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Valtioneuvoston periaatepaatoksen mukaan kaikilla tulee olla yhdenvertainen
mahdollisuus liikunnalliseen elaméntapaan seka elamysten ja yhteisollisyyden
kokemiseen liikunnan avulla. Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli saada ko-
kemuksellista tietoa liikunnan vaikuttavuudesta narkolepsiaa sairastavan ela-
massa. Tavoitteena oli kerata narkolepsiaa sairastaville kokemustietoa oman
likkumisensa tueksi. Opinnaytety6 toteutettiin osana Neuroliikkuja Paikallista-
solla 2013-2015 tutkimushanketta, jossa mukana olevat liikunta-alan toimijat
voivat hyodyntad opinnaytetyosta saatuja kokemuksia liikuntapolkujen suunnit-
telussa. Neuroliikunnan kehittdmistydssa keskeista on jokaisen liikkujan yksil6l-
liset tarpeet, jotta monipuolinen toimintakykya edistava liikunta mahdollistuu.
Opinnaytetydn tulokset puoltavat ndkemysta siitd, etté likunnalla on vaikutuksia
fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin, seka elamanlaatuun posi-
tiivisesti. Narkolepsiaa sairastavalle liikunnan sisallyttdminen jokapaivaiseen

elamaan tuottaa monia terveyshyo6tyja, joita on kasitelty tdssa opinnaytetydssa.
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By The Principle decision of The Government, everyone should have equal
opportunity for active lifestyle, experiences and community through sports. The
purpose of this thesis was to get empirical data on the effectiveness of exercise
for a person with narcolepsy. The aim was to collect experimental data to a
person with narcolepsy to support their physical activity. The thesis is carried
out as a part of the Neuroliikkuja paikallistasolla 2013-2015 research project.
People working with neurological clients can advantage from the results of this
thesis in planning their physical activities. The mainline in developing activities
for people with neurological disorders is to focus on individual needs, so that
performance advancing versatile physical activities are made possible. Results
of the thesis support the view that exercise has positive effects on the physical,
mental and social well-being and quality of life. Includind physical activity to
everyday life in narcolepsy, brings many benefits, which have been discoursed

in this thesis.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata narkolepsiaa sairastavien kokemuksia
likunnan merkityksesta heidan elaméassaan. Narkolepsia koskettaa monia per-
heitd, mutta silti siitd on hyvin vahan kokemuksellista tietoa. Halusimme opin-
naytetyollamme tuoda esiin sairastuneiden kokemuksia likunnasta ja sen vaiku-
tuksista elaménlaatuun. Liikunnan terveydelliset edut ovat Kiistattomat. Se on
yksi ihmisen perustoiminnoista, jota on helppo toteuttaa jossain muodossa mita
erilaisimmissa olosuhteissa. Liikuntaa ja sen positiivisia vaikutuksia elamanlaa-
tuun on tana paivana syystakin korostettu hyvinvoinnin yllapitajana ja terveyden
edistdjana. Myos narkolepsiaa sairastavien kokemusten mukaan liikkunnallinen

elamantapa tuo helpotusta oireisiin.

Opinnaytetyd on laadullinen tutkimus. Teoreettisen viitekehyksen opinnayte-
tydssa muodostivat narkolepsia, liikunta ja soveltava liikkunta, toiminnallinen oi-
keudenmukaisuus ja ep&oikeudenmukaisuus seka eldménlaatu. Laadullisen
tutkimuksen tarkoituksena oli selvittaa mita liikunta merkitsee narkolepsiaa sai-
rastavalle ja mitka tekijat rajoittavat liikunnan harrastamista. Tavoitteena oli tuot-
taa kokemuksellista tietoa liikunnan merkityksestd narkolepsiaa sairastavan

elamassa.

Opinnaytetyd toteutettiin osana Neuroliikkuja Paikallistasolla 2013-2015 tutki-
mushanketta. Neuroliikkuja paikallistasolla -projektin padmaarana on kehittaa
likunnan edellytyksia ja rakenteita niin, etté likunnan harrastaminen on mahdol-
lista neurologista sairautta sairastaville likuntapolun eri vaiheissa. Liikuntapolun
tarkoituksena on, etta neuroliikkuja saa helposti tietoa hanelle sopivista olemas-
sa olevista liikuntapalveluista. Yhteistydkumppanina oli Suomen Narkolepsiayh-

distys, jonka kautta saimme haastateltavat opinnaytetyéhon.
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2 NARKOLEPSIA

Narkolepsiaa pidetddn autoimmuunisairautena, johon liittyy vahvasti geneetti-
nen alttius. Autoimmuunisairaudessa keho hyokkaa tiettyja oman kehon osia
vastaan. Tyypillistd on, etta potilaalla on samanaikaisesti useita piirteita eri au-
toimmuunisairauksista tai useita autoimmuunisairauksia. Sen takia diagnoosin
saaminen voi olla hankalaa, vaikka kyse olisikin autoimmuniteetista. Sairastu-
misen laukaisevana tekijana voi olla jokin virus, bakteeri tai jopa ruoan ainesosa
tai mahdollisesti myds rokote, kuten Suomen sikainfluenssarokotetapauksessa.
(Haavisto 2011, 49,199.)

Narkolepsian diagnosointi on hankalaa ja voi kestaa vuosia. Vaarana diag-
nosointina voi olla muun muassa masennus, silla jotkin masennuslaakkeet hel-
pottavat tiettyja narkolepsian oireita. Lapsilla narkolepsia sekoittuu helposti
tarkkaavaisuus- ja ylivilkkaushairioon. (Haavisto 2011. 199-200.) Sairauteen
littyvat katapleksiakohtaukset voidaan tulkita epilepsiakohtauksiksi. Kataplek-
siakohtauksessa lihasjanteys katoaa &killisesti ja seurauksena voi olla joko
jAhmettyminen tai kaatuminen. Erilaiset tunnetilat, kuten itku, nauru ja suuttu-
mus voivat provosoida katapleksiakohtauksen esiin. (Haataja ym. 2014, 107.)
Tarkeimmat tutkimukset diagnoosin varmistamiseksi ovat unitutkimus ja MSLT
(Multiple Sleep Latency Test). Unitutkimuksessa voidaan havaita nopea nukah-
taminen ja epatavallisen nopea vaipuminen REM-uneen. Samalla voidaan sul-
kea pois muut mahdolliset paivavasymysta aiheuttavat sairaudet kuten uniap-
nea. Usein testataan myos veresta narkolepsiaan liittyva HLA-tyyppi. (Haavisto
2011, 199.)

