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Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa Parkinson-potilaiden laheisten keskeisia
tuen tarpeita ja tukimuotoja scoping katsauksen avulla. Tavoitteena on kehittda l&heisille
tarjottavia tukimuotoja. Opinnaytetyd on osa Metropolian ja Parkinson-liiton
yhteisty6hanketta. Parkinson-liitto on kehittéanyt yhteistydssa muiden tahojen kanssa Kelpo
Polku -mallin Parkinsonin tautia sairastaville. Mallin tarkoituksena on kehittaa sairastuneen
hoitoa. Kelpo Polku -mallista puuttuu viela Parkinson-potilaan laheisen ndkékulma, mutta
sen lisaaminen Kelpo Polku -malliin on kirjattu tavoitteeksi vuodelle 2017.

Opinnaytetyd tehtiin scoping katsauksena. Tiedonhaku suoritettiin systemaattisesti ja
mukaan valikoitui 11 englanninkielista tutkimusta. Aineisto analysoitiin teorialahtoisella
siséllonanalyysilla. Analyysirungon muodosti WHO:n maaritelm& hyvinvoinnista, jonka
perusteella ylaluokiksi muodostuivat fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen tuen tarve seka
tukimuodot.

Laheisten keskeisia tuen tarpeita olivat Parkinsonia sairastavan hoitoon liittyvat tuen tarpeet,
tiedon tarve ja tarve vertaistuelle. Saatavilla olevista tukimuodoista keskeisimmiksi nousivat
vertaistukiryhmat seka terveydenhuollon ammattilaisten tarjoama apu. Léheiset kaipaavat
Parkinsonia sairastavan hoitoon liittyen moniammatillista hoitoa, ymmarrysta ja yksil6llista
hoitopolkua. L&aheiset haluavat tietoa sairauden oireista ja niiden hallinnasta, sairauden
etenemisesta ja tarjolla olevista palveluista. Laheiset kokevat yksindisyyttd ja heidan
sosiaalinen verkostonsa saattaa kaventua, minkd takia vertaistuelle on tarvetta.
Vertaistukiryhmiin osallistuneet saavat niista tietoa ja psyykkistda sekd sosiaalista tukea.
Terveydenhuollon ammattilaisten tarjoama apu koetaan hyddylliseksi sen toteutuessa
moniammatillisesti ja perhekeskeisesti. Parkinsonia sairastavasta henkildsta huolehtiminen
vaikuttaa laheisten psyykkiseen ja fyysiseen terveyteen, joten ldheisten tukeminen on
tarkeda.

Katsauksen tuloksia voidaan hyddyntdd jatkotutkimuksissa ja kehitettdessa palveluita
Parkinson-potilaiden laheisille. Tulokset toimitetaan Suomen Parkinson-liitto ry:lle, joka voi
kayttaa tuloksia apuna Kelpo Polku -mallin kehittdmisessa laheisille. Tuloksia voidaan
hyoédyntaa myds Terveyskylaan maaliskuussa 2017 avatussa Parkinsonin tauti -osiossa.

Avainsanat Parkinsonin tauti, laheinen, tuki
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The objective of this thesis was to explore the needs of caregivers of people with Parkinson’s
disease. A second objective was to explore the available support services for the caregivers.
The aim was to develop support services available for caregivers. This thesis is a part of a
larger project initiated by Metropolia University of Applied Sciences and The Finnish
Parkinson’s Association. The Finnish Parkinson’s Association has developed a treatment
model called “Kelpo Polku” for people with Parkinson’s disease. The aim of this model is to
develop the treatment of Parkinson’s patients. The caregivers are not yet included in the
model, but The Finnish Parkinson Association plans to add this aspect to the model in the
year 2017.

The study was done as a scoping review. Eleven articles were chosen for the review. The
material was analyzed using a theory-based content analysis utilizing the WHO’s definition
of wellbeing. The themes were as follows: needs for physical, psychological and social
support.

Main support needs were caring for a person with Parkinson’s Disease, information needs
and need for peer support. The most significant support services were support groups and
the help given by health-care professionals. The caregivers have expressed a need for multi-
professional care and have underlined the importance of an individualized treatment plan.
The caregivers need more information about the symptoms and development of Parkinson’s
disease and how to cope with the disease. More information is also needed about the
available support services. The caregivers experience loneliness and their social circle might
become smaller, and are therefore in need of peer support. Support groups have offered
information, psychological and social support for caregivers. Caring for a person with
Parkinson’s disease has an impact on the physical and psychological well-being of the
caregiver. It is therefore important to remember to support the caregiver.

The results of this scoping review can be used in further research and in developing the
services for caregivers of people with Parkinson’s disease. The results are given to The
Finnish Parkinson’s Association, which can use the results as in developing the treatment
model “Kelpo Polku” for caregivers. The digital health service Terveyskyla (Health Village)
has opened a section for Parkinson’s Disease in March 2017. The results can be utilized in
developing the section.

Keywords Parkinson’s disease, support, caregiver
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1 Johdanto

Parkinsonin tauti on sairaus, joka vaikuttaa laaja-alaisesti ihmisen elam&én. Taudin
vaikutukset ulottuvat niin fyysiseen, psyykkiseen kuin sosiaaliseen toimintakykyyn. Tauti
on neurologinen sairaus, joka johtuu siita, ettd hermosolut, jotka ohjaavat liikesaatelya,
alkavat tuhoutua aivoissa. Sen oireita ovat mm. lepovapina, liikkeiden hitaus ja
lihaskankeus, myo6s joitakin autonomisen hermoston hairi6ita voi esiintya seka tunne-
elaman ja tiedollisten taitojen hairiditd. Parkinsonin taudin etenemista ei toistaiseksi
pystyta milladn keinoin pysayttdmaan, mutta sen oireet voidaan saada hallintaan

nykylaakitykselld. (Suomen Parkinson-liitto 2015).

Parkinson-potilaille on Suomessa kehitetty Kelpo Polku-malli vuosina 2014—-2015 ja sen
avulla on tarkoitus kehittdd Parkinson-potilaiden hoitoa. Mallissa ei kuitenkaan ole
huomioitu laheisten nakokulmaa. Parkinson-potilaita hoitavilla omaisilla on suurempi
riski sairastua masennukseen ja karsia heikentyneesta elamanlaadusta, kuin muilla
saman ikaisilla henkilgilla (Aarsland — Larsen — Karlsen — Lim — Tandberg 1999:
866). Laheisille voi olla kuitenkin vaikeaa ottaa apua vastaan tai suoda itselleen vapaa-
aikaa (Caring in Parkinson’s 2016). Parkinson-liitto onkin kirjannut vuodelle 2017

tavoitteekseen laheisten tuen lisdamisen.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on Kkartoittaa Parkinson-potilaiden |&dheisten
keskeisia tuen tarpeita ja tukimuotoja scoping katsauksen avulla. Tavoitteena on kehittaa
laheisille tarjottavia tukimuotoja tarjpamalla tietoa Parkinson-liitolle, muille jarjestéille
sekd sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille. Tuloksia voidaan hyddyntaa

pohdittaessa minkalaista tietoa laheisille tulisi tarjota.

Laheisella tarkoitetaan tassa Kkirjallisuuskatsauksessa keta tahansa Parkinsonia
sairastavalle merkityksellistd henkildd. Tama opinnaytetyd on osa Metropolian ja
Parkinson-liiton yhteisty6hanketta. Idea hankkeeseen on lahtenyt Parkinson-potilailta ja

heidan laheisiltdan.



2 Keskeiset kasitteet

2.1 Parkinsonin tauti

2.1.1 Taudin etiologia

Parkinsonin tauti on eteneva, neurologinen sairaus, johon ei ole parantavaa hoitoa.
Oireina siind on mm. lepovapina (tremor), lihastonuksen hidastuminen (rigiditeetti) ja
likkeiden hidastuminen (hypokinesia). Dopamiinin vaheneminen ja neuronien
tuhoutuminen nigro-striataalisessa hermoradassa ovat motoristen oireiden syyna. Osalla
sairastuneista voi myos ilmeta autonomisen hermoston héairidita: hikoilun lisdantymista,
ihon rasvoittumista, ummetusta, hajuaisti voi heikentyd, virtsarakon toimintahairigita
seka asennon vaihdoksesta johtuvaa hypotoniaa. Puhe voi muuttua monotoniseksi ja
kasvojen ilmeikkyys véahentyd. Dopamiini vaikuttaa niin tunne-elamaan, erdisiin
tiedollisten toimintojen saatelyjarjestelmiin  kuin myo6s liikuntakykyyn. Dopamiinin
vahyydesta johtuen esiintyy myos aloitekyvyn heikkenemistd, masennusta (noin 40-50
%:lla), ajatusten hidastumista seka tunneherkkyyden lisddntymistd. Usein myds
kaatumistaipumus lisdéantyy, johtuen ortostaattisesta hypotoniasta tai motorisista
ongelmista. Liikuntakyvyn vaikeutuminen on suurin ongelma. Usein oireet alkavat
toispuolisina ja varsinkin toispuoleisen vapinan yleisyys (70 %) on huomattava. Solujen
tuhoutuminen on hidas prosessi ja ennen nakyvien oireiden esiintymistd, on ollut useiden

vuosien piileva vaihe. (Kaakkola, 2016; Suomen Parkinson-liitto 2015.)

