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Parkinsonin tauti on talla hetkella yksi yleisimmista neurologisista sairauksista ja sita
sairastavien henkildiden maaran on arvioitu edelleen kasvavan elinian lisd&ntyessa.
Sairaus etenee yksilollisesti, ja vaikuttaa kehon toimintoihin, arjen suorituksiin ja osalli-
suuteen. Lahiympariston esteettomyys, likuntamahdollisuudet ja l&hipalvelut paranta-
vat hyvinvointia. On tarkeda vaikuttaa sairastavien elaméanlaadun eri osa-alueisiin pa-
rantavasti, jotta he voisivat eldd mahdollisimman laadukkaasti etenevasta neurologi-
sesta sairaudesta huolimatta.

Opinnaytetytssa selvitetdaan Parkinsonin tautia sairastavien arvioimaa elaméanlaatua ja
siihen vaikuttavia asioita paakaupunkiseudulla. Tulosten pohjalta palveluja voidaan ke-
hittdd asiakaslahtdisesti Parkinsonin tautia sairastavien elaméanlaadun fyysisiin, psyyk-
kisiin, sosiaalisiin ja ymparistotekijoihin vaikuttamalla. Opinnaytety6ssa tyéelaman yh-
teistydbkumppanina toimi Uudenmaan Parkinson-yhdistys ry. Haastatteluihin osallistui
seitseman yli 65-vuotiasta Parkinsonin tautia sairastavaa henkiléa paakaupunkiseu-
dulta. Opinnéaytety6 toteutettiin padosin laadullisen tutkimuksen keinoin. Aineistonke-
ruumenetelmana kaytettiin yksilollista teemahaastattelua ja elamanlaatumittaria. Ai-
neisto analysoitiin teoriaohjaavasti temaattisella sisallonanalyysilla.

Tulosten mukaan Parkinsonin tautia sairastavat haluavat elédd mahdollisimman taysi-
painoisesti ja laadukkaasti omien tavoitteiden mukaisesti. Sairastavat toivoivat keinoja
helpottaa etenkin motorisia ja ei-motorisia oireita seka likkumisen mahdollistamiseksi
esteettdmyyden turvaamista kodissa ja lahiymparistéssa. Laheiset vuorovaikutussuh-
teet ja monipuoliset harrastusmahdollisuudet koettiin tarkeiksi. Laadukkailla ja saata-
villa olevilla sosiaali- ja terveyspalveluilla, Iahipalveluilla ja harrastusmahdollisuuksilla
voidaan merkittavasti parantaa sairastuneiden elaméanlaatua kaikilla osa-alueilla.

Parkinsonin tautia sairastavat ovat kiinnostuneita itsehoidosta ja pyrkivat muun muassa
terveellisella ruokavaliolla, monipuolisella likunnalla sekd mielekkaalla tekemiselld vai-

kuttamaan omaan hyvinvointiinsa. Elaméanlaatu on Parkinsonin tautia sairastavilla joka-
paivaiseen elamaan vaikuttava omakohtainen seka yksilollinen kokemus.

Avainsanat: Elaménlaatu, hyvinvointi, Parkinsonin tauti, idkkaat, osallisuus, palvelut ja
toimintaymparisto.

Taman opinnaytetydn alkuperé on tarkastettu Turnitin Originality Check -ohjelmalla.
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Parkinson's disease is currently one of the most common neurological diseases, and
the number of people suffering from it is estimated to continue to increase as life ex-
pectancy increases. The disease progresses individually and affects bodily functions,
everyday performance, and participation. Accessibility, exercises opportunities and lo-
cal services in the immediate surroundings improve well-being. It is important to im-
prove the quality of life of patients so that their lives can be as high quality as possible
despite the progressive neurological disease.

The thesis the quality of life assessed by people with Parkinson's disease and the is-
sues affecting it in the Helsinki metropolitan area. Based on the results, services can
be developed in a client-oriented manner by influencing the physical, mental, social,
and environmental factors of the quality of life of people with Parkinson's disease. In
the thesis, the working life partner was the Uusimaa Parkinson's Association. Seven
people over the age of 65 with Parkinson's disease from the Helsinki metropolitan area
participated in the interviews. The thesis was primarily carried out by means of qualita-
tive research. The data collection method used was an individual thematic interview
and a quality-of-life indicator. The data was analyses in a theory-driven manner with
thematic content analysis.

According to the results, people with Parkinson's disease want to live as fully and with
high quality as possible in accordance with their own goals. The patients hoped for
ways to alleviate motor and non-motor symptoms, and to ensure accessibility at home
and in the surrounding environment to enable mobility. Interaction with loved ones and
diverse recreational opportunities were considered important. High-quality and accessi-
ble health and social services, local services and recreational opportunities can signifi-
cantly improve the quality of life of sufferers in all areas.

People with Parkinson's disease are interested in self-care and try to influence their
own well-being through a healthy diet, varied exercise and meaning activities, among
other things. Quality of life is a personal and individual experience that affects the daily
life of people with Parkinson's disease.

Keywords: Quality of life, well-being, the elderly, Parkinson's disease, participation ser-
vices and operating environment.
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1 Johdanto

Parkinsonin tautia sairastavia henkilditd on Suomessa noin 16 000 henkil6a (Liikehé&i-
ribsairauksien liitto 2021). Vaeston elinian lisaantyessa sairastuneiden maaran on arvi-
oitu kasvavan, ja Parkinsonin tauti on yksi yleisimmisté neurologisista sairauksista
(Kuosmanen 2022: Tiivistelm&). On tarkeaa selvittda sairastuneiden arvioimaa elaman-
laatua, jotta voidaan vaikuttaa heille tarkeisiin asioihin ja kehittdd uusia keinoja elaéa
mahdollisimman laadukkaasti.

Parkinsonin tauti etenee yksiléllisesti, ja vaikuttaa sairastavan toimintakykyyn ja ela-
maan (Paltamaa 2016: 223). Erityisen tuen tarpeessa ovat yksin kotona asuvat iakkaat
henkilot. He ovat epatasa-arvoisessa asemassa liikuntakyvyn heikentyessa (Jyvakorpi
ym. 2020: 339). Elamista ja sen laatua rajoittaa motoriset ja ei-motoriset oireet, jotka
heikentavat kodin arjen suorituksia ja osallisuutta. Sairaus saattaa vaikuttaa psyykki-
seen hyvinvointiin ja sosiaalisiin suhteisiin. Mahdollisuudet hakea itse aktiivisesti palve-
luja ovat yksildllisia. Etenkin yksiasuvilla likkumisen haasteet heikentavat myds ulkona
likkumista ja palveluiden piiriin hakeutumista. Digiosaamisella kommunikointia ja yh-

teydenottoja voi parantaa, mutta kuinka tdma toteutuu Parkinsonin tautia sairastavilla.

Sosiaali- ja terveyspalveluissa hyvinvointialueilla tavoitteena on edistaa hyvaa ikaanty-
mista ja parantaa palveluita (Sosiaali- ja terveysministerié 2023). Parkinsonin tautia
sairastaville palvelujen ja hoidon saatavuus seka laatu ovat merkittavia tekijoita
(Bengts 2022: 46—47). My0s asuinympadriston esteettomyys seké harrastus- ja liikunta-
mahdollisuudet ovat tarkeitd. 1akkaat henkilot, jotka haluavat elad omannakoista ela-
maansa, tarvitsevat ulkopuolista apua ja palveluja toimintakykynsa heikentyessa (Va-
hakangas ym. 2017: 3). Asiakkaiden elamanlaadun ja palvelutarjonnan parantamiseen
voidaan vaikuttaa moniammatillisen yhteistyon avulla (Jeglinsky & Kukkonen 2016:
393-401).

Opinnaytetydssani selvitetdan Paakaupunkiseudulla asuvien Parkinsonin tautia sairas-
tavien arvioimaa elaménlaatua, seké siihen vaikuttavia tekijoita. Tydssani hyddynsin
paaasiassa laadullisen tutkimuksen menetelmia (Puusa & Juuti 2020: 9-14). Aineiston-
keruu tapahtui yksilollisten teemahaastattelujen (Hirsjarvi & Hurme 2021: 184-188), ja

WHOQOL-BREF- elaménlaatumittarin avulla (WHOQOL Group 1998; Terveyden ja



hyvinvoinnin laitos 2023). Sisallonanalyysin toteutus tapahtui teoriachjaavasti kayttaen

temaattista sisallonanalyysia (Braun & Clarke 2006: 77-101).

Tydskentelen fysioterapeuttina Vantaan ja Keravan hyvinvointialueella, jossa yksi mer-
kittavimmista asiakasryhmista on Parkinsonin tautia sairastavat henkilot. Kuntoutusta
toteutamme moniammatillisesti tavoitteenamme tarjota laadukkaita palveluita. Olen ha-
vainnut, ettd Parkinsonin tautia sairastaville on tarke&a eladd mahdollisimman taysipai-
noista elamaa omien tavoitteidensa mukaisesti. Sairauden edetessé on tarjottava kei-
noja, jotka helpottavat jokapaivaisia toimintoja kotona ja osallistumista yhteiskunnassa.
Parkinsonin tautia sairastavilla tulisi olla mahdollisuus vaikuttaa asiakaslahtbisen palve-

lun toteutukseen.

2 Teoreettiset lahtokohdat ja aiempia tutkimuksia aiheesta

Kirjallisuustarkastelussa syvennyin elaménlaadun tutkimukseen, jossa hyddynnettiin

tietokantoja; MetCat Finna, Theseus, Pubmed ja, hakukonetta Google scholar ja lisdksi
vapaata hakua. Haku kohdistui erityisesti vaitoskirjoihin, artikkeleihin ja kirjoihin; haku-
sanoina suomen, ruotsin ja englannin kielen sanoja elamanlaatu, hyvinvointi, Parkinso-

nin tauti, iakkaat, palvelut, osallisuus ja toimintaymparisto.
2.1 Parkinsonin tauti

Aivosaation mukaan Parkinsonin taudin hitaasti eteneva luonne vaikuttaa sairastuneen
likkumiskykyyn ja elaméanlaatuun. Diagnoosi tehdaan yleensa 50—70-vuotiailla, ja tauti
on hieman yleisempi miehilla kuin naisilla. Taudin syy on tuntematon, mutta sen tiede-
taan liittyvan keskiaivojen hermosolujen tuhoutumiseen, mikéa johtaa dopamiinin puut-
teeseen. Dopamiini on hermovalittédjaaine, joka on keskeinen liikkeiden hallinnassa.
Parkinsonin taudin diagnoosi perustuu Kliiniseen neurologiseen tutkimukseen, jossa
havaitaan liikkeiden hidastuminen, lihasjaykkyys ja/tai lepovapina. Taudin keskeisia
motorisia oireita ovat myos tasapaino-ongelmat. Parkinsonin taudissa esiintyy liséksi
ei-motorisia oireita, jotka voivat heikentaad elamanlaatua. Oireet vaihtelevat eri henki-
16illa. (Aivosaatio 2023.)

Parkinsonin taudin ei-motoriset oireet, kuten unihairiét, masennus, muistihairiot ja ruo-
ansulatuskanavan ongelmat, voivat vaikuttaa sairastuneiden elaménlaatuun jopa

enemman kuin motoriset oireet. Nama oireet voivat olla erittéin hairitsevia ja vaikuttavat



merkittavasti sairastuneen henkilon paivittdiseen elamaan. On tarkedd ymmartaa nama
oireet, jotta voidaan kehittdd tehokkaampia hoitokeinoja ja parantaa sairastuneiden ela-
manlaatua. Tama korostaa tarvetta parantaa Parkinsonin taudin oireiden tunnistamista
ja hoitoa. Tutkimus jatkuu parannuskeinojen loytamiseksi ja oireiden hallinnan paranta-
miseksi. (Jaakkola 2018: 3, 69.) Jaakkola, Kaasinen ja Joutsa (2020) ovat koonneet ar-
tikkeliinsa Parkinsonin taudin tarkeimmaét ei-motoriset oireet (Taulukko 1), jotka jakaan-
tuvat neuropsykiatrisiin oireisiin, uni ja vireystilan ongelmiin sek& autonomisen hermos-
ton toimintahdiridihin, lisdksi muihin oireisiin (Jaakkola & Kaasinen & Joutsa 2020:
367).

Taulukko 1. Parkinsonin taudin tarkeimmat ei-motoriset oireet (Jaakkola, Kaasinen & Joutsa
2020 mukaillen: 367).

Autonomisen hermos- Muut oireet

ton toimintahairiot

Neuropsykiatriset
oireet eli aivojen
toimintaan liittyvat

Uni ja vireystilan
ongelmat

Suus

minnan hairiot

hairiot
Masennus Vilkeunen aikainen Ummetus Hajuaistin heik-
kaytoshairio keneminen
Apatia Uupumus Ruokatorven toimintahai- | Kipu
riot
Ahdistus Paivdaikainen uneliai- | Gastropareesi, vatsantoi- | Nakohairiot

Psykoottiset hairiot

Unettomuus

Hikoilu

Muistihairiot Levottomat jalat Virtsaamisoireet
Voimakkaat impulsii- Syljenerityksen oireet
viset hairiot

Seksuaaliset toimintahai-
riot

Ortostaattinen hyperten-
sio, verenpaineen muu-
tokset

Sook ym. (2017) esittavat, ettd Parkinsonin taudissa oletetaan sairauden syntyyn saat-

tavan vaikuttaa geneettisten ja ymparistotekijoiden yhdistelmét. Parannuskeinojen

puutteessa on kehitetty useita hoitomenetelmié oireiden lievittdmiseksi esimerkiksi [44-
kehoito, kirurginen hoito ja liikuntahoito. (Sook ym. 2017: 204-211.)



2.2 Elamanlaatu

Elaman merkityksellisyys ja hyvinvointi on kaikille idkkaille ihmisille tarkeaa. Opinnayte-
tyoni keskeinen kasite on elaménlaatu, ja miten Parkinsonin tautia sairastavat arvioivat
sen. Elaménlaatu ei ole yksiselitteinen ja l&helléa oleva kasite on hyvinvointi. Elaménlaa-
tua arvioidaan tdssa opinnaytetydssa subjektiivisesti Parkinsonin tautia sairastavien

oman kokemuksen mukaisesti.

2.2.1 Elaméanlaadun maaritelmia

Elaménlaadun aiempia klassisia méaaritelmia ovat laatineet Allardt, Erik (1973), jonka
mukaan elamanlaatuun sisaltyy laajassa merkityksessa kaikki ihmisen hyvinvointiin tar-
vittavat asiat (Allardt 1973: 38—43) seka Lawton, Powell (1983) maaritelmassa hyvin-
vointiin kuuluvat psyykkinen hyvinvointi, koettu elamanlaatu, kompetentti kayttaytymi-
nen ja objektiivisen ympariston soveltuvuus yksilon toimintakyvylle (Lawton 1983: 45—
48). Vaarama (2022) toteaa elamanlaadun tarkoittavan samaa kuin elamaan tyytyvai-
syys. Hyva elamanlaatu iakkaille henkildille tarkoittaa hyvaa elaméa ja vanhuutta.
(Vaarama 2022: 15.)

Maailman terveysjarjeston (WHO) maaritelman mukaan eldmanlaatu kasittaa fyysisen
terveyden ja toimintakyvyn, psyykkisen hyvinvoinnin, sosiaaliset suhteet ja ymparistote-
kijat, jotka ovat tiiviissa vuorovaikutuksessa keskendan. Ymparistttekijoihin kuuluvat
tarvittavat palvelut, elinolot, turvallisuus, esteettomyys ja psykososiaalinen tuki (Kuvio
1). WHO:n mukaan elaménlaatu on subjektiivinen arvio, joka perustuu yksilén koke-
mukseen hanen elamantilanteestaan, ottaen huomioon kulttuuriset ja arvoihin liittyvat
kontekstit, joissa han elad. Tama kasitys muodostuu yksilon tavoitteiden, odotusten,
normien ja huolien pohjalta. (WHOQOL Group 1998; WHO 2024.)



N

Sosiaalinen

Elamanlaatu Sosiaaliset

verkostot &

osallistuminen
Kuvio 1. Elaménlaadun nelja ulottuvuutta (WHOQOL Group 1998 mukaillen).

Tama laaja-alainen maaritelma auttaa terveydenhuollon ammattilaisia ja paattéjia ym-
martamaan, kuinka tarkeéaé on ottaa huomioon kaikki nama tekijat ihnmisen eldaménlaa-
dun arvioinnissa ja hoidon seka tukitoimien suunnittelussa. Esimerkiksi Parkinsonin

taudin hoidossa on tarkedd huomioida paitsi motoriset ja ei-motoriset oireet, myos sai-
rastuneen psyykkinen hyvinvointi, sosiaaliset suhteet ja ymparistotekijat. Tama auttaa

parantamaan sairastuneen elamanlaatua ja tukemaan hanen toimintakykyaan.

