oleellista likkumisen
helpottamiseksi. Portaiden yhteydessa tulee olla asianmukaiset kaiteet. (ESKE
2019.) Toimintaterapeultti voi tehda esteettomyyskartoituksen asiakkaan
toimintaymparistdssa ja loytaa ratkaisuja likkumisen ja toiminnallisuuden

helpottamiseksi.
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Ympariston luomiin haasteisiin voi saada apua erilaisista apuvalineista. Kyselyn
vastaajista 22% (n=32) oli kaytdssa jokin apuvaline essentiaalisen vapinan
takia. Tamé& on prosentuaalisesti todella pieni maara siihen nahden, miten
paljon erilaisia haasteita essentiaalista vapinaa sairastavilla on arjessa.
Pienillakin muutoksilla paasee pitkalle (Floyd 2023). Olisi tarkeaa, etta
essentiaalista vapinaa sairastavat ohjautuisivat toimintaterapiaan edes

apuvalinetarpeen arvioon.

5.6 Sosiaalinen ymparisto

Kyselyn vastaajista 82% (n=115) essentiaalinen vapina vaikuttaa sosiaalisiin
suhteisiin tai sosiaalisissa tilanteissa toimimiseen. Suuria haasteita ovat muun
muassa eristaytyminen, esiintyminen seka avun tarpeen hyvaksyminen. Paljon
haasteita luo sosiaalisissa tilanteissa syéminen ja juominen, muiden
ennakkoluuloisuus ja sosiaalisten suhteiden luominen. Naméa kaikki haasteet
voivat aiheuttaa muun muassa hapeéaa ja valttaytymiskayttaytymista.
Essentiaalista vapinaa sairastavat kuvaavat vaihtelevasti, miten kasittelevat
sairauttaan muiden kanssa. Osalle sosiaaliset tilanteet [Ahimmaisten kanssa
toimivat, mutta ulkopuolisten kanssa on vaikeaa. Osa kertoo avoimesti muiden

kysyessa vapinasta ja osa yrittda peitella vapinaa.

Lageman ym. (2014) tutkimuksessa essentiaalista vapinaa sairastavien
tarpeista todetaan, etta heidan suurin tarpeensa on vertaistukiryhmat.
Vertaistukiryhmista on mahdollista saada tukea ja vinkkeja muilta sairastavilta ja
ammattilaisilta. Kyselyssa tulee ilmi, ettd monet vastaajat kokevat olevansa
yksin sairautensa kanssa. Vertaistuen kautta saa tavata muita samassa
tilanteessa olevia ja siita voi olla apua eristaytymisen ehkaisemiseksi. Usein
essentiaalista vapinaa sairastavat joutuvat tukeutuman laheisten apuun, silla
kognitiiviset ja motoriset rajoitteet eivat valttamatta ole tarpeeksi laajoja
henkilokohtaisen avustajan saamiseksi (Hickman ym. 2020). Osana
toimintaterapiaa tulee huomioida myos laheiset. Laheiset voivat hyotya
ohjauksesta, miten antaa tukea essentiaalista vapinaa sairastavalle

paivittaisissa toiminnoissa seka laajemmin niiden ulkopuolella (Hickman ym.
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2020). Laheisten antaman avun tavoitteena tulisi olla kumppanuus,
itsenaisyyden edistaminen ja hdpeén vahentaminen. Etenkin julkisilla paikoilla
laheisen tulee tarkastella autettavan suhtautumista apuun. Joskus avun
saaminen saattaa lisata hapeaa, mita pystyy mahdollisesti valttamaan omaa
kayttaytymista tarkastelemalla. (Hickman ym. 2020.)

5.7 Institutionaalinen ymparisto

Kyselyn vastauksista nousi esiin, ettd osa essentiaalista vapinaa sairastavista
kokee turhautumista, kun ammattilaiset eivat ymmarra sairauden moninaisuutta.
Kyselyn vastaajista ainoastaan 3% (n=4) on essentiaalisen vapinan takia kaynyt
toimintaterapiassa. Toimintaterapeutin ty6hon kuuluu puolesta puhuminen
(Townsend ym. 2013, 117-118). Puolesta puhumiseen sisaltyy ongelmakohtien
tietoisuuden lisaaminen seka ihmisten ajattelumallien haastaminen.
Konkreettisesti tama voi tarkoittaa ehdotuksia kaytantdjen muutoksiin. Ihmisten
haastaminen asioihin, mita he eivat ole ajatelleet olevan mahdollista, voi olla
osa puolesta puhumista. (Townsend 2013, 118.) Nain ollen toimintaterapeutti
VOoi omassa tydymparistéssaéan toimia essentiaalista vapinaa sairastavien
puolesta puhujana tuomalla esiin heidan tarpeitaan. Toimintaterapeutti voi
neuvoa essentiaalista vapinaa sairastavaa kolmannen sektorin palveluista seka
suositella muiden ammattilaisten tukea. Toimintaterapian mahdollisuuksia
osana essentiaalisen vapinan hoitoa tulisi tuoda enemman esiin, silla kyselyn
perusteella vain pieni osa sairastavista ohjautuu toimintaterapiaan. Kyselyssa
tulee myds ilmi, etta toimintaterapiaa toivottaisiin yhtena tukikeinona

essentiaalisen vapinan hoidossa.

5.8 Kulttuurinen ymparisto

Kyselyn vastaajista 74% (n=106) kokee, ettd ulkopuolisten ajatukset ja
suhtautuminen essentiaalista vapinaa kohtaan vaikuttavat omaan
kayttaytymiseen. Useat essentiaalista vapinaa sairastavat kertovat

vastauksissaan, ettd ymparilla olevat inmiset eivat tiedd mista essentiaalisessa
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vapinassa on kyse. Osa on kokenut, etta vapinan takia heidat nahdaan jopa
vammaisina. Vastaajat kuvailevat ulkopuolisten helposti tekevan virheellisia
johtopaatoksia, ettéd vapina johtuisi jannityksesta tai alkoholin kaytosta.
Essentiaalista vapinaa sairastavista moni puhuu avoimesti sairaudestaan, jotta
tietoisuus kasvaisi. Toiset eivat viela kerro avoimesti, mutta haluaisivat oppia
puhumaan essentiaalisesta vapinasta kaikille. Essi-hankkeen aikana on luotu
potilaskortti, jonka avulla muille voi kertoa essentiaalisesta vapinasta. Kyselyssa
tulee ilmi, ett& potilaskortista on koettu apua, mikali se on ollut kaytossa.
Potilaskortin kaytto voi lisata tietoisuutta ihmisten keskuudessa seka auttaa

asian puheeksi ottamisessa.

5.9 Toiminnat, joita essentiaalista vapinaa sairastavat haluaisivat tehda, mutta
eivat pysty

Vapina saattaa vaikuttaa merkittavasti toimintakykyyn ja paivittaiseen elamaan.
Taman takia saattaa olla toimintoja, joita essentiaalista vapinaa sairastava
haluaisi tehd&a, mutta vapinan takia se ei ole mahdollista. Tallaisessa tilanteessa
toimintaterapeutti voi keskustella asiakkaan kanssa kyseisesta toiminnasta, ja
yhdessa selvittaa, mika kyseisessa toiminnassa on ollut asiakkaalle mielekasta.
Soveltamalla toimintaa seka huomioimalla ympariston asettamat vaatimukset ja
mahdollisuudet, toimintaterapeutti voi ehdottaa essentiaalista vapinaa
sairastavalle vaihtoehtoisia tapoja suorittaa hadnelle merkityksellista toimintaa ja
parantaa elaméanlaatua. Essentiaalista vapinaa sairastava ei valttdmatta pysty
tekemaan toimintaa kuten aikaisemmin tai kuten se yleensa tehdaan, mutta se

voi kuitenkin olla osa elamaa jossakin muodossa.