Narkolepsian tarkeimpana ja ensimmaéisena oireena pidetddn poikkeavaa pai-
vaaikaista vasymystq, jolloin siitd karsiva voi nukahdella jatkuvasti muun muas-
sa kesken ruokailun tai téiden. Narkoleptikko voi karsia myds unettomuudesta
ja yéuni on usein katkonaista. REM-univaihe voi alkaa 90 minuutin sijasta jopa
muutamassa minuutissa, jolloin youni ei ole enaa piristdvaa syvan unen puuttu-

essa. (Haavisto. 2011, 199-200.) Narkolepsiaa sairastavalla voi esiintya myos
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unihalvauksia nukahtamis- tai herdamishetkella. Tall6in han ei pysty likkumaan
vaikka onkin tietoinen ymparistostaan. (Herrgard ym. 2004. 552.)

Lapsuudessa ja nuoruudessa alkavan narkolepsian oireet ovat usein selvasti
voimakkaampia kuin my6hemmalla ialla sairastuneiden, kuten oli myds vuosina
2009 ja 2010 sikainfluenssarokotteen vuoksi sairastuneiden suomalaisten las-
ten ja nuorten kohdalla. Heilla oireet kehittyivat nopeasti paivissa tai viikoissa,
kun se yleensa tapahtuu vahitellen kuukausissa ja vuosissa. THL:n loppurapor-
tin mukaan lapsena tai nuoruudessa alle 17-vuotiaana sairastuneiden narkolep-
sian oireet ovat keskimé&éarin selvasti voimakkaampia kuin myéhemmalla ialla
alkaneessa narkolepsiassa. Etenkin painonnousu on tyypillista sairauden alus-
sa. Painonnousu liittyy suoraan narkolepsiaan, mutta myods katapleksian hoi-
dossa kaytettaviin la&kkeisiin. Pandemrix-rokotuksesta sairastuneiden las-
ten/nuorten narkolepsian oireiden kehittymista ei voi viela luotettavasti ennus-
taa. Voidaan kuitenkin olettaa, ettda ennuste on samantapainen kuin lapsena tai
nuorena puhjennut narkolepsia, silla sairauden alku on samanlainen riippumatta
laukaisevasta tekijasta. (THL 2011. 8.)

Narkolepsian lddkehoitona kaytetddn stimulantteja seka katapleksiaoireita hoi-
detaan masennuslaakkeilla (Herrgard ym. 2004. 552). Elamantapamuutoksista
tarkeimpia ovat liikunta ja saanndlliset paivanokoset. Valtettdvid asioita ovat
kofeiini ja nikotiini. Younien pidentdmisesta ei ole ollut helpotusta vasymiseen
vaan paivavasymysta on hoidettu piristeilla. Lasten ja nuorten kohdalla sairaus
rajoittaa vapaa-ajan viettoa ja ammatinvalintaa, esimerkiksi itsenaisesti uiminen
ja kuljetusalalla tytskentely ovat poissuljettuja. Vaikka tutkimukset osoittavat
narkolepsiaa sairastavien tyollistymisen ja elamanlaadun olevan heikompia kuin
terveilla, askettain sairastuneiden lasten ja nuorten odotetaan parjaavan aikui-
suudessa aiempaa paremmin hoitomenetelmien kehittymisen vuoksi. (Haavisto.
2011, 200.)
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3 NARKOLEPSIA JA ELAMANLAATU

Jokainen ihminen maarittelee oman eldménlaatunsa ja se on usein useampien
asioiden yhteissumma. Elaménlaatu osana narkolepsiaa sairastavien hyvinvoin-
tia nousi osaksi viitekehysta opinnaytetydomme edetessa. Oireet ja hoito voivat
olla ihmisilla kovinkin erilaiset, jolloin kyky toimia taysipainoisesti omassa ela-
massaan voivat olla rajalliset. Loéytamissamme tutkimuksissa narkolepsian vai-

kutukset elaméanlaatuun ja leimaantumiseen ovat olemassa.

WHO maarittelee elaméanlaadun subjektiivisena kokemuksena omasta tervey-
dentilastaan, johon liittyy niin fyysinen, psyykkinen kuin sosiaalinenkin hyvin-
vointi. Terveys ei tarkoita sairauden puuttumista, vaan taydellista fyysisen,
psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilaa. Elaméanlaatu on yksilén oma koke-
mus elaméastaéan suhteessa omiin paamaariin, odotuksiin ja arvoihin siina kult-

tuuri- ja arvomaailmassa, jossa han elaa. (WHOQOL 1997, 1.)

Abdelnoor, Ervik, Heier, Ramberg ja Strand (2006) tutkivat narkolepsian vaiku-
tuksia elaméanlaatuun. Tutkimusjoukkona oli 77 narkolepsiaa sairastavaa, tutkit-
tavien ollessa 10 - 82 vuotta. Tutkimuksesta saatuja tuloksia verrattiin tavalli-
seen vaestoon. Tutkimuksen mukaan Narkolepsialla on selkeét negatiiviset vai-
kutukset elaménlaatuun, kuten sosiaaliseen toiminnallisuuteen, ruumiilliseen
kipuun, seka yleiseen terveydentilaan. Narkolepsian oireet, unikohtaukset, kes-
kittymisvaikeudet, muistiongelmat ja sisdisen persoonallisuuden kamppailut vai-
kuttavat kaikkein vakavimmin yksilon sosiaaliseen elaméaéan. (Abdelnoor ym.
2006, 199-203.)

3.1 Sairauteen leimaantuminen

Monien kroonisten sairauksien yhteydessa puhutaan stigmatisoitumisesta.

Stigmatisoivilla eli leimaavilla sairauksilla tarkoitetaan sairauksia, joihin yhdiste-
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tddn huonommuutta, moraalista heikkoutta tai syyllisyyttd. Sairauden stigma
iimenee sekd sosiaalisen vuorovaikutuksen tasolla, ettéd yksilon omana koke-
muksena, leimautumisen tai syrjinndn pelkona seka hapeana. Sairauksiin ja
hoitoihin liittyvaa stigmaa ja hdpeéaa ei tule vahatella. Ne aiheuttavat sairastu-
neelle ylimaaraista taakkaa, ja ennen kaikkea ne eristavat toisten ihmisten yh-
teydesta. Hyvat vuorovaikutustaidot auttavat yksiloa sosiaalisesti. Yhteison ja-

senyys taas tukee yksilon paranemista. (Duodecim 2015.)