2.2.2 Toimintakyvyn ja -rajoitteiden seké& terveyden luokitus (ICF)

Kansainvalinen toimintakyvyn luokitus (ICF) on hyddyllinen valine terveydenhuollon
ammattilaisille ja tutkijoille. Sen avulla voidaan kuvata terveytta ja toimintakykya erilai-
sissa tilanteissa ja ymparistdissa. ICF-luokitus erittelee toimintakyvyn ja toimintarajoi-
tukset kahteen kategoriaan, kehon toiminnot ja rakenteet sekéa toiminnan suorittaminen
ja osallistuminen. Ymparistolliset ja henkilokohtaiset tekijat muodostavat kontekstuaali-
set elementit. TAma luokitus auttaa ymmartamaan paremmin ihmisten terveytta ja toi-
mintakykyd, ja se on olennainen osa terveydenhuollon paatéksentekoa ja tutkimusta.
(WHO 2004: 3-4).

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) verkkosivu tarjoaa ICF-ydinlistat ja tarkistus-
listat, jotka ovat tyokaluja toimintakyvyn kuvaamiseen kaytannossa (Terveyden ja hy-
vinvoinninlaitos 2024). ICF-luokituksen avulla voidaan tunnistaa ne tekijat, jotka vaikut-

tavat merkittavasti ihmisen elamanlaatuun (Autti-Ramo 2021). Opinnaytetydssa



kaytetaan ICF-luokitusta osana teoriaohjaavaa aineiston analyysia. Tama tarkoittaa,
ettd ICF-luokitusta hyddynnetédan aineiston analysoinnissa ja tulkinnassa, jotta voidaan

ymmartaa paremmin Parkinsonin tautia sairastavien toimintakykyyn liittyvia tekijoita.

2.2.3 Ikdantyneiden elamanlaatu

Opinnaytetyoni tutkimusryhmana ovat ikd&ntyneet Parkinsonin tautia sairastavat henki-
I6t. Ihmiset ovat pidempé&éan terveita ja vanhuus on siirtynyt myohemmaksi. Tamé on
merkittava saavutus terveydenhuollolle ja teknologialle. Suomen lakien mé&éaritelman
mukaan, henkiltt, jotka ovat ylittaneet 65 vuoden ién ja ovat oikeutettuja saamaan van-
huuselaketta, luokitellaan ikdantyneeksi vaestoksi. Ikaantyminen on kuitenkin monimut-
kainen prosessi, joka kasittaa biologisia, psykologisia ja sosiaalisia muutoksia. Jokai-
sella on oma ainutlaatuinen ikd&ntymisprosessinsa. On tarkeaa, ettéa yhteiskunta tun-
nistaa ja arvostaa ikdantyneiden ihmisten monimuotoisuutta ja heidan panostaan yh-
teiskuntaan. (Terveyskyla 2023.) Ikaantyneiden elamanlaadusta on tehty useita aiem-
pia kansallisia tutkimuksia, jotka liittyvat eri toimintaymparistoihin. Olen rajannut tasta

opinnaytetyésta pois kaikki yli kymmenen vuotta vanhat tutkimukset.

Vasaran (2020) tutkimuksen keskidssa ovat ikaihmisten ja heidan laheistensa koke-
mukset asumisesta. Kertomuksia asumispolusta, merkityksia asuinpaikoista ja niissa
tapahtuvista muutoksista sekd hyvan vanhenemisen kannalta merkityksellisyys. Tutki-
muksessa todettiin, ettd ikdihmiset ovat usein tyytyvaisia omiin valintoihin ja pitkaaikai-
nen koti oli trkea. Tarpeen vaatiessa oltiin kuitenkin valmiita tekem&an muutoksia asu-
mismuotoihin. Ikaihmisille on merkityksellista valintojen mahdollisuus ja eldd oman né-
koista elamaa. (Vasara 2020: Tiivistelma, Luku 8. Lopuksi.) Tutkimus on tarked, silla se
auttaa ymmartamaan, miten voimme tukea ikaihmisten hyvinvointia ja tarjota heille

mahdollisuuden elda mielekasta elaméa omassa kodissaan

Saarelainen, Suvi-Maria (2020-2024) Itasuomen yliopistosta johtaa projektia El&a merki-
tyksellisesti, kohti ikaantyvien eksistentiaalista hyvinvointia, joka toteutetaan 1.1.2020—
31.12.2024. Tassa projektissa tutkitaan, miké on ikdéntyvalle inmiselle merkityksellista.
Projektin tavoitteena on rakentaa yhteiskuntaa ja palvelujarjestelmaa ikdantyneiden ek-
sistentiaalista hyvinvointia tukevaksi. (Saarelainen 2020-2024.) Tutkimus keskittyy
ikdantyvien hyvinvointiin ja merkityksellisyyteen. Ikdantyvien maara kasvaa, ja heidan
eksistentiaaliset tarpeensa ovat tarkeitd ymmartaa. Tutkimuksen tulokset saamme tie-
toomme mydhemmin. Myds Deci & Ryan (2000) mukaan on olennaista, etta ihminen

tuntee henkilokohtaisen olemassaolonsa merkitykselliseksi, on vuorovaikutuksessa



muiden kanssa ja kykenee selviytymaan elaman moninaisista haasteista (Deci & Ryan
2000).

Nosratyn (2018) tutkimus keskittyy hyvéan ja onnistuneen vanhenemisen edellytyksiin.
Tutkimuksessa pyritdan ymmartamaan, miten ikdantyminen voi olla mahdollisimman
positiivinen ja tyydyttava kokemus. Tutkimus ottaa huomioon erityisesti hyvin iakkaiden
ihmisten ndkemykset ja kokemukset. Tutkimuksessa tarkastellaan, mitka tekijat vaikut-
tavat onnistuneeseen vanhenemiseen ja miten ne liittyvat esimerkiksi pitk&aikaishoidon
tarpeeseen. Tulokset osoittavat, etté fyysinen, psykologinen ja sosiaalinen toimintakyky
ovat keskeisia tekijoitéa onnistuneessa vanhenemisessa. Liséksi itsendisyys, tasapai-

noinen elama ja kivuttomuus ovat merkittavia tekijoita.

Onnistunut vanheneminen on yksildllinen prosessi, joten yleispatevaa mallia ei voida
luoda. Sen sijaan on tarkeda ottaa huomioon vanhenemisen tuomat muutokset ja so-
peutua niihin parhaalla mahdollisella tavalla. Tama tutkimus auttaa meita ymmarta-
maan paremmin, miten voimme tukea ihmisia heidan vanhetessaan. (Nosraty 2018:

Tiivistelma, 86.)

2.2.4 Parkinsonin tautia sairastavien elamanlaatu

Vastaavasti Parkinsonin tautia sairastavien elaménlaatua on tutkittu kansallisesti ver-
rattain vahan. Hyvinvointia voidaan kuitenkin edistaé ja parantaa esimerkiksi helpotta-
malla hoitoon paésya. Ruonala (2022) on tutkimuksessaan korostanut Parkinsonin tau-
din hoidon merkityst& sairastuneiden elamanlaadun parantamisessa. Tulosten mukaan
tasapainoinen hoito voi lievittda Parkinsonin taudin oireita ja parantaa henkilén kykya

huolehtia itsestaan.

Tulevaisuudessa on toivottavaa, ettd Parkinsonin taudin hoitomenetelmét kehittyvat en-
tisestaan ja mahdollistavat paremman elamanlaadun sairastuneille. On tarkeaa, etta
Parkinsonin tauti diagnosoidaan varhaisessa vaiheessa, jotta oireita voidaan arvioida ja
taata laadukas hoito. (Ruonala 2022: Abstract.) Myts Parkinsonin tautia sairastavilla
on mahdollisuuksia vaikuttaa sairauden etenemiseen ja elaménlaatuun omilla valinnoil-

laan.

Na Zhao ym. (2021) ovat tehneet tutkimuksen, jossa he kayttavat meta-analyysia tuo-
dakseen esiin Parkinsonin taudin vaikutukset elaménlaatuun. He vertailevat systemaat-

tisesti Parkinsonin tautia ja elamanlaatua. Tutkimuksen johtop&aéattkset osoittavat, etta



Parkinsonin tautia sairastavilla on useimmilla alueilla, erityisesti fyysisen toiminnan ja
mielenterveyden osalta, alhaisempi elamanlaatu verrattuna terveisiin ihmisiin. Elaman-
laatu vaikuttaa merkittavasti jokapaivaiseen elamaan ja toimintakykyyn. Tutkimuksen
mukaan on tarkeda tehda tehokkaita toimenpiteitd elamanlaadun kehittdmiseksi ja pa-
rantamiseksi Parkinsonin tautia sairastavilla. (Zhao ym. 2021: 270-279.)

Lacy, Piotrowski, Dewey Jr ja Husain (2023) ovat artikkelissaan osoittaneet, etta Par-
kinsonin taudin motoristen oireiden vakavuus todennakoéisesti heikentaa potilaiden ela-
méanlaatua. Kuitenkin heiddn havaintonsa viittaavat siihen, ettd masennusoireet saatta-
vat vaikuttaa elamanlaatuun enemman kuin vakavat motoriset oireet. Tutkimuksessa
korostetaan, ettéa Parkinsonin taudin yhteydessa esiintyva masennus ja psykologinen
sopeutuminen sairauteen voivat vaikuttaa merkittavasti elamanlaatuun, jopa enemman
kuin vakavat motoriset oireet. Tamé korostaa tarvetta huomioida masennus Parkinso-
nin taudin hoidossa ja tukea potilaita heidan sopeutumisessaan sairauteen. (Lacy &
Piotrowski & Dewey Jr & Husain 2023.) On tarkeaa, etta kehitetédan keinoja helpotta-
maan psyykkista sopeutumista sairauden edetessa. Etenkin yksin asuvat, joilla ei ole

laheisia ihmissuhteita, ovat vaarassa jaada syrjaan.

Kessler ja Liddy (2017) artikkelissa pyrittiin tunnistamaan Parkinsonin tautia sairasta-
vien henkiléiden itsehoidon- ja hallinnan ominaisuuksia ja niiden vaikutuksia heidan hy-
vinvointiinsa. Parkinsonin tauti voi johtaa toimintakyvyn ja hyvinvoinnin heikkenemiseen
seka vaikuttaa harrastuksiin osallistumiseen ja paivittaiseen toimintaan. Artikkelissa ko-
rostettiin, etté henkil6t, jotka hallitsevat itsehoidon keinoja, voivat vaikuttaa elamanlaa-

tunsa tekijoihin. Nama keinot mahdollistavat paivittaisten tehtévien suorittamisen.

Terveydenhuollon tarjoajat voivat tukea Parkinsonin tautia sairastavia tarjpamalla heille
itsehoitotaitoja koordinoidun lahestymistavan avulla, joka sisaltdd koulutusta ja tukitoi-

menpiteitd. TAma lisdéd sairastuneiden taitoja ja luottamusta terveysongelmiensa hallin-
taan. Itsehoidon tuki auttaa hidastamaan taudin etenemistd, vahentdmaan komplikaati-
oita ja alentamaan kustannuksia. (Kessler & Liddy 2017: 87—-95.) Muun muassa hyvin-

vointialueet, yhdistykset ja liitot tarjoavat yhteistyéssa moniammatillista kuntoutusta.
2.2.5 Elaméanlaatuun vaikuttavia tekijoita
Tulevaisuudessa on tarkeaa varmistaa idkkaiden ihmisten toimintakyky, asumisen ja

asuinymparistéjen esteettomyys, palveluiden saatavuus ja digitalisaation hallinta, jotta

ikaantyneet voivat elaa mahdollisimman laadukkaasti haluamallaan tavalla



(Laatusuositus hyvan ikaantymisen turvaamiseksi ja palvelujen parantamiseksi 2020—
2023 2020: 27-28). Ikaantyneet kayttavat runsaasti sosiaali- ja terveyspalveluja, har-

rastus-, hyvinvointi- ja kauppapalveluja, joilla he pyrkivat parantamaan hyvinvointia ja

elaménlaatuaan. Esteettbmassa lahiymparistossa osallisuus paranee, kun likkuminen
on mahdollisimman helppoa. Digiosaamisen avulla kauppa-asioiden ja sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden saatavuus paranee, ja vuorovaikutus laheisten kanssa helpottuu.

Isolan ym. (2017) tutkimuksessa korostetaan, etta osallisuus - tunne siité, ettéa kuuluu
johonkin ja on osa jotakin suurempaa - on keskeinen tekija inmisen hyvinvoinnille.
Osallisuus liittyy hyvinvointiin ja merkityksellisiin vuorovaikutussuhteisiin, ja se vaikut-
taa suoraan elamanlaatuun. Tutkimuksessa painotetaan, ettéd ihmisten on tarke&a
voida kuulua itselleen merkityksellisiin yhteisoihin ja vaikuttaa niissé tarkeisiin asioihin.
Tama osallisuuden tunne voi edistdéd hyvinvointia ja parantaa elamanlaatua. (Isola ym.
2017: 3-4.)

Hyvinvointiteknologiat ovat laaja kasite, joka siséltaa nimensa mukaan useita eri tekno-
logioita, joilla kayttgja tai joku muu henkild voi seurata liikuntaan, hyvinvointiin ja tervey-
teen liittyvaa tietoa. Naita teknologioita on suunniteltu erityisesti ikdéantyneiden tarpei-
siin. Mikkosen (2021) tutkimuksen mukaan ikdihmisten maaran odotetaan kasvavan, ja
heitd kannustetaan asumaan kotona niin pitkdan kuin mahdollista. Ikdihmiset suhtautu-
vat myonteisesti helposti kaytettaviin hyvinvointiteknologioihin, jotka on suunniteltu tu-

kemaan heidan asumistaan ja hyvinvointiaan.

Yhteistydssa ikaihmisten kanssa kehitettyjen hyvinvointiteknologioiden avulla voidaan
saavuttaa merkittavia etuja. Kuitenkin ikaihmisten mahdollisesti heikentyneet kognitiivi-
set ja fyysiset kyvyt on otettava huomioon tietotekniikan opetuksessa. Ikdihmisten osal-
listuminen, mahdollisuudet terveeseen ikdantymiseen ja elamanlaadun parantuminen
ovat mahdollisia tietotekniikan hallinnan kautta (Mikkonen 2021: Tiivistelma, 68—69;
Blazun 2013: Abstrakti, 116—-120.) Ikdihmiset kohtaavat usein haasteita digitaalisen yh-
teydenpidon kanssa terveydenhuollon ammattilaisiin, mika voi tehda yhteydenoton vai-
valloiseksi. Monissa tapauksissa he saattavat mieluummin menna paikan paalle tai ot-

taa yhteytta puhelimitse.

Bengts (2022) on tutkimuksessaan pyrkinyt selvittamaan eri terveydenhuollon ammatti-
laisten, sidosryhmien, asiakkaiden ja omaisten nakemyksia haasteista, jotka vaikutta-

vat potilaspolkuun. Bengtsin tavoitteena on tarjota saumaton potilaspolku Parkinsonin
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tautia sairastaville. Hoidonohjaamolla voidaan helpottaa hoitoon paasya, tiedon jaka-

mista ja saamista. (Bengts 2022: 46—-47.)

My6s Kuosmasen (2022) tutkimuksessa on pyritty hyddyntamaan digitaalisia tydkaluja
Parkinsonin taudin hoidossa, tavoitteena parantaa potilaiden elaméanlaatua. Sairastu-
neiden itsehoidon keinoiksi on kehitetty la&kityksen ja oireiden seurantaan mobiilisovel-
lus seka online-tydkalu PDCareBox-sovellus keinojen hakuun. (Kuosmanen 2022a: Tii-
vistelm&; Kuosmanen 2022b: 325-330.) Laakityksella ja itsehoidon keinoilla on suuri

merkitys motoristen ja ei-motoristen oireiden lievityksessa.

Ikainstituutin mukaan ikaantyville on tarkeaa osallisuus ja sosiaaliset verkostot, jotka

vahentavat syrjaytymisen riskia (Ikainstituutti 2023). Ikdantyneiden liikkumista ja osalli-
suutta voidaan tukea, julkisen liikkenteen ja viheralueiden laheisyyden seka asuinalueen
suunnittelun avulla. Paakaupunkiseudun uusien asuinalueiden lahiymparist6d on muo-
kattu eri ikaisille asukkaille soveltuvaksi. Liikuntaan ja kulttuuriin, seka liikkkumiseen liit-
tyvia palveluja on monipuolisesti saatavilla, mikali niita pystyy hyddyntamaan. Esteetdn

ulkoymparist6 parantaa idkkaiden liikkkumisen mahdollisuuksia.