Kyselyn perusteella vapaa-ajan toimintoja, joita essentiaalista vapinaa
sairastavat haluaisivat tehda, mutta eivat pysty ovat kasity6t, kirjoittaminen,
piirtdminen ja maalaaminen, musisointi, matkustaminen, metsastys, fyysinen
likunta, puutarhatydt ja valokuvaus. Itsesta huolehtimisen toimintoja ovat
ruoanlaitto, meikkaaminen ja parran ajo. Tuottavia toimintoja ovat esiintyminen,
uuden ammatin hankkiminen, muiden edessa puhuminen seka aikaisempaan

tyéhon palaaminen.
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5.10 Arviointi toimintaterapiassa

Essentiaalista vapinaa sairastavan terveyteen liittyvaan elaméanlaadun
arvioimiseen on olemassa yksi arviointimenetelméa. QUEST eli Quality of Life in
Essential Tremor Questionnaire on itsearviointimenetelma, joka koostuu 30
vaittamasta. Nama 30 vaittamaa on jaoteltu kommunikaatioon, ty6hon ja
talouteen, harrastuksiin ja vapaa-aikaan, fyysisiin tekijoihin ja psykososiaalisiin
tekijoihin. Vaittamat pisteytetaan asteikolla 0—4 siten, etta 0 vastaa “ei koskaan”
ja 4 “aina”. Arviointimenetelman avulla voidaan tarkkailla, miten essentiaalinen
vapina vaikuttaa sairastavan toimintakykyyn, psyykkisiin ja sosiaalisiin tekijoihin.
Tutkimuksessa on todettu, ettd QUEST monipuolisena kyselyna on luotettava,
validi ja tarkka. QUEST:in haasteena on, etta osa kyselyn vaittamista eivat
kosketa kaikkia vastaajia, minka takia he saattavat jattda vastaamatta johonkin
vaittamaan. Tama vaikuttaa arviointimenetelman tulokseen. (Martinez-Martin
ym. 2010.) Toimintaterapeutti voi hyodyntdd QUEST-kyselyd essentiaalista
vapinaa sairastavan elamanlaadun ja toimintakyvyn arvioimiseksi. QUEST-
kyselysta ei ole saatavilla suomenkielista versiota, mutta englanninkielinen
versio on vapaasti ladattavissa internetista kliiniseen tyéhon (International
Parkinson and Movement Disorder Society 2023). Koska suomennettua
versiota ei talla hetkella ole, on mahdollista, etta asiakas tarvitsee
toimintaterapeutin tukea lomakkeen tayttamiseksi. QUEST-kyselyn
ruotsinkielisen version voi pyytaa International Parkinson and Movement
Disorder Society:lta (International Parkinson and Movement Disorder Society
2023).

Toimintaterapeutti voi tietenkin hyddyntda myds toimintaterapian
arviointimenetelmia. COPM:illa (Law ym.2005) ja OSA:lla (Baron ym. 2006) voi
arvioida ja kartoittaa essentiaalista vapinaa sairastavan elamantilannetta ja
kokonaisuutta. MOHOST:illa (Forsyth & Parkinson 2006) voi havainnoida ja
arvioida tiettyd toimintaa. Tyokyvyn arviointia tarvittaessa voi hyodyntaa

esimerkiksi WRI-FI — arviointia (Braveman ym. 2005).
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5.11 Oppaan rakentaminen

Opasta tehdessa kaytettiin kehittamistyoraportin kappaleessa nelja lapikaytyja
tuloksia. Kyselyn tulokset, kuten haasteet ja toiveet seka artikkeleista ja
ammattikirjallisuudesta saadut toimintaterapian keinot jaoteltiin
kehittamistyoraportissa CMOP-E:n mukaan. Nama tiedot siirrettiin oppaaseen,
mutta ne koottiin teemoihin, joita toimintaterapeutin tulee huomioida. N&in
oppaasta tuli selkedmpi ja helpommin luettava. Tama mahdollisesti helpottaa
oppaan hyddyntamista tydelamassa, kun kappaleet on otsikoitu
toimintaterapiassa huomioitavien asioiden mukaan. Oppaan ensimmainen
versio lahetettiin toimeksiantajalle seka ohjaavalle opettajalle
kommentoitavaksi. Oppaan ensimmainen versio sisalsi vain tekstisisallon el
visuaalista ilmettéa ei ollut viela tehty. Palautteet kaytiin lapi Teams-kokousten
valityksella. Kehittdmistyon tekijat kavivat viela palautteet lapi yhdessa, jonka
jalkeen opasta muokattiin saatujen kommenttien pohjalta. Muokkausvaiheessa
opas siirrettiin PowerPoint muotoon ja tehtiin visuaalisesti selkeampaa ilmetta.
Liséksi sisaltda tiivistettiin ja teemojen paikkoja vaihdettiin. Taman jalkeen opas

l&hetettiin viela kommentoitavaksi toimeksiantajalle.
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6 Pohdinta

Kehittamistyon tarkoituksena oli luoda opas toimintaterapeuteille ja tama
saavutettiin. Tavoitteiden saavuttamista pystytaan arvioimaan vasta raportin ja
oppaan julkaisemisen jalkeen, silla tiedon lisd&ntyminen toimintaterapeuttien

keskuudessa ilmenee viiveella.

Tassa osiossa pohditaan kehittamistydprosessin etenemistd, oppaan
kaytettavyyttd, kehittamisprosessin eettisyytta ja tydskentelyn luotettavuutta

sekd ammatillista kasvua.

6.1 Oppaan tydstamisen reflektointi

Alkuperaisen aikataulun mukaan tarkoituksena oli, etta kehittamistyo olisi
valmistunut ja julkaistu jo kevaalla 2023. Kehittamistydsuunnitelman raportin
viimeistely kesti kuitenkin odotettua kauemmin, minka takia
suunnitteluvaiheessa tehty aikataulu siirtyi kuukaudella eteenpain.
Kehittamistyon tekijat olivat yhta mielta siitd, ettéd kehittamistyon lopputulokseen
haluttiin olla tyytyvaisia, minka takia sovittiin yhdessa, etta viimeistely,
esittdminen seka julkistaminen jaisi syksylle 2023. Vaikka kehittamistydprosessi
venyi alkuperéisesté aikataulusta, toteutui kuitenkin kaikki suunnitteluvaiheessa

suunnitellut tydvaiheet.

Yhteistyd toimeksiantajan ja kehittamistyon tekijoiden seké Essi-hankkeen
tyontekijoiden ja kehittamistyon tekijoiden valilla sujui mutkattomasti alusta
lahtien. Kehittamistyon tekijat pyrkivat pitimaéan toimeksiantajan ajan tasalla
tyon edetessa, sekd hyodyntdmaan toimeksiantajalta saatua tietoa
essentiaalisesta vapinasta. Essi-hankkeen tyontekijoista oli suuri apu etenkin
essentiaalista vapinaa sairastaville suunnatun kyselyn levittamisessa.
Hankkeen myota kehittamistyon tekijat saivat myods mahdollisuuden osallistua
webinaareihen ja seminaariin, joka laajensi ymmarrysta essentiaalisesta

vapinasta entisestaan.
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6.2 Oppaan kaytettavyys ja kehittamiskohteet

Kehittamisprosessin aikana kavi selvaksi webinaareista, kyselyn vastauksista
seka artikkeleista, ettd essentiaalista vapinaa sairastavat kokevat jadvansa
huomioimatta ja vahatellyiksi. Osa on esimerkiksi kertonut, ettd ammattilaiset
ovat vain kehottaneet heitd parjagamaan vapinan kanssa, eika
erityisasiantuntijoiden palveluita ole tarjottu. Harmittavaa on, etta niin pieni
prosentti on saanut toimintaterapiaa kyselyn vastausten mukaan. Taman
kehittamisprosessin myota on kaynyt selvaksi, etta toimintaterapiassa voisi olla
suuri potentiaali essentiaalista vapinaa sairastavien elamanlaadun
parantamisessa. Tama vahvistaa myds tarvetta luodulle oppaalle.
Toimeksiantajalta saadun palautteen perusteella oppaassa olevat liitteet
essentiaalista vapinaa sairastavien haasteista on tarpeelliset, silla se tekee
paivittaisten toimintojen ongelmat ndkyvammaksi. Saadun palautteen
perusteella konkreettiset esimerkit toimintojen muokkaamisesta ja tukikeinoista
tekevat oppaasta helpommin hyédynnettavan tyéelamassa. Kaikin puolin

toimeksiantajalta saatiin positiivista palautetta oppaan sisallosta.