Berger, Carley, Kapella, Prasad, Vern ja Vispute (2015) tutkivat terveyteen liit-
tyvaéa stigmatisoitumista narkolepsiaa sairastavien nuorten ja terveiden valilla.
Tutkimuksen tarkoituksena oli tutkia terveyteen liittyvan stigman, mielialan ja
paivaaikaisen toimintakyvyn yhteytta. Pitkdaikaissairauksiin liittyvan stigman
osoitettiin ennustavan heikompaa elamanlaatua, masennusta, toiminnallisia
haasteita, koulutuksen vaikeutumista ja sosiaalisten suhteiden haasteita. Nuori
aikuinen voi stigmatisoitua joko diagnoosin viivastymisen vuoksi, jolloin vasy-
mysoireille ei 16ydy syytd, tai jo saadun narkolepsiadiagnoosin vuoksi. Tallin
ennakkoluulot sairaudesta voivat leimata nuoren epéapatevaksi. Potilaat, jotka
saavat diagnoosin jo nuorena ja saavat laakityksen oireisiinsa, saavuttivat tut-
kimuksen mukaan korkeamman koulutuksellisen tason sekd elamanlaadun.
(Berger ym. 2015. 2, 9-10.)

Sairauksien stigmatisoitumisen vahentamiseksi yhteisén tasolla on annettava
oikeaa tietoa terveydenhuollolle, sosiaalitoimelle, koululle, tyéyhteisolle ja koko
vaestolle. Terveydenhuolto ei ole itsekdan vapaa stigmatisoivista asenteista ja
toimintamalleista. Niiden tunnistaminen ja muuttaminen terveydenhuollossa ja
alan koulutuksessa on tarkea haaste. (Duodecim 2001.) Tutkimuksissa Abdel-
noor ym. (2006) sekéa Berger ym. (2015) korostavat tuen ja oikeanaikaisen ja
oikeanlaisen tiedon saatavuutta, jotta narkolepsiaa sairastavien elamanlaatua
voidaan parantaa. (Abdelnoor ym. 2006, 203-204; Berger ym. 2015, 9-10.)
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3.2 Toiminnallinen oikeudenmukaisuus ja epaoikeudenmukaisuus

Merkitykselliseen toimintaan osallistuminen edistdd parhaimmillaan ihmisten
elamanlaatua. Toiminta on yksilon perustarve ja silla saadaan kokemuksia it-
sestd. (Hautala ym. 2011, 14.) Toimintaa porrastamalla ja muokkaamalla voi-
daan helpottaa yksilod osallistumaan hanelle tarkedan toimintaan. Soveltava
likunta tahtadkin toiminnallaan jokaiselle avoimeen liikuntaan, jolloin jokaisella
olisi mahdollisuus vammasta tai sairaudesta huolimatta osallistua siihen liikun-

taan, joka on hanelle mieluista ja mista han nauttii

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teorian ovat luoneet toimintaterapeutit
Elizabeth Townsend ja Ann Wilcock. Heidan yhteinen visio teoriasta oli, etta
maailma olisi toiminnallisesti oikeudenmukainen. He halusivat nostaa esiin ky-
symyksia siité, miten yksilot ja ryhmat voisivat olla tasavertaisena lasna terveyt-
ta rakentavassa toiminnassa. (Townsend & Wilcock 2004b, 76.) Townsendin ja
Wilcockin (2004a, 330) mukaan toiminnallinen oikeudenmukaisuus nakee ihmi-
sen toiminnallisena olentona, jolla on tarve ja halu osallistua toimintoihin kehit-
tyakseen ja menestydkseen. Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden mukaan on
tiedostettava yksilolliset eroavaisuudet ja jokaisella tulisi olla saatavilla yksil6lli-

set mahdollisuudet ja resurssit.

Nahdaan, etta ihmisten osallistuminen on toisista riippuvainen. lhmiset jotka
ovat aktiivisia, luonnehtivat toiminnan méaarittelevan heidan terveyttddn ja ela-
manlaatua. Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden ajatus kohdentuu siihen, etta
katsomme monipuolisesti yksilon ja ryhman toiminnalliset tarpeet, voimavarat ja
potentiaalin. Samalla tulee ottaa huomioon kysymykset oikeudesta, reiluudesta,
voimaantumisesta ja mahdollisuuksista saada toiminnallisia tilaisuuksia. (Town-
send & Wilcock 2004a, 330-331.)

Toiminnallinen epaoikeudenmukaisuus voidaan jakaa seuraaviin neljaan osaan;
toiminnallinen epatasapaino (occupational imbalance), toiminnallinen deprivaa-
tio (occupational deprivation), toiminnallinen vieraantuminen (occupational ali-
enation) ja toiminnallinen marginalisaatio (occupational marginalization).
(Townsend & Wilcock 2004a, 338.) Abdelnoorin ym. (2006) tutkimuksessa voi-
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daan havaita toiminnallista marginalisaatiota. Tutkimuksen mukaan narkolepsi-
aa sairastavat valttelevat sosiaalisia tilanteita, jotka voivat laukaista kiusallisia
kohtauksia. Sosiaalinen vetaytyminen ja eristdytyminen eivat ole tutkimuksen
mukaan epatavallista narkoleptikoilla. Tutkimuksen johtopaatdoksena pidetaan-
kin, ettd huomiota olisi syyta kiinnittad sosiaaliseen toiminnallisuuteen ja ylei-
seen hyvinvointiin. (Abdelnoor ym. 2006, 201-204.)

Toiminnallinen epéoikeudenmukaisuus on maaritelty Wilcockin ja Hockingin
mukaan deprivaationa tai mallina, joka hairitsevasti vaarantaa lapsen kehitysta,
luo yksilblle terveysongelmia ja vahentda yksilon elinikda. Toiminnallisella epa-
oikeudenmukaisuudella on yhtalaisesti vakavat seuraukset koko yhteiskunnas-
sa, heikentaen sosiaalista yhteenkuuluvuutta, oman turvallisuuden tunnetta ja
ekonomista hyvinvointia. (Hocking & Wilcock 2015, 392.) Bergerin ym. (2015)
tutkimuksen tulokset tukevat nakemysta, ettd nuoret aikuiset jotka sairastavat
narkolepsiaa, ovat vaarassa joutua stigmatisoituneiksi ja tdméa vaikuttaa heidan
toimintakykyynsa. Tutkimuksessa osoitettiin, etta terveyteen liittyva stigma vai-
kuttaa toimintakykyyn suoraan seka valillisesti alentuneen mielialan kautta.
(Berger ym. 2014, 9-10.)