2.1.2 Taudin yleisyys

Sairastumisika ajoittuu yleensé 50-80 ik&vuoden vdlille. Sairautta voi esiintya jopa alle
30-vuotiailla, mutta se on harvinaista. Sairaus on hieman yleisempaa miehilla kuin
naisilla. Suomessa tautia sairastaa noin 1-2 ihmista tuhannesta koko vaestosta ja yli 70-
vuotiaista jo noin kaksi (2) sadasta. (Suomen Parkinson-liitto 2015.) Talla hetkella
Suomessa on yli 16000 potilasta, jotka saavat erityiskorvattavia ladkkeita Parkinsonin
tautiin (Kaakkola 2016).



2.1.3 Taudin hoito

Taudin hoito koostuu paadosin ladkehoidosta sekd omaehtoisesta liikunnasta, joskus
myds kirurgisesta hoidosta on hyotya. Liikkunnan harrastaminen on hyvé hoitomuoto, silla
se pitaa ylla toiminta- ja suorituskykyd, seka edistaa nivelten liikelaajuuden ja tasapainon
sdilyttamisessa. Usein myds fysioterapeutti voi auttaa Parkinsonin tautiin sairastuneita,
silla fysioterapian avulla voidaan helpottaa lihaskireytté ja kipua ja edistaa paivittaisissa

toiminnoissa selviamista. (Suomen Parkinson-liitto 2015.)

Laakehoidon avulla voidaan taudin oireita lievitta&d, mutta sairauden etenemisté ei voida
pysayttaa. Laakityksen tarkoituksena on pitdd tiedonkulku hermosolujen valilla niin
normaalina kuin mahdollista. Usein ladkeannosta nostetaan asteittain ja vahvistetaan
sairauden edetessa. Parkinsonin taudin hoidossa kaytettyja laakkeita ovat muun muassa
levodopa, dopamiinireseptoriagonistit sekd MAO-B estgjat ja entakaponi. (Kaakkola
2016; Suomen Parkinson-liitto 2015.)

Ladkehoidossa kaytetddn usein levodopaa, silla sen tarkoituksena on korvata puuttuva
dopamiini. Levodopan kanssa kaytetdan yleensa dekarboksylaasi inhibiittoria, joka
vahentaa perifeerisia haittavaikutuksia ja estda levodopan hajoamista elimistossa.
Tahattomia liikkeita ilmenee suurimmalla osalla potilaista, joilla levodopahoito on
jatkunut pitkdan. Myos levodopan vaikutusajan lyheneminen on tyypillinen ongelma.
Levodopan vaikutusta voidaan tehostaa MAO-B-estdjiilla ja entakaponilla voidaan

pidentda levodopan vaikutusaikaa. (Kaakkola 2016.)

Toinen yleisesti kaytetty ladkeryhma ovat dopamiinireseptoriagonistit, jotka stimuloivat
dopamiinireseptoreita vaikuttaen siten samoin kuin dopamiini.
Dopamiinireseptoriagonistien teho ei ole yhtd hyva, kuin levodopan, mutta silla on
pidempi vaikutusaika. Levodopainfuusio-hoito annostellaan pumpun avulla suoraan
suoleen mahalaukun avanteen kautta. Infuusio-hoitoa kaytetaan potilaille, jotka karsivat
tilanvaihteluista ja joilla per os ladkkeet eivat vaikuta oireisiin toivotulla tavalla. (Kaakkola
2016.) Tilanvaihtelulla tarkoitetaan toimintakyvyn &killista vaihtelua, kuten normaalista
likuntakyvysta jaykkyyteen ja voimakkaisiinkin tahdosta riippumattomiin liikkeisiin
(Kauppi 2016: 2). Joillain sairastuneilla tilanvaihtelut johtuvat levodopan vaikutusajan
lyhentymisestd. Ladkehoitoon liittyy yleensd runsaasti sivuvaikutuksia, ja sen takia

laékehoito on laakérin tarkassa seurannassa. (Kaakkola 2016.)



Joissakin tapauksissa voidaan kayttaa syvaaivostimulaatiota (DBS), joka on Parkinson
taudin kirurginen hoitomenetelma. Syvaaivostimulaatiossa aivoihin asennetaan joko
tois- tai molemminpuolisesti elektrodi, jonka kautta annetaan sahkdstimulaatiohoitoa
subtalamiseen tumakkeeseen tai talamukseen. Stimulaatiohoidolla voidaan véhentaa

tilanvaihteluita ja vapinaa. (Kaakkola 2016.)

2.2 L&heiset ja laheisten tuen tarve

Laheisella tassa Kirjallisuuskatsauksessa tarkoitetaan perheenjasenta, sukulaista,
puolisoa, ystavaa tai muuta merkityksellista henkil6d Parkinsonin tautia sairastavalle.
Kirjallisuuskatsauksessa lahestytddn omaisen kasitettd laajassa merkityksessd, koska

Parkinsonin tautiin sairastuminen koskettaa sairastuneen koko lahipiiria.

Suurimmalle osalle Parkinson-potilaista ensisijainen hoitaja on kotona asuva
perheenjasen (Waite 2000: 173). Aikaisemman tutkimuksen perusteella vaikuttaakin
silta, ettd kroonisia tauteja sairastavien henkildiden puolisoiden kokemuksia kartoittava
kirjallisuus keskittyy pitkalti ndiden rooliin hoitajana (Martin 2012: 18). Kroonisessa
sairaudessa puolisoiden vdalinen suhde voi muuttua (Martin 2012: 184). Tutkimukset
osoittavat, ettd Parkinson-potilaasta huolehtiminen korreloi masennuksen ja
heikentyneen elamanlaadun kanssa (Aarsland ym. 1999: 866). Puolisolle voi olla

vaikeaa ottaa apua vastaan tai antaa aikaa itselleen (Caring in Parkinson’s 2016).

Tassa kirjallisuuskatsauksessa tarkastellaan Parkinsonia sairastavien laheisten tuen
tarvetta. Koska Parkinsonin tauti koskettaa koko lahipiiria ja silla voi olla vaikutuksia
laheisten hyvinvointiin, on tarkedd, ettda myos ldheisten tarpeita tutkitaan. Tuki
maaritellaan turvan antamisena, yllapitamisena ja edistdmisena sekd auttamisena ja
kannustamisena (MOT kielitoimiston sanakirja 2016 s.v. tuki). Cambridge Dictionaryssa
(2016 s.v. support) tuki maaritella&n "to help someone emotionally or in a practical way”.
L&heisten hyvinvointia voidaan kuvata esimerkiksi WHO:n m&éritelman mukaan, jossa
se jaetaan fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen alueeseen (World Health Organization
1948). Tassa kirjallisuuskatsauksessa tuen tarpeet jaotellaan naiden hyvinvoinnin osa-
alueiden mukaan. Fyysisen hyvinvoinnin edistavia tekijéita ovat mm. riittdva uni, ravinto
ja liikunta (Sallinen — Kandolin — Purola 2007a). Psyykkista ja sosiaalista hyvinvointia
edistavat mm. ihmissuhteet, harrastukset, joutenolo, ty6 ja nautinnon kokemukset
(Sallinen — Kandolin — Purola 2007b).



Talla hetkella omaisille ja laheisille tarjotaan Suomessa erilaisia lomia, kursseja ja
ryhmid, joista suurin osa on tarkoitettu sekad sairastuneelle ettd laheiselle. Pelkastaan
laheisille ja omaisille tukimuotoja on huomattavasti vahemman tarjolla. (Suomen
Parkinson-liitto 2015.)

2.3 Kelpo polku -malli

Kelpo Polku -malli on kehitetty 2015 ja sen tarkoituksena on kuvata Parkinson-potilaan
hoitopolku. Kelpo polku -malli on kuvaus Parkinsonin tautiin sairastuneen hyvasta ja
toimivasta hoidosta. Kelpo polku -mallia on ollut kehittamassa Parkinson-liitto, Tehy,
AaltoEE ja AbbVie Oy ja sen valmistelussa oli mukana myos laéaketieteen ja
terveydenhuollon ammattilaisia, jotka olivat perehtyneet Parkinsonin taudin hoitoon.
Kelpo polku -mallin tarkoituksena on toimia ohjeena Parkinsonin tautiin sairastuneen
hoidon suunnittelulle. Mallissa otetaan huomioon sairastuneiden tarpeet ja toiveet seka

kustannustehokkuus.

Tavoitteena on tyd- ja toimintakyvyn vyllapitaminen sek& sairaudenhoito oikeilla
menetelmilld oikeaan aikaan. Kelpo polku -mallissa asiakkaat segmentoidaan sairauden
etenemisen mukaan: varhainen Parkinsonin tauti, keskivaiheen Parkinsonin tauti ja
edennyt Parkinsonin tauti. Varhaisessa vaiheessa keskeista on oireiden tunnistaminen,
selvitykset ja tutkimukset sekd diagnosointi ja hoitosuunnitelman laatiminen.
Keskivaiheessa keskitytdan hoitosuunnitelman toteuttamiseen, toimintakyvyn yllépitoon
ja taudin etenemisen seurantaan. Edenneessd vaiheessa hoitosuunnitelman
toteuttaminen jatkuu ja hoitoa saadetdan tarpeen mukaan toimintakyvyn yllapitamiseksi

seka laitoshoidon valttamiseksi.