Verma (2019) on tutkimuksessaan havainnut, etta tuttu asuinalue koettiin turvalliseksi
likkua, ja mahdollisti omatoimisuutta ja arjen asiointia alueella. Helposti saavutettavat
ja esteettdmat palvelut olivat mielekkaita. On tarkeda ottaa tukea tarvitsevat idkkaat ih-
miset mukaan asuinyhteisdihin. (Verma 2019: Tiivistelmda.) Tasta asuinalueiden suun-
nittelusta hyotyvat kaikenikaiset. lakkaille ihmisille on merkityksellistd, missa he saavat
asua elamansa viimeiset vuodet. Tama tutkimus korostaa, kuinka ymparistélla ja palve-
luilla on merkittava vaikutus ikdantyvien inmisten elamanlaatuun ja itsendiseen selviyty-

miseen.

Esteettémat ja hyvin suunnitellut ymparistot voivat tukea idkkaiden ihmisten hyvinvoin-
tia ja osallisuutta. 1akkaille ihmisille on suunniteltu myds monia esteettomia palveluita,
jotka tukevat heidan hyvinvointiaan ja itsendistd asumista. TAssa on muutamia esi-
merkkeja: neuvontapalvelut, terveystarkastukset, laékkeiden jakeluautomaatit, likuntaa
tukevat sovellukset, turvahalytysjarjestelmét, muistia kehittavat pelit ja aivojen harjoitte-

luohjelmat.

2.3 Yhteiskehittadminen
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Opinnaytetydssani Parkinsonin tautia sairastavien mielipiteiden kuuleminen on tarkeaa
ja se toteutuu haastattelemalla Parkinsonin tautia sairastavia henkilgitd. Yhdessa kehit-
tamisen ideaa voidaan kohdentaa muihinkin iakkaisiin ihmisiin. Palvelujen kehittami-
sessé on otettava huomioon palvelujen kayttgjat ja toteutukseen osallistuvat ammatti-
laiset. Yhteiskehittdmisesté ja osallisuudesta on tehty tutkimuksia, ja naita tuloksia voi-

daan soveltaa vielakin paremmin kaytantoon.

Asiakkaiden suunnitteluun mukaan ottamiseksi on kehitetty erilaisia menetelmia. Yh-
dessa kehittaminen on myds Inno- kylan toiminta-ajatus ja taté metodia voidaan hyo-
dyntaa monissa eri toimintaymparistdissa. Mielen ry:n, Mielenreitti-hankkeessa (2022—
23) osallistujat ovat suunnitelleet ja toteuttaneet mielen hyvinvointiin painottuvan luon-
topolun. Polku on kaikille tarkoitettu, ja sen varrella on opasteita ja materiaaleja, joihin
voi keskittya. (Innokyla 2023.)

Vastaavasti Parkinsonin tautia sairastaville on jarjestetty Tampereen kaupungin Kkoti-
kuntoutuksen toimesta hybridikuntoutusryhméa-kokeilu kevaalla 2020 ja 2021. Ryhman
toteutus tapahtui VideoVisit- laitteen valityksella ja kotikdynneilla. Etapalveluilla mah-
dollistetaan suuremmalle joukolle iakkaita ihmisia kuntoutus ja talla saastetaan aikaa
seka resursseja. Kuntoutusryhman sisaltéa on tarkoitus kehittaa yhdessa palveluiden
kayttajien ja ammattilasten palautteen perusteella. Toimintamallin pidempiaikaisen seu-

rannan arviointi toteutetaan myéhemmin. (Innokyla 2022.)

Sosiaali- ja terveydenhuollossa eri ammattilasten yhteisty6lla pystytdén tuottamaan
laadukkaampia ja mahdollisesti saavutettavampia palveluita. Asiakaslahtoisyys otet-
tava huomioon eri sektoreilla. Harran (2014) tutkimuksen tarkoituksena oli tarjota sovel-
lettavissa oleva teoria, jonka avulla terapeutit voivat tutkia ja kehittdd omia yhteistoimin-
takaytantojaan, jotta mahdollistetaan aiempaa paremmin asiakkaan osallistuminen ja
sitoutuminen omaan kuntoutumiseensa. Teoria tarjoaa terapeuteille tytkalupakin, joka
sisaltdd kolme osaa. Kasitteellinen malli, joka auttaa terapeutteja ymmartdamaan, miten
he voivat tydskennella yhdessa asiakkaidensa kanssa. Prosessimalli, opastaa tera-
peutteja, miten he voivat parantaa yhteistyotaan asiakkaidensa kanssa. Analyysimalli,
auttaa terapeutteja tarkastelemaan tarkemmin, miten heidan toimintansa vaikuttaa asi-
akkaidensa osallistumiseen ja sitoutumiseen. Nama kolme mallia auttavat terapeutteja
kehittamaéan tapojaan tydskennella asiakkaidensa kanssa, jotta asiakkaat voivat osal-

listua ja sitoutua paremmin omaan kuntoutumiseensa
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Asiakkaan toimintaan liittyvan ongelman ratkaisemiseen tarvitaan yhteistoimintaa, kun-
nioittamista seké luottamusta. Yhteistoiminta edellyttaa keskustelevaa harkintaa ja
konkreettista muutoksen toteutusta. Terapeuttinen yhteistoiminta muodostuu toimin-

taympaéristosta ja -kulttuurista. (Harra 2014: 3.)

3 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa yli 65-vuotiaiden Parkinsonin tautia sairasta-
vien arvioimaa elaménlaatua ja siihen vaikuttavia asioita, linkittden palvelutarpeeseen
paakaupunkiseudulla. Saadun tiedon pohjalta voidaan kehittaa heille tarkeita palveluja
asiakaslahtdisesti Parkinsonin tautia sairastavien nakokannoista katsottuna, ja sisallol-

taan vaikuttavammaksi.

Opinnaytetydn tavoitteena on saada tietoa Parkinsonin tautia sairastavien arvioimasta
fyysisesta, psyykkisestd, sosiaalisesta ja ymparistotekijoiden elamanlaadusta. Liséksi

asioista, jotka vaikuttavat elaménlaatuun heikentavasti tai parantavasti.
Tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten paékaupunkiseudulla asuvat yli 65-vuotiaat Parkinsonin tautia sairastavat ar-

vioivat omaa elaméanlaatuaan?

2. Mitka asiat heidan mielestaan vaikuttavat heidan elaménlaatuunsa sita parantavasti

tai heikentavasti?
4 Opinnaytetyon toteuttaminen

Taman opinnaytetyon tydelamakumppanina toimi Uudenmaan Parkinson-yhdistys ry ja
vapaaehtoiset haastateltavat henkil6t saatiin heidan kauttaan. Uudenmaan Parkinson-
yhdistys toimii aktiivisesti yhteistydssd myos Vantaan ja Keravan hyvinvointialueen
kanssa. Parkinsonin tautia sairastavien asiakkaiden toimintakykya ja terveytta ediste-

taankin yhteistyolla eri sektoreiden kanssa.

4.1 Opinnaytety0 laadullisena tutkimusmenetelmana
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Tama opinnaytetyo toteutettiin suurelta osin kayttaen laadullisen tutkimuksen menetel-
mid. Elamanlaatumittari on kvantitatiivinen tyékalu. Opinnaytetydssa haastattelut toteu-
tettiin Parkinsonin tautia sairastaville henkiléille. Tydskenneltyéni neurologisten asiak-
kaiden parissa noin 30 vuotta, kohderyhma on tuttu. Tavoitteena oli ymmartaa parem-
min Parkinsonin tautia sairastavien arvioimaa elamanlaatua ja siihen vaikuttavia teki-

jOista.

Puusan ja Juutin (2020) mukaan laadullisessa tutkimusmenetelméssa tutkijalla on
suora yhteys tutkittavaan ilmioon. Taman menetelman tavoitteena on ymmartaa ja
tuoda esiin merkityksia, jotka ilmenevat inmisen aktiivisessa toiminnassa. Laadullisen
tutkimuksen eri vaiheet muotoutuvat joustavasti tutkimuksen edetessé, kuten tutkimus-
tehtava, teorian muotoutuminen, aineistonhankinta ja aineiston analyysi. (Puusa &
Juuti 2020: 9-14). Opinnaytetydssa on selvitetty Parkinsonin tautia sairastavien ja iak-
kaiden ihmisten elaméanlaatuun vaikuttavat olennaiset tekijat, tutustumalla aiempaan

tutkimukseen ja kirjallisuuteen aiheesta.

4.2 Aineiston keruu

Opinnaytetyon aineistonkeruussa kaytettiin yksilollista teemahaastattelua, jonka tarkoi-
tuksena oli keraté tietoa Parkinsonin tautia sairastavien henkilokohtaisista ajatuksista,
tunteista, ndkemyksisté ja kokemuksista. Haastattelun aikana perehdyttiin syvéallisesti
tunnettuihin teemoihin ja esitettiin lisakysymyksia. (Puusa 2020: 112—-113; Hirsjarvi &
Hurme 2021: 47-48.) Lisaksi maarallisen elamanlaatumittarin avulla saatiin lisd& ym-
marrysta elamanlaadun eri ulottuvuuksista seka taman mittarin avulla haastateltavat

syventyivat elaménlaadun pohdintaan ennen haastattelua.

4.2.1 Elamanlaatumittari

Elamé&nlaadun mittaamiseen on olemassa useita erilaisia mittareita. Opinnaytety6ssa
kaytettiin Maailman terveysjarjeston (WHO) kehittdmaa The World Health Organization
Quality of Life (WHOQOL-BREF) elamanlaatumittaria, joka on suunniteltu arvioimaan
ihmisen elaménlaatua. Se ottaa huomioon useita eri tekijoita, kuten fyysisen terveyden,
psyykkisen hyvinvoinnin, sosiaalisen tuen ja ymparistttekijat, jotka kaikki vaikuttavat
yksilén kokemaan elamanlaatuun. Mittari on saatavilla Terveyden ja hyvinvoinnin lai-

toksen yllapitamassa TOIMIA-tietokannassa.
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Elaméanlaatumittari koostuu 26 kysymyksesta ja vastausvaihtoehdoista 1-5, jotka katta-
vat laajan valikoiman elaman osa-alueita. Vastaukset skaalataan 0—100 asteikolla,
jossa suurempi luku tarkoittaa parempaa elaméanlaatua. Taméa mahdollistaa yksiléllisten
erojen ja muutosten seurannan ajan myota, miké on erityisen tarkeéa esimerkiksi kun-
toutuksen tai hoidon vaikutusten arvioinnissa, kuten idkkaiden tai Kelan kuntoutettavien
kohdalla. (WHOQOL Group 1998; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2023.) Ennen haas-
tattelua henkilot tayttivat WHOQOL-BREF- elamanlaatumittarin (WHOQOL Group
1998), jossa henkilot vastasivat numeerisesti kysymyksiin, jotka valmistivat tulevaan
haastatteluun ja elamé&nlaadun pohdintaan.

4.2.2 Teemahaastattelut

Uudenmaan Parkinson-yhdistyksesta lahetettiin séhkdpostiviesti Parkinsonin tautia sai-
rastaville yli 65-vuotiaille henkildille paakaupunkiseudulle, joilla ei ole diagnosoitu muis-
tisairautta. Sahkopostiviestiin vastasi 50 henkil64, joista valittiin sattumanvaraisesti
seitseman, jotka olivat nopeimpia. Naista kahden kohdalla tehtiin harkinnan varainen
paatds, jotta sukupuolia olisi lahes tasan. Muutamia henkil6ita ei hyvaksytty, koska he
olivat alle 65-vuotiaita tai he asuivat paakaupunkiseudun ulkopuolella. Haastattelut to-

teutettiin yksilollisesti elokuussa 2023 kotikaynteina.

Digitaalisen tallennuslaitteen toiminta varmistettiin ennen haastatteluiden alkamista
etukateen. Haastattelut kestivat 1-2.15 tuntia, liséksi elamanlaatumittarin tayttdminen
noin 15 minuuttia henkil6é kohden. Hirsjarven ja Hurmeen (2021) mukaisesti on tar-
keaa arvioida haastateltavia valittaessa ja haastattelutilanteessa, onko henkilo kyke-
neva ja onko tilanne riittavan rauhallinen (Hirsjarvi & Hurme 2021: 123-124). Tarvitta-

essa on varauduttava yllattaviinkin muutoksiin esim. vieraiden saapumiseen paikalle.

Haastatteluaineisto kertyi noin seitseman tuntia ja taman lisaksi elamanlaatumittarin
tayttdmiseen meni aikaa yhteensa 1.75 tuntia. Haastatteluissa kaytiin lapi ennalta vali-
tut teemat, jotka liittyivat elamanlaadun fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen ja ympéa-
ristotekijoihin. Puusan (2020) mukaan teemojen laajuus, jarjestys ja kysymysten tapa
sekd sanamuoto voi vaihdella eri haastateltavien kohdalla, riippuen heidan vastausten

laadusta sek& maarastd (Puusa 2020: 113).

Haastattelurungon sisdistdminen ja paapiirteittéain ulkoa muistaminen helpotti haastatte-
lua. Varmuutta haastatteluun tuli siita, etta haastattelua oli testattu etukateen vapaaeh-

toisella haastateltavalla. Vaikka haastatteluissa oli ennalta valitut teemat ja ohjaavat
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kysymykset, haastattelut olivat vapaamuotoisia. Haastattelut tallennettiin digitaaliselle
tallennuslaitteelle ja tasta kahdelle muistitikulle, joita sdilytettiin lukitussa tilassa. Haas-
tattelu litteroitiin mahdollisimman pikaisesti, jotta luotettavuus parani. (Hirsjarvi &
Hurme 2021: 184-185.) Litteroitua aineistoa syntyi 30 sivua, kirjainkoko 11 ja rivivalilla
1.5. Litteroinnista jatettiin osa pois, koska kaikki puhe ei liittynyt aihealueeseen.

Opinnaytetython osallistuvien henkildiden tunnistetietoja ei keratty enempéé kuin oli
tarpeen. Jokaiselle tutkittavalle annettiin tunnuskoodi, ja heité koskevat tiedot tallennet-
tiin koodattuina tutkimusaineistoon. Aineisto analysoitiin koodattuna, ja tulosten rapor-
toinnissa otettiin huomioon haastateltavien yksityisyyden suoja. Koodiavain, jolla yksit-
taisen tutkittavan tiedot ja tulokset voidaan yhdistaa, sailytetaan 31.5.2024 saakka. Tie-
toja ei luovuteta tutkimuksen ulkopuolisille tahoille. Tutkimusaineisto havitetaan silppu-
rissa ja tallenteet poistetaan, kun niita ei enda tarvita opinnaytetyon tekemiseen.

4.4 Aineiston analysointi

Analyysissa ovat WHOQOL-BREF- elaméanlaatumittarin (WHOQOL Group 1998) ohjei-
den mukaiset numeeriset tulokset (Taulukko 4). Tassa opinnaytetytssa esitelladn aino-
astaan keskiarvot elaménlaadun fyysisesta, psyykkisesta, sosiaalisesta ja ymparisto
ulottuvuudesta, jotta osallistuneiden henkil6iden anonymiteetti sailyy. TOIMIA-tietokan-
nassa on tarkempaa tietoa laskennallisista ohjeista (World Health Organization 1996).

Litteroitu aineisto analysoitiin teoriaohjaavasti temaattisen sisallonanalyysin menetel-
mia hyddyntaen (Puusa 2020: 146-151; Kananen 2012: 116-117). Braun ja Clarke
(2006) ovat tunnettuja temaattisen analyysin kehittgjina ja tutkijoina. Heidan mukaansa
temaattinen analyysi on erittain joustava tutkimusmenetelma, joka soveltuu monenlai-
siin aineistoihin ja tutkimuskysymyksiin. Se voi olla joko induktiivista tai teoriasta joh-

dettua.

Temaattinen analyysi ei keskity aineiston yksittaisiin sanoihin tai lauseisiin, vaan sen
avulla voidaan tarkastella aineiston laajempia teemoja ja merkityksid. Keskeista on tee-
mojen tunnistaminen ja aineiston tulkinta. Temaattisen analyysin vaiheet ovat seuraa-
vat: aineiston hankinta, aineistoon tutustuminen lukemalla, koodaus, teemojen etsimi-

nen, teemojen tarkistaminen ja raportointi. (Braun & Clarke 2006: 77-101).