Opas on lapileikkaava, minka johdosta aiheisiin ei syvennyta niin
perusteellisesti. Lapileikkaavaan oppaaseen paadyttiin yhteisymmarryksessa
toimeksiantajan kanssa. Opas haluttiin pitdd mahdollisimman laajana, koska
kehittamistyon tekijoiden tietAmyksen mukaan se on ensimmainen
toimintaterapeuteille suunnattu, essentiaalista vapinaa kasitteleva opas.
Jatkossa olisi hyva tarkastella tarkemmin eri osa-alueita ja jakaa eri
toimintaterapian keinoja osiin essentiaalisessa vapinassa. Tallgin voisi syventya
tarkemmin yhteen kehittdmistydssa mainituista aiheista kuten arviointiin tai
psyykkisiin haasteisiin. Tulevaisuudessa voisi keraté tietoa
toimintaterapeuteilta, jotka tydskentelevat essentiaalista vapinaa sairastavien
kanssa. Nain saisi lisda tietoa essentiaalisesta vapinasta nimenomaan
toimintaterapian nakdkulmasta. Jatkossa voisi olla tarpeellista tarkastella
tarkemmin my6s essentiaalista vapinaa sairastavien toimintaterapiaan
ohjautumista. Milloin essentiaalista vapinaa sairastavalla on mahdollista saada

l&ahete toimintaterapiaan ja milla perustein? Ohjautuuko essentiaalista vapinaa
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sairastavat lahinna poliklinikalle, jossa saavat muutamia kaynteja

toimintaterapiaa, vai mydnnetaanko heille pidempié terapiajaksoja?

6.3 Eettisyys ja luotettavuus

Kehittamistydn aikana on noudatettu tutkimuseettisia periaatteita. Lahteiden
kaytdssa on kunnioitettu kirjoittajaa. (TENK 2023). Toissijaisia lahteitd on
kaytetty vain valttamattomissa tilanteissa tai jos on koettu
tarkoituksenmukaisesti kayttaa toissijaista lahdettd. Tahan ratkaisuun paadyttiin
yhden artikkelin kohdalla, jossa kerrotaan essentiaalisen vapinan hoidosta.
Kehittamistyon kirjoittajat kokivat tarkoituksenmukaisemmaksi kayttaa
suomalaisten laakarien kirjoittamaa artikkelia, kuin alkuperaista, toisessa
maassa tehtya tutkimusta. Talléin hoitokuvaus on kuvattu Suomen

hoitoperiaatteiden mukaan.

Tutkimuseettisen lautakunnan (2023) mukaan hyva tieteellinen kaytanto
perustuu arvostukseen, luotettavuuteen, rehellisyyteen sekéa vastuunkantoon.
Hyviin tieteellisiin menettelytapoihin kuuluu, etté tieteellinen toiminta
suunnitellaan, toteutetaan ja dokumentoidaan huolellisesti ja avoimesti (TENK
2023). Aineistoja tulee kasitella asianmukaisesti ja niiden sailytyksesta tulee
informoida asianomaisia (TENK 2023). Kehittamistydprosessissa on toimittu
naiden periaatteiden mukaisesti. Kehittamistyon aikana on pidetty saannoéllisesti
muistiota tyon etenemisesta seka sovituista asioista. Kehittamistyon tekijat ovat

reflektoineet tydn jokaista vaihetta tarkoin.

Haasteista, elamanlaadusta ja essentiaalisesta vapinasta yleisesti [0ytyi paljon
tutkimustietoa, mutta toimintaterapian keinoista tietoa oli hyvin niukasti. Tasta
syysta kehittdmistydssa jouduttiin hyddyntamaan lahteita, jotka tieteellisesti
eivat valttdmatté ole luotettavia. Tallaisia ovat jarjesttjen kotisivuilla julkaistut
artikkelit ja julkaisut. Vahaista tutkimustietoa sekd omaa koulutuksen aikana
kerrytettya tietoa oli sovellettava ja yhdistettava toimintaterapian keinojen
keradmiseksi oppaaseen. Huomioitavaa on myds, etta pieni osa hyddynnetysta

teoriatiedosta on osittain kohdistunut muihin sairauksiin, jossa ilmenee vapinaa.

Turun AMK:n opinnéytetyd | Ida Byman & Senja Hakoniemi



39

Luotettavuutta lisda se, etta kehittdmistydssa kaytetty tieto oli mainittu useassa

eri lahteessa, eri kirjoittajien toimesta.

Kehittamistydn aikana toteutetun kyselyn piirteet eivat mukaile kaikkia yleisia
hyvan kyselyn piirteitd. Naita ovat avointen kysymysten maara ja esimerkkien
antaminen. Hyodyntamalla avoimia kysymyksia kyselyssa saatiin tarke&a tietoa
essentiaalista vapinaa sairastavien haasteista. Kyselyn paatavoitteena ei ollut
saada numeerisia tuloksia vaan siséllollisesti kattavaa kuvailua arjen haasteista.
Toimintaterapian mallin CMOP-E:n mukaan tehty kysely mahdollisti
kokonaisvaltaisen haasteiden ja arjen osa-alueiden tarkastelun. Kyselyn
jakaminen CMOP-E:n mukaan saattoi aiheuttaa kyselyn vastaajille tunteen, etta
toistaa itseaan, silla kaikki jaottelevat toiminnat eri tavoin ja vapinan vaikutus voi
olla samanlainen monissa toiminnoissa. Kehittamistyon tekijat saivat
kommentteja ja kiitosta vastaajilta jo kyselyn toteuttamisesta. Lisdksi muutama
kommentoi, etta itse kyselyyn vastaaminen auttoi heitd ymmartdmaan, miten
laajat ja kokonaisvaltaiset vaikutukset vapinalla on heidan arjessaan ja

elamassaan.

Kyselyyn vastaajia oli 143, mika on hyva maara luotettavuuden ja
yleistettavyyden kannalta. Ruotsalaisilla on mygs ollut mahdollisuus vastata,
joten tuloksia ei voida rajata yleistettavaksi vain Suomessa. Kyselyssa ei keratty
henkilotietoja, mika hankaloittaa yleistettavyytta, kun taustatietoja ei tiedeta.
Kysely julkaistiin internetissa, mika saattoi rajata vastaajia pois. Kuitenkin
internet —kysely mahdollisti vastausten kerdamisen Suomen rajojen
ulkopuolelta. Kyselyé mainostettiin Liikehairioliitto ry verkostojen kautta, mika
rajoittaa vastaajakuntaa. Esimerkiksi liton toiminnassa oleva voi olla jo hyvin
tietoinen sairauden piirteistd ja haasteista, mutta liiton ulkopuoliselle
essentiaalinen vapina saattaa olla tuntemattomampi, mika voisi vaikuttaa

vastauksiin.
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6.4 Ammatillinen kasvu