Lapsuus- ja nuoruusvuosien nahdaan luovan pohjaa aikuisian liikuntatottumuk-
sille, terveydelle ja hyvélle elamalle. Liikkunnan nahd&aan olevan olennainen osa
ihmisen elamanlaatua. Olennaista on, etté erityista tukea tarvitsevat tulevat toi-
meen ympariston fyysisten ja sosiaalisten vaatimusten kanssa, jolloin mindkuva
voi kehittya positiivisesti. Erityisryhmiin kuuluvilla henkil6illa osallistumisen es-
teet voivatkin liittyd ymparistoon tai yksilotekijoihin. (Huovinen ym. 2012, 24-43.)
Onkin perusteltua, ettéa palveluiden saavutettavuus ja esteettomyys ovat ihmis-
oikeus- ja tasa-arvokysymyksia, jolloin toiminnallinen oikeudenmukaisuus toteu-

tuu.
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4 LIIKUNTA JA SOVELTAVA LIIKUNTA
NEUROLOGISTA SAIRAUTTA SAIRASTAVALLA

Liikunnasta kaytetd&n kirjallisuudessa ja tutkimuksissa useita englanninkielisia
termeja, kuten physical activity, physical fitness, physical exercise ja sport. Lii-
kuntaa méaaritelladn sen mukaan, mitka ovat likunnan lahtokohdat ja tavoitteet.
Paamaarien nakokulmasta liikunta voidaan jakaa terveys-, kunto-, virkistys- ja
kilpaliikuntaan. Liikuntatavoitteista johtuen liikunnan maarassa, kestossa ja
kuormituksessa on huomattavia eroja. Myos eri ikdkausien ja liikuntalajien na-
kokulmasta katsottuna liikunnan maarassa, intensiteetissa ja kestossa on suuria
eroja. (Kujala 2005, 17-20.)

Soveltavalla liikunnalla (Adapted Physical Activity) tarkoitetaan sellaisten henki-
|6iden liikuntaa, joilla on vamman, sairauden tai muun toimintakyvyn heikenty-
misen tai sosiaalisen tilanteen vuoksi vaikea osallistua yleisesti tarjolla olevaan
likuntaan ja joiden liilkunta vaatii soveltamista ja erityisosaamista. Soveltava
likunta on tavallista terveytta ja toimintakykya edistavaa liikuntaa. Myos erityis-
ryhmien huippu-urheilu on erityisliikuntaa. Arviolta yli miljoona suomalaista kuu-
luu liikunnan erityisryhmiin korkean ian, sairauden tai vamman vuoksi. Erityis-
ryhmille soveltuvaa liikuntatoimintaa jarjestavat kunnat, erityisryhmien liikunta-
jarjestot, sosiaali- ja terveydenhuollon laitokset ja koulut. Kuntien velvollisuus
luoda edellytyksia erityisliikunnalle on kirjattu liikuntalakiin. (Valtion Liikuntaneu-
vosto 2015.)

Tutkimuksia liikkunnan vaikutuksista narkolepsiaa sairastaville on tutkittu vahan
ja nayttda tdhan opinnaytetyéhon on ollut vaikea l6ytaa. Tutkimukset kohdentu-
vat pitkalti narkolepsian vaikutuksista elaménlaatuun, joka on tarkea huomioita-
va asia ihmisen kokonaisvaltaista hyvinvointia ajatellen. Liikunnan vaikutuksista
muihin enemman tunnettuihin neurologisiin sairauksiin, kuten Parkinsonin tau-
tiin ja MS-tautiin on saatavilla ja ne puoltavatkin likunnan merkitysta toimintaky-

vyn yllapitajanad. Sosiaali- ja Terveysministerion teettdmassa raportissa narko-
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lepsiaan sairastuneen lapsen ja nuoren selviytymisesta arjessa (2012) ilmeni,
ettd lilkunnallisesti aktiiviset lapset ja nuoret muuttuvat sairastuttuaan huomat-
tavan passiivisiksi. Narkolepsia laskee fyysistd suorituskykya selvasti, vaikka
tutkimusnayttéa tastd uupuu. On hyvin tyypillista, ettd sairauden myéta paino
nousee vaikka syomistottumukset pysyisivat samana. Vasymykseen liittyy usein
ruokahalun lisd&ntyminen ja likunnan vaheneminen, jolloin ruumiinrakenne hel-
posti muuttuu vankempaan suuntaan. (STM 2012, 9.) Dahn ja Penedo (2005,
198-190) tarkastelevat tutkimuksessaan fyysisen aktiivisuuden hyotyja psyykki-
seen ja fyysiseen terveyteen. He tuovat esille, etté lisdantyneet tutkimukset ja
niistd nousevat tulokset puoltavat harjoittelun, fyysisen aktiivisuuden ja interven-
tioiden suotuisia vaikutuksia fyysiseen ja psyykkiseen terveyteen. Pienillakin
paivittaisilla vapaa- ajan aktiviteeteilla voidaan saada hyotyja esimerkiksi ylipai-
noisilla. Aktiivinen osallistuminen liikuntaan johtaa kuitenkin parempaan fyysi-
seen kuntoon ja hyddyt ovat merkittavdmmat. (Dahn & Penedo 2005, 198-190.)

Liikuntalajeissa neurologista sairautta sairastavan tulee ottaa huomioon sairau-
den aiheuttamat yksil6lliset rajoitteet. Tarkeitd ovat ajankohta, milloin harraste-
taan ja tekemisen rasittavuus. Harrastuksen vaatima keskittyminen tulee myoés
huomioida ja pysyyko vireys paremmin ylla esimerkiksi ryhmaliikunnassa tai
seurassa liikkuessa. Katapleksian mahdollisuus ja sen aiheuttamat vaaratilan-
teet tulee ottaa huomioon liikuntalajia valitessa. Tietyt lajit vaativat hyvaa hah-
mottamiskykya sekd koordinaatiota ja keskittymista, jotka narkolepsiaa sairas-
tavalla voivat olla alentuneet. (STM 2012, 43—44.) Liikkunnan merkitys narkolep-
siaa sairastavalla ei rajoitu pelkastdan painonhallintaan. Liikunnalla on positiivi-
set vaikutukset myds unen laatuun, mielialaan ja lukemattomiin muihin elaman
osatekijoihin, jotka vaikuttavat siihen miten ihminen suoriutuu paivittaisissa toi-
minnoissa ja miten h&n parjaa yhteiskunnassa. Lilkkunnan merkitysta kasitella&dn

seuraavissa kappaleissa.
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4.1 Liikunnan merkitys terveydelle ja hyvinvoinnille

Liikunta on yksi ihmisen perustoiminnoista. Elimistomme tarvitsee saanndllisesti
likunnan antamia arsykkeita. Liikunnalla on merkittédva vaikutus hyvan toiminta-
kyvyn kehittymiselle ja sailymiselle. Riittavan voimakas ja pitkaan kestava lihas-
toiminta lisd& elinten toimintaa ja aktivoi niiden saatelya. Sellaista liikuntaa, joka
tuottaa fyysiselle, psyykkiselle ja sosiaaliselle terveydelle edullisia vaikutuksia,
kutsutaan terveysliikunnaksi. Sen tulee olla toistuvaa ja riittdvan kuormittavaa
hyotyjen saavuttamiseksi. Tallaista liikuntaa voi olla esimerkiksi tydmatkaliikun-
ta, kuntoliikunta ja virkistysliikunta. Liikunnan tarve ja vaikutukset vaihtelevat
suuresti eri henkilgilla periman, aikaisemman liikuntataustan, kunnon ja tervey-

den sekd muiden elintapojen mukaan. (Vuori 2003, 15-33.)