Opinnaytetydn teemoissa ja teoriassa on hyddynnetty osittain Maailman terveysjarjes-

ton (WHO) Toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalista luokitusta
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(WHO 2004). Haastattelujen teemat kasittelivat elaménlaadun eri aspekteja. Litte-
roidusta tekstista tehtiin analyysi, jossa etsittiin yhtalaisyyksia, ja aineisto jaettiin fyysi-
siin, psyykkisiin, sosiaalisiin ja ymparistotekijoihin liittyviin teemoihin. Aineistoa kaytiin
useita kertoja lapi haastateltavien kertomuksien ymmartamisen parantumiseksi. Hirsjar-
ven ja Hurmeen (2021) mukaan aineiston lukeminen auttaa ymmartamaéan analyysin
tekemista ja mahdollistaa aineistolle esitettavat yksinkertaiset kysymykset (Hirsjarvi &
Hurme 2021: 143).

Analyysin aikana kiinnitettiin huomiota niihin aineiston piirteisiin, jotka toistuivat useiden
haastateltavien kohdalla samalla tavalla. On harvinaista, etta eri haastateltavat kayttéi-
sivat samoja sanoja tai lauseita. Analyysissa tulkittiin haastateltavien lausuntoja. (Hirs-
jarvi & Hurme 2021: 173.)

Pelkistetty haastatteluaineisto on jaettu aihealueisiin Maailman terveysjarjeston (WHO)
elamanlaadun maaritelmasta, jossa vaikuttavat fyysinen terveys ja toimintakyky, psyyk-
kinen hyvinvointi, sosiaaliset suhteet ja ymparistétekijat (WHOQOL-Group 1998). Li-

saksi aineistoa on jaettu parantaviin ja heikentéviin tekijdihin. Taulukossa 2 on kuvailtu

kuinka pelkistettya ja samankaltaista aineistoa on jaettu teemoiksi.

Taulukko 2. Aineiston teemoihin jakaminen (Hirsjarvi & Hurme 2021: 173 mukaillen).

Pelkistetty teksti Teemat
Jaykkyys, jaatyminen, lihasvoimat heikentyneet, vapina, kave- Fyysinen toimin-
lyn ja tasapainon ongelmat haittaavat. takykya ja ter-

veytta heikentavia
ja parantavia teki-
joita

Hieno- ja karkeamotoriset haasteet:

-kirjoittaminen

-kasity 6t

-napittaminen

-kengan nauhat

Liikkuminen ja toiminnot kodin ulkopuolella on vahentyneet.

Laakityksen annostelu ja imeytyminen vaikuttaa liikunta ja toi-

mintakykyyn parantavasti.

Saannollinen, monipuolinen, mielekas liikunta ja tekeminen ovat

tarkeita.

Vastavuoroinen kannustaminen ja tuki. Psyykkista hyvin-
vointia heikenta-
Via ja parantavia
tekijoita

Mielekds tekeminen esim. kirjoittaminen, askartelut, kasityot,

ruuan valmistus.
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Kaatumisen pelko.

Epétietoisuus ja epdvarmuus tulevaisuudesta.

Sosiaaliset suhteet laheisiin, ystaviin ja harrastuskavereihin ovat = Sosiaalisia suh-

tarkeita. teita ja osalli-
suutta heikenta-
via ja parantavia
tekijoita

Yksinaisyyden kokemukset.

Toive samanhenkisista ystavista.

Luopuminen tapahtumiin osallistumisesta.

Kaunis lahiymparisté motivoi liikkumaan ulkona. Ympaériston hei-
kentavia ja paran-

Apuvalineet, kodinmuutosty6t helpottavat kodissa likkumista ja | tavia tekijoita

siirtymisia.

Esteetdn koti ja lahiymparisto.
Terveyspalveluiden saatavuus on haastavaa ja palveluiden laa-

dussa parannettavaa.
Tuki on tarkeaa.

Teemat ovat laajoja, joten ne on jaettu opinnaytetydssa ylateemoiksi, joissa esiintyi sa-
mankaltaisuuksia haastateltujen kertomukissa. ICF-luokituksen mukaisesti kehon toi-
minnot, suoritukset ja osallisuus, ja ymparistotekijat (WHO 2004: 10-11) yhdistyvat
haastatteluaineistosta ja elamanlaatumittarista muodostuneisiin ylateemoihin (Taulukko
3).

Taulukko 3. Aineiston teemoihin jakaminen (Hirsjarvi & Hurme 2021: 173 mukaillen).

Teemat Ylateema Padteemat

Fyysinen toimintaky- Motoriset ja ei-motori-

kya ja terveyttd hei-  set oireet

kentdvia ja paranta-

via tekijoita Kehon toiminnot,
Liikkkuminen ja suoritukset ja
mielekas tekeminen osallistuminen

Psyykkista hyvinvoin-  Mielen hyvinvointi
tia heikentavia ja pa-
rantavia tekijoita
Eldmanlaatu Par-

Sosiaalisia suhteitaja Vuorovaikutus, kinsonin tautia
osallisuutta heikenta- Osallisuus ja sairastavien arvi-
vid ja parantavia teki- tuki oimana

joita
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Ymparistotekijoiden  Asunto ja asuinympa-  Ymparisto- ja
heikentdvia ja paran- risto sekd apuvalineet  yksilotekijat
tavia tekijoita

Motivaatio

Palveluiden saatavuus

ja laatu sekd ymparis-

ton tarjoama tuki

5 Tulokset

Parkinsonin tautia sairastavat henkilot arvioivat elaménlaatuaan fyysisen, psyykkisen,
sosiaalisen ja ymparistotekijoiden nakdkulmasta. Nama teemat jakautuvat tekijoihin,
jotka joko parantavat tai heikentavat elaméanlaatua. Haastateltavat kuvasivat naita teki-
joita kehon toimintojen, suoritusten ja osallisuuden kautta, jotka yhdistyvét ylateemoiksi
(Taulukko 3). Haastatteluiden perusteella elamanlaadun osa-alueisiin vaikuttavat seu-
raavat parantavat tai heikentavét tekijat:

motoriset ja ei-motoriset oireet

o liikkuminen ja mielekas tekeminen

e mielen hyvinvointi

e vuorovaikutus, osallisuus ja tuki

e motivaatio

e asunto ja asuinymparistd seka apuvalineet

¢ palveluiden saatavuus ja laatu seka ympaériston tarjoama tuki.

Parkinsonin tautia sairastavien henkildiden elamanlaadun arviointi perustuu fyysiseen
terveyteen ja toimintakykyyn, psyykkiseen hyvinvointiin, sosiaalisiin suhteisiin ja ympéa-
ristotekijoihin. WHOQOL-BREF-elaméanlaatumittarin (WHOQOL Group 1998) mukaan
ympariston ja sosiaalisen ulottuvuuden osa-alueet olivat paremmalla tasolla kuin
psyykkinen tai fyysinen ulottuvuus (Taulukko 4). Tassa opinnaytetydssa Parkinsonin
tautia sairastavien elaméanlaadun ulottuvuuksien arvioinneista on esitetty keskiarvot eri
elaméanlaadun osa-alueilla anonymiteetin sailyttdmiseksi. Elaméanlaatumittarin tuloksia

on kaytetty tukena haastattelujen analysoinnissa
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Taulukko 4. WHOQOL-BREF-elamanlaatumittari (WHOQOL Group 1998 mukaillen).

Fyysinen Psyykkinen Sosiaalinen Ympaéristo
ulottuvuus ulottuvuus ulottuvuus ulottuvuus
58 66 70 78

Haastateltavat ilmaisivat, sekd motoriset etté ei-motoriset oireet heikensivat merkitta-
vasti heidan elamanlaatunsa eri osa-alueita. Nama oireet voitiin kuitenkin lievittaa eri-
laisin keinoin, kuten laékityksella, terveelliselld ruokavaliolla ja liikunnalla. Psyykkista ja
sosiaalista elamanlaatua paransivat puolestaan hyvat vuorovaikutussuhteet, osallisuus,
tuki ja mielekas tekeminen. Haastatteluissa kaikki ilmaisivat tyytyvaisyytensd omaan
elinymparistodnsa. Monet olivat tehneet valintoja, jotka olivat vaikuttaneet positiivisesti
heidan asumisolosuhteisiinsa. Oma koti oli merkityksellinen, ja tarvittavat apuvalineet

helpottivat liikkumista.

Palvelut tarjosivat helpotusta arjen toimintojen suorittamiseen ja osallisuuteen. Viisi
seitsemasta haastatellusta oli tyytyméaton perusterveydenhuollon laakari- ja hoitopalve-
luiden saatavuuteen ja laatuun. Kaikki haastatellut olivat kayttaneet yksityisia laakari-
palveluja korjaamaan julkisen terveydenhuollon puutteita ja olivat olleet tyytyvaisia néi-
hin palveluihin. Monet haastatelluista olivat kayttaneet tai yrittaneet saada sosiaalipal-
veluja, mutta eivét olleet saaneet niita kriteerien puuttumisen vuoksi, mika aiheutti tyy-

tymattomyytta.

5.1 Kehon toiminnot, suoritukset ja osallisuus

Haastateltujen henkildiden kokemukset osoittavat, ettd kehon toimintojen haasteet voi-
vat vaikuttaa merkittavasti paivittaisiin toimintoihin ja osallisuuteen. Tama voi tarkoittaa
vaikeuksia suoriutua arjen tehtavista tai osallistua sosiaalisiin toimintoihin. Kuitenkin
haastatellut henkilot ovat I6yt&neet keinoja parantaa omaa elaménlaatuaan. He koros-
tavat omien motivaatiotekijoiden, itsehoidon ja hallinnan merkitysta hyvinvoinnille ja toi-

mintakyvylle paivittaisessa elamassa seka osallisuudessa.

Haastateltavat kokivat, ettéd laadukas hoito ja laakitys olivat téarkeitd. Tama voi parantaa

heidan toimintakykyaan ja elaménlaatuaan. Haastateltavat korostavat hoidon ja
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ladkityksen merkitysta heidan hyvinvoinnilleen seka motoristen ja ei-motoristen oirei-

den hallinnalle.

5.1.1 Motoriset ja ei-motoriset oireet

Motoriset ja ei-motoriset oireet heikensivat merkittavasti useiden haastateltavien arvioi-
maa eldmanlaatua kaikilla osa-alueilla (Taulukko 3). Ongelmia ilmeni muun muassa ka-
velyn ja tasapainon lisaksi, hieno- ja karkeamotorisissa toiminnoissa, ruuansulatus ja
virtsatoiminnoissa ja &ani- ja puhetoiminnoissa. Useilla oli liséksi kipuja, jotka ajoittain
estivat esimerkiksi ulos lahtemisté ja heikensivat unen laatua. Oireista huolimatta useat
haastateltavat pyrkivat elamaan taysipainoisesti ja olivat itsehallintakeinoilla pystyneet

vaikuttamaan parantavasti elamanlaatuunsa:

Rauhoittava kavely auttaa. Puisto alkaa tuosta aivan laheltd, siita paasee
ihan muutamalla askeleella raikkaaseen ilmaan ja rauhoittaviin nakymiin.

Lahes kaikki haastateltavat korostivat ladkityksen annostelun ja imeytymisen téarkeytta.
He kokivat, etta laakityksen ja ravinnon avulla he pystyivat vaikuttamaan moniin oirei-
siinsa. He huomasivat myos, etta ruokailun ajankohta vaikutti 1&&kityksen imeytymi-

seen:

Tulen toimeen, kun otan laékkeita kahden tunnin valein. Siita jos menee
pidemmaksi, niin alkaa hyytyméaan.

Monet haastateltavat toivat esille, ettd heidan taytyi suunnitella asioita etukateen voi-
dakseen yllapitaa parasta mahdollista toiminta- ja likuntakykyaan itselleen tarkeissa ti-
lanteissa. Laakityksen avulla he saivat useita toimintakykyisia tunteja paivaansa. Ter-
veellinen ja monipuolinen ruokavalio koettiin tarkeaksi, koska se vaikutti heidan fyysi-
seen ja psyykkiseen hyvinvointiinsa. Kaksi haastateltavaa kertoi hajuaistinsa heikenty-
neen, joten ruokailun muut positiiviset tekijat olivat heille erityisen tarkeitd. Myts neuro-
logi ja ravitsemusterapeultti olivat korostaneet monille haastateltaville monipuolisen ruo-

kavalion ja D-vitamiinin merkitysta.

Pienissa erissé tapahtuva ruokailu koettiin helpottavana tekijana. Kaikki haastateltavat
pitivat saanndllista ateriarytmia, riittavaa nesteytysta ja likuntaa fyysisen tyytyvaisyy-
den edistdjina. Myos lepo, taukojen pitdminen ja ruokailu olivat tarkeita jaksamisen
kannalta. Useat haastateltavat painottivat puheterapeutin ja ravitsemusterapeutin vas-
taanottokayntien merkitysta. Saadut harjoitukset, ohjeet ja tiedot olivat merkittava apu

oireiden hallinnassa ja paransivat elaméanlaatua. Kuitenkin kaksi haastateltavaa
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mainitsi, etta vaikka he olivat saaneet apua, eivat kaikki keinot olleet taysin tehokkaita

esimerkiksi puheen- ja nielemisenongelmiin.

Haastateltavat nostivat esille Parkinsonin tautiin liittyvia oireita, jotka vaikuttavat hei-
kentavasti kaikkiin elamanlaadun osa-alueisiin (Kuvio 2). Monilla haastatelluilla oli vain
joitakin mainituista oireista, ja niiden voimakkuudessa oli huomattavaa vaihtelua. Kaikki
haastatellut painottivat, etté oireet vaikuttivat merkittavasti kaikkiin elaménlaadun osa-
alueisiin. Kaikki kohtasivat tasapainohaasteita, ja monilla oli jaykkyytta ja/tai vapinaa,
jotka vaikuttivat heidan kykyynsa kavella. Monilla oli myds nielemis- ja puheen tuotta-
misongelmia. Vaikka nama ongelmat eivat valttamatta tulleet ilmi ulkopuolisille, jokai-
nen haastateltava tunsi varmasti oireidensa haasteellisuuden henkil6kohtaisesti. Kah-
della haastatellulla l&a&kitys toimi erinomaisesti, mahdollistaen I&ahes oireettoman ela-

man.

Suoliston ja
virtsarakon
seka
lantionpohjan
toimintahairiét

Puheen ja
nielemisen
ongelmat

Maku- ja Tasapainon ja
hajuaistin kavelyn
hairiot haasteet

Vapina,
jaatyminen ja
jaykkyys

Kuvio 2. Parkinsonin tautiin liittyvia elaméanlaatua heikentavia oireita.

Karkeamotoriset tehtavat, kuten kavely, olivat helpompia suorittaa kuin hienomotoriset
tehtavat, kuten kengannauhojen solmiminen, nappien kiinnittaminen tai tarkkuutta vaa-
tivat askartelu- ja neulomisty6t. Monet toiminnot voitiin helpottaa tilanteen mukaan, esi-
merkiksi yksi haastateltava vaihtoi neulomisen virkkaamiseen. Lepo ja rentoutuminen

auttoivat lievittamaan oireita niiden ollessa vaikeimmillaan.

5.1.2 Liikkuminen ja mielekas tekeminen



22

Saanndllinen ja monipuolinen liikunta sekd mielekkaat aktiviteetit olivat keskeisia teki-
j6ita, jotka paransivat elamanlaatua. Monet haastateltavat kertoivat, etta heidan oli tay-
tynyt muuttaa liikuntatapojaan sairauden edetessa, erityisesti tasapaino-ongelmien
vuoksi. Lahes kaikki haastateltavat kokivat, etta liikunta tuotti heille iloa ja paransi hei-
dan fyysista hyvinvointiaan:

Liikunta on l&a&ke tahankin sairauteen. Ei voi vaan heittaytya sohvalle, ja
olla lahtematta lenkille. Sellainen ei minun mielestani voi toimia.

Joillekin haastatelluille liikunta oli myds sosiaalinen kokemus, kuten yhteiset kavelyret-
ket tai golf. Kaikkia liikunta ei kuitenkaan motivoinut ja yksi haastateltava kertoikin, etta

suurin syy tahan on psyykkiset esteet. Yksin ulos lahteminen oli haasteellista.

Kodin paivittaiset askareet ja pihatyot nahtiin liikunnallisina aktiviteetteina, vaikka kaksi
haastateltavaa ei pitanyt niitd elaménlaatua kohentavina, vaan enemmankin voimava-
roja heikentavana tekijana. Tamakin oli yksilokohtainen havainto. Liikkumista heikenta-
via tekijoita olivat muun muassa kavelyn ja tasapainon ongelmat, myoétaliikkeiden ka-
toaminen seka hieno- ja karkeamotoriset ongelmat. Kaikilla haastateltaville oli tavoit-
teena omatoimisuus ja itsenaisyys liikkumisessa kodin ulkopuolella ja julkisessa liiken-
teessa. Oli tarkeaa, ettd etenkin l&ahikauppa oli kavelymatkan paassa ja lahiymparis-

tossa oli liikuntamahdollisuuksia helposti saavutettavissa.