Kehittamistyon aikana tekijoiden on taytynyt haastaa itsensa tarkastelemaan
essentiaalista vapinaa monesta eri nédkdkulmasta. Aiemmin tuntematon
diagnoosi on avautunut laajemmin. Ymmarrys sairauden laajasti vaikuttaviin
tekijoihin on syventynyt ja tietdAmys toimintaterapian keinoista on kasvanut.
Haastavaa kehittimistyota tehdessa oli tutkimuksellisen tiedon vahaisyys
toimintaterapian mahdollisuuksista. Kehittdmistyon tekijat joutuivat nadin ollen
kayttamaan paljon ammatillista harkintaa ja hyddyntamaan koulutuksen aikana
kerattya tietotaitoa oppaan sisallon rakentamiseksi. Ajatuksia oppaan
kokoamisen aikana heratti kaytannon tyon resurssien rajallisuus. Kehittdmistyon
aikana kasiteltiin essentiaalisen vapinan haasteita laajasti. Kun tata diagnoosia
tarkastellaan nain laajasti, on sen moninaisuus todella kattava ja laajaa
ammattitaitoa ja —tietoa vaativa. On todettava, etta kaytannossa yksi
ammattilainen ei valttamatta pysty auttamaan ja selvittdméaan kaikkia haasteita.
Toimintaterapeutti joutuukin mahdollisesti suosittelemaan toista ammattilaista.
Esimerkiksi psyykkisten haasteiden takia mahdollisesti joudutaan ohjaamaan
psykologille tai tasapaino-ongelmien kanssa fysioterapeutille. Harvemmin
kuitenkaan yhdella yksilolla on nama kaikki essentiaalisen vapinan tuomat
haasteet, joita oppaassa kasitellaan. Tarkeint& on siis tarkastella jokaista

yksiloa tapauskohtaisesti ja ennakkoluulottomasti.
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Tietosuojaseloste

TIETOSUOJASELOSTE/-ILMOITUS
EU:n yleinen tietosuoja-asetus
13 ja 14 artiklat

Tietoa henkilotietojen kasittelysta Turun ammattikorkeakoulun
opinndytetydssa. Opinndytetyd nimi on Essentiaalinen vapina
toimintaterapiassa - opas toimintaterapeuteille.

OPINNAYTETYONA TEHTAVAAN KYSELYYN OSALLISTUVALLE

Olet osallistumassa Turun ammattikorkeakoulussa opinndytetyéna tehtavaan kyselyyn.
Tassa selosteessa kuvataan, miten henkilotietojasi kasitelladn tutkimuksessa.

Kyselyyn osallistuminen on vapaaehtoista. Sinuun ei kohdistu mitadan negatiivista
seuraamusta, jos et osallistu kyselyyn tai jos keskeytat osallistumisesi kyselyyn. Taman
ilmoituksen lopussa kerrotaan tarkemmin, mita oikeuksia sinulla on.

1. Opinnaytetyotutkimuksen rekisterinpitaja

Yhteyshenkilo kyselya koskevissa asioissa:

Nimi: Senja Hakoniemi ja Ida Byman

Sahkdopostiosoite: senja.hakoniemi@edu.turkuamk.fi,

ida.byman@edu.turkuamk.fi

2. Kuvaus opinnaytetyotutkimuksesta ja henkil6tietojen kasittelyn

tarkoitus

Osana kehittdmistyota toteutetaan kysely essentiaalista vapinaa
sairastaville. Kyselyn tarkoitus on kartoittaa, mita haasteita, tarpeita ja

toiveita essentiaalista vapinaa sairastavilla on arjessa. Vastaustulosten
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perusteella opinnaytetydn tekijat luovat oppaan toimintaterapeuteille, joka

vastaa essentiaalista vapinaa sairastavien tarpeisiin.
Opinnaytety6ta tehdessa henkildtietoja ei kéasitelld ilman péatevaa syyta.

Kysely toteutetaan taysin anonyymina ja edes opinnaytetyon tekijat eivat
vastausten perusteella voi tunnistaa yksittaisia henkildita. Rekisterinpitaja
sailyttaad vastaukset anonyymissa muodossa, kunnes kehittamistyo on

valmis. Taman jalkeen vastaukset tuhotaan.
3. Ryhmaty6na tehtavan opinnaytetydn osapuolet ja vastuunjako

Kummatkin opinnaytetyon tekijat ovat osallisena kyselyn laatimiseen, ja

molemmilla on paasy kyselyn vastauksiin.

Kummatkin opinnaytetydn tekijat ovat sitoutuneet kasittelemaan kyselyn
vastauksia tietoturvallisesti opinnaytetyon ajan. Lisdksi he ovat yhdessa

vastuussa tietojen tuhoamisesta opinnaytetydn valmistuttua.
4. Opinnaytetydn ohjaaja

Nimi: Tuija Suominen-Romberg

Sahkdpostiosoite: tuija.suominen-romberg@turkuamk.fi

5. Opinnaytetyotutkimuksen henkiltdtietojen kasittelyyn osallistuvat

Tutkimuksen kuluessa henkil6tietoja kasittelevat seuraavat henkil6t tai tahot:
Senja Hakoniemi ja Ida Byman

6. Opinnaytetydn nimi, luonne ja tutkimuksen kestoaika

Opinnaytetyon nimi: Essentiaalinen vapina toimintaterapiassa — opas

toimintaterapeuteille
Kertatutkimus

Henkilotietojen kasittelyn kesto: Kyselyn vastauksien tuloksia sailytetaan

opinnadytetydn valmistumiseen asti. Kyselyssa ei kerata tietoja, joista
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vastaaja ja hanen henkil6llisyytensa olisi tunnistettavissa. Opinnaytetyon

arvioitu valmistumisajankohta touko-kesakuussa 2023.
7. Henkildtietojen kasittelyn oikeusperuste

Henkilotietoja kasitelladn seuraavalla yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan

1 kohdan mukaisella perusteella:
suostumus
8. Mita henkildtietoja tutkimusaineisto sisaltaa

Kyselyssa ei keréatéa henkildtietoja, joista henkil6 olisi suoraan tai valillisesti

tunnistettavissa.
9. Erityiset henkilotietoryhmat

Kyselyssa ei kasitella erityisia henkilotietoryhmia. Kyselyssa kasitelladn
terveyteen ja hyvinvointiin liittyvia asioita, jotka ovat kyselyyn vastaajan itse

kertomia. Potilastietoja ei siis kasitella.

10. Mistéa lahteista henkilttietoja kerataan

Tallennettavat tiedot saadaan kyselyyn vastaajilta.

11.Tietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhman ulkopuolelle
Henkilbtietoja ei siirreta tai luovuteta muualle opinnaytetyon tekijdilta.

12.Tietojen siirto tai luovuttaminen EU:n tai Euroopan talousalueen

ulkopuolelle
Henkil6tietoja ei siirretd EU:n tai ETA:n ulkopuolelle.
13.Henkil6tietojen suojauksen periaatteet

Fyysisten, kuten paperiaineistojen suojaaminen: Fyysisid aineistoja ei ole.

Suorien tunnistetietojen kasittely: Suoria tunnistetietoja ei kasitella.

Turun AMK:n opinnéytetyd | Ida Byman & Senja Hakoniemi



Liite 1 50

14.Henkilotietojen kasittely tutkimuksen paattymisen jalkeen
HenkilGtietoja sisaltava tutkimusaineisto havitetaan.
15.Mité oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen

Yhteyshenkil6 tutkittavan oikeuksiin liittyvissé asioissa on taman ilmoituksen

kohdassa 1 mainittu henkil®.

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkilttietojen
kasittely perustuu suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta
suostumuksen perusteella ennen sen peruuttamista suoritetun kasittelyn

lainmukaisuuteen.

Oikeus saada paéasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus saada tieto siitd, kasitellaanko henkilotietojasi hankkeessa
ja mitd henkilttietojasi hankkeessa kasitellaan. Voit myos halutessasi pyytaa

jaljennoksen kasiteltavista henkilétiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)

Jos kasiteltavissa henkilotiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheita, sinulla on

oikeus pyytaa niiden oikaisua tai tdydennysta.

Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)

Sinulla on oikeus vaatia henkilGtietojesi poistamista seuraavissa

tapauksissa:

a) henkiltietoja ei enda tarvita niihin tarkoituksiin, joita varten ne keréttiin tai
joita varten niitd muutoin kasiteltiin

b) peruutat suostumuksen, johon kasittely on perustunut, eikéa kasittelyyn ole
muuta laillista perustetta

c) vastustat kasittelya (kuvaus vastustamisoikeudesta on alempana) eika
kasittelyyn ole olemassa perusteltua syyta

d) henkildtietoja on k&sitelty lainvastaisesti; tai

e) henkilotiedot on poistettava unionin oikeuteen tai jasenvaltion
lainsdaadantoon perustuvan rekisterinpitdjaan sovellettavan lakisaateisen
velvoitteen noudattamiseksi.
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Oikeutta tietojen poistamiseen ei kuitenkaan ole, jos tietojen poistaminen
estaa tai vaikeuttaa suuresti k&sittelyn tarkoituksen toteutumista

tieteellisessa tutkimuksessa.

Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla)

Sinulla on oikeus henkildtietojesi kasittelyn rajoittamiseen, jos kyseessa on

jokin seuraavista olosuhteista:

a) Kkiistat henkilttietojen paikkansapitavyyden, jolloin kasittelya rajoitetaan
ajaksi, jonka kuluessa ammattikorkeakoulu voi varmistaa niiden
paikkansapitavyyden

b) kasittely on lainvastaista ja vastustat henkil6tietojen poistamista ja vaadit
sen sijaan niiden kaytdn rajoittamista

c) ammattikorkeakoulu ei enaé tarvitse kyseisia henkilttietoja kasittelyn
tarkoituksiin, mutta sina tarvitset niita oikeudellisen vaateen laatimiseksi,
esittamiseksi tai puolustamiseksi

d) olet vastustanut henkil6tietojen kasittelya (ks. tarkemmin alla) odotettaessa
sen todentamista, syrjayttavatko rekisterinpitdjan oikeutetut perusteet
rekisterdidyn perusteet.

Oikeus siirtaa tiedot jarjestelmasta toiseen (tietosuoja-asetuksen 20 artikla)

Sinulla on oikeus saada ammattikorkeakoululle toimittamasi henkilttiedot
jasennellysséa, yleisesti kaytetyssa ja koneellisesti luettavassa muodossa, ja
oikeus siirtaa kyseiset tiedot toiselle rekisterinpitajalle ammattikorkeakoulun
estamatta, jos kasittelyn oikeusperuste on suostumus tai sopimus, ja

kasittely suoritetaan automaattisesti.

Kun kaytat oikeuttasi siirtda tiedot jarjestelmasta toiseen, sinulla on oikeus
saada henkil6tiedot siirrettyd suoraan rekisterinpitajalta toiselle, jos se on

teknisesti mahdollista.

Vastustamisoikeus (tietosuoja-asetuksen 21 artikla)

Sinulla on oikeus vastustaa henkilGtietojesi kasittelya, jos kasittely perustuu
yleiseen etuun tai oikeutettuun etuun. Tall6in ammattikorkeakoulu ei voi
kasitella henkilttietojasi, paitsi jos se voi osoittaa, etta kasittelyyn on

olemassa huomattavan tarkea ja perusteltu syy, joka syrjayttaa rekisterdidyn
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edut, oikeudet ja vapaudet tai jos se on tarpeen oikeusvaateen laatimiseksi,
esittdmiseksi tai puolustamiseksi. Ammattikorkeakoulu voi jatkaa
henkilttietojesi kasittelya myds silloin, kun sen on tarpeellista yleista etua

koskevan tehtdvan suorittamiseksi.
Valitusoikeus

Sinulla on oikeus tehda valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikéali
katsot, ettad henkilGtietojesi kasittelyssa on rikottu voimassa olevaa

tietosuojalainsaadantoa.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kayntiosoite: Ratapihantie 9, 6. krs, 00520 Helsinki
Postiosoite: PL 800, 00521 Helsinki

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkoposti: tietosuoja(at)om.fi
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Saatekirje

Hyva essentiaalista vapinaa sairastava,

osallistu kyselyyn essentiaalisesta vapinasta ja sen vaikutuksesta paivittaiseen

elamaasi.

Olemme kolmannen vuoden toimintaterapeuttiopiskelijoita Turun AMK:sta ja
teemme opinnaytetyota essentiaalisen vapinan aiheuttavista haasteista.
Kehittamistydbmme toimeksiantajana toimii Turun yliopistollinen keskussairaala
(TYKS).

Tavoitteenamme on lisata tietoisuutta essentiaalisesta vapinasta.
Kehittamistydndmme teemme toimintaterapeuteille oppaan, joka kokoaa tietoa,
miten toimintaterapeutit voivat auttaa ja tukea essentiaalista vapinaa
sairastavia. Vastaamalla kyselyyn autatte meitd kartoittamaan essentiaalista

vapinaa sairastavien tarpeita ja toiveita.

Kysely toteutetaan anonyymina eikad vastauksista pystyta tunnistamaan
yksittaisia henkiloita. Tietojen kasittelyyn liittyvista yksityiskohdista voit

halutessasi lukea oheisesta tietosuojaselosteesta.

Kyselyyn osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja voit keskeyttaa kyselyn
milloin vaan. Vastaaminen kestdd n. 15—-30 minuuttia. Viimeinen vastauspaiva
on 12.3.2023.

Ystavallisin terveisin,

Ida Byman ja Senja Hakoniemi, Turun AMK, Toimintaterapeuttikoulutus.
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Kyselyn kysymykset

1. Millaista vapinaa sinulla on? (voit valita useita vaihtoehtoja)
o Kaden vapinaa
o Paan vapinaa
o A&nen vapinaa
o Koko kehon vapinaa
o Muu?

2. Vaikuttaako essentiaalinen vapina vapaa-aikaasi? (vapaa-ajalla

tarkoitetaan esim. harrastukset, mieleinen tekeminen, kuten

lukeminen, liikunta, kavely, pelaaminen ym.)? (Kyll&é/ei)

Mité&/miten?

Aiheuttaako essentiaalinen vapina sinulle haasteita tydssa tai

opiskelussa, tai muussa velvollisessa toiminnassa? (Kyllé/ei)

5. Mita/miten?

6. Vaikuttaako essentiaalinen vapina itsestasi huolehtimiseen, kuten
suihkussa kaymiseen, ruoan laittoon, kotitdihin jne.? (Kylla/ei)

7. Mitd/miten?

8. Vaikuttaako essentiaalinen vapina sinulla sosiaalisiin suhteisiin tai
sosiaalisissa tilanteissa olemiseen? (Kylla/ei)

9. Mita/miten?

10.Koetko, etta ulkopuolisten ihmisten ajatukset tai suhtautumiset
essentiaalista vapinaa kohtaan vaikuttavat kayttaytymiseesi?
(esim. puhutko essentiaalisesta vapinasta avoimesti tyopaikalla,
harrastuksissa ym.) (kylla/ei)

11.Milla tavalla?

12.Koetko hdpeé&a essentiaalisen vapinan takia? (kylla/ei)

13. Missa tilanteissa koet hapeaa?

14.Miten hapea vaikuttaa kayttaytymiseesi?

15.Vaikuttaako essentiaalinen vapina mielialaasi (Kylla/ei)

16.Miten?

17.0nko sinulla kaytossa joitain apuvalineita essentiaalisen vapinan
takia? (Kylla/ei)

18. Mita apuvalineita sinulla on kaytossasi?

19. Millaista hyo6tya siitd/niista on ollut?

20. Mika tai mitka ovat suurimmat essentiaalisen vapinan aiheuttamat
haasteet paivittdisessa elamassasi?

21.0nko jotain mita haluaisit tehd&, mutta koet ettet pysty
essentiaalisen vapinan takia? (Kylla/ei)

22.Kuvalle tai kerro tasta tarkemmin.