Liikunta on erityisen tarke&& ihmisille, joilla on toimintakykyyn tai terveydenti-
laan liittyvid haasteita. Liikunnallisesti passiivisen elamantavan on todettu kas-
vattavan riskid primaarisiin ja sekundaarisiin terveysongelmiin, seka riippuvuu-
teen toisten avusta. Liikunta kehittdd ja yllapitdd olemassa olevaa toimintaky-
kya, siksi on tarkeda edistaa erityisryhmiin kuuluvien ihmisten motivaatiota lii-
kunnan harrastamiseen ja fyysiseen aktiivisuuteen. (Huovinen ym. 2012, 38.)
Narkolepsiaan sairastuneen lapsen tai nuoren voi olla vaikeaa jatkaa liikunta-
harrastuksiaan sairauden aiheuttamien oireiden vuoksi. On kuitenkin erittain
tarkeaa kannustaa lasta tai nuorta jatkamaan liikuntaa sellaisessa muodossa,

mik& on mahdollista yksilolliset oireet huomioiden.

4.2 Liikunta ja fyysinen hyvinvointi

Liilkunta on osa fyysista aktiivisuutta, joka kasittd&d kaiken lihasten tahdonalai-
sen, energiankulutusta lisadavan toiminnan. Fyysinen aktiivisuus on suoraan ver-
rannollinen fyysiseen toimintakykyyn ja hyvinvointiin. Liikunnan edulliset, fyysi-
set vaikutukset johtavat aineenvaihdunnan ja elintoimintojen muutoksiin. Vaih-
televa liikkunta voi aiheuttaa muutoksia lahes kaikkien elinten ja elinjarjestelmien

toiminnoissa. Toisaalta liikkumattomuus ja likunnan puuttuminen aiheuttavat
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epaedullisia muutoksia kaikissa elimissa ja elinjarjestelmissa. (Kujala 2005. 19—
26.) Riittavan fyysisen kunnon avulla selviydymme arkipaivan toiminnoista liikaa
vasymatta, kun taas huono fyysinen hyvinvointi altistaa sairauksille ja toiminnan
rajoituksille. Elimistomme fyysisen toimintakyvyn yllapitamiseen ei ole olemassa

mitd&n muuta la&ketta kuin liikkuminen. (Fogelholm ym. 2011, 32-36.)

Liikuntasuorituksessa elimiston eri osilla on omat, toisiinsa kytkeytyvat ja vaikut-
tavat tehtavat. Liikesuoritus syntyy hermoston ja tuki- ja likuntaelimiston muo-
dostaman ketjun toimintana. Liikkunnan jatkuessa pitempaan, lihakset tarvitsevat
toimiakseen energiaa ja hapenkuljetusjarjestelman toiminta kiihtyy. Sopivan
suuruinen, totutun tason ylittdva kuormitus voi riittdvan usein toistuttuaan aihe-
uttaa toimintakyvylle ja terveydelle edullisia vaikutuksia. Energiantuotto lihaksis-
sa, maksassa ja rasvakudoksessa kasvaa ja aiheuttaa veren sokeri-, lipidi-,
entsyymi- ja hormonimuutoksia. Liikunnan jatkuessa tarpeeksi voimakkaana,
iimenee muutoksia myos energiavarastoissa, eritys- ja ruoansulatuselimissa,
autonomisessa hermostossa ja immunologisessa jarjestelmassa. Kaikilla nailla
muutoksilla voi olla merkitysta toimintakyvylle ja terveydelle. (Kujala ym. 2005,
21-26.)

4.3 Liikunta ja psyykkinen hyvinvointi

Liikunnan vaikutukset psyykkiseen hyvinvointiin ovat moninaiset. Liikunta voi-
daan kokea piristavana, rentouttavana, rauhoittavana, arjesta irrottavana, ener-
giaa lisaavana ja iloa tuottavana toimintana. Jos liikunta koetaan pakollisena,
esim. koululiikunta, myodnteiset tuntemukset voivat olla vahaisemmat. Taitojen,
kokemuksen ja onnistumisten lisdantyessa liikuntasuorituksesta ja liikunnasta
voi tulla elaméntapa ja intohimo. Liikunnan psyykkiset vaikutukset ovat hyvin

yksiléllisia ja muuttuvat liikuntaharrastuksen jatkuessa. (Vuori 2003, 30-32.)
Pitkittaistutkimukset ovat osoittaneet, etta likunnan suotuisat vaikutukset eivat

rajoitu vain senhetkiseen liikuntasuoritukseen, vaan muutoksia ilmenee myo6s

ihmisen perusmielialassa pitkalla aikavalilla. Saanndllisen liikunnan uskotaan
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suojaavan mielialaa ja vahentavan stressid kuormittavissa elamantilanteissa.
Tutkimuksia on tehty myds erityisryhmille, joilla on pitk&aikaista henkista kuor-
mitusta elamantilanteen tai sairauden vuoksi. Tutkimuksissa liikunnan on ha-
vaittu suojaavan mielialan laskemista seka vahentavan vaivojen ja oireiden ko-
kemista, artyneisyyttd ja muita psyykkisen kuormittuneisuuden merkkeja. (Fo-
gelholm ym. 2011, 48-51.)

Allegrante ym. (2012) tutkivat poikittaistutkimuksella fyysisen aktiivisuuden yh-
teyttéd henkiseen hyvinvointiin. Optimaalinen harjoitteluaika, jolloin néhtiin fyysi-
sella aktiivisuudella olevan hyétya henkiseen hyvinvointiin, oli 2,5-7,5 tuntia
fyysista aktiivisuutta viikossa. Tutkimuksesta nousseet 10ydokset puoltavat sita,
ettd fyysisella aktiivisuudella on yhteys psyykkiseen hyvinvointiin. Saannoéllisella
fyysisella aktiivisuudella oli ehkaiseva vaikutus mielenterveyshairididen esiinty-
misessa. (Allegrante ym. 2012, 458,462.) Myds Hassmeén, Koivula ja Uutela
(2000) tutkivat suurella vaestopohjaisella naytteella saanndllisen liikunnan vai-
kutusta psyykkiseen hyvinvointiin. Tutkimusten tulokset tukivat kasvavaa kirjal-
lista nayttoa siita, ettd sdanndolliselld likunnalla on positiivisia vaikutuksia psyyk-
kiseen hyvinvointiin. Tutkimuksessa mukana olleet henkil6t, jotka liikkuivat 2-3
kertaa viikossa, kokivat vAhemman masennusta, vihaa ja stressia verrattuna

niihin, jotka liikkuivat harvoin tai ei ollenkaan. (Hassmén ym. 2000, 22.)