Ystavat, sukulaiset tai henkilokohtainen avustaja kannusti monia haastateltavia liilkun-
taan ja tama oli merkityksellinen tekija. Kolme yksinasuvaa haastateltavaa koki hyvaksi
asiaksi, etta likuntakaveri asui lahiymparistossa ja haneen oli helppo ottaa yhteytta.

My@s vastavuoroinen kannustaminen koettiin tarkeaksi.

Haastatelluista useilla monipuolisesti ja sd&nndllisesti liikkuvien elamanlaadun osa-alu-
eet olivat hyvalla tasolla. Tyytymattomyyttd omaan elamanlaatuun aiheutti oman liikun-
takyvyn heikkeneminen verrattuna menneisyyteen. Toisaalta tassa elamantilanteessa
esimerkiksi erds haastateltava pystyi viettamaan enemman laadukasta aikaa puolison

kanssa kuin aikoinaan kiireisessa tyoelamassa.

Asuinymparistén rauhallisuus ja laadukkaat liikuntamahdollisuudet kannustivat aktiivi-

suuteen. Eras haastateltava painotti, etta lahimetsassa likkuminen, marjojen kerd&mi-
nen ja puiden halaaminen olivat merkittavia tekijoitd mielen hyvinvoinnille. Haastatelta-
vat nostivat esiin monia liikunnallisia aktiviteetteja, jotka paransivat elaméanlaatua fyysi-

selld, psyykkiselld ja sosiaalisella ulottuvuudella (Kuvio 3).
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Kuvio 3. Haastateltavien elaménlaatua parantavia likkuntaharrastuksia.

Suurin osa haastatelluista oli erittain aktiivisia ja monipuolisia likunnan harrastajia.
Useat henkilot valttavat nopeatempoisia lajeja kaatumisen pelosta ja eraalla haastatel-
tavalla olikin ollut lonkkamurtuma. Kahdessa haastattelussa tuli ilmi, etta liikuntakyvyn
ongelmat ja psyykkisen hyvinvoinnin heikkeneminen vaikuttivat kodin ulkopuolella liik-
kumiseen seka motivaatioon lahteé ulos. Tata haastateltavaa motivoi enemman hyoty-

likunta, kuten esim. kotiaskareet, pihaty6t ja puuhastelu mokilla:

Mokilla puuhastelu, muun muassa saunan lammittdminen ja halkojen teko
on mielek&stéa toimintaa.

Vaikka vapaa-ajan asunnon yllapitaminen oli fyysisesti raskasta, koettiin monet tekijat
psyykkista hyvinvointia parantavaksi. Kodin ja l&ahiympariston esteettomyys paransi liik-
kumisen mahdollisuuksia. Liikkuminen ja kodin askareitten yhdessa tekeminen oli mie-

lek&sta ja paransi myds fyysista hyvinvointia.
5.1.3 Mielen hyvinvointi

Kaikille haastatelluille mielen hyvinvointia lisasivat l&heisten kanssa hyvat suhteet, vas-
tavuoroinen tuki ja kannustus, jotka tarjosivat voimavaroja arjen haasteisiin. Parkinso-
nin tautia sairastavat arvioivat psyykkisen ulottuvuuden toiseksi heikoimmaksi neljasta
elaménlaadun ulottuvuudesta keskiarvojen perusteella (Taulukko 4). Sosiaalinen vuo-
rovaikutus oli haastatelluille merkittavaa, ja yksi henkild toi esiin, etté joskus on tarpeen
motivoida itseaan vuorovaikutukseen. Ryhmaan kuulumisen koettiin parantavan mielen

hyvinvointia. Jotkut pitivat vertaistukea tarkedna, esimerkiksi yhdistystoiminnassa:
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Kahvin keittaminen, jutellaan ja ollaan toinen toisillemme vertaistukena.

Elaméanlaatu on tyytyvaisyytta elamaan. Joku tyytyy vahempaan, kuin
joku toinen.

Paasee tutustumaan uusiin ihmisiin ja ajatteluun.

Yksin asumisessa nahtiin positiivisia puolia, kuten vapaus paattaa omista arjen toimin-
noista ilman ulkopuolista ohjausta. Toisaalta apua jouduttiin pyytamaan ulkopuolisilta,
mika vaati opettelua. Monet haastateltavat halusivat olla omatoimisia ja selviytya itse-
naisesti kaikista toiminnoista, mika paransi heidan mielen hyvinvointiaan. Ennakkoon
valmistautuminen, kuten tarkeaan puheluun valmistautuminen, koettiin psyykkisesti
hyodylliseksi suoritusvaiheessa. Useat haastateltavat olivat tyytyvaisia omaan mielen
hyvinvointiinsa, huolimatta kohtaamistaan haasteista. ltsendinen ja omatoiminen selviy-
tyminen koettiin psyykkisesti tarkeaksi. Taukojen pitaminen, lepo ja itselleen armolli-

suus olivat tarkeita jaksamisen kannalta.

Mielen hyvinvointia haastateltavat pystyivat parantamaan myds siten, ettéd saa toteuttaa
itsedan arkielaméan ulkopuolella, esimerkiksi tydelamassa, yhdistystoiminnassa tai har-
rastuksissa. Vaikka eras haastateltava koki ajoittain sosiaaliset tilanteet haastaviksi,
onnistumisen tunne syntyi, kun han huomasi selviavansa niista. Koettiin, ettd mielen

hyvinvointiin vaikutti merkittavasi myos omat asenteet:

Mielen hyvinvointiin auttaa kirjoittaminen, askartelut, kasity6t, ruuan val-
mistus, yhteiskunnan seuraaminen ja musiikin kuuntelu.

Mielenhyvinvointia tukee se, etta osaa nauttia elamasta. Sallii itselleen
hyvinvointia lisdavia asioita.

Ainahan voi vaatia paljon enemman, mutta mina olen tyytyvainen. Tassa
iassa pitaa vaan kuluttaa, ei saastaa.

Positiivisuus ja optimistinen asenne elamaan auttaa.

Yhdesséa puolison tai laheisen kanssa ruuan suunnittelu, raaka-aineiden hankkiminen
ja ruuan valmistaminen olivat mielekkaita toimintoja. Useat muistelivat menneita mie-
lekkaita ruokailuhetkid, joihin liittyi tarkeité henkil6itd. Yhdessa tekeminen tuotti hyvaa
mieltd. Laheiset vuorovaikutussuhteet ja osallistuminen erilaisiin tapahtumiin olivat

merkityksellisi& asioita.
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Haastateltavat nostivat esille seuraavia keinoja mielen hyvinvoinnin edistamiseksi: mie-
lekkaan toiminnan ja harrastusten parissa ajan viettdminen, rentouttavat ja kipua lievit-
tavat hoidot, sosiaalisten suhteiden yllapitdminen ja positiivisten asioiden jakaminen,
likkuminen l&hiympéristdssa ja metsassa, monipuolinen liikunta ystavien tai laheisten
kanssa seka yhteiset retket ja matkustelu. NAma asiat auttavat haastateltavia paranta-

maan mielen hyvinvointia ja kokemaan elaméansa merkityksellisemmaksi.

Moni haastateltu korosti, etta on helppo tutustua ja ottaa kontaktia uusiin ihmisiin. Olo-
suhteet huomioon ottaen elaménlaatu koettiin kohtuulliseksi tai hyvaksi. Myos taloudel-

linen hyvinvointi tuo turvaa ja enemman mahdollisuuksia parantaa elaméanlaatua.

Psyykkista hyvinvointia heikentaa huoli tulevaisuudesta, ja osalla haastateltavia vertaa-
minen menneeseen esimerkiksi aiempaan liikuntakykyyn ja vaativaan tyoelamaan.
Tuotiin esille myos haasteet sairauden hyvaksymisessa. Sairaus vaikutti heikentavasti
kodin ulkopuolelle lahtemiseen ja laheiset olivat ajoittain huolissaan parjaamisesta,
kaatumisriskin takia. Haastateltavat korostivat, etta vaikka liikuntakyvyn heikkenemista

ei jatkuvasti mietitdkaan, huolettaa se ajoittain:

Sairauden eteneminen huolettaa ja kuinka sen kanssa parjaé, jos liikkunta-
ja toimintakyky heikkenee.

Kahdella haastatellulla oli raskaita kokemuksia menneisyydest&, puolison pitkaaikainen
sairaus ja kuolema. Nama menneet kokemukset tulivat edelleen mieleen. Toisaalta
menneisyydessa oli myo6s positiivisia asioita, joita oli mielekastd muistella. Koettiin
myds, etta mielen hyvinvointia heikentavié asioita oli esimerkiksi epatietoisuus ja epa-
varmuus, kivut, huonot yéunet ja sosiaalisten tilanteiden haasteet. Kahdella yksinasu-
valla henkilolla oli ajoittain yksindisyyden kokemuksia. Keskustelu laheisten kanssa ja
vertaistuki oli merkityksellista:

Parkinsonin taudin diagnoosi oli helpotus. Pelko vieldkin vakavammasta.
Vertaistuki téssa tilanteessa oli tarkeaa.

Haaveena, ettd kunto pysyisi mahdollisimman hyvana.

Parkinsonin taudin ohella joillakin haastatelluilla oli my6s muita vakavia sairauksia. Sai-
rauden etenemisen myo6ta heidan oli taytynyt luopua harrastuksistaan ja sosiaalisista
tapahtumista, kuten esimerkiksi yhteisista pyorailyretkista puolison kanssa. Joillekin
osallistuminen oli haastavaa, silla he saattoivat joutua poistumaan tapahtumasta kes-

ken kaiken:
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Mielen hyvinvointia heikentaa liikkuntakyvyn heikkeneminen ja luopuminen
joistakin tapahtumiin osallistumisesta. Saatan hairita toisia, kun joudun
l&htemé&an tilaisuudesta kesken pois. Tapahtumat ovat usein melko myo-
haan, osallistuminen on raskasta.

Omassa kodissa asuminen koettiin merkitykselliseksi. Hoitolaitokseen tai palvelutaloon
joutuminen oli negatiivinen ajatus. Toive tulevaisuudelta, ettd Parkinsonin tautiin tulisi

joku parantava hoitomuoto.

5.1.4 Vuorovaikutus, osallisuus ja tuki

Elamanlaatumittarin mukaan haastateltavat olivat enimmakseen tyytyvaisia sosiaalisiin
suhteisiinsa ja laheisiltd saamaansa tukeen (Taulukko 4). Laheiset vuorovaikutussuh-
teet lapsiin ja lapsenlapsiin koettiin erityisen merkityksellisiksi. Useilla haastateltavilla
olikin sdanndllisia vastavuoroisia tapaamisia. Yhdelld haastateltavalla ei ollut omia lap-
sia, joten muut laheiset sosiaaliset suhteet korostuivat. Myds sosiaaliset kontaktit asi-
ointimatkoilla ja erilaisissa tapahtumissa koettiin tarkeiksi. Yksi haastateltava tydsken-
teli etayhteydelld ja h&n koki, etté laheisimpia ihmisia ovat tyokaverit ja perheenjéasenet.
Tdiden tekeminen etdnd mahdollisti monia asioita esimerkiksi tydskentelyn mokilta ka-
sin. Avustajan mukana oleminen kodin ulkopuolisissa toiminnoissa helpotti tilanteiden
hoitamista. Kaksi haasteltavaa oli muuttanut lahemmas lapsia ja lapsenlapsia, taméa

mahdollisti paremmat vuorovaikutussuhteet heidan kanssaan:

Merkityksellisin tekija elamassa on laheiset ihmiset.

Useampi haastateltava kertoi, etta ystavia ja tuttuja on paljon, mutta sellaisia sydanys-
tavid on muutama. Ystaviltd saa keskusteluapua moniin elaméantilanteisiin. Sosiaalisia
suhteita hoidettiin liikuntaan ja harrastuksiin linkitettynd. Yhdessa puolison ja lahisuku-
laisten kanssa ulkoilua, ja tapahtumissa kayntia arvostettiin. Kaksi haastateltavaa toi
esille, etta taloyhtidssa on yhteisia tapahtumia ja paljon sosiaalista kanssakaymista.
Yksi haastateltava kertoi, ettd asukastoimikunta jarjesti yndessa asukkaiden kanssa
matkoja ja eri tapahtumissa kaymista. Myds matkustelua kotimaassa ja ulkomailla har-
rastettiin esimerkiksi seurakunnan, yhdistyksen seké laheisten tuella. Haastateltavat

korostivat yksil6llisia voimavaroja:

Voimavarana sosiaalisuus ja helppo ottaa kontaktia toisiin ihmisiin.

Useat haastateltavat kokivat, etta paivassa on rajallinen maara toimintakykyista aikaa.

Rajattu aika vaikuttaa sosiaalisten suhteiden yllapitamiseen. Sosiaaliset
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vuorovaikutustilanteetkin pitdd suunnitella etukateen. Toivottiin lisdd energiaa, jotta jak-
saa osallistua arjen aktiviteetteihin ja harrastuksiin. Yksi haastateltava kaipasi enem-

man samanhenkisia ystavia.

Vaikka useilla haastateltavilla olikin runsaasti sosiaalisia suhteita, osalla taas kodin ul-
kopuoliset sosiaaliset suhteet olivat vahentyneet huomattavasti siitd mita ne oli ollut
aiemmin. Myds motivaatio osallisuuteen oli heikentynyt, mik& johtui osittain motorisista
ja ei-motorisista oireista. Elaman merkitykselliset asiat olivat muuttuneet ikaantymisen
ja sairauden myotad. Etenkin l&heiset koettiin tarkeiksi ja vaikka heité ei aina ehka etéi-
syyden takia voinutkaan tavata, olivat he mielessa. Toivottiin, etta etenkin lapsilla ja
lapsenlapilla seka laheisilla olisi kaikki hyvin.

5.2 Yksil6- ja ymparistotekijat

Haastatteluissa tuli esille, etta yksildllisilla tekijoilla on vaikutusta siihen, kuinka ihminen
reagoi elaméan haasteisiin ja arvioi oman elamanlaatunsa. Ymparistotekijoilla pystytaan
vaikuttamaan parantavasti moniin tekijoihin, jotka mahdollisesti heikentaisivét elaman-
laatua ja hyvinvointia. Myds yhteiskunnalla on keinoja auttaa ja kannustaa sairastuneita
parantamaan fyysistd, psyykkista, sosiaalista ja ymparistotekijoiden elaménlaatua.
Haastatellut arvioivat ymparistotekijat parhaimmaksi neljasta elaméanlaadun ulottuvuu-

desta elaméanlaadun mittarin mukaan ja haastattelut tukivat tata (Taulukko 4).

5.2.1 Motivaatio

Kaikki haastateltavat toivat esille oman motivaation merkityksen. On yksilollista, mitka
asiat ketakin motivoivat. Vaikka haastatelluilla oli erilaisia esteita fyysisessa ja psyykki-
sessa toiminnassa, voi tata korvata vahvalla motivaatiolla. Haastateltavilla oli erilaisia
asioita, jotka motivoivat heita. Jos joku asia oli tarked, niin siihen Ioytyi riittavasti tar-
moa, joka auttoi tehtdvan loppuun suorittamisessa. Jos he eivat pystyneet tekemaan
kaikkea itse, he loysivat keinoja ratkaista ongelmia ja l16ytaa ratkaisuja. Henkilokohtai-

nen motivaatio oli merkityksellista:

Vaikka on fyysisesti heikko, ja ehk& psyykkisestikin, niin vahva motivaatio
auttaa.

Monilla haastatelluilla oli fyysisia ja psyykkisia haasteita, mutta he kokivat silti elaman-

laatunsa melko hyvéksi. Jotkut haastatellut kertoivat, ettd Parkinsonin taudin motoriset
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ja ei-motoriset oireet olivat vaikeita, ja tama vaikutti ajoittain heidan motivaatioonsa ja

erityisesti kykyynsa osallistua toimintaan:

Kavelyn ja tasapainon haasteet sekéa psyykkinen hyvinvointi vaikuttavat
kodin ulkopuolella liikkuessa, seké& mahdollisesti motivaatioon lahtea ulos.