Parkinsonia sairastavan toiveet pyritddn ottamaan Kelpo polku -mallissa huomioon.
Sairastunut saa téalléin nopeasti syyn oireisiin, tietoa sairaudesta, itselleen sopivan
hoidon ja tietoa hoitovaihtoehdoista seka omahoidosta. Nailla keinoilla pyritd&n
sdilyttamaan elamanlaatu ja toimintakyky sekd minimoimaan haittaavat oireet. Kelpo
polku -mallin kehittamiskohteina ovat diagnostiikka, hoidon suunnittelu, tiedonkulku eri
toimijoiden valilla ja tiedon saatavauus, systemaattinen seuranta, ladkitys ja

hoitovaihtoehdot seké sairastuneen ja laheisten osallistaminen. (Kelpo polku 2015.)

Parkinson-liitto on asettanut tavoitteeksi vuodelle 2017 siséllyttaa Kelpo polku -malliin

laheisten tuen lisaaminen. Tieto laheisten tuen tarpeen osa-alueista on tarkead, jotta



|aheisten tuen muodot osataan kohdistaa oikealla tavalla. Talla hetkella aiheesta ei ole

juurikaan tietoa suomenkielella.

3 Tarkoitus ja tavoitteet

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on Kkartoittaa Parkinson-potilaiden laheisten
keskeisia tuen tarpeita ja tukimuotoja scoping katsauksen avulla. Tavoitteena on kehittda
l&heisille tarjottavia tukimuotoja tarjoamalla tietoa Parkinson-liitolle, muille jarjestoille
sekd sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille. Tuloksia voidaan hyddyntaa

pohdittaessa minkalaista tietoa laheisille tulisi tarjota.

Tutkimuskysymykset:
1. Mitk& ovat Parkinson-potilaiden l&dheisten keskeisimmat tuen tarpeet kolmella
hyvinvoinnin alueella: fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen

2. Mitd tukimuotoja on kaytetty I&heisten hyvinvoinnin tukemiseksi?

4 Menetelma

4.1 Scoping katsaus menetelmana

Opinnaytetyémme menetelméksi valittiin scoping katsaus, koska tavoitteenamme Ol
koostaa yleiskatsaus tutkimuskohteestamme selvittden kuinka paljon ja minkélaista
tutkimusta aiheesta on tehty. Katsaukseen sisallytettin mukaan eri metodein tehtyja

tutkimuksia, jos ne sisalléltdan vastasivat tutkimuskysymykseen.

Scoping katsauksen tavoitteena on luoda yleiskuva aiheesta jo tehdyisté tutkimuksista.
Katsaukseen voidaan siséllyttda eri metodein tehtyja ja jopa osin keskeneraisia
tutkimuksia. Talla tavalla saadaan kasitys aiheeseen liittyvan tutkimuksen maarasta,
tutkimusnakodkulmista seka osin laadusta, joskaan scoping katsaus ei yleensa sisélla
katsaukseen siséllytettyjen tutkimusten laadun arviointia. (Arksey — O’Malley 2005: 4-
6; Stolt — Axelin — Suhonen 2015: 11.)



Scoping katsaus on hyddyllinen menetelméa esimerkiksi silloin, kun aiheesta ei vield ole
paljon tutkimusta tai tutkimuskohde on laaja. Katsaus toimii apuna arvioinnille siitd, onko
systemaattiselle kirjallisuuskatsaukselle tarvetta tai onko sen tekeminen edes
mahdollista olemassa olevien tutkimusten puitteissa. Katsauksella myés tunnistetaan
puutteita ja kehityskohteita. Liséksi scoping katsauksella voidaan kuvata l6ydésten
laatua ja laajuutta. Tiivistamalla loydoksia helposti saatavilla olevaan, lajiteltuun muotoon
tieto on paremmin niiden hyddynnettavissa, joilla ei muuten olisi aikaa tai resursseja etsia
tutkimustuloksia. Tasta voivat hy6tyd muun muassa paattajat, alalla tyoskentelevat seka
kuluttajat. (Arksey — O’Malley 2005: 6, 23.) Scoping katsauksen ongelmana saattaa olla
mukaan otettujen tutkimusten laadun vajaavaisuus tai tutkimusten puute (Arksey —
O’Malley 2005: 4; Stolt ym. 2015: 11).

Kirjallisuuskatsaus etenee katsaustyypista riippumatta noudattaen tiettyja osia. Nama
osat ovat kirjallisuuden haku, arviointi, synteesi ja analyysi (Stolt ym. 2015: 8). Naita
edeltdd katsauksen tarkoituksen ja tutkimusongelman maarittdminen seka
tutkimuskysymyksen laatiminen (Stolt ym. 2015: 24). Scoping katsauksessa ei
valttamattd ole alkuun tarkoituksenmukaista maaritella hakutermeja tai sisaanotto- ja
poissulkukriteereja erittain tarkasti, vaan kriteereja tarkennetaan prosessin edetessa ja
aineiston tullessa tutummaksi. Scoping katsauksen prosessi ei olekaan lineaarinen,
vaan toistuva, jossa tutkija palaa tarvittaessa edellisiin vaiheisiin kartoittaakseen
tutkimusaineiston kattavasti ja I0ytdékseen tutkimuksista sen aineiston, joka parhaiten

vastaa asetettuun tutkimuskysymykseen. (Arksey — O’Malley 2005: 8, 14.)

4.2 Systemaattinen tiedonhaku ja aineiston valintakriteerit

Tutkimuksia haettiin CINAHL:sta, Medicistd, PubMedistd ja manuaalisella haulla.
Tutkimuskieliksi rajattiin englanti ja suomi. Tutkimusten aikaikkunaksi rajattiin 2000—
2016. Hakusanoina olivat parkinson’s disease, spouse, family, caregiver, relative, next
of kin, support, needs ja coping with erilaisilla yhdistelmilld, seka suomenkielisia
hakusanoja Parkinsonin tauti, puoliso, laheinen, omainen, perhe ja omaishoitaja (Liite
1). Hakusanojen tuli l6ytya otsikosta tai tiivistelmasta. Suomenkielisia relevantteja
tutkimuksia ei l6ytynyt. Tutkimukset valittiin sisdanotto- ja poissulkukriteerien perustella

ensin otsikkotasolla, sitten tiivistelman ja lopuksi koko tekstin perusteella (Taulukko 1).



Taulukko 1.  Sisédanotto- ja poissulkukriteerit.

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

e Julkaisuvuosi 2000-2016 e Julkaisuvuosi muu kuin 2000-

e Tutkimuksen julkaisukieli on 2016
suomi tai englanti e Tutkimuksen julkaisukieli on muu

e Vastaa sisdanottokriteereita kuin suomi tai englanti

e Tutkimus vastaa e Eivastaa sisdanottokriteereita
tutkimuskysymykseen e Tutkimus ei vastaa

o Koko teksti saatavilla tutkimuskysymykseen

o Tutkimus ké&sittelee Parkinsonia o Koko ei tekstia ei saatavilla
sairastavien  laheisten  tuen e Tutkimus kasittelee Parkinsonia
tarvetta sairastavia, eikd ota huomioon

l&heisten nékdkulmaa

Tiedonhaku PubMedista tuotti yhteensa 42 tutkimusta, joista otsikon perusteella valittiin
mukaan yhdeksan ja tiivistelmé&n perusteella kuusi. Pubmedissé tiedonhaun tulokset
rajattiin lahteisiin "nursing journals” ja "core clinical journals”, jotta tulokseksi saatiin
lahinna hoitotieteellisid julkaisuja. Medicistd |0ytyi suomenkielisilla hakusanoilla
seitseman julkaisua, joista valittiin yksi otsikon perusteella, mutta joka poissuljettiin
tiivistelman perusteella. Englanninkielisilla hakusanoilla 18ytyi viisi julkaisua, joista ei
otsikon perusteella valikoitunut yhtdan mukaan. Cinalhista [6ytyi 182 tutkimusta, joista
otsikon perusteella valittiin 16 ja tiivistelman perusteella kymmenen. Yksi tutkimus 16ytyi
toisen tutkimuksen lahdeluettelosta. Yhteensa tiivistelman perusteella valittuja
tutkimuksia jai 13, kun paallekkaisyydet poistettiin. Yhdesté artikkelista ei ollut saatavilla
koko tekstid, joten sisdanottokriteerit eivat sen osalta tayttyneet. Koko tekstin perusteella
mukaan analyysivaiheeseen otettin 11 artikkelia. Tiedonhaussa ei kaytetty

informaatikkoa apuna.

4.3 Aineiston analyysi

Tassa opinnaytetydssa scoping katsaukseen valitut artikkelit analysoitiin soveltamalla
siséllénanalyysia. Sisallénanalyysilla tarkoitetaan laadullisen aineiston analyysia (Tuomi
— Sarajarvi 2009: 91.) Aineistoa voidaan analysoida jarjestelmallisesti ja objektiivisesti

sisdllonanalyysilla. Siséllonanalyysi sopii jasentymattoméankin aineiston analyysiin.