Hyvinvointi katsotaan lisddntyvdn myonteisten tunteiden ja havaintojen vahvis-
tuessa ja monipuolistuessa. Liikunta voi myos lievittdd hyvinvoinnin puutteita.
Yhden liikuntakerran aikaansaamia hyvinvointikokemuksia on tutkittu lahinna
likunnan aikana tai heti sen jalkeen. Positiivisia koettuja tunteita ovat mm. hy-
van mielen, ilon tai energisyyden lisd&ntyminen ja rentoutuminen. Tutkimusten
mukaan liikuntakerta vahentaa artymysta ja vihaisuutta, alakuloa ja halutto-
muutta. Virkistymisen, tasapainottumisen ja elinvoimaisuuden lisaantyminen

yhdessa tuottavat elvyttavan kokemuksen. (Fogelholm ym. 2011, 43-45.)
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4.4 Liikunta ja sosiaalinen hyvinvointi

Liikkunta mahdollistaa integroitumisen yhteiskuntaan ja sen eri palveluihin. Lii-
kunta on valine sosiaaliselle toiminnalle. Uusien ihmisten tapaaminen ja vuoro-
vaikutus toisten kanssa mahdollistuu liikkunnan yhteydessa. (Huovinen ym.
2012, 25.) Hassménin ym. (2000, 24) tutkimuksessa saatiin vahvistusta sille,
ettd saanndllinen liikunta auttaa sosiaalisessa integroitumisessa. Tutkimukses-
sa mukana olleet, jotka liikkuivat saanndllisesti, kokivat yhteenkuuluvaisuuden
tunnetta muihin ihmisiin merkittdvasti enemman kuin ne, jotka harrastivat liikun-

taa harvoin tai ei ollenkaan. (Hassmén ym. 2000, 24.)

Sosiaalistumisella tarkoitetaan koko elaman kestavaa prosessia, jossa ihminen
omaksuu normeja, asenteita ja arvoja toivotuista ja ei-toivotuista sosiaalisista
rooleista aktiivisesti vuorovaikutuksessa ymparistonsa kanssa. Liikuntaryhmat
tarjoavat vertaistuen saamisen ja antamisen mahdollisuuden. Liséksi ryhmassa
tapahtuu luonnostaan sosiaalistumista vuorovaikutuksessa toisten ihmisten
kanssa jaljittelyn, matkimisen, oppimisen ja yhdessa tekemisen kautta. Merki-
tyksellisiltéa ihmisiltd saatu myonteinen kuva liikunnasta on tarke&aé niin sosiaa-
listumisen, kuin liikunnan arvon ymmartamisessa. Naitd merkittavia ihmisia ovat
perheenjasenet, ystavat, opettajat, valmentajat ja muut roolimallit. Lapsuus on
likuntaan sosiaalistumisen kannalta tarkein ajanjakso. Lapsuudessa omaksutut
asenteet ja liikkunnalliset taidot kulkevat lapi elamén. Ymparistotekijoista mm.
kulttuurissa vallalla olevat arvot ja normit seka likunnan harrastamisen mahdol-
lisuudet vaikuttavat ihmisen sosiaalistumiseen liikkuntaan. Henkilokohtaisia teki-
joita, jotka vaikuttavat liikunnallisen elamantavan omaksumiseen, ovat mm. mi-
nakasitys, elamantilanne, motivaatio, asenteet ja fyysiset ominaisuudet. (Huovi-
nen ym. 2012, 41.) Vuoren sanoin ’liikunta tarjoaa mahdollisuuksia tasa-
arvoiseen toimintaan, mutkattomaan kanssakaymiseen muiden liikkuntaan osal-
listuvien kanssa ja nain rikastuttaa erilaisille nédkdkannoille ja tavoille”. (Vuori
2003, 33))

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Etunimi Sukunimi



19

5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TYOTA OHJAAVAT
KYSYMYKSET

Taman opinnaytetydn tarkoituksena oli saada kokemuksellista tietoa liikunnan
vaikuttavuudesta narkolepsiaa sairastavan elamassa. Tavoitteena oli kerata
narkolepsiaa sairastaville kokemustietoa oman liikkumisensa tueksi. Aineiston
pohjalta neurologiset vammaisjarjestdt saavat vastauksia siihen, mitka asiat

vaikuttavat likunnan harrastamiseen, kun mietitd&n liikuntapolun jarjestamista.

Tutkimuskysymykset, joihin haetaan vastauksia ovat:

1. Mitka tekijat motivoivat harrastamaan lilkkuntaa?

2. Mitka tekijat rajoittavat liikunnan harrastamista?
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

6.1 Laadullinen tutkimus

Tama opinnaytetyd on laadullinen tutkimus. Laadullisessa eli kvalitatiivisessa
tutkimuksessa lahtokohtana on todellisen elaman kuvaaminen. (Hirsjarvi ym.
2009, 161.) Yksi keskeisista laadullisen tutkimuksen tunnuspiirteista on todelli-
suuden korostaminen ja saatavan tiedon subjektiivisuus. Laadullinen tutkimus
keskittyy tarkastelemaan yksittaisia tapauksia. Tavoitteena voi olla muun muas-
sa uuden tiedon hankinta, ilmion kuvaus, ymmarryksen syventaminen, ilmion
tulkinta ja teoreettisesti mielekkaan tulkinnan tekeminen tai kyseenalaistaminen.
(Puusa ym. 2011, 47-48.)

6.2 Aineiston keruu

Yleisimmat aineistonkeruumenetelmat laadullisessa tutkimuksessa ovat kysely,
haastattelu, havainnointi ja erilaisiin dokumentteihin perustuva tieto. Kyselyssa
tulee kysya tutkimuksen tarkoituksen kannalta merkityksellisia kysymyksia.
(Tuomi ym. 2009, 71-75.) Kyselyn etuna voidaan pitda sita, etta siihen voidaan
valita henkil6ita, joilla tiedetaan olevan kokemusta tutkittavasta ilmiosta tai tie-
toa aiheesta. Tall6in puhutaan tarkoituksenmukaisesta, harkinnanvaraisesta

naytteesta. (Puusa ym. 2011, 76.)

Narkolepsiaa sairastavien vireystila ja kognitio vaihtelevat péaivan aikana sai-
rauden luonteen mukaisesti. Taman vuoksi paadyimme kayttamaan kyselylo-
maketta aineiston kerddmisessd. Koimme kyselylomakkeen etuna sen, etta
osallistujat pystyivat itse valitsemaan parhaimman ajankohdan kyselyn vastaa-
miseen oman vireystilansa mukaan. Kysymykset olivat avoimia, joihin vastaaja

sai vastata omin sanoin. Vastaamisjarjestyksella ei ollut merkitysta.