Myds laheisten, ystavien seké& naapurien kannustus ja tuki motivoivat osallisuuteen ja
yhteiseen mielekké&seen tekemiseen. Lepo, rentoutuminen ja tauottaminen paransivat
my0Os motivaatiota ja jaksamista paivittdisessa arjessa. Monille haastatelluille oma koti
ja lahiymparisto olivat motivoivia tekijoita, joissa oli mielekastéa tehda ja harrastaa itselle
tarkeita asioita. Koska useat haastatellut pyrkivat aktiivisesti hoitamaan ja kuntoutta-
maan itseaan, toivoivat he yhteiskunnalta enemman tukea ja etenkin psyykkista tukea,

joka toisi lisdd motivaatiota.

5.2.3 Esteetdn koti ja lahiympéristd seka apuvalineet

Haastateltavat ilmaisivat suurimman tyytyvaisyytensa omaan kotiinsa, lahiympéaris-
t6onsa ja lahipalveluihinsa. Monet haastateltavista olivat tehneet paattksia asumi-
seensa liittyen ja olivat tyytyvaisia tekemiinsa valintoihin. Kodin esteettomyys seka la-
hiympéariston viihtyisyys ja rauhallisuus nousivat tarkeiksi tekijoiksi. Asuinympariston
tarjoamat liilkunta- ja harrastusmahdollisuudet sek& kauppapalvelut lisdsivat heidan tyy-
tyvaisyyttaan.

Itsendinen suoriutuminen asiointimatkoista oli merkityksellista. Kaikki k&vivat ajoittain
lAhikaupassa kavellen ja muutama haastateltava kaytti apuvalinettd kavelyn tukena.
Osalla haastateltavia toiveena olikin likkumiseen helpottavia tekijoita, mikali oireet li-
saantyvat. Tarvittavat apuvalineet auttoivat kodin arjessa seka liikkumisessa kodin ul-
kopuolella. Kynnys hankkia uusia likkumisen apuvalineita oli korkealla. Apuvalineita
kaytettiinkin harkiten ja tarpeen vaatiessa. Eras haastateltava toi esille, ettd apuvalinei-
den keveys oli tarkea kriteeri. My6s apuvalineiden esteettisyyteen voisi kiinnittd&d enem-
man huomiota. Apuvalineilla pystyttiin mahdollistamaan monia asioita kodin toimin-

noissa:

Apuvalineet auttavat, jos liikunta ja toimintakyky heikkenee esimerkiksi
suihkutuoli, we-pytyn korostus ja tarttumapihdit.

Osa haastatelluista oli hankkinut erilaisia liikkumisen apuvélineita itse, vaikka tiedossa

olikin, etta niit saisi kaupungin apuvalineyksikodsta. Koettiin, etté helpottavat
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pienapuvalineet auttoivat arjen suorituksissa, joissa tarvitsi hienomotoriikkaa esim. tab-

letti, joka pysyy hyvin paikallaan tai ergonomiset ruokailuvélineet.

Pidemmilla matkoilla ja vaativammissa asiointitilanteissa avustaja mukana olo, toi tilan-
teeseen varmuutta. Edelleen tybelaméassa olevalle haastateltavalle oli tarkedd mahdol-
lisuus tehda t6ita etayhteydella ja digilaitteiden moitteeton toimivuus. Kaikki haastatellut
omistivat digitaalisia laitteita, joita pystyivat kayttamaan riittavan hyvin, jotta esimerkiksi
pystyivat ottamaan tarvittaessa yhteytta sosiaali- ja terveyspalveluihin ja kauppapalve-

luihin.

Kolme haastateltavaa kaytti omaa autoa ainakin lyhyilla matkoilla ja muutama pidem-

millékin. Auton kaytdsta oltiin valmiita luopumaan, jos tilanne niin vaatii. Kaikki haasta-
teltavat olivat tyytyvaisia julkisen likenteen toimintaan ja saatavuuteen. Kahdella haas-
tateltavalla oli lisdksi kuljetuspalvelumatkoja, jos ei pystynyt kayttdmaan julkisia. Naméa

haastateltavat olivat tyytyvaisia kuljetuspalvelun saatavuuteen ja laatuun.

5.2.4 Palveluiden saatavuus ja laatu seka tuki

Haastateltavat kokivat, etta digitaalisilla laitteilla pystyi helpottamaan palveluiden ja tie-
don hankkimista. Kaikki haastateltavat kayttivat monipuolisesti digitaalisia laitteita ja
useilla oli myés mahdollisuus saada laheisiltd apua, jos tuli ongelmia. Lahes kaikki
maksoivat laskut digitaalisesti ja osa seurasi ladkitysta alypuhelimen avulla. Liséksi osa
haastatelluista oli tydelamassa ja pystyi tydoskenteleméaan etayhteydelld, mika paransi
elamanlaatua. Moniin asioihin pystyi ennakkoon valmistautumaan ja perehtymaan tie-

toa etsimalla.

Monet haastatteluun osallistuneet harrastivat aktiivisesti seka kotona etta sen ulkopuo-
lella. He kokivat harrastusmahdollisuudet merkityksellisiksi ja mielekkaiksi. My6s ko-
tona oli tarjolla useita harrastusmahdollisuuksia, jotka koettiin miellyttaviksi ja jotka pa-
ransivat heidan elaménlaatuaan. Tassa esimerkkeja harrastustoiminnasta, jotka koet-
tiin mielekkaiksi: kasityot, puutyot ja askartelu, kirjoittaminen, ryhmatoiminta, yhdistys-
toiminta, kulttuuri-, musiikki-, taide-, urheilutapahtumat ja museot seka television ja elo-

kuvien katselu.

Haastateltavat painottivat monipuolisten harrastusmahdollisuuksien merkitysta liikunta-
esteisille. Koettiin positiivisena, ettd harrastuspaikkoihin paasi julkisilla kulkuvélineilla,

omalla autolla, kuljetuspalvelun tai taksin avulla. Kaupunkien tuki joukkoliikenteen
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kaytolle seka kuljetuspalvelu paransivat likkumisen mahdollisuuksia. Liikuntakyvyn hei-
ketessa toivottiin, etté yhteiskunta tuki ja mahdollisti liikkumisen ja osallisuuden kodin
ulkopuolella. Tyytymattémyytta ilmaistiin siihen, ettei saatu esimerkiksi inva-pysakointi-
lupaa, vaikka koettiin haasteita likkumisessa. Syyna oli, ettei vaaditut kriteerit taytty-
neet, naita kriteereita ei kuitenkaan kerrottu tarkemmin. Monet haastatellut kokivat, etta

vuorovaikutuksessa ja kommunikoinnissa oli puutteita.

Osa haastateltavista olivat saaneet sosiaali- ja terveyspalveluista pienimuotoisia asun-
nonmuutostoitd muun muassa kahvojen asennusta ja kynnysten poistoa, ja muutaman
harkitsi tallaisen palvelun hakemista. Kaikilla ei kuitenkaan ollut tiedossa, mista pieni-

muotoisia asunnonmuutostoité voi tiedustella. Useat haastateltavat kayttivat myos yksi-

tyisia siivouspalveluja arjen toimintojen helpottumiseksi.

Tyytymattomyytta koettiin sosiaalipalveluihin ja kodinhoidollisen avun saamiseen. Koet-
tiin myds, ettd asiakaspalvelu voisi olla ystavallisempaa. Haastateltavat olisivat halun-
neet keskustella enemman eri vaihtoehdoista, ja ettd heille kerrottaisiin tarkemmin pal-
veluiden kriteereistd. Lahes kaikki haastateltavat olivat pystyneet hankkimaan palve-
luita yksityisesti. Useat haastateltavat olivat kokeneet, etta perusterveydenhuollon laa-
kari palveluja oli haastavaa saada ja laatuun ei oltu tyytyvaisia. Vastaavien erikoisai-
raanhoidon palvelujen laatuun vastaavasti oltiin tyytyvaisia. Useat haastateltavat halu-
sivat kayda samalla neurologilla, joten he kayttivat yksityisia palveluja ja tama koettiin
tarkeaksi. Kokemuksen mukaan yksityinen neurologi, johon oli ollut vuosien hoito-

suhde, pystyi paremmin méaarittelemaan oikeanlaisen laakityksen ja hoidon.

Erikoissairaanhoidon palveluihin oltiin tyytyvaisia, haastateltavat toivoivat, etta paasisi-
vat aina samalle neurologille. Vastaavasti useimmilla haastateltavilla oli ongelmia ter-
veysaseman palveluiden saatavuudessa ja laadussa. Usea haastateltava toi esille, etta

tarvittavia tutkimuksia ei saanut tai tuloksista ei kerrottu tarkemmin:

Tyytymattomyytta terveyskeskuksen ladkaripalveluihin, koska aikaa ei
saa. Liséksi kun kavi verikokeissa, niin kukaan ei ottanut yhteytta. Tulok-
set tulivat vaan automaattisesti.

Vaikka etayhteydella toteutettu laakarikaynti oli tietyissa tapauksissa toimiva, niin osa
olisi halunnut vastaanottokaynnin. Etenkin, jos kommunikoinnissa oli haasteita, oli taméa
helpompaa vastaanottokaynnilla. Toiveena monilla haastateltavilla olikin saannélliset

vuosittaiset terveystarkastukset ja vahintaankin verikokeet.
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Eraalla haastateltavalla oli kaytdssa mokkitalkkari, joka oli jaettu useammalle kesamo-
kin kayttajalle. Mokkitalkkari auttoi raskaammissa tyotehtavissa mokilla. Usea haasta-
teltava harkitsi myds maokista luopumista, koska mokilla oli liikaa rasittavia toita. Mokilla
oleilu oli kuitenkin psyykkista, fyysista ja sosiaalista hyvinvointia lisdava tekija. Hyva ta-
loudellinen toimeentulo mahdollisti palvelujen kayttamisen. Todettiin, etta mahdolli-
suuksia on, kunhan osaa ottaa niista selvaa. Kaikki haastateltavat olivat kayttaneet
Parkinson yhdistyksen palveluja hyddykseen. Etenkin asiantuntijaluennot, ryhmamatkat
ja rauhallisemmat liilkuntaryhmat koettiin hyviksi. Uudenmaan Parkinson-yhdistykselta
tai kerhoista sai tukea ja tietoa elaman eri tilanteisiin.

Useat haastateltavat olivat tyytyvaisia perusterveydenhuollon fysioterapiaan, toiminta-
terapiaan, puheterapiaan ja ravitsemusterapiaan. Ja loputkin, jotka eivét olleet kaytta-
neet tai saaneet naita palveluja, olisivat niitd kaivanneet. Usea haastateltava oli tyyty-
vainen yksityiseen hammashoitoon, mutta tyytymaton sen kalleuteen. Tyytymatto-
myytta oli myds julkisen hammashoidon saatavuuteen ja laatuun. Tyytyvaisia oltiin
my0Os puheterapiaan, jota sai julkiselta puolelta yksilo- tai ryhmakayntina. Lisaksi ryh-
mamuotoisena Parkinson yhdistyksen kautta. Monialla haastateltavilla oli taloudellinen

mahdollisuus kayttaa yksityisia palveluja, mika helpotti saatavuutta.

Noin puolet haastateltavista asui puolison kanssa yhdessa, joten kotona oli heti apua
tarjolla. My6s yksinasuvat olivat tyytyvaisia kykyynsa suoriutua paivittisesta arjesta ja
kodin ulkopuolisista asiointimatkoista. Kotipalvelua oli yritetty saada, mutta palvelua ei
myonnetty kriteereiden puutteessa. Monet haastatellut kayttivat yksityisia siivouspalve-
luita arjen toimintojen helpottumiseksi, tama lisasi voimavaroja kodin arjessa, seka
osallisuus parani. Kaikki haastatellut halusivat asua omassa kodissa. Toiveena ol

saada tarvittavaa apua, mikali likunta ja toimintakyky heikkenisi.

6 Johtopaatdokset ja pohdinta

Tassa opinnaytetydssa tavoitteena on ollut saada tietoa Parkinsonin tautia sairastavien
arvioimasta fyysisesta, psyykkisesta, sosiaalisesta ja ymparistétekijoiden elaménlaa-

dusta. Tydssa on myds tarkasteltu tekijoita, jotka voivat joko heikentda tai parantaa hei-
dan elamanlaatuaan. Saadut tulokset antavat mahdollisuuden kehittaa palveluita, jotka

vastaavat paremmin Parkinsonin tautia sairastavien tarpeisiin ja nakemyksiin.

Parkinsonin tautia sairastavat arvioivat elaménlaatuaan useilla eri osa-alueilla ja pohti-

vat, mitk& tekijat vaikuttavat siihen. Motoriset ja ei-motoriset oireet, liikkuminen,
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mielekas tekeminen, mielen hyvinvointi seka vuorovaikutus ja osallisuus vaikuttavat
heidan kehonsa toimintaan, suorituksiin ja osallisuuteen. Yksiléllinen motivaatio, estee-
toén asunto ja asuinymparistd seka tarvittavat apuvalineet ovat myos tarkeita tekijoita,
jotka vaikuttavat yksilo- ja ymparistotekijoihin. Palveluiden saatavuus ja laatu seka ym-
pariston tarjoama tuki ovat merkittéavia ymparistotekijoita. Parkinsonin tautia sairasta-
vien mukaan elaménlaadun fyysinen ja psyykkinen osa-alue ovat selkeasti heikoimmat,
kun taas sosiaaliset suhteet ja ymparistttekijat ovat parhaimmalla tasolla.

6.1 Tulosten tarkastelu

Tulosten perusteella Parkinsonin tautia sairastavat pyrkivéat elamaan mahdollisimman
taysipainoisesti ja laadukkaasti, omien tavoitteidensa mukaisesti. Motoriset ja ei-motori-
set oireet heikentavat merkittavasti sairastuneiden arvion mukaan eldamanlaatua kaikilla
osa-alueilla, erityisesti fyysisen ja psyykkisen hyvinvoinnin ja elaménlaadun nakokul-
masta (Taulukko 6). Laadukas hoito, itsehoito ja hallinnan keinot voivat kuitenkin lievit-
taa naita oireita, sekd moniammatillisella kuntoutuksella voidaan tukea sairastuneiden
hyvinvointia. Haastatellut toivat esille itsehoidon keinoja esimerkiksi laékityksen annos-

telu ja ruokailun ajankohta, vélimerellinen terveellinen ruokavalio, monipuolinen liikunta

seka lepo ja rentoutuminen (Taulukko 5).

Taulukko 5. Elaméanlaatua parantavia tekijoitd Parkinsonin tautia sairastavien arvioimana.
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Taulukko 6. Elaméanlaatua heikentavia tekijditd Parkinsonin tautia sairastavien arvioimana.
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rakon- seka lantion- omasta toi- puute

pohjan toimintahai- mintakyvysta

riot Psyykkiset haas- | Samanhenki-

Ldheisten mene-
tykset

Luopuminen
tapahtumiin
osallistumi-
sesta

Kaatumisen pelko

Ulos ldhteminen
ajoittain haasteel-
lista

Itsehoidon keinot olivat monille haastatelluilla tiedossa. Ne vaativat kuitenkin myds

tarkkaa hallintaa, koska laéakityksen ja ravinnon nauttimisen ajankohdalla oli merkitysta

motoristen ja ei-motoristen oireiden voimakkuuteen. Haastatelluilla oli myds kaytossa

digitaalisia apuvalineitd laakityksen annostelun méaarittelyyn, ja ndma keinot koettiin

hyodyllisiksi.

Kesslerin ja Liddyn (2017) artikkelin mukaan itsehoidon ja -hallinnan keinot ovat kes-

keisessa asemassa Parkinsonin taudin hoidossa. Itsehallintaan liittyy tietojen, taitojen
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ja luottamuksen hankkiminen paivittaisten tehtavien suorittamiseksi seka sairauden
hallitsemiseksi. Tahan kuuluu edistymisen ja ongelmien seuranta, tavoitteiden asetta-
minen ja ongelmanratkaisutaidot. Nailla keinoilla voidaan lievittdd Parkinsonin taudin

oireita, parantaa toimintakykya ja edistaa yleista hyvinvointia.

On tarkeda ymmartaa, etté jokaisen Parkinsonin tautia sairastavan kokemus on yksilol-
linen, joten itsehallinnan keinot tulee raataldida vastaamaan yksilon tarpeita ja elaman-
tilannetta. Tamé& korostaa terveydenhuollon ammattilaisten roolia sairastuneiden tuke-
misessa naiden itsehoidon -ja hallinnan keinojen léytdmisessa ja soveltamisessa.
(Kessler & Liddy 2017: 87-95.) Itsehoidon ja hallinnan keinot, voivat sisaltaa fyysisen
aktiivisuuden, terveellisen ruokavalion, riittdvan unen, stressinhallinnan ja sosiaalisen
tuen. Nama keinot auttavat sairastuneita suoriutumaan paivittaisista askareista, osallis-

tumaan harrastustoimintaan ja parantamaan elaménlaatuaan.