Menetelman pyrkimyksena on saada tutkittavasta ilmitsta tiivistetty kuvaus. (Tuomi —
Sarajarvi 2009: 103.)

Tassa opinnaytetydssa sisallonanalyysi tehtiin teorialdhtdisesti eli deduktiivisesti, jolloin
aineisto luokitellaan aiemman viitekehyksen mukaan (Kuvio 1). Viitekehyksena kaytettiin
WHO:n (1948) maaritelmda hyvinvoinnista (Taulukko 2). Ensimmaisena
teorialahttisessa sisalldonanalyysissd muodostetaan analyysirunko. Analyysinrunkoon
sijoitetaan ylaluokat, jotka perustuvat aiempaan teoriaan. Taman jalkeen aineistosta
etsitaan pelkistettyja ilmauksia, jotka alleviivataan ja listataan. Pelkistetyistd ilmauksista
etsitddn samankaltaisuudet ja erilaisuudet, minkd jalkeen ne yhdistetaan ja niista
muodostetaan mahdollisesti alaluokkia. Mikali alaluokkia ei synny, ilmaukset sijoitetaan
suoraan ylaluokkiin. Aineistosta voidaan poimia myo6s analyysirungon ulkopuolelle jaavat
asiat, jolloin ndistd muodostetaan uusia luokkia induktiivisen sisalldnanalyysin
periaatteita noudattaen (Tuomi — Sarajarvi 2009: 113).

-

{Analyysirungon ja ylaluokkien muodostaminen

-

{ Pelkistettyjen ilmausten etsiminen ja alleviivaaminen

Pelkistettyjen ilmausten listaaminen

Samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien etsiminen
pelkistetyistd ilmauksista

| Pelkistettyjen ilmausten yhdistaminen ja alaluokkien
muodostaminen

Kuvio 1. Teorialahtéisen sisalldnanalyysin eteneminen. (Muokattu Tuomi — Sarajérvi 2009:
109 kuvion pohjalta.)

Teorialdhtdistd  analyysia ohjaa siis jo valmis, aiemmin  muodostettu
kasitejarjestelmé/teoria (Tuomi — Sarajarvi 2009: 115). Tassad opinndytetydssa
kasitejarjestelmaksi valittin WHO:n (1948) méaaritelma hyvinvoinnista, jonka perusteella
muodostui opinndytetyon analyysirunko, jonka ylaluokiksi muodostuivat fyysinen tuen

tarve, psyykkinen tuen tarve ja sosiaalinen tuen tarve (Taulukko 2).

Taulukko 2.  Opinnédytety6n analyysirunko.
IImidn ulottuvuudet IImion ominaisuudet
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Parkinson potilaiden laheisten hyvinvointiin littyva | Fyysisen tuen tarve
tuen tarve Psyykkisen tuen tarve
Sosiaalisen tuen tarve

Artikkelit jaettiin molemmille tasan, jolloin toiselle jai luettavaksi kuusi artikkelia ja toiselle
viisi. Kaikki mukaan otetut tutkimukset olivat englanninkielisia, joten tekstien lukeminen
ja kdantaminen veivat aikaa. Tekstit luettiin huolella 1api ja niista lahdettiin etsimaan
tutkimuskysymyksiin vastaavia pelkistettyja ilmauksia, jotka ensin alleviivattiin ja tAman
jalkeen taulukointiin analyysirungon mukaan tutkimuskysymyksittain (Liite 2 ja 3).
Ylaluokiksi muodostuivat siis fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen tuki. Pelkistetyista
ilmauksista etsittiin samankaltaisuudet ja erilaisuudet, joiden perusteella muodostettiin

edelleen alaluokat (Taulukko 3).

Taulukko 3.  Alaluokkien muodostaminen

Ylaluokka Pelkistetty ilmaus Alaluokka
Psyykkisen tuen tarve Tieto sairauden oireista ja | Tiedon tarve
vaiheista

Tieto hoitomuodoista
Tieto tarjolla olevista
sosiaalipalveluista ja

taloudellisista tuista

Esimerkiksi tuen tarpeiden ylaluokkaan "Psyykkisen tuen tarve” tuli siis pelkistetyt
ilmaukset "Tieto sairauden oireista ja vaiheista”, "Tieto hoitomuodoista” ja "Tieto tarjolla
olevista sosiaalipalveluista ja taloudellisista tuista”, jotka luokiteltiin edelleen alaluokkaan

"Tiedon tarve”.

5 Tulokset

Katsaukseen valittin mukaan 11 artikkelia (Liite 4). Tutkimukset oli tehty Australiassa,
Etela-Afrikassa, Iso-Britanniassa, Pohjois-Irlannissa, Singaporessa, Ruotsissa ja
Yhdysvalloissa. Mukana oli sek& maardllisin etta laadullisin menetelmin tehtyja
tutkimuksia. Katsaukseen valitut tutkimukset ovat tarkastelleet Parkinson potilaita
hoitavien laheisten kokemuksia (McLaughlin ym. 2010; Mott — Kenrick — Dixon —
Bird 2005; Tan — Williams — Morris 2012; Williamson — Simpson — Murray 2008),

l&heisten tuen tarpeita (de Villiers — van Heerden — Nel 2008; Lageman — Mickens
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— Cash 2015; Parrish — Giunta — Adams, Sara 2003), laheisten kokemuksia
tukiryhmista (Abendroth — Greenblum — Gray 2014; Shah ym. 2015), Parkinsonin
tautiin erikoistuneiden sairaanhoitajien roolia Parkinson potilaan ja laheisten
tukemisessa (Hellqvist — Berterd 2015) seka Parkinsonin taudin vaikutusta

parisuhteeseen (Martin 2016).

Artikkeleista etsittiin tutkimuskysymysten mukaisesti tietoa laheisten tuen tarpeista ja
tarjolla olevista tukimuodoista. Ylaluokkia muodostui kolme, WHO:n hyvinvoinnin

maaritelmé&n mukaisesti, joita ovat fyysinen tuki, psyykkinen tuki ja sosiaalinen tuki.

5.1 Parkinson-potilaan l&heisten keskeisimmat tuen tarpeet hyvinvoinnin kolmella osa-
alueella

5.1.1 Fyysisen tuen tarpeet

Fyysisen tuen tarpeiden alaluokiksi muodostuivat Parkinsonia sairastavan hoitoon

liittyvat tuen tarpeet ja yksildlliset tuen tarpeet (Liite 2).

Parkinsonia sairastavan hoitoon liittyvia tuen tarpeita olivat yksilollinen hoitopolku,
moniammatillinen hoito, kokonaisvaltainen hoito, oireiden hallinta, laakehoidon
toteuttaminen, fyysinen apu potilaan hoitoon, varhainen hoitoon paasy, apu kodin

ulkopuolella liikkumiseen, helppo paasy tuen piiriin ja sijaishoito.

Laheiset toivovat sairastuneille suunniteltavan yksildllisen hoitopolun, joka vastaa heidan
sen hetkisiin tarpeisiin ja elamantilanteeseensa (Hellgvist — Berteré 2015: 88; Tan ym.
2012 :2240-2242). Laheiset toivovat hoidon olevan helposti ja keskitetysti saatavilla ja
ottavan potilaan huomioon kokonaisuutena (McLaughlin ym. 2010: 179; Tan ym. 2012:
2240). Hoitopolku toivotaan suunniteltavan varhaisessa vaiheessa ja alusta asti
moniammatillisesti (Lageman ym. 2015: 199; McLaughlin ym. 2010: 179). Parkinson-
potilaan hyva hoito ja helposti saatavilla olevat tuen muodot vahentavat myos l&heisten

taakkaa ja parantaa heidan elaméanlaatuaan (Mott ym. 2005: 161).

Laheiset kaipaavat apua Parkinsonin taudin oireiden hallintaan, koska sen koetaan
vahentavan laheisen taakkaa (Lageman ym. 2015: 199; Parrish ym. 2003: 59).

Oireiden hallinta on vaikeutunutta myds, jos laékehoito ei toteudu riittdvan valvotusti
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(McLaughlin ym. 2010: 179). Laheiset ovat raportoineet tarvitsevansa fyysista tukea
sairastuneen hoidossa, kuten kylvettdmisessa, pukemisessa ja likkumisen
avustamisessa. (McLaughlin ym. 2010: 179-180.) Osa laheisista kokee, etta sijaishoito
auttaisi heité fyysisen avun tarpeessa (Abendroth ym. 2014: 53; McLaughlin ym. 2010:
180; Parrish ym. 2003: 57-58). Apua toivottiin myos kodin ulkopuolella liikkumiseen
(McLaughlin ym 2010: 179; Tan ym. 2012: 2241.)