Aineistoa kerattiin kevdadn 2015 aikana. Narkolepsiayhdistys julkaisi nettisivuil-

laan tiedotteen opinnaytetydostdmme tammikuun lopulla ja uudestaan huhti-
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kuussa. Halukkaat ottivat itse yhteyttd meihin séhkodpostitse. Saimme ensim-
maisella kerralla kaksi osallistujaa, ialtaan 38 ja 44 vuotta ja toisella kerralla yh-
den osallistujan ialtddn 12 vuotta. Kysely vastauskuorineen toimitettiin halukkail-
le postitse. Kyselylomaketta puolsi my6s valimatka osallistujien ja meidan valil-
l&. Osallistujat asuivat eri puolella Suomea ja vélimatkat olisivat muodostuneet
pitkiksi. Kvalitatiivinen tutkimus ei valttaméatta merkitse laheista kontaktia tutki-
musjoukkoon, vaikka usein ehké laadullisessa tutkimuksessa niin esitetdankin
(Hirsjarvi ym. 2009, 194).

6.3 Aineiston analysointi

Aineiston analyysin tarkoitus on luoda aineistosta mielekds kokonaisuus, jonka
avulla on mahdollista tulkita ja tehda johtopaatoksia tutkittavasta ilmiosta. Sisal-
[6nanalyysi soveltuu kaytettavaksi monenlaiseen laadulliseen tutkimukseen ja
tavoitteena on auttaa jarjestamaan aineisto aluksi tiiviseen ja selked&n muo-
toon kadottamatta sen sisélla olevaa informaatiota. Analyysi perustuu tulkintaan
ja paattelyyn. (Puusa ym. 2011,116-117.) Kyselylomakkeista saatu aineisto
analysoitiin aineistolahtoisella sisallon analyysilla, silla opinnaytetydn tarkoituk-

sena oli nimenomaan analysoida kirjoitettuja kokemuksia.

Aineistolahtdinen analysointi on kolmivaiheinen prosessi, johon kuuluu aineiston
pelkistdminen, ryhmittely ja teoreettisten kasitteiden luominen (Tuomi ym. 2009,
108.) Ennen analysoinnin aloittamista tarkistimme kyselyista sen, etta ne olivat
taytetty tarkoituksenmukaisesti. Aineiston analyysi aloitettiin lukemalla aineistoa
lapi vastaus kerrallaan, jonka jalkeen samat kysymykset niputettiin yhteen jo-
kaiselta osallistujalta. Useissa vastauksissa saman lauseen sisalla esiintyi mo-
lempien ylaluokkien alle sopivia k&sitteitda, jolloin vastauksia jouduttiin pilkko-
maan, kuitenkaan unohtamatta lauseen sisalt6a. Osa vastauksista oli lyhyita ja
jo itsessdan pelkistettyja. Aineistosta etsittiin samankaltaisuuksia ja samaa tar-
koittavat lauseet ryhmiteltiin, jolloin aineistolle 16ytyi omat alaluokkansa. Ala-
luokkien nimeamisen jalkeen muodostettiin kaksi ylaluokkaa: likuntaan motivoi-

vat tekijat seka liikuntaa rajoittavat tekijat. Lopuksi muodostimme yhden pa&éluo-
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kan; narkolepsiaa sairastavien kokemuksia likunnan harrastamisesta, joka ko-
kosi molemmat ylaluokat yhteen.

Ajanpuute

Vasymys

Talous

Liikuntaa rajoittavat tekijat

Muut sairaudet

Seuran puute

Masennus
Liikuntapalveluiden
tarjonta
Narkoleptikoiden
kokemuksia lilkkunnan

Seura/Kaverit harrastamisesta
Ajanviete
Vireystila

Onnistumisen
kokemukset

Painonhallinta

Liikuntaan motivoivat tekijat

Itsetunte

Mieliala

Ryhmahenki/kannustus

Fyysisen kunnon
yllapito

Energia

Rentouttaa

=\ N

Kehonkuva

Kuvio 1. Aineiston analysointi
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7/ TUTKIMUSTULOKSET

7.1 Tutkimuksesta nousseet ylaluokat

Aineiston analyysista nousi kaksi ylaluokkaa: liikuntaan motivoivat tekijat ja lii-
kuntaa rajoittavat tekijat. Sisallonanalyysistd nousseet ylaluokat antavat vasta-
uksen tutkimuskysymyksiin: mitk& tekijat motivoivat harrastamaan liikuntaa ja
mitka tekijat rajoittavat likunnan harrastamista. Aineiston paa-, yla- ja alaluokat
on havainnollistettu kuviossa 1. Aineistosta on nostettu esiin oleellisimpia vas-

tauksia tutkimuskysymysten kannalta ja ne on tekstissa kursivoituna.

7.2 Liikkuntaan motivoivat tekijat

Ensimmaisen tutkimuskysymyksen tarkoituksena oli selvittd&d mita liikunta mer-
kitsee narkolepsiaa sairastavalle. Kaikki opinnaytetyohoén osallistuneet kolme
vastaajaa kokivat liikunnalla olevan positiivisia vaikutuksia elamanlaatuun.
Saimme 12 alaluokkaa, jotka kuvastivat liikuntaan motivoivia tekijoitéa. Kuviossa
yksi on havainnollistettu kaikki nA&ma alaluokat.

Liikuntaan motivoivia tekijoita olivat mm. fyysisen kunnon yllapito ja painonhal-
linta. Liikuntaa harrastettiin, jotta paino ei nousisi tai jo hankittua ylipainoa saisi
vahennettya. Hoikkana pysyminen motivoi liikuntaharrastuksen jatkamiseen.
Vastauksissa mainittiin myos liikkunnan vaikutus hermoston toimintaan ja vastus-

tuskyvyn yllapitamiseen.
Kiva kun kropassa tuntuu hyvalta.

Se saa minut voimaan paremmin ja on valttdmatonté lihomisen es-

tamiseksi/hoikkana pysyminen motivoi.

Kysyttaessa millaisessa tilanteessa tekee yleensa mieli liikkua, vastaukset ero-

sivat keskenéan toisistaan. Kaksi vastaajaa kolmesta koki kaipaavansa liikuntaa

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Etunimi Sukunimi



24

tyopaivan jalkeen tai tehdakseen jotain vireystilan nostamiseksi. Yksi vastaaja

taas kaipasi likuntaa silloin, kun vireystila oli energinen.
Tyo6paivan jalkeen kun vireystila on huono, siitd saa energiaa.
Silloin kun ei oo muuta tekemista tai kun on vahan vasynyt.