Elaméantavoilla voi olla merkitysta Parkinsonin taudin riskiin ja etenemiseen. Parkinso-
nin tautia sairastavat pyrkivat vaikuttamaan omiin elamantapoihinsa myds taman opin-
naytetydn haastatteluiden perusteella. Haastatellut korostivat, etta eivat kayttaneet juu-
rikaan tupakkatuotteita ja alkoholia maltillisesti. Eréilla haastatelluilla oli makeanhimoa,
joka kuuluu ei-motorisiin oireisiin. Reichmann ym. (2022) ovat tuoneet esille, miten eri-
laiset elaméntapatekijat, kuten tupakointi, alkoholi, kahvi, tee, antioksidantit, rasvaha-
pot, D-vitamiini, liikunta ja uni, vaikuttavat Parkinsonin taudin syntyyn ja kulkuun. He
ovat todenneet, etta jotkut naista tekijoista voivat lisatd, hidastaa tai parantaa oireita.
(Reichmann ym. 2022:; 35-45.)

Sairastuneiden arvioinnin mukaan mielen hyvinvointiin vaikutti eniten parantavasti 1&-
heiset vuorovaikutus suhteet sek& vastavuoroinen tuki. Etenkin yksin asuvilla korostui
ulkopuolisen avun ja sosiaalisten suhteiden merkitys. Sairauden eteneminen ja oirei-
den vakavuus sekd masennusoireet haittasivat mielen hyvinvointia muutamalla haasta-
tellulla. Zhao ym. (2021) artikkelissa tuotujen johtop&aéatdsten mukaan Parkinsonin tau-
tia sairastavilla oli alhaisempi elamanlaatu verrattuna terveisiin henkildihin erityisesti

fyysisen toiminnan ja mielenterveyden osalta (Zhao ym. 2021: 270).

Parkinsonin tautia sairastavat arvioivat sosiaalisen elamanlaatunsa hyvéaksi. Sosiaalisia
suhteita hoidettiin vastavuoroisilla tapaamisilla esimerkiksi liikunnan, tapahtumien ja
matkustelun merkeissa. Lisaksi muutamalla haastatellulla oli aktiivinen asukastoimi-
kunta taloyhtiossa, joka jarjesti yhteisia retkid, kokoontumisia ja matkoja. Tallaisesta

yhteiséllisesta toiminnasta voisi ottaa enemmankin esimerkkia.
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Ympaéristotekijoiden elamanlaatu oli sairastuneiden arvioinnin mukaan hyvalla tasolla ja
keskiarvon mukaan parhain. Omassa kodissa asuminen, esteettomyys, lahiymparis-
tossa liikkuminen olivat mielekkaita asioita. Verman (2019) tutkimuksissa korostetaan,
etta helposti saavutettavat ja esteettomaét palvelut olivat merkityksellisia. Asuinalueiden
suunnittelun avulla voidaan mahdollistaa asukkaiden kohtaamiset, tukea ikaantymista
omassa kodissa ja vahentaa tarvetta ulkopuoliselle avulle. (Verma 2019: Conclusions.)

Myé6s samansuuntaisesti Laanti (2023) toteaa kolumnissaan, etté ikdéntyneiden toimin-
tamahdollisuuksia edistaa turvalliset ja vehreat asuinymparisttt seka esteettémyys. Ja
nama tekijat tuottavat hyvaa mieltd meille kaikille (Laanti 2023). Tarvittavilla apuvali-
neilla, esteettémalla asunnolla ja asuinympadrist6lla mahdollistetaan Parkinsonin tautia

sairastaville turvallinen liikkkuminen ja heille mielekkdat harrastusmahdollisuudet.

Omassa kodissa asuminen koettiin tarkeaksi ja tata voitiin edistaa monilla tekijoilla.
Parkinsonin tautia sairastavat olivat tehneet asumismuodoissa valintoja, joilla helpotet-
tiin kodissa ja lahiymparistdssa liikkkumista seka sosiaalisia suhteita. Myds Vasaran
(2020) tutkimuksissa todetaan, etta ikaantyvalle on merkityksellistd tehdé omien arvo-
jen mukaisia ratkaisuja asumisen ja arjen suhteen. Asuminen voidaan jarjestdd oman
elaméntavan ja arvojen mukaisesti. Elamankulun myéta ihmisen kasitykset itselle sopi-
vista ja toivotuista ratkaisuista voivat muuttua. Huomioitavaa on, ettd yhteiskunta ei voi
taata yksiloén onnellisuutta. Yhteiskuntapolitikan perustehtéavan mukaisesti voidaan kui-

tenkin tukea hyvaa elamaa. (Vasara 2020: Luku 8. Lopuksi.)

Lahipalveluiden saatavuus seka julkisen liikenteen ja kuljetuspalveluiden olemassaolo
helpottavat asioiden hoitamista, liikkumista ja osallistumista. Parkinsonin tautia sairas-
tavat toivovat padsevansa hyddyntdmaan laadukkaita terveyspalveluita, kuten laakari-
ja hoitopalveluita sekd kuntoutusta, jotka pitaisi olla saatavilla perusterveydenhuollon
kautta. Vaikka opinnaytetyohon osallistuneet Parkinsonin tautia sairastavat olivat talou-
dellisesti ja sosiaalisesti hyvassa asemassa, tunnistivat he kehittamiskohteita, jotka voi-

sivat parantaa erityisesti yksinasuvien ja taloudellisesti vahavaraisten elaménlaatua

Parkinsonin tautia sairastavat toivoivat parannusta perusterveydenhuollon laakaripalve-
lujen saatavuuteen ja laatuun. Oma laakari ja neurologi olivat haastatelluille erityisen
tarkeitd, koska talla mahdollistettiin laadukas hoito ja laékitys. Haastatteluiden tulosten
mukaan palveluketjun selkeyttamiseen, tiedon saatavuuteen ja ammattilaisten vuoro-
vaikutukseen toivottiin parannuksia. Bengts (2022) toteaa, etté Parkinsonin tautia sai-

rastavan aktiivinen osallistuminen hoitoon oli tarkead, ja tAma tapahtui selkean
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hoitosuunnitelman kommunikoinnin kautta. Hoidonohjaamolla voitiin helpottaa ajanta-
saista ja reaaliaikaista potilastiedon jakamista eri toimijoiden valilla, liséksi hoitosuunni-

telman ajantasaisuutta ja hoitoon osallistuvien vuorovaikutusta. (Bengts 2022: 46—47.)

Digitaalisilla tyokaluilla voidaan tehostaa Parkinsonin taudin hoitoa. Hoidon kannalta
olennainen tieto on yhdessé paikassa ja naiden tietojen avulla voidaan seurata asiak-
kaan terveydentilan kehitystd. My0ds haastatelluilla oli osalla kayt6ssaan digitaalista laa-
kityksen annostelua ja seurantaa esimerkiksi alypuhelimen kautta. Haastatellut arvioi-
vat, ettd laadukkaalla hoidolla, palveluilla ja henkilokohtaisilla itsehoidon sek& hallinnan

keinoilla voidaan parantaa elaménlaatua.

Opinnaytetydhon osallistuneet Parkinsonin tautia sairastavat henkilét kayttivat digitaali-
sia laitteita tiedon ja palvelujen hankintaan seka tdissa tyoskennellessaan. Digiosaami-
sen keinoilla voi parantaa yhteydenottoja ja tiedon saamista. Mikkonen (2021) ja aiem-
min myos Blazun (2013) toteavat tutkimuksissaan, etta iakkaiden ihmisten osallisuus,
mahdollisuudet terveeseen ikaantymiseen ja elamanlaatuun paranevat tietotekniikan
hallinnan kautta (Mikkonen 2021; Tiivistelm&; Blazun 2013: Abstrakti). Mikali haastatel-
luilla ei olisi ollut digitaalisia laitteita tai tarvittavia taitoja, olisi tdma saattanut vaikuttaa

my0s elamanlaatuun.

Parkinsonin tauti vaikuttaa merkittavasti sairastuneen henkilén elaménlaatuun ja joka-
paivaiseen elamaan. Arvot, asenteet ja motivaatio ovat tarkeita tekijoita, jotka vaikutta-
vat siihen, miten henkildt suhtautuvat sairauteensa ja muuttuneeseen toiminta- ja lii-
kuntakykyynsa. Positiivinen asenne ja korkea motivaatio voivat auttaa henkil6ita so-
peutumaan sairauteensa ja parantamaan toimintakykyaan. Tama voi siséltda esimer-
kiksi aktiivisen osallistumisen kuntoutukseen, terveellisten elamantapojen noudattami-
sen, sosiaalisten suhteiden yllapitamisen ja mielekkdiden aktiviteettien I6ytdmisen. On
tarkedad huomata, etté jokaisen Parkinsonin tautia sairastavan henkilon kokemus on yk-
sil6llinen, ja hoito- ja kuntoutussuunnitelmat tulisi raataldida vastaamaan heidan yksil6l-
lisia tarpeitaan ja tavoitteitaan. Tama voi auttaa parantamaan heidan elaméanlaatuaan

ja toimintakykyaan.

Haastateltavat, jotka asuvat padkaupunkiseudulla, olivat taloudellisesti riittavan vahvoja
hankkimaan palveluja omalla kustannuksellaan. Jos haastateltavat olisivat olleet talou-

dellisesti heikommassa asemassa tai asuneet syrjaisemmilla alueilla, opinnaytetyon tu-
lokset olisivat todennakoisesti olleet toisenlaisia. PAdkaupunkiseudulla on enemmaén

asumis- ja palveluvaihtoehtoja, mutta asuminen siella on huomattavasti kallimpaa kuin
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sen ulkopuolella. Palveluja on enemman saatavilla, mutta niiden laatuun ja saatavuu-
teen ei olla tyytyvaisia. Paakaupunkiseudulla on enemman asukkaita ja tarvitsijoita,

mika aiheuttaa kustannuksia yhteiskunnalle.

6.2 Eettisyyden arviointi

Opinnaytetytn suunnitteluvaiheessa perehdyin eettisiin periaatteisiin ja opinnaytetyon-
tekija on ensisijaisesti vastuussa eettisista ratkaisuista. Tutustuin huolellisesti ennen
opinnaytetyon aineiston hankintaa Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) ohjeisiin
(Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2023). Olin yhteydessa Metropolian ammattikorkea-
koulun ihmistieteiden eettisen toimikunnan asiantuntijaan seka Parkinson-yhdistys ry:n
yhteyshenkildon keskustellakseni huomioon otettavista seikoista. Uudenmaan Parkin-
son-yhdistys ry toimi tydelaman yhteistybkumppanina ja antoi luvan opinnaytetydn to-
teuttamiselle.

Tutkimuslupahakemuksessa sitoudutaan pitamaan salassa tutkimuksen yhteydessa
saadut luottamukselliset tiedot ja perehdytadn lainsdddanndn asettamiin vaatimuksiin,
seka tutkimuksen eettisiin vaatimuksiin. (Metropolian Ammattikorkeakoulu 2023; Uu-
denmaan Parkinson-yhdistys ry 2023). Opinnaytetydn sopimuksen allekirjoittamisen
myota aloitin tutkimusaineiston kerd&misen. Opinnaytety0 ei sisalla fyysista tai psyyk-

kista rasitusta, eika se ole ladketieteellinen tutkimus.

Opinnaytetyoni kohdistui yli 65-vuotiaisiin Parkinsonin tautia sairastaviin henkil6ihin,
joilla ei ole todettua muistisairautta. Opinnaytetytssa ei paljasteta henkildiden ikaa, su-
kupuolta, asuinpaikkaa, siviilisaatya, koulutustaustaa tai ammattia. Referaatit on muo-
kattu siten, ettd niistd ei voi tunnistaa ketdan. Myds muut opinnaytetyon sisaltamat tie-
dot, joista voisi tunnistaa henkildita, on poistettu. Uudenmaan Parkinson-yhdistys ry ei
vaatinut tutkimukselle eettistd ennakkoarviointia (Uudenmaan Parkinson-yhdistys ry
2023).

Vapaaehtoisuus huomioitiin siten, ettd tydelaman yhteistyokumppani Uudenmaan Par-
kinson-yhdistys ry lahetti sopivaksi katsomilleen Parkinsonin tautia sairastaville henki-
I6ille s&hkdpostin opinnaytetydstani. Heilla oli mahdollisuus ottaa yhteytté ja kertoa ha-
lukkuudestaan osallistumiseen opinnaytetyon tekijélle séhkopostilla tai puhelimitse.
Henkilot, jotka ottivat yhteytta ja tulivat valituiksi, saivat missa tahansa vaiheessa perua

tai kieltaytya osallistumisensa, ilman selityksia. Koska Parkinsonin tautia sairastavat
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henkil6t olivat itse ilmoittautuneet haastateltaviksi, joten voi olettaa, ettd aihe kiinnosti

heita seka he olivat motivoituneita.

Opinnaytetyon tekijana pyrin kohtelemaan haastateltavia kunnioittavasti ja arvostavasti
kotikaynneilla. Haastattelutilanteet olivat rauhallisia ja luottamuksellisia. Ennen haastat-
telua kavimme yhdessa haastateltavan kanssa l&api tutkimustiedotteen (Liite 1), tieto-
suojaselosteen ja suostumuslomakkeen. Kun tutkittava suostui haastatteluun, hén alle-
kirjoitti sopimuksen, jonka jalkeen saatoimme toteuttaa elaménlaatumittarin tayttamisen
ja haastattelun. (Metropolian Ammattikorkeakoulu 2023; Uudenmaan Parkinson-yhdis-
tys ry 2023.) Kaikki haastattelut sujuivat hyvin, eika kukaan perunut haastatteluaan.

Opinnaytetydn valmistelussa tunnistetiedot on poistettu. Tydssa on yksinkertaistettuja
referoituja teksteja, jotta henkil6ité ei voida tunnistaa. Nama tekstit kuitenkin selkeytta-
vat ja korostavat kasiteltdavaa aihetta, joten ne ovat tarkeita. Yksittaisten haastateltujen

tuloksia en tuo esille elamanlaatumittarista, jotta heidan anonymiteettinsa sailyy.

Laadullisen opinnaytety®n arviointi sisaltda aina eettisten periaatteiden huomioimisen.
Tata on noudatettu kaikissa tydn vaiheissa, jotta analyysin avulla saadaan mahdollisim-
man kattava ja syvallinen ymmarrys aineistosta (Puusa & Julkunen 2022: 195-198,
201). Opinnaytetyon tutkimusraportti toimitetaan tutkimusluvassa mainitulle yhteyshen-
killle. Mahdolliset tutkimukseen liittyvat yksildintitiedot on tuhottu valittbmasti, kun niita

ei enaa tarvittu opinnaytetydn tekemisessa.

Raportoin opinnaytetydn tuloksista ja luovutan valmiin raportin Parkinson yhdistykselle.
Opinnaytetydssa kunnioitetaan EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen, tietosuojalain
(1050/2018) seka muiden voimassa olevien lakien mukaisia vaatimuksia. Ty0 tulee ole-

maan saatavilla Theseus-tietokannassa.

6.3 Luotettavuuden arviointi

Opinnaytetydn tekeminen on vaatinut laajaa perehtymista teoreettisiin kasitteisiin,
aiempiin tutkimuksiin ja artikkeleihin, jotka kasittelevat elaméanlaatua ja siihen vaikutta-
via tekijoita seké kansallisesti ettd kansainvalisesti. Olen my6s tutustunut laadullisen
tutkimuksen ja tutkimushaastattelun periaatteisiin kirjallisuuden ja aiempien tutkimusten
avulla (Puusa & Juuti 2020: 175; Hirsjarvi & Hurme 2021: 184-188). Kaytin opinnayte-
tydssa tuttuja aineistonhankinta tapoja ja mittareita, joita olen kayttanyt tyoskennelles-

sani fysioterapeuttina.
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Elokuussa 2023 haastattelut toteutettiin kotikdynteind. Haastatteluihin osallistuneet
henkilét olivat motivoituneita ja he olivat kiinnostuneita aiheesta. Vaikka haastattelut oli-
vat vapaamuotoisia, ja haastattelurunko lahinna ohjasi keskustelua, pyrittiin kuitenkin

samankaltaiseen ryhmittelyyn (Liite 3).