23.Oletko kaynyt toimintaterapiassa essentiaalisen vapinan takia?
(Kyllé/ei)

24. Mita toimintaterapia sisalsi?

25. Mita hyotya olet siitd saanut?

26.Mihin tai millaista tukea toivoisit ammattilaisilta essentiaalisen
vapinan kanssa elamiseen?

B w
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Tama opas on tehty kehittamistyona osana Turun
AMK:n opinndytetyota. Saadaksesi parhaan hyodyn
tistd oppaasta suosittelemme tutustumaan oppaan
kanssa julkaistuun kehittimistyon raporttiin.
Kehittamistyon toimeksiantajana on toiminut Turun
yliopistollinen keskussairaala, joka on osa VARHA:a
eli Varsinais-Suomen hyvinvointialuetta.

Oppaan tavoitteena on tuoda tietoa
essentiaalisesta vapinasta ja siihen liittyvistd
toimintaterapian mahdollisuuksista. Oppaan sisalto
perustuu kehittamistyon aikana tehtyyn
kirjallisuuskatsaukseen seka essentiaalista vapinaa
sairastaville suunnatun kyselyn tuloksiin.

TURKUAMK TYKS ‘,} i

Turun AMK:n opinnaytety6 | Ida Byman & Senja Hakoniemi
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SISALLON KUVAUS

Oppaassa esitellian QUEST, eli essentiaalista vapinaa \\\
sairastavan eliméanlaadun itsearviointi.

Vapinan hallintaan esitelliin kompensaatiokeinoja.
Naiitd voidaan ohjata ja kdyda lapi toimintaterapiassa.
Essentiaalista vapinaa sairastavat tarvitsevat mahdollisesti
apuvilineitd. Tassd oppaassa on kayty lapi esimerkkeja
mahdollisista apuvalineisti erilaisiin arjen toimintoihin.
Toimintaterapiassa kiinnitetdan huomiota arjen
hallintaan, kuten rutiineihin, vuorokausirytmiin, stressiin
sekd uneen.

Oppaassa esitelldan erilaisia psyykkisten haasteiden
hallintakeinoja, joita toimintaterapeutti voi ohjata.
Essentiaalista vapinaa sairastavan kanssa kognitiivisten
haasteiden huomiointiin sisaltyy esimerkiksi
tarkkaavuuden ja muistin harjoitteet.

Kivun tunteminen on yksi essentiaalista vapinaa
sairastavien haasteista,joten tima tulee my6s huomioida
toimintaterapiassa.

Toimintaterapeutti voi asiakkaan

toimintaymparistossa tutkia esteettdomyyttd ja I6ytad
ratkaisuja liikkumisen ja toiminnallisuuden
helpottamiseksi.

Vertaistuki ja liheisten tuki on tirkeda essentiaalista
vapinaa sairastavalle, joten toimintaterapiassa nima tulee
huomioida.

Toimintaterapiassa on tirkeda |oytaa sovellettuja tapoja
toteuttaa asiakkaalle merkityksellistd toimintaa.

N\

N\
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ESSENTIAALINEN VAPINA YLEISESTI

Essentiaalinen vapina on yldraajojen molemminpuolista
vapinaa. Vapinaoireita saattaa olla myds muilla alueilla,
kuten paassa ja danessa. Essentiaalisessa vapinassa vapina
on aktiovapinaa eli sita esiintyy lihastoiminnan aikana. %2
Essentiaalinen vapina on yksi yleisimmistd neurologisista
etenevistd sairauksista aikuisilla 3 seka tavallisin
liikehdiridsairaus *.

Viimeisten vuosien aikana on todettu myods muita oireita.
N3ita ovat muun muassa kognitiiviset haasteet, masennus,
ahdistus, tasapaino- ja uniongelmat ¢. Essentiaalista
vapinaa sairastavilla voi olla sosiaalisten tilanteiden pelkoa
ja hdpedn tunteminen on melko yleista °. Kognitiivisia
haasteita on todettu muun muassa sanallisessa
sujuvuudessa ja muistissa, nimedamisessa ja tydmuistissa.
Lisdksi on todettu vasyvyytta ja keskittymisen vaikeutta.*
Muiden neurologisten oireiden esiintyessa on ehdotettu
kaytettavaksi "Essentiaalinen vapina plus” -

madritelm3a. Muita neurologisia oireita ovat

esimerkiksi kognitiiviset oireet, lepovapina ja tasapaino-
ongelmat.!

Essentiaalista vapinaa sairastavien tasapainohaasteet
tiedostetaan ja niita tutkitaan nykydaan enemman. Kavely ja
tasapaino ongelmiin liittyy yleensd ataksia. ® Essentiaalista
vapinaa sairastavien itseluottamus tasapainon suhteen on
verrokkeja matalampi ja taipumus kaatua suurempi >.
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ARVIOINTI

Essentiaalista vapinaa sairastavan toimintakyvyn
arvioimiseksi tulee selvittdd arjen haasteet ja

yksilon voimavarat. Oppaan liitteistd 16ydit

listauksen erilaisista essentiaaliseen vapinaan liittyvistd
haasteista, joita mahdollisesti esiintyy.

Toimintaterapeutti kdyttdd arvioinnissa

yleisid toimintaterapian arviointimenetelmid, kuten COPM
ja MOHOST.

Turun AMK:n opinnéytetyd | Ida Byman & Senja Hakoniemi

Edelld mainittujen lisiksi on mahdollista hyédyntdd
essentiaalista vapinaa sairastaville tarkoitettua
eldménlaadun itsearviointia. Quality of Life in Essential
Tremor Questionnaire (QUEST) koostuu 30
vdittdmastd. Arviointimenetelmin avulla voidaan
tarkkailla, miten essentiaalinen vapina vaikuttaa
sairastavan toimintakykyyn seké psyykkisiin ja sosiaalisiin
tekijihin.’

QUEST-kyselysta ei ole saatavilla suomenkielistd versiota,
mutta englanninkielinen versio on vapaasti ladattavissa
internetistd kliiniseen ty6hon ammattilaisille.
Ruotsinkielistd versiota voi pyytdd International

Parkinson and Movement Disorder Society:|ta.
Linkki QUEST:iin :

Essential-Tremor-Questionnaire-QUESThtm
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KOMPENSAATIOKEINOT

Ylidraajan voi tukea toiminnan \
aikana

- omaan kehoon, tasoon/seinian® tai
tyynyilld/peitoilla tukien.

- toisella kadell3, jos toisen kaden vapina
on lievempi
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APUVALINEET

Tuotteet, joilla voidaan hallita vapinaa

- erilaiset painotuotteet, kuten rannepainot
* eisaa olla lilan painavat, 220-900 g on suositeltu paino

- rannetuet ja yksilolliset lastat’

- painetekstiilit!°

- kylmahoidosta voi my6s olla apua vapinan
vihentimiseksi'!2

Essentiaalista vapinaa sairastaville on tarvetta tehda
pienapuvaélinetarpeen kartoitusta. Pienilla muutoksillaja
yksittaisilla apuvalineilla voi olla merkittava apu
essentiaalista vapinaa sairastavan arkeen ja paivittaisiin
toimintoihin. 1! Tahdn alle on listattu esimerkkeja erilaisista
apuvalineistd, ja miten niistd on apua eri toiminnoissa.