Yksilollisiksi tuen tarpeiksi muodostuivat fyysiseen hyvinvointiin liittyva terveysneuvonta,
laheisen terveydenhoito ja rentoutuminen. Parkinson-potilaita hoitavien laheisten
sairastavuus on korkeaa verrattuna muihin omaishoitajiin (Parrish 2003: 59). Tasta
syysta on tarkeaa kiinnittdd huomiota laheisen hyvinvointiin (Lageman ym. 2015: 199) ja
terveyden hoitoon (Parrish 2003: 58-59, Mott ym. 2005: 161, Tan ym. 2240, 2242).
Laheisen hyvinvoinnilla voi olla suotuisia vaikutuksia myos Parkinsonia sairastavan
terveyteen ja hoitoon. Tama voi vaikuttaa siihen, ettd Parkinson-potilas pystyy asumaan
kotona pidempaan ja auttaa ndin myds vahentdmaan terveydenhuollon kustannuksia.
(Abendroth ym. 2014: 54, Tan ym. 2012: 2243.) Mukaan otetuissa tutkimuksissa laheiset
hoitivat sairastunutta useita tunteja paivittain ja monet kokivat itsensa stressaantuneiksi.
Taman takia he kaipaavat keinoja rentoutumiseen. (de Villiers ym. 2008: 13; Tan ym.
2012: 2238, 2241.)

5.1.2 Psyykkisen tuen tarpeet

Psyykkisen tuen tarpeiden alaluokiksi muodostuivat terveydenhuollon ammattilaisten

tarjoaman avun tarve ja tiedon tarve (Liite 2).

Terveydenhuollon ammattilaisten tarjoamaan apuun liittyvat tuen tarpeet olivat
perhekeskeinen hoito, rauhallinen tapaamisymparistd ammattilaista tavatessa ja

ammattilaisten kiireeton tapaaminen.

Moni laheisista kokee, ettéa tapaaminen terveydenhuollon ammattilaisten kanssa vaatisi
muutoksia, jotta se tukisi laheisen ja sairastuneen psyykkista hyvinvointia paremmin.
Hoidon toivotaan kohdistuvan koko perheeseen (Abendroth ym. 2014: 52; Martin ym.
2016: 244-245). Tapaamisilta toivotaan, ettéd ne tapahtuisivat rauhallisessa ymparistdssa
(Mott ym. 2005: 162; Morris ym. 2012: 2242) ja tapaaminen olisi kiireeton tilanne, jossa

olisi mahdollisuus esittdd kysymyksia ja keskustella ammattilaisen kanssa mielta
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painavista asioista (Hellgvist — Berterd 2015: 88-89; Mott ym. 2005: 162; McLaughlin
ym. 2015: 179; Tan ym. 2012: 2242).

Laheiset esittdvat, ettd Parkinson potilaiden kanssa tyoskentelevat terveydenhuollon
ammattilaiset voisivat hyotya lisdkoulutuksesta (McLaughlin ym. 2015: 179).

Jotkut léheiset ovat kokeneet, ettei terveydenhuollon ammattilaisilla ole riittavaa tietoa
sairaudesta eika heidan tilannettaan ymmarreta kunnolla (Abendroth ym. 2014: 52;
McLaughlin ym. 2015: 179; Mott ym. 2005: 161-162).

Tietoa tarvittiin seuraavilla osa-alueilla: sairauden oireet ja vaiheet, hoitomuodot seka

tarjolla olevat sosiaalipalvelut ja taloudelliset tuet.

Monet laheiset kokevat tiedon puutteen stressia ja pelkoa lisdavéksi tekijaksi.
Tulevaisuus saatetaan kokea arvaamattomaksi ja puutteellinen tieto sairauden hoidosta
vaikeuttaa elaménhallintaa (Mott ym. 2005:161; Tan ym. 2012:2240; Williamson ym.
2008: 586). Tietoa tarvitaan enemman sairauden etenemisesta ja oireista. Tama olisi
auttanut laheisia varautumaan tulevaisuuteen paremmin ja sopeutumaan
nykytilanteeseen (McLaughlin ym. 2015: 180; Williamson ym. 2008: 586). Puutteita on
myo6s eri hoitomuodoista tiedottamisessa. Vaikka hoitomuotoja olisi tarjolla, laheiset
saattavat kokea joutuvansa ottaa niista itse selvaa, tai ettei tietoa ole tarjolla selkedssa
muodossa. (Mott ym. 2005: 161.)

Laheiset ja sairastuneet kohtaavat ongelmia talouteen liittyvissd asioissa: he eivat
valttamatta tieda mita taloudellista tukea he voisivat saada ja milloin, mihin tai keneen
heidan tulisi olla yhteydessa, jotta apua saisi (Abendroth ym. 2014: 53; McLaughlin ym.
2015: 180). Rahahuolet on mainittu kuormittavana tekija silloinkin, kun laheiset eivat
erikseen ole ilmaisseet tarvetta talousneuvontaan (Martin 2016: 238; Tan ym. 2012:
2240).

5.1.3 Sosiaalisen tuen tarpeet

Sosiaalisten tuen tarpeiden alaluokiksi muodostuivat sosiaaliset verkostot ja avun tarve

muutosten kasittelyyn (Liite 2).

Sosiaalisiin verkostoihin liittyvét tuen tarpeet olivat tarve vertaistuelle, omien sosiaalisten

suhteiden sailyttaminen seka tarve vapaa-ajalle. Parkinson-potilaiden ja heita hoitavien
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laheistensé sosiaaliset aktiviteetit ja sosiaalinen verkosto kapenevat usein sairauden
edetessa (Abendroth ym. 2014: 53; Martin 2016: 232). Moni laheinen on raportoinut
kokevansa itsensa usein yksindiseksi. Yksindisyytta saatetaan kokea ystavien ja
perheen lasndolosta huolimatta, jos heiltd ei saada kaivantunlaista tukea ja ymmarrysta
(Mott ym. 2005: 161; Parrish ym. 2003: 57). Osa laheisista kokee tarkeaksi, ettei oma

elama unohdu Parkinsonia sairastavaa hoitaessa (Tan ym. 2012: 2239).

Laheiset tarvitsevat omaa vapaa-aikaa (Abendroth ym 2014: 51; Tan ym. 2012: 2238-
2239) ja monet kokevat, ettei heilla ole siihen riittdvad mahdollisuutta (Abendroth ym.
2014: 53; Mott ym. 2005: 161; McLaughlin ym. 2010: 180; Tan ym. 2012: 2240, 2242).
Laheiset myds kokevat syyllisyyttd oman ajan ottamisesta, ja saattavat karsia omia

menojaan silloinkin, kun apua hoitoon olisi ollut saatavilla (Tan ym. 2012: 2240).

Laheiset tarvitsevat tukea muutosten kasittelyssa. Apua tarvitaan muuttuneen arjen
kasittelyyn seké yhteisiin ajanviettotapoihin. Parkinsonin tauti muuttaa sairastuneen ja
laheisen vélista suhdetta (Martin 2012: 232). Arjesta tulee erilaista taudin edetessa ja
laheiset kokevat surun sekda menetyksen tunteita Parkinsonia sairastavan henkilon
persoonallisuuden muuttuessa (Williamson ym. 2008: 587). Laheisilla voi olla vaikeuksia
lbytad tasapaino hoitajan roolin ja tasavertaisen kumppanin valilla (Martin 2012: 236).
Osa laheisista olisi halunnut valmistautua uuteen rooliinsa hoitajana (McLaughlin ym.
2015: 181). Toiset kokevat raskaaksi sen, ettei sairastuneen kanssa voi enda jakaa
kokemuksia samalla tavalla kuin ennen (Martin 2016: 232-233; Williamson ym. 2008:
587).

5.2 Parkinson-potilaan laheisten hyvinvoinnin tukemiseksi kaytetyt tuen muodot

5.2.1 Fyysiseen hyvinvointiin kaytetyt tuen muodot

Fyysiseen hyvinvointiin kaytettyjen tukimuotojen alaluokaksi muodostui Parkinsonia
sairastavan hoitoon liittyvat tuen muodot (Liite 3). Naita olivat yksildllinen hoitopolku ja
moniammatillinen hoito. Silloin, kun hoito on toteutettu moniammatillisesti ja suunniteltu
yhteistydssa potilaan ja ldheisen kanssa, laheiset suhtautuvat myonteisemmin
elamantilanteeseensa ja kokevat terveydenhuollon ammattilaisten tuovan turvaa ja
psyykkistéa tukea (Hellgvist — Berterd 2015: 88-89). Tiivis kontakti ammattiryhmien valilla

ja potilaiden seka laheisten kuunteleminen mahdollistaa tukimuotojen kohdentamisen
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yksilollisesti vastaamaan potilaiden ja laheisten tarpeita (Hellgvist — Berterd 2015: 88-
89).