Haastatteluaineiston litterointi tapahtui heti, kun kaikki haastattelut oli tehty. Jo litteroin-
tivaiheessa saa ymmarrysta aineiston sisallosta. Haastatteluiden kuunteluun ja lukemi-
seen kaytin runsaasti aikaa. Luotettavuuteen on pyritty opinnaytetyon toteutuksessa si-
ten, etté tulosten analysointi on toteutettu samankaltaisesti ja jarjestelmallisesti. Haas-
tattelun tulos on toteutettu yhteistyolla haastattelijan ja haastateltavan kanssa. (Hirs-
jarvi & Hurme 2021: 184-190.) Olisi ollut mielenkiintoista toteuttaa haastattelut vield
uudelleen esimerkiksi vuoden péésta ja arvioida tuloksia keskenaan, tama olisi paran-

tanut luotettavuutta.

Teoriaochjaava temaattinen analyysi sopii parhaiten opinnaytetyohoni useista syista.
Ensinnakin se mahdollistaa aiempien tutkimusten ja elaménlaadun teorian integroinnin
aineiston analysointiin. Toiseksi se tukee haastatteluiden litteroinnin ja lukemisen jal-
keista aineiston teemoitteluun perustuvaa analysointia. Kolmanneksi Braunin ja Clar-
ken (2006) mukaan teoriaohjaava temaattinen analyysi on joustava ja kayttajaystavalli-
nen menetelma, joka soveltuu erityisen hyvin laadulliseen tutkimukseen. Se auttaa tun-
nistamaan, analysoimaan ja kuvailemaan seka ilmeisia etta piilevia teemoja aineis-
tosta. (Braun & Clarke 2006: 77-101.)

Elaméanlaatumittarin tulokset tukevat haastatteluista saatua analyysia. Kuitenkin on tér-
keda huomata, ettéd vaikka WHOQOL-BREF- elaméanlaatumittari on laajasti kaytetty
my0Os kansainvalisesti ja sen luotettavuus on hyva, sen tuloksia tulee aina tulkita yksi-
I6llisesti ja huomioiden vastaajan kulttuurinen ja henkilokohtainen konteksti. (WHOQOL
Group 1998). Mittarissa on joitakin henkilokohtaisia kysymyksid, joten siksi niita ei

tuoda esille yksittaisten henkildiden kohdalla (Liite 2).

6.4 Tulosten hyddynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Opinnaytetyon tulokset tarjoavat keinoja parantaa Parkinsonin tautia sairastavien ela-
manlaatua fyysisilla, psyykkisilla, sosiaalisilla ja ymparistotekijoilla. Koska Parkinsonin
tautiin ei ole viela olemassa parantavaa hoitoa, ndma tulokset voivat auttaa tarjoamaan

parempia mahdollisuuksia laadukkaaseen elamé&an ja kotona asumisen tukemiseen.
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Palveluntarjoajien ja ammattilaisten on tarkeaa hallita vuorovaikutustaidot, jotta asiak-
kaat tuntevat tulevansa kohdatuiksi. Moniammatillinen ryhméatoiminta ja asiantuntija-
luennot voivat vaikuttaa Parkinsonin tautia sairastavien toimintakykyyn ja rohkaista
heita itsehoidon ja -hallinnan keinoihin. Sa&nndllinen monipuolinen liikunta, tasapainoi-
nen ravitsemus, hoito ja laékitys seka puheen ja danen hallinnan ongelmiin puuttumi-
nen voivat parantaa suorituskykya ja osallistumista paivittaiseen elamaan. Motoriset ja
ei-motoriset oireet vaikuttavat likuntakykyyn, mutta viel& enemman mielen hyvinvointiin
ja sosiaalisten suhteiden yllapitoon. Yksinasuvien kohdalla on erityisen tarkedd mah-
dollistaa sosiaaliset kontaktit ja osallisuus.

Moniammatillisessa ryhmatoiminnassa ravitsemusterapeutti, puheterapeutti, toimintate-
rapeutti, fysioterapeultti ja psykiatrinen sairaanhoitaja tai psykologi sekd mahdollisesti
sosiaalitydntekija tai sosionomi voivat vaikuttaa Parkinsonin tautia sairastavien elaman-
laadun osatekijdihin. Tarvittaessa voidaan jarjestaa yksilollisia vastaanottokaynteja,
jotka rakentuvat yksil6llisten tavoitteiden mukaisesti. Tama mahdollistaa entista henki-

l6kohtaisemman hoidon ja tuen tarjoamisen.

Sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakaspalvelun kommunikaatiota ja tiedonvaihtoa tulee
parantaa, jotta asiakkaiden tarpeet voidaan tayttda mahdollisimman hyvin. Hoitoon ja
tutkimuksiin paasyn tehostamiseksi voidaan hyddyntéaa esimerkiksi etateknologian so-
vellusten kehittamista. Liséksi sovellusten tulisi olla kayttajaystavallisia, selkeita ja help-

pokayttdisia.

Paakaupunkiseudulla on monia asuinalueita, joissa kodin ja sen ympariston esteetto-
myyteen ja viihtyisyyteen voidaan vaikuttaa. On tarke&a, ettéd iakkailla ihmisilla on valin-
nanvaraa asumisessaan. Julkisten rakennusten ja liikenteen suunnittelussa tulee huo-
mioida esteettomyys ja liikkumisen helppous. Parkinsonin tautia sairastavien kannalta
on olennaista, etta harrastus- ja likuntamahdollisuudet ovat kattavia ja ottavat huomi-
oon liikuntarajoitteiset. Ymparistotekijoiden optimointi on merkittavaa sairastuneiden

hyvinvoinnin kannalta.

Jatkotutkimukseksi ja kehittamiskohteeksi ehdottaisin sosiaali- ja terveyspalvelujen hen-
kiloston vuorovaikutuksen ja tiedonkulun parantamisen, joka voi auttaa sujuvoittamaan
Parkinsonin tautia sairastavien palveluketjua. TA&ma voi parantaa sairastuneiden hoitoa
ja tukea, mika voi johtaa parempaan eldaménlaatuun. Lisaksi Parkinsonin taudin itsehoi-
don keinojen hyddyntamisen kehittdminen on tarkedd. Itsehoidon keinot, kuten liikunta

ja kohdennetut harjoitukset, l&&kityksen annostelu sek& ruokavalio voivat auttaa
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sairastuneita hallitsemaan oireitaan ja parantamaan elaménlaatuaan. Tama korostaa
tarvetta jatkaa tutkimusta ja kehittdd resursseja, jotka tukevat sairastuneiden itsehallin-
taa ja edistavat heidan hyvinvointiaan. Tama on erityisen tarkeaa, kun otetaan huomi-
oon, etta Parkinsonin tauti on eteneva neurologinen sairaus, joka vaatii pitkdaikaista hoi-

toa ja tukea.
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TIEDOTE TUTKIMUKSESTA

Parkinsonin tautia sairastavien arvioima elamanlaatu

Pyynt6 osallistua tutkimukseen
Teita pyydetaan mukaan tutkimukseen, jossa tutkitaan yli 65-vuotiaiden Parkin-
sonin tautia sairastavien arvioimaa elamanlaatua, ja siihen vaikuttavia asioita.
Olemme arvioineet, etta sovellutte tutkimukseen, koska olette yli 65-vuotias
Parkinsonin tautia sairastava, ja teilld ei ole todettua muistisairautta. Tama tie-
dote kuvaa tutkimusta ja teidan osuuttanne siina. Perehdyttydnne tdhan tiedot-
teeseen teille jarjestetddan mahdollisuus esittda kysymyksia tutkimuksesta, jonka
jalkeen teiltd pyydetdan suostumus tutkimukseen osallistumisesta.

Vapaaehtoisuus
Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Kieltdytyminen ei vaikuta
oikeuksiinne, kohteluunne tai palveluihin.
Voitte myos keskeyttda tutkimuksen koska tahansa, syyta ilmoittamatta. Mikali
keskeytatte tutkimuksen tai peruutatte suostumuksen, teista keskeyttamiseen
ja suostumuksen peruuttamiseen mennessa kerattyja tietoja ja naytteita voi-
daan kdyttaa osana tutkimusaineistoa.

Tutkimuksen tarkoitus
Taman opinndytetyon tarkoituksena on hankkia tietoa Parkinsonin tautia sairas-
tavien elamanlaadusta ja siihen vaikuttavista asioista, linkittden palvelutarpee-
seen. Tiedon pohjalta voidaan kehittda yhdessa palveluja entista asiakaslahtoi-
semmaksi ja sisalloltaan vaikuttavammiksi, seka laadukkaammiksi.

Tutkimuksen toteuttajat
Tama tutkimus on Metropolian Ylemman Ammattikorkeakoulun Vanhustyon
opintoihin kuuluva opinnaytetyd, joka toteutetaan tydelamaldhtoisesti. Tyoela-
man yhteistydkumppani on Uudenmaan Parkinson yhdistys. Vastuullinen opin-
naytetyon tekija on fysioterapeutti Kirsi Harkénen.

Tutkimusmenetelmit ja toimenpiteet
Tutkittavalta vaaditaan osallistuminen teemahaastatteluun ja elaméanlaatumitta-
rin (WHOQOL-Bref) tayttaminen.
Valmiiksi valittujen teemojen, ja vapaamuotoisten keskustelujen, ja mittarin
tayttdminen kestda noin 1-2 tuntia. Haastattelu voidaan toteuttaa valitsemas-
sanne paikassa.

Opinnaytetyo toteutetaan siten, etta valitut henkilot osallistuvat yksil6llisiin tee-
mahaastatteluihin ja haastattelut nauhoitetaan tallennuslaitteella, puheet muu-
tetaan kirjoitettuun muotoon ja analysoidaan sisallonanalyysilla. Aineiston kasit-
telyssa ja tulosten julkistuksessa huomioidaan, etta haastateltavien yksittdisia
ajatuksia ei voida yhdistaa haastateltavaan, eikd heidan henkildtietojaan paljas-
teta. Tutkimuseettiset kysymykset huomioidaan kaikissa tutkimuksen vaiheissa.
Tutkimukseen osallistuminen on taysi vapaaehtoista ja voitte perua osallistumis-
enne milloin tahansa. Syyta siihen ei tarvitse kertoa. Haastattelu on taysin luot-
tamuksellinen ja voidaan missa tahansa vaiheessa keskeyttda. Haastatteluai-
neisto havitetdaan kasittelyn jalkeen silppuamalla ja nauhoitukset poistetaan.
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Tutkimuksen mahdolliset hyodyt
Opinndytetydssa saadaan tietoa Parkinsonin tautia sairastavien elamanlaadusta
ja siihen vaikuttavista asioista, linkittden palvelutarpeeseen. Tiedon pohjalta pal-
veluja voidaan kehittda yhdessa entista asiakaslahtoisemmaksi ja vaikuttavam-
miksi, seka laadukkaammiksi. Tutkimuksesta hyotyvat Parkinsonin tautia sairas-
tavat idkkaat henkilot, seka tydyhteisot, joissa toteutetaan heidan palvelujaan.

Tutkimuksesta mahdollisesti seuraavat haitat ja epamukavuudet
Tutkimuksessa pyritdan valttamaan aiheuttamasta tarpeetonta haittaa tutkitta-
ville. Tutkimustilanteisiin voi kuitenkin sisaltya samankaltaista henkista rasitusta,
ja tunteiden kokemista kuin arkipdivan tilanteisiin.

Kustannukset ja niiden korvaaminen
Tutkimukseen osallistuminen ei maksa teille mitdan. Osallistumisesta ei my0s-
kdaan makseta erillistd korvausta. Haastattelu voidaan toteuttaa valitsemassanne
paikassa.

Tutkittavien vakuutusturva
Tutkimukseen ei kuulu fyysista rasitusta.

Tutkimustuloksista tiedottaminen
Tama opinndytetyo julkaistaan avoimesti Theseus-tietokannassa. Valmis opin-
ndytetyo on teidan saatavilla valmistuttuaan ja voidaan toimittaa teille sahkoi-
sesti.

Tutkimuksen paittyminen
Myds tutkimuksen suorittaja voi keskeyttaa tutkimuksen. Tutkimukseen osallis-
tuneet saavat tiedot tuloksista.

Lisatiedot
Pyydamme teitd tarvittaessa esittdmaan tutkimukseen liittyvid kysymyksia tutki-
jalle

Tutkijoiden yhteystiedot
Tutkija / opinndytetyotekija
Nimi: Kirsi Harkdnen
Puh.
Sahkoposti:

Tutkimuksesta vastaa / opinndytetyon ohjaaja
Lehtori, Yliopettaja

Nimi: Kaija Matinheikki

Metropolian Ammattikorkeakoulu

Puh.

Sahkoposti:
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Elamanlaatumittarin kysymykset

WHOQOL-BREF: Maailman terveysjarjeston elamanlaatumittari - lyhyt versio.

1.

10.

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

Millaiseksi arvioitte elaméanlaatunne?
Kuinka tyytyvéinen olette terveyteenne?

Missa maarin fyysinen kipu estaa Teita tekemasta paivittdisen elaméanne kannalta
tarpeellisia asioita?

Kuinka paljon tarvitsette laake tai muuta hoitoa pystyaksenne toimimaan paivittéi-
sessa elamassanne?

Kuinka paljon nautitte elamasta?

Missa maarin tunnette, etta elamanne on merkityksellista?

Kuinka hyvin pystytte keskittymaan asioihin?

Kuinka turvalliseksi tunnette olonne paivittdisessa elamassanne?
Kuinka terveellisena pidatte fyysista ymparistéanne?

Onko Teilla riittavasti tarmoa arkipdivan elaméaanne varten?
Oletteko tyytyvainen ulkomuotoonne?

Onko Teilla tarpeeksi rahaa tarpeisiinne nahden?

Saatteko tarpeeksi tietoa jokapaivaisen elamanne kannalta tarkeista asioista?
Missa maarin Teilla on mahdollisuuksia vapaa-ajan toimintaan?
Millainen on liikuntakykynne?

Kuinka tyytyvédinen olette unenne laatuun?

Kuinka tyytyvéinen olette kykyynne selviytya paivittaisista toimista?
Kuinka tyytyvéinen olette tytkykyynne?

Kuinka tyytyvainen olette itseenne?



20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.
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Kuinka tyytyvéinen olette ihmissuhteisiinne?
Kuinka tyytyvéinen olette sukupuolielamaanne?
Kuinka tyytyvainen olette ystaviltanne saamaanne tukeen
Kuinka tyytyvéinen olette asuinalueenne olosuhteisiin?
Kuinka tyytyvéinen olette mahdollisuuksiinne saada terveyspalveluja?

Kuinka tyytyvainen olette mahdollisuuksiinne kayttaa julkisia ja/tai muita likenneva-
lineita?

Kuinka usein teilla on ollut sellaisia kielteisia tuntemuksia kuten alakuloisuus, epa-
toivo, ahdistus tai masennusta?

WHOQOL Group. Development of the World Health Organization WHOQOL-BREF
quality of life assessment. Psychol Med May. 1998; 28(3):551-558. Lomakkeen suo-
mennos ja validointi Suomessa: Vaarama, Marja & Ylonen Lauri. Kotihoidon laatu ja tu-
loksellisuus Espoossa. Asiakkaiden nakokulma. Espoon vanhuspalvelujen tulokselli-
suusprojekti. Osa- raportti 1. 2006. Espoon kaupunki. Sosiaali- ja terveystoimen julkai-
suja 3/2006. Espoon kaupunki ja STAKES; 2006.
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Haastattelurunko

Miten paékaupunkiseudulla asuvat yli 65-vuotiaat Parkinsonin tautia sairastavat arvioi-

vat oman elamanlaatunsa?

Mitka asiat heidan mielestaan vaikuttavat heidan elamanlaatuunsa sita parantavasti tai

heikentavasti?

Haastatteluja ohjaavat teemat:

1. Miten tyytyvainen olette fyysiseen kuntoonne? Liikunta- ja toimintakykyyn?

Mitka asiat edistavat tai heikentavat fyysista hyvinvointia?

2. Miten tyytyvainen olette pyykkiseen hyvinvointiinne? Mielen hyvinvointiin?

Mitka asiat mielestasi tukevat tai heikentavat mielen hyvinvointiasi?

3. Kuinka tyytyvédinen olette sosiaalisiin suhteisiinne?
Koetko, ettd saat riittavasti tukea laheisiltasi?
Mitk& asiat heikentavéat sosiaalisten suhteiden yllapitamista?

4. Miten tyytyvainen olet kotisi tiloihin ja lahiymparistoon?
Oletko tyytyvainen lahipalveluihin, liikunta- ja harrastusmahdollisuuksiin? Oletko
tyytyvainen sosiaali- ja terveyspalveluihin?
Mité digilaitteita kaytat ja koetko, ettd osaat kayttaa niita?
Mita liikkumisen valineita kaytét ja oletko tyytyvainen niihin?
Koetko, ettd saat riittavasti tukea?
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