RUOANLAITTO & RUOKAILU

Apuviline

Hyoty

Huomioitavaa

painavammatruokailuvalineet

helpottaavapinaa

naita loytyy paksunnoksilla ja
ilman

paksunnokset

tukevuus

Arjen keinoja, joilla helpottaa vapinaa

- hyva istuma-asento tukevoittaa asentoa ja helpottaa
kehon hallintaa'

- etdisyyden lyhentaminen toiminnassa esim. ylakropan
tuominen lihemmds lautasta ruokaillessa’

- tavaroiden kannattelun vilttiminen esim. kirjan
laittaminen tyynyn paille syliin

alylusikka

kompensoivapinaa

Liftwear Steady ™ spoon, Gyenno,

muitakin ruokailuvalineita voi
loytya alyversiona

taivutettavat ruokailuvalineet

ergonomia ja kuormituksen
vahentaminen

nokkamuki

eilaiky

kannelliset termosmukitym.

eilaiky

naista I6ytyy siroja versioita, joita

helppo kantaa mukana

kaksikahvainen muki

tukevampiote

reunalliset lautaset

ruoka ei meneyli

Turun AMK:n opinnéytetyd | Ida Byman & Senja Hakoniemi
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HYGIENIA & EHOSTAMINEN

sahkohammasharja

kuormituksen vaheneminen

pilli eilaiky juodessa

liukuestemuovi kuormituksen vahentaminen ja
tavaroiden paikallaan pysyminen

keittolavikko eitarvitsee kiehuvaa vetta kaataa

pystykahvaveitsi ergonominen asentovahentaa

kuormitusta

partakone

kuormituksen
vaheneminen/tukevampi

monitoimileikkuulauta

leikattavat tuotteet pysyvat paikalla

itse voi puuleikkuulautaan
kiinnittaa nauloja

sahkoinen karvanpoistaja

kuormituksen
vaheneminen/tukevampi

leikkuulauta, jossa veitsi kiinni

ehkaisee veitsen heilumista

pitkavartinen harja/kampa

kaden pystyy tukemaan kroppaan
kuormituksen vahentamiseksi

leikkuulauta reunoilla

tuotteet pysyvatlaudalla

poytaan kiinnitettava/tuettu
kynsileikkuri

tukevuus

monitoimilaite

kuormituksen vahentaminen

keinuveitsi

mahdollistaa yksikatisen ruoan
pilkkomisen

sahkoinen purkinavaaja

kuormituksen vahentaminen

juomakassi/-pidike

eilaiky, kuormituksen
vahentaminen

“drink caddy” -englanniksi

TIETOKONEEN & PUHELIMEN KAYTTO

imukuppikiinnitys

kuormituksen vahentaminen

on olemassa esim.
kuorimaveitselle, pesuharjalle
ym.

hiiren kalibrointiohjelmat

kompensoivapinaa

Steadymouse.com

kalibroitava hiiri

kompensoi vapinaa

PUKEUTUMINEN

magneettinapit

vahemmantarvetta
hienomotoriikalle

aaniohjausohjelmat eitarvitse kayttaa kasia
handsfree-laite eitarvitse kayttaa kasia
isotnappaimetja vahemman tarvetta

nappaimistot

hienomotoriikalle

nappikoukku

vahemman tarvetta
hienomotoriikalle

nappainkehikko

estaavirhelyonteja

tarranauhakiinnitykset

vahemman tarvetta
hienomotoriikalle

joustavatkengannauhat

vahemman tarvetta
hienomotoriikalle

Turun AMK:n opinnaytety6 | lda Byman & Senja Hakoniemi
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ARJEN HALLINTA

HIENOMOTORINEN TYOSKENTELY
painokyna helpottaavapinaa
muotoiltuja pienempia,
paksunnos tukevuus putkipaksunnoksia tai
silikoninauha
painohanska helpottaavapinaa
tasoavastentukeva tukevuus the Steady Write pen®,
kynapidiketai tasoon tuettava PenAgain®

kyna

voi tehda itse munakennosta

korttipidike kuormituksen vahentaminen leikkaamalla kolot tai puusta
tekemalla pitkittain lautaan
kolon

mutterit vahentaavapinaa voi itse kiinnittaa tavaroihin
tehden niista painavampia

kirjapidike kuormituksen vahentaminen

Turun AMK:n opinnéytetyd | Ida Byman & Senja Hakoniemi

Uni & stressi

Univaikeudet vaikuttavat usein kokonaisvaltaisesti
toimintakykyyn. Toimintaterapeutti voi tukea
asiakasta luomaan toimivan rutiinin omaan
arkeensa, johon sisadltyy mahdollisimman
sadnnollinen vuorokausirytmi. Myos stressi vaikuttaa
uneen, joten toimivien stressinhallintakeinojen
I6ytaminen vaikuttaa usein positiivisesti myos
nukkumiseen.®

Vuorokausirytmin optimoiminen
Toimintaterapeutin on tirkea ohjata essentiaalista
vapinaa sairastavaa tarkastelemaan omia rutiineja.
Vaativimmat toiminnot on hyva ajoittaa aikaan,
kun on eniten energiaa'?. Lisiksi ldikitys voi
mahdollistaa ajanjaksot, jolloin vapina on vihiisempi ja on
helpompi toteuttaa toimintoja. Tarkeda on myos ohjata
asiakasta keskittymadin yhteen toimintaan
kerrallaan.'? Riittivi tauottaminen toimintojen
aikana ja niiden vilissa on tarkeda seka fyysisen, ettd
kognitiivisen jaksamisen kannalta.
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PSYYKKISTEN HAASTEIDEN HUOMIOINTI

Rentoutus ja \ \
mielikuvaharjoittelu
-esim. syvahengitys,

progressiivinen

Aistien avulla huomion voi
kohdistaa johonkin muuhun
kuin esimerkiksi ahdistukseen
tai jannitykseen.'

I|hasrentout.u; —_— -hypisteltivi esine taskussa
-rentoutumisharjoitukset -painotekstiilit
auttavat s rauhoittumiseen
stressinhallintaan. *  painopeitto, -viltti, -tyyny tai—lelu
*  kietoutuminen tai sylissd pitiminen
\ luo syvipainetunnetta'*

N

\ N\

\
N
N
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Luovat toiminnat

-keino hallita mielen hyvinvointia

» esim. musiikin kuuntelu voi lisita hyvinvointia ja

palautumista'®

-maalaaminen ja varittiminen voi lieventaa ahdistusta ja
stressia'®

-huomioitavaa on, etta osa luovista toiminnoista vaatii
hienomotoriikkaa, joka voi olla haaste essentiaalista vapinaa
sairastavalle
e Hyvinvointihyotyjen takia on perusteltua kannustaa
essentiaalista vapinaa sairastavaa sisallyttimain luovia
toimintoja arkeensa eika jattimaan niitd taysin pois, mutta
yksilollisesti taytyy harkita niiden tarkoituksenmukaisuutta.

Luonnon hyodyntaminen

Toimintaterapeutti voi kannustaa essentiaalista vapinaa
sairastavaa lilkkumaan luonnossa seka loytaimaan
luontoon liittyvid toimintoja, jotka ovat rauhoittavia.
Luonnossa olemisella on positiivisia
hyvinvointivaikutuksia, kuten verenpaineen lasku, stressin
lievitys, yleisen mielialan kohentaminen ja myonteisten
tunteiden lisdantyminen.!”

KOGNITHVISTEN HAASTEIDEN HUOMIOINTI

Turun AMK:n opinnaytety6 | Ida Byman & Senja Hakoniemi

Tarkkaavuuden ja muistin harjoitteet'®

- ohjataan harjoitteita muistin ja keskittymisvaikeuksien

haasteisiin

* voi kdyttda apuna aivotyokirjaa.

+ ohjataan muistin tueksi sisaisia ja ulkoisia
muististrategioita, kuten mielikuvaharjoitteet,
tarralaput ja kalenterit

- kdydain lapi tarkkaavuuden tukemisen tapoja kuten

hairiotekijoiden vahentiminen,adineen puhuminen ja

kiireettomyys
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KIVUN HUOMIOINTI

Kivun tunteminen on subjektiivista ja siihen vaikuttaa
biologiset, psykologiset tai sosiaaliset tekijat.
Toimintaterapeutti tukee asiakasta kivun itsehoidon
toteuttamisessa.Keinoja tihan ovat mm.
vuorokausirytmin -ja terveellisten elimantapojen hallinta,
ergonominen tyoskentely ja energian saasto.
Toimintaterapiassa nditd itsehoidon keinoja harjoitellaan
toiminnan kautta ja tavoitteena saada keinot sisallytettya

asiakkaan arkeen.'?