5.2.2 Psyykkiseen hyvinvointiin kdytetyt tuen muodot

Psyykkiseen hyvinvointiin  kaytettyjen tuen muotojen alaluokaksi muodostui
terveydenhuollon ammattilaisten tarjpama apu (Lite 3). Terveydenhuollon
ammattilaisten tarjoamaan apuun liittyivat huolista ja peloista puhuminen,
perhekeskeinen hoito sekd pysyva kontakti. Laheiset saavat psyykkistd tukea muun
muassa Parkinsonin tautiin erikoistuneilta sairaanhoitajilta. Laheiset ovat raportoineet
Parkinson-sairaanhoitajien kuuntelevan heidan huoliaan, antavan heille rohkaisua ja
vastaavan kysymyksiin liittyen Parkinsonin tautiin ja sen vaikutuksiin arjessa. Laheiset
kokevat, ettd sairaanhoitajien antama aika seka vahva ammatillinen osaaminen luovat
turvallisen ympariston ja luottoa tulevaisuuteen. Psyykkiseen hyvinvointiin vaikuttaa
myds kontaktin pysyvyys ja saatavuus. Laheiset tuntevat olonsa turvalliseksi voidessaan
luottaa siihen, etta tuttu sairaanhoitaja pysyy lasna hoitopolun edetessa, ja etta heille voi

aina tarvittaessa soittaa. (Hellqvist — Berterd 2014: 88-90.)

5.2.3 Sosiaaliseen hyvinvointiin kaytetyt tuen muodot

Sosiaaliseen hyvinvointiin kaytettyjen tukimuotojen alaluokaksi muodostui sosiaaliset
verkostot (Liite 3). Tuen muotoja olivat vertaistukirynmét ja omien sosiaalisten suhteiden
séilyttaminen. Laheisten tueksi on tarjolla muun muassa vertaistukiryhmia, mutta niihin
ei valttamatta osallistuta (Mott ym. 2005: 162). Tutkimuksissa ei selvitetty syitd, jotka
vaikuttivat ryhmien kayttamatta jattdmiseen. Silloin kun niihin osallistutaan, ovat
kokemukset positiivisia. Laheiset kokevat, ettd heille on tarkeaa keskustella tilanteestaan
muiden samassa tilanteessa olevien kanssa. Vertaistukiryhmat tarjoavat turvallisen,
intiimin ympariston, jossa pystyy levata ja virkistaytyd seka keskustella peloistaan ja
tarpeistaan. Vertaistukiryhman jasenistd saattaa muodostua perheenkaltainen
turvaverkko. (Abendroth ym. 2014: 51-52.) Vertaistuki nahdaan tarkeana ja sen koetaan

vahentavan hoitajana toimimisesta syntyvaa taakkaa (Tan ym. 2012: 2240.)
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Kokemuksien jakaminen ja vertailu toisten kanssa auttaa tunteiden kasittelyssa
(Williamson ym. 2008: 587).

Erdassa pilottitutkimuksessa oli testattu puhelintukiryhman vaikutuksia Parkinson-
potilaita hoitavien l&heisten kuormittuvuuteen. Osallistujat kokivat vahemman syyllisyytta
ottaessaan itselleen omaa aikaa kuin ennen ryhmaan osallistumista. Hyodylliseksi
koettiin myos, ettd sai keskustella samassa tilanteessa olevien kanssa. Ryhmaan
osallistuminen antoi voimia tulevaisuuteen. Puhelintukiryhman hy6tyné on, ettei siité tule
matkakuluja eikd matkustamiseen mene aikaa. Tutkimukseen osallistuneet
suosittelisivat taman tyyppistd ryhmaa muillekin ja osallistuisivat itsekin siihen jatkossa.
(Shah ym. 2015: 209-210.)

6 Pohdinta

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa Parkinson-potilaiden [&dheisten
keskeisia tuen tarpeita ja tukimuotoja scoping katsauksen avulla. Kasitejarjestelmaksi
valittin WHO:n (1948) maaritelma hyvinvoinnista, jonka perusteella ylaluokiksi
muodostuivat fyysisen tuen tarve, psyykkisen tuen tarve ja sosiaalisen tuen tarve. Tuen
tarpeita ja tarjolla olevia tukimuotoja kartoittaessa koimme, ettd luokittelun olisi
todennakoisesti voinut muodostaa toisellakin tavalla, ja tulosten luokittelussa oli valilla
ongelmia. Katsauksen tuloksista nousi kuitenkin selvasti esille keskeisia tuen tarpeiden
osa-alueita, kuten tiedon tarve ja tarve vertaistuelle. Opinnaytetydprosessin
mahdollisista heikkouksista huolimatta sek& tuen tarpeista, ettd kaytetyista tuen
muodoista saatiin paljon tietoa. Samat teemat toistuivat monissa tutkimuksissa, mikéa
vahvistaa tulosten luotettavuutta. Tulokset voivat auttaa kehittamaan Parkinson-

potilaiden laheisille kohdistettua tukitoimintaa.

6.1 Tulosten pohdinta

Tassa opinnaytetydssa Parkinson-potilaan laheisen keskeisimmaksi fyysisen tuen
tarpeeksi nousi Parkinsonia sairastavan hoitoon liittyvat tuen tarpeet. Psyykkisen tuen
tarpeissa tarkeédksi nousi tiedon tarve. Sosiaalisen tuen tarpeissa nousi esille tarve
vertaistuelle. Saatavilla olevista tuen muodoista tarkeiksi nousivat vertaistukiryhmat seka

Parkinsonin tautiin erikoistuneiden ammattilaisten tarjpama apu.
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Laheiset tarvitsevat enemman tukea liittyen Parkinsonia sairastavan hoitoon. Hoitopolun
suunnittelussa ja toteutuksessa koettiin  puutteita. Ammattilaisilta  toivottiin
moniammatillista otetta (Mott ym. 2005: 161; Tan ym. 2012: 2240). Potilaan ja laheisen
tilanne toivottiin kasiteltdvan kokonaisvaltaisesti ja yksilollisesti, eikd pelkastaan taudin
kliinisesta nakoékulmasta (Abendroth ym. 2014: 52). Varhainen palveluiden piiriin paasy
voi vaikuttaa suotuisasti laheisten hyvinvointiin (Lageman ym. 2015: 199; McLaughlin
ym. 2010: 179). Laheisten fyysisen tuen tarpeet keskittyvat pitkalti Parkinson-potilaan
hoitoon liittyviin tarpeisiin, mikd johtunee siita, etta sairauden hallittavuus ja hoidon
toimivuus vaikuttavat suoraan myos laheisten elamaan ja heidan kuormittumiseensa.
Suomessa kaytdssa olevassa Kelpo Polku -mallissa pyritddn huomioimaan nama
sairastuneen hoitopolun suunnittelulle ja toteutukselle tarkeat asiat, mutta siita puuttuu
vield laheisten nakokulma. Laheisten osallistaminen on tarkeé kehityskohde, jotta hoito

tapahtuisi kokonaisvaltaisesti ja perhekeskeisesti.

Tiedon tarve oli keskeinen psyykkisen tuen tarpeiden osa-alue. Laheiset kaipaavat tietoa
enemman seka taudin oireista, niiden hallinnasta ja tulevaisuuden nakymistd, etta
tarjolla olevista palveluista seka potilaille etté laheisille (Abendroth ym. 2014: 53; Mott
ym. 2005:161; Parrish ym. 2003: 59; Tan ym. 2012: 2240). Arki muuttuu merkittavasti
Parkinsonin taudin edetessé, joten tietoa tarvitaan arjen hallintaan. Sairauden oireiden
hallinta saatetaan kokea haastavana ja tulevaisuus pelottavana (Williamson ym. 2008:
586). Tietoa halutaan eri ammattiryhmilta, jotta se kattaisi tarpeet laaja-alaisesti (Mott
ym. 2005: 161; Tan ym. 2012: 2240). Tiedontarpeet ovat laaja-alaisia ja ne nousivat
keskeisesti esille katsauksessa. Heikko tietdmys Parkinsonin tautiin ja sen hoitoon
littyvista asioista seka epavarmuuden tunne voivat vaikuttaa Parkinson-potilaan
laheisten elamaan vahvasti, silla he usein jakavat arjen Parkinsonia sairastavan kanssa
ja auttavat taman fyysisessa hoidossa seka kaytannon asioissa. Laheisten tiedon
tarpeisiin ja toimiviin tiedonanto- seka koulutusmuotoihin saattaa olla hyddyllista
paneutua tulevaisuudessa tarkemmin. Kattavalla ja kohdennetulla tiedolla arjen hallinta

saattaa helpottua ja laheisten jaksaminen sekéa psyykkinen hyvinvointi parantua.

Vertaistuki nousi suurimmaksi sosiaalisen tuen tarpeiden osa-alueeksi. Tukimuotona
tahan on kaytetty vertaistukiryhmia, jotka on koettu hyvaksi, mutta osallistuvuus
vaihtelee.

Osassa tutkimuksia vertaistukiryhmié olisi ollut tarjolla, mutta niita ei valttamatta kaytetty.

Parkinson-potilaan omaisen saattaa olla hankala jarjestdd omaa aikaa ja lahtea kotoa,
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mika saattaa olla yhtena syyna palveluiden kayttamatta jattamiselle. Tutkimusten
mukaan vertaistukiryhmiin osallistuneet laheiset kokivat ne tarkedné voimavarana (Shah
ym. 2015: 210; Abendroth ym. 2014: 53). Vertaistukiryhm&sta saattoi muodostua
perheenkaltainen turvaverkko (Abendroth ym 2014: 161). Vertaistukiryhmissa saatiin
tilaisuus jakaa kokemuksia ja verrata omaa tilannetta muihin (Abendroth ym. 2014: 51,
Shah ym. 2015: 210), mika auttoi kasittelemaéan sairautta seka sen tuomia ongelmia ja
tunteita (Abendroth ym. 2014: 51). Vertaistukiryhmat koetaan katsauksen perusteella
hyddyllisend tukimuotona ja jopa merkittdvdna apuna jaksamiseen, joten niihin
kannattanee Suomessakin panostaa. Niilla voidaan vaikuttaa laheisten psyykkiseen ja
sosiaaliseen hyvinvointiin ja keventda kuormittumisen kokemusta (Abendroth ym. 2014:
50, 53; Shah ym 2015: 210). Vertaistukiryhmien laheinen sijainti ja niihin helppo paasy
voisi edesauttaa vertaistukiryhmiin osallistumista. Shahin pilottitutkimuksessa
osallistuvuus puhelintukiryhmaan oli korkeaa verrattuna omaishoitajille jarjestettyihin
keskusteluryhmiin yleensa (Shah ym 2015: 210). Suomessa voisi testata esimerkiksi

puhelintukiryhmien tai internettukiryhmien toimivuutta.

Tarjolla olevista psyykkisen tuen muodoista hyvéksi koettiin muun muassa Parkinsonin
tautiin erikoistuneiden ammattilaisten tarjoama apu. Tutkimuksessa, jossa tarkasteltiin
Parkinsoniin erikoistuneen sairaanhoitajan merkitysta tuen tarjoamisessa Parkinson-
potilaalle ja tdman puolisolle huomattiin ammatillisella osaamisella ja yksildllisella
lahestymistavalla olevan suuri vaikutus sekd potilaalle, ettd puolisolle (Berter6 —
Hellgvist 2015: 86). Sairaanhoitajien koettiin muun muassa tarjoavan tarkeaa psyykkista
tukea. Hoitajat kuuntelivat laheisia ja antoivat heille aikaa keskustella huolistaan.
(Hellgvist — Berterd 2015: 89-90.) Terveydenhuollon ammattilaisten tarjpama keskitetty
apu voi auttaa laheisid seka Parkinson-potilaan fyysisessa hoidossa, etta tarjota

l&heisille psyykkista ja sosiaalista tukea.

Mukaan otetut tutkimukset olivat Australiasta, Etela-Afrikasta, Iso-Britanniasta, Pohjois-
Irlannista, Singaporesta, Ruotsista ja Yhdysvalloista. Terveydenhuollon jarjestelmat ja
sosiaaliturva naissa maissa poikkeavat toisistaan, mutta eldméntyyli on verrattain
samankaltainen ja terveydenhuolto kehittynytté. Tarkeina koetuissa tuen muodoissa ei
ollut suuria eroja maittain, mutta eroja syntyi siitd, oliko tukimuotoja tarjolla ja miten
helposti niiden piiriin paasi. Esimerkiksi taloudelliset ongelmat ja niiden hoito riippuvat
sosiaalijarjestelmasta. Samoin mahdollisuus osallistua sosiaalisiin aktiviteetteihin
vaihteli hieman maittain, mutta maasta riippumatta sosiaaliset kontaktit koettiin

voimaannuttavaksi elementiksi.
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Tutkimuksissa kaytettiin tutkittavasta ryhmasta termia "caregiver”’, mika suomeksi
voidaan ymmartaa omaishoitajana. Suomessa omaishoitajan maéaritelmé on kuitenkin
eri, kuin mukaan otetuissa tutkimuksissa. Kaytdnnossa termilla tarkoitettiin tutkimuksissa
ketd tahansa sairastuneelle laheistd ensisijaista epavirallista hoitajaa. Katsauksen
kannalta tama on merkittavaa, koska virallisten omaishoitajien tuen tarpeet ja heille
kohdistetut tukimuodot voivat poiketa muiden laheisten tarpeista ja tuen muodoista, ja
tassa opinnaytetydssa haluttiin ilmiota tutkia laajemmin. Yhdessakaan tutkimuksessa ei
tarkasteltu pelkastdén tyoelamasta pois jattaytyneitd hoitajia, vaan mukana oli seka
tyossakayvia, tyottomia ettd elakeldisia. Tyottomyys saattoi johtua hoitajuuteen
littyvasta taakasta tai muista syistd. Suurin osa laheisista oli puolisoita, mutta mukana
oli myds esimerkiksi aikuisia lapsia. Otannan monipuolisuus lisaa luotettavuutta ja

sovellettavuutta laheisiin yleisesti.

Parkinsonia sairastavan henkilon hoitaminen kuormittaa l&heisida ja altistaa nama
erilaisille sairauksille. Kuormittavuuden vahentaminen vaikuttaa laheisen hyvinvointiin ja
jaksamiseen, mikd mahdollistaa Parkinson-potilaan hoitamisen kotona pidempaan.
Laitoshoitamisen vélttaminen tai siirtdminen mydhemmaéksi voi vahentada

terveydenhuollon kustannuksia.

6.2 Jatkokehittamisehdotukset ja hyddynnettavyys

Suomessa ei ole aiemmin tutkittu Parkinson-potilaiden I&heisten tuen tarvetta ja aiheesta
on vain kansainvalisia tutkimuksia. Nyt saatuja tuloksia voidaan kayttdd apuna
Parkinson-potilaiden léheisten palveluiden kehittdmiseen Suomessa. Aikaisemmissa
tutkimuksissa ei ole tarkasteltu Parkinsonin taudin vaikutusta laheisten piiriin yleisesti
ottaen, vaan kaikki tutkimuksissa mukana olleet henkil6t ovat sairastuneen ensisijaisia
hoitajia. Tulevaisuudessa voisi tutkia, onko Parkinsonin taudilla vaikutuksia myds

laajemmin l&heisiin ja heidan hyvinvointiinsa.

Saatuja tuloksia voidaan hyddyntaa jatkotutkimuksissa ja suunniteltaessa Parkinson-
potilaiden laheisten palveluita. Tama opinnéytetyd on osa Metropolian ja Parkinson-liiton
yhteistyOhanketta ja opinnaytetyd toimitetaan Suomen Parkinson-liitto ry:lle. Parkinson-
liitto voi kayttaa tuloksia apuna kehittdesséaan Kelpo Polku -mallia laheisille. Parkinson-

potilaille ja heidan laheisilleen avautuu maaliskuussa 2017 erikoissairaanhoidon
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verkkopalvelu Terveyskylddn oma osio. Tassa tutkimuksessa saatuja tuloksia voidaan

hy6édyntaa Parkinson-osion kehittdmisessa.

6.3 Eettisyys ja luotettavuus

Kaikissa tutkimuksen vaiheissa noudatettin  hyvad tieteellista kaytantoa.
Tutkimustuloksiin ja tutkijoihin viitattiin asianmukaisesti ja tulokset seka kaytetyt
menetelmét raportoitiin huolellisesti. Tulokset kirjattiin jarjestelmallisesti. (Tuomi —
Sarajarvi 2002: 129-130.) Tutkimustulosten raportoinnin eettisyyteen kuuluu tulosten
julkaiseminen tiedeyhteison arvioitavaksi, tutkimustulosten vaaristelematon raportointi,
omien ennakkoasenteiden tunnistaminen ja niistd vapautumaan pyrkiminen seka
plagioimattomuus (Leino-Kilpi — Valiméki 2014: 370-371). Opinndytety6 julkaistiin
Theseuksessa, eli opinnaytetyon tulokset ovat kaikkien nahtavilla. Eettisyyden

turvaamiseksi teksti on kaytetty Turnitinissa, jolla varmistetaan, ettei tekstia ole plagioitu.

Scoping katsauksessa ei systemaattisesti arvioida tutkimusten laatua (Arksey —
O’'Malley 2005: 4), mik& voi vaikuttaa tulosten luotettavuuteen. Mukaan otettujen
tutkimusten laatuun ja kattavuuteen voi vaikuttaa se, ettei apuna kaytetty informaatikkoa.
Luotettavuuden parantamiseksi tutkimus tehtiin tarkasti scoping katsauksen ohjeita
noudattaen (Arksey — O’Malley 2005: 8, 14). Tiedonhaku tehtiin jarjestelmallisesti ja
vaiheet kirjattiin ~ ylds. Aineisto analysoitin  systemaattisesti teorialéahtdisen
sisdllonanalyysin periaatteita noudattaen (Tuomi — Sarajarvi 2009: 113-115).
Analyysivaiheessa ei kaytetty ohjausta, mikd voi heikentdd analyysin laatua. Taman
scoping katsauksen luotettavuuteen vaikuttaa se, ettda tekijoitd oli kaksi, jolloin

henkildkohtaisen nakokulman vaikutus tutkimusten ja tulosten analysointiin vaheni.
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Kuvaukset tutkimuksista
Tekijélt, julkaisu Tarkoitus Menetelmat Kirjallisuuskatsauksen kannalta
VUuoSi, maa keskeiset
tulokset
Abendroth ym. 2014. | Tutkia n&kemyksid ja kokemuksia | Laadullinen tutkimus, | Vertaisryhméat  koettiin  tarpeelliseksi,

USA

vertaistukiryhmista Parkinson potilaiden
omaisille

semistrukturoitu  haastattelu. 20
potilas+omainen paria, joista 17:ssa
haastateltiin vain omaista.

koska niista sai psyykkista ja sosiaalista
tukea seka tietoa. Tarjosi mahdollisuuden
irtiottoon arjesta.