R
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YMPARISTON TUEN SELVITTAMINEN

ESTEETTOMYYDEN SELVITTAMINEN

N\

tutkia esteettomyyttad ja Ioytaa ratkaisuja liilkkumisen
ja toiminnallisuuden helpottamiseksi.

- ohjataan, neuvotaan ja arvioidaan erilaisten
tukikaiteiden ja —tankojen hankintaa
toimintaymparist66n2°

*  apua tasapainon haasteisiin essentiaalista vapinaa sairastavalla?’.

- kulkuviylien tulee olla tarpeeksi leveiti?!

- portaiden tyypilld on merkityst3?'

« suoralla ja vélitasanteisella portaikolla on helpoin kavelld
« optimaalinen korkeus ja syvyys on oleellista liikkumisen helpottamiseksi
* portaiden yhteydessa tulee olla asianmukaiset kaiteet

Toimintaterapeutti voi asiakkaan toimintaymparistossa

Turun AMK:n opinnaytety6 | Ida Byman & Senja Hakoniemi

Vertaistuki
Toimintaterapeuttina on hyva varmistaa ja
ehdottaa vertaistukiryhmaan
osallistumista, jos sellaista ei vield
essentiaalista vapinaa sairastavalla ole.
Essentiaalinen vapina ry jarjestdd ympari
Suomen vertaistukiryhmia, joihin voi osallistua
paikan pailla. Vertaistukea puhelimitse on
saatavilla Liikehdiriosairauksien liitto ry:n kautta.
Lisaksi internetista [0ytyy Essentiaalinen vapina -
ryhmi3, joissa voi jakaa ajatuksia verkossa.

Laheisten huomiointi
Toimintaterapeutin tulee huomioida
my®os laheiset. Liheiset voivat hyotya
ohjauksesta, miten antaa tukea
essentiaalista vapinaa sairastavalle
paivittdisissa toiminnoissa seka laajemmin
niiden ulkopuolella??. Liheisten antaman
avun tavoitteena on hyvi olla
kumppanuus, itsenaisyyden edistiminen ja
hipein vihentiminen?2,
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TOIMINNAN SOVELTAMISEN
TARKEYS

toimintakykyyn ja pdivittdiseen elimaan. On
toimintoja, joita essentiaalista vapinaa sairastava
haluaisi tehdi, mutta ei koe vapinan takia niiden
olevan mahdollisia. Tallaisessa tilanteessa
toimintaterapeutti voi keskustella asiakkaan
kanssa kyseisesta toiminnasta ja yhdessa selvittaa,
mika kyseisessa toiminnassa on ollut asiakkaalle
mielekasta. Soveltamalla toimintaa seka
huomioimalla ympariston asettamat vaatimukset
ja mahdollisuudet, toimintaterapeutti voi ehdottaa
essentiaalista vapinaa sairastavalle vaihtoehtoisia
tapoja suorittaa hanelle merkityksellistd toimintaa.
Essentiaalista vapinaa sairastava ei valttamatta
pysty tekemadin toimintaa kuten ennen tai kuten
se yleensi tehdain, mutta se voi kuitenkin olla osa
elimai jossakin muodossa. Tima mahdollistaa
arjen mielekkyyden seka parantaa koettua
elamanlaatua.

Vapina saattaa vaikuttaa merkittavasti

Turun AMK:n opinnaytety6 | Ida Byman & Senja Hakoniemi
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MUUTA HUOMIOITAVAA

Essentiaalista vapinaa sairastavat kuvailevat, miten he
saattavat kokea ennakkoluuloisuutta ja epatietoisuutta
muiden ihmisten toimesta. Lisaksi essentiaalista
vapinaa sairastavat harmittavasti kokevat, ettd eivat
tule kuulleiksi ammattilaisten puolesta. Taten
toimintaterapeutin tyohon sisiltyva puolesta
puhuminen' on ensiarvoisen tirked essentiaalista
vapinaa sairastavan asiakasryhman kanssa.

Pieni prosentti essentiaalista vapinaa sairastavista
ohjautuu toimintaterapiaan, vaikka he tutkimusten
mukaan toivoisivat erityisasiantuntijoiden palveluja?“.
Toimintaterapeutin tarvitsee mahdollisesti perustella
ja tuoda esiin toimintaterapian mahdollisuuksia
osana essentiaalista vapinaa sairastavan
kokonaisvaltaista hoitoa. Tietoisuuden lisaamiseksi
toimintaterapeutti voi tuoda sairauden moninaisuutta
esiin omassa tyOymparistossiin seka kannustaa
essentiaalista vapinaa sairastavia puhumaan avoimesti
sairaudestaan.
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HYODYLLISIA LINKKEJA, JOITA ITSE VOl KAYTTAA TAI
NEUVOA ESSENTIAALISTA VAPINAA SAIRASTAVILLE:

Liikeh&iridosairauksien liitto https://www.liikehairio.fi/

Essentiaalinen vapina ry https://www.essentiaalinenvapina.fi/

Apuvilineita https://www.respecta.fi/
https://apuvalineavux.fi/
https://www.apukauppa.fi/
https://www.apuvalinekauppa.fi/tuotteet/
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Liite 4

LIITTEET

ESSENTIAALISTAVAPINAA SAIRASTAVIEN HAASTEET
Jaoteltu CMOP-E:n mukaan

Fyysisyys

* hienomotoriikan
heikkous

* vasyminen

e tavaroiden
kannattelu

e kivut

* tasapaino

* kehon koordinaation
heikkous

» yksikatinen
tyoskentely

Kognitiivisuus
* Muistiongelmat
¢ keskittymisvaikeudet

Affektiivisuus

¢ pelko tulevasta

* epavarmuus

e itsetunnon lasku

* stressi

e ahdistuneisuus

e hé&ped

e tyytymattomyys
omaan
elamantilanteeseen

¢ yksindisyys

e suuttumus

e artymys

* alakuloisuus

* masentuneisuus

* jannitys

e paniikki

* pettymys

* suru

* arvottomuuden
tunne
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Itsesta huolehtiminen

* ruoanlaitto (esim. veitsen kdytto)

¢ |eipominen

* meikkaaminenja ehostaminen

* sydminen jajuominen

¢ pukeutuminen

* hampaiden pesu

¢ suihkussa kdyminen

* nukkuminen

* saksillaleikkaaminen

* asioiden hoitaminen (kaupassa kayntija laskujen
maksu)
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Tuottavuus

e tietokoneen kaytto

¢ Kkirjoittaminen

¢ puhelimen kaytto

* muiden edessa esiintyminen/puhuminen
* ammatinvaihto

» varhaiseldke tai tyottomyys
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Vapaa-aika

kirjoittaminen

tietokoneen kaytto

puhelimen kaytto

kasityot

maalaaminen/piirtdminen
instrumentin soittaminen/laulaminen
liikunta/pallopelit

lukeminen

korttipelit

video-/valokuvaus

yleisesti kaikki vapaa-ajan toiminnatjaaneet pois
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Ymparisto

ammatillisuuden kyseenalaistaminen asiakkaiden tai
kollegoiden toimesta

kavelyn vaikeudet kapeissa kohdissa ja portaissa
sosiaaliset suhteet/tilanteet

eristaytyminen

avun tarpeen hyvaksyminen

ruokailu sosiaalisissa tilanteissa

ennakkoluulot ( ulkopuolisten epailykset mm.
alkoholista ja jannityksesta)

vapinan peittely

ammattilaiset eivatymmarra sairauden
moninaisuutta

muilla ei tietoa essentiaalisesta vapinasta
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