NVivo 8
Parrish ym. 2003. | Tunnistaa Parkinson potilaiden | Haastattelu + data, jota kerattiin | Tuen tarpeet olivat sijaishoito, oireiden
USA. omaisten avun tarpeet Parkinsonin | osana omaishoitaja- | hallinta, psyykkisen tuen tarve ja omaisen
tautiin liittyvien kaytannon-, muisti- ja | arviointiprosessia. 324  omaista | oman terveyden tukeminen.
kaytdsongelmien kontekstissa. Arvioida | osallistui.

Parkinson potilaiden omaishoitajien ja

Kuvaileva tilastollinen analyysi.

muiden aivosairaus potilaiden
omaishoitajien valisia eroja.
Hellgvist ym. 2015. Tunnistaa Parkinsonin tautiin | Laadullinen tutkimus | Omaiset kaipasivat yksildllistd hoitoa,

Ruotsi.

erikoistuneen sairaanhoitajan rooli tuen
tarjoamisessa Parkinson potilaille ja
puolisoille.

parihaastatteluilla. 7 paria osallistui.
Induktiivinen, konventionaalinen
sisallén analyysi.

moniammatillista otetta ja tietoa omaan
tilanteeseen liittyen. Tarkednd koettiin
kontaktin pysyvyys, helppo pé&édsy tuen
piiriin ja hoitajan antama psyykkinen tuki.

Mott  ym.  2005.

Australia.

Tutkia Parkinson potilaita hoitavien

omaisten kokemuksia keskittyen
terveydellisin ~ ja  psykososiaalisiin
vaikutuksiin  seka terveydenhuollon
saatavuuteen ja  sen koettuun

toimivuuteen.

34-kohtainen kysely. 303 vastausta

ensisijaisilta hoitajilta. Data
analysaoitiin kuvailevalla ja
paattelyanalyysilla (SPSS). Muut
kommentit analysoitiin teema-
analyysilla.

Laheiset tarvitsivat enemman tukea
omien sairauksien hoitoon seké potilaan
hoitoon. Omaisilla ei ollut tarpeeksi
vapaa-aikaa ja he tunsivat itsensa
eristaytyneeksi. Omaiset kokivat, etteivat
ammattilaiset tarjoa riittavasti psyykkista
tukea. Tietoa saatavilla olevista tuen
muodoista taytyi itse etsid, mika koettiin
hankalaksi.




Liite 4
2(3)

Lageman ym. 2015.

Tarkastella omaishoitajien nakemyksia

Internet- ja paperinen kysely. 66

Eniten tarvittiin tukea oireiden hallintaan,

USA seka potilaan ettd omaisen terveyteen | omaista osallistui. muutosten  kasittelyyn, tulevaisuuden
liittyvista tarpeista ja tuen tarpeesta. REDCap, PDQ-Carer, ZBI, PSMS, | suunnitteluun, sosiaalisten suhteiden
IADLS, WPAI-CG yllapitdmiseen, oman hyvinvoinnin
edistamiseen ja sairastuneen
persoonallisuuden muutosten kasittelyyn.
Tukea tarvittiin myos talouden
hallinnassa.
McLaughlin, D. ym. | Tutkia Parkinson potilaiden | Semistrukturoitu  haastattelu. 26 | Laheiset toivoivat terveydenhuollon
2010. Pohjois-Irlanti | epavirallisten omaishoitajien | epavirallista omaishoitajaa osallistui. | ammattilaisilta perhekeskeisyytta,
kokemuksia, jotta voitaisiin kehittaa | Sisallonanalyysi, DMcL ja MW moniammatillisuutta ja hoitopolun
paremmin kohdennettuja palveluita tuen varhaista suunnittelua. Tarve

tarpeisiin.

sijaishoidolle ja fyysiselle avulle. Tietoa
taudin oireista ja kehityksesta kaivattiin.
Talouden hallintaan tarvittiin my6s apua.
Ammattilaisten koettiin tarvitsevan
lisdkoulutusta Parkinsonin tautiin liittyen.

de Villiers ym. 2008.

Tutkia Parkinson taudin ensisijaisten

Kyselytutkimus. 131 osallistui.

Laheiset tarvitsivat psyykkistd tukea,

Etela-Afrikka hoitajien tarpeita, rooleja ja kokemuksia. | SAS-menetelma keinoja ja apua arjessa parjaamiseen ja
vapaa-aikaa seka aikaa sosiaalisille
suhteille.

Shah ym. 2015. | Arvioida Parkinson potilaiden | Kvasikokeellinen pilottitutkimus. | Puhelintukiryhma ja ryhmakeskustelu

USA. omaishoitajille suunnatun, psyykkisen | Kahdeksan viikon puhelintukiryhma- | koettiin hyvaksi. Keskustelu samassa

tuen ja  ongelmanratkaisukeinojen
tarjoamiseen keskittyvan
puhelintukirynmén kannattavuutta.

ohjelma, johon oli laadittu siséllon
suunnitelma etukateen. Alussa ja
lopussa arvioitiin psyykkinen tila ja
kuormittuneisuus. Osallistujille
annettiin kyselylomakkeita. 7
osallistui.

SPSS, kolmelta osallistujalta kerattiin
myads epavirallista, laadullista
palautetta.

tilanteessa olevien kanssa véahensi
syyllisyyden  tunnetta oman  ajan
ottamisesta. Osallistujat suosittelisivat

ryhmaa muillekin.
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Martin. 2016. USA.

Tutkia miten Parkinsonin tauti vaikuttaa
parisuhteeseen.

Semistrukturoitu  yksiléhaastattelu.
44 osallistui, joista 23 puolisoita ja 21
Parkinson potilaita.

Laheiset tarvitsivat apua yhteisten
aktiviteettien keksimiseen, seksuaaliseen
kanssakdymiseen sekd ammatillista

Data analysoitiin iteratiivisesti | keskusteluapua sairauden muuttaessa
jatkuvalla komparatiivisella | parisuhteen rooleja ja koettua laheisyytta.
tekniikalla. Laheiset voisivat hyotya
talousneuvonnasta.
Tan  ym. 2012. | Tutkia Parkinson potilaita hoitavien | Semistrukturoitu haastattelu. | Laheiset  kayttivdt  henkilokohtaisina
Singapore. henkildiden kokemuksia, jotta tiedetdan | Tarkoituksellisella otannalla valittu 21 | tukimuotoinaan  sosiaalisia  suhteita,
mitd tukea tulisi antaa eldménlaadun | omaishoitajaa. rentoutumistekniikoita ja
parantamiseksi. Laadullinen siséallonanalyysi vertaistukiryhmia. Laheiset kaipasivat
psyykkistd tukea, vapaa-aikaa ja
sijaishoitoa, tietoa ja  koulutusta,

kuljetusapua, rentoutumiskeinoja seka
fyysista tukea oman terveyden yllapitoon.
Ammattilaisilta  kaivattiin  keskittynytta,
kokonaisvaltaista hoitoa ja aikaa.

Williamson ym. 2008

Tutkia psykoottisista oireista karsivien
Parkinson potilaiden kanssa asuvien
henkildiden kokemuksia.

Semistrukturoitu
10 osallistui.
Tulkinnallinen aineiston analyysi.

yksilohaastattelu.

Laheiset tarvitsivat enemman tietoa
taudin oireista ja  etenemisesta.
Vertaistuki ja kokemusten vertailu auttoi
tilanteen kasittelyssa.




	1 Johdanto
	2 Keskeiset käsitteet
	2.1 Parkinsonin tauti
	2.1.1 Taudin etiologia
	2.1.2 Taudin yleisyys
	2.1.3 Taudin hoito

	2.2 Läheiset ja läheisten tuen tarve
	2.3 Kelpo polku -malli

	3 Tarkoitus ja tavoitteet
	4 Menetelmä
	4.1 Scoping katsaus menetelmänä
	4.2 Systemaattinen tiedonhaku ja aineiston valintakriteerit
	4.3 Aineiston analyysi

	5 Tulokset
	5.1 Parkinson-potilaan läheisten keskeisimmät tuen tarpeet hyvinvoinnin kolmella osa-alueella
	5.1.1 Fyysisen tuen tarpeet
	5.1.2 Psyykkisen tuen tarpeet
	5.1.3 Sosiaalisen tuen tarpeet

	5.2 Parkinson-potilaan läheisten hyvinvoinnin tukemiseksi käytetyt tuen muodot
	5.2.1 Fyysiseen hyvinvointiin käytetyt tuen muodot
	5.2.2 Psyykkiseen hyvinvointiin käytetyt tuen muodot
	5.2.3 Sosiaaliseen hyvinvointiin käytetyt tuen muodot


	6 Pohdinta
	6.1 Tulosten pohdinta
	6.2 Jatkokehittämisehdotukset ja hyödynnettävyys
	6.3 Eettisyys ja luotettavuus

	Lähteet