Vapaapaivina ja valoisana aikana, kun on tarpeeksi energiaa eli ei

siis vasyta liikaa ja kynnys lahte& ulos on matala.

Vastauksissa korostuu yksil6lliset tekijat likunnan harrastamiselle. Toinen ko-
kee kaipaavansa liikkuntaa ollessaan energinen, kun taas toinen kaipaa liikun-

nan tuomaa energiaa vasymyksen tunteisiin.

Kysyttdessa tukeeko liikunta mielestasi narkolepsiaa sairastavan hyvinvointia,
kaikki vastaajat olivat maininneet joko ybunien laadun paranemisen tai vaiku-
tukset vireystilaansa. Jokainen vastaaja kertoi aikovansa jatkaa liikunnallista
elamantapaa. Syitd olivat mm. kokemus siita ettd voi paremmin liikkkuessaan
saanndllisesti, onnistumisen kokemukset ja olemalla paremmalla tuulella liikku-
essaan. Liikunnalla haettiin parempaa mielialaa ja itsetuntoa. Liikkunnan vaiku-

tukset omaan kehonkuvaan vaikuttivat siihen, etta liikuntaharrastusta tuli jatkaa.

Jos ei liiku, kehonkuva huononee, parisuhteeseen tulee haasteita,

alemmuuden tunne.
Nukun paremmin y6t ja nukahdan hyvin!
Erittain tarkeaa seka painonhallinnan etta vireystilan saatelyssa.

Seura ja kaverit olivat syy lahtea liikkeelle jokaisella. Kysyttaessa pitaako
enemman ryhmaliikunnasta vai yksin liikkkumisesta ja mink& vuoksi, kaikki vas-
tasivat suosivansa ryhmaliikuntaa. Syita tahan oli mm. hyvan mielen saaminen

ryhméssa ja kannustuksen voima parempien suoritusten tavoittelussa.

Hyva vetaja ja ryhma pitavat ylla iloista mieltd ja kannustavat jat-

kamaan ja liikunta on my6s monipuolisempaa.
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Ei tartte tehda itse kaikkea ja joukkueena on kiva tehda. Kaverei-

den kanssa on mukava liikkua yhdessa.

Ryhma, tiukka ohjaus ja aikataulutus “kun tehd&én, niin tehddéan

kunnolla”.

7.3 Liikuntaa rajoittavat tekijat

Toisen tutkimuskysymyksen tarkoituksena oli selvittdd mitka tekijat rajoittavat
likunnan harrastamista. Saimme 7 alaluokkaa, jotka kuvastivat liikuntaa rajoit-
tavia tekijoita. Kuviossa 1. on havainnollistettu ndma alaluokat. Narkolepsiaan
liittyvia rajoittavia tekijoita mainittiin vain vasymys, mitkddn muut tekijat eivat

liittyneet narkolepsiaan.

Kaksi kolmesta mainitsi vasymyksen rajoittavaksi tekijaksi liikunnan harrastami-
sessa. Vasymyksesta huolimatta lahdettiin likkumaan, koska liikunnan vaiku-
tukset vireystilaan ja hyvaan oloon koettiin tarkedmmaksi kuin sohvalle jaami-

nen. Joskus kuitenkin uni vei voiton.

Valilla vasyn takia ei paddse kun joutuu nukkumaan. Uni vie voi-

ton...”maéa nukun’!
Yksi vastaajista koki likunnan aiheuttavan vasymysta ja vievan aikaa.

Toisaalta myos vasyttda ja vie aikaa, jota ei varsinkaan ty6elamas-

sa mukana ollessa ole koskaan muutenkaan liikaa.

Kaksi vastaajaa kolmesta mainitsi ajan puutteen tai muut kiireet syyksi, jotka
useimmiten estivat lahtemasta harrastamaan liikuntaa. Myds muut sairaudet,
kuten masennus ja selkakivut koettiin rajoittavina tekijoina. Toisaalta liikkumat-
tomuus liitettiin painonnousuun ja painonnousu koettiin huonontuneena kehon-
kuvana, joka taas vaikutti parisuhteeseen luomalla haasteita. Liikunnan vahyys
koettiin oravanpytrana, joka vaikuttaa laaja-alaisesti useaan elaman osa-
alueeseen. Téhan ei haluttu joutua ja kullakin vastaajalla oli omat syynsa jatkaa

likuntaharrastustaan, jotta liikkumattomuudesta aiheutuvia haittoja ei syntyisi.
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Paino nousee HETI nopeasti jos ei liiku, vireystila laskee, masen-
tuu, kehonkuva huononee, parisuhteeseen tulee haasteita, alem-

muuden tunne.

Liikuntapalveluiden tarjonnan vahyys mainittiin rajoittavana tekijana liikunnan
harrastamisessa. Huono tarjonta kodin lahella edellytti matkustamista kauem-
mas joka ei aina onnistu autottomalle. Kysyttaessa tuen tarvetta likunnan har-
rastamiseen, jokainen koki tarpeen erilaisena. Taloudellisen tuen tarve, lisdajan
tarve ja muista sairauksista johtuva tuen tarve mainittiin syiksi. Ainoastaan yksi
vastaaja kolmesta mainitsi heratyksen tarpeen ennen treenejd, joka voidaan

littdd narkolepsian aiheuttamaksi tuen tarpeeksi.

7.4 Keskeiset tulokset

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli kuvata narkolepsiaa sairastavien kokemuk-
sia likunnan harrastamisesta. Fogelholm ym. (2011) toteavat liikunnan tuotta-
van mielihyvan, virkistymisen, voimistumisen ja rentoutumisen kokemuksia.
Myonteiset kokemukset lisdavat liikkumisen halua ja yllapitavat likuntamotivaa-
tiota. (Fogelholm ym. 2011, 43.) Myds opinnaytetyéssdmme mukana olleet ker-
toivat liikunnan tuottavan virkistymisen kokemuksia, vaikuttavan mielialaan piris-

tavasti, antavan energiaa, mutta myos rentoutumisen kokemuksia.

Dahnin ja Penedon (2005) tutkimus puoltaa sita, etta likunnan harrastamisella
voidaan tukea ihmisen psyykkistd hyvinvointia ja ehkaistd ylipainoa. lhmisen
saavuttaessa ideaalipainonsa, voi saavutus sitouttaa myo6s jatkamaan liikuntaa,
jolloin myd6s liikunnan terveydelliset hyddyt nousevat esiin. (Dahn ym. 2005,
189-190.) Opinnaytetytn tuloksissa nousi esiin fyysisen kunnon yllapidon tar-
keys ja painonhallinta. Liikuntaa harrastettiin, jotta paino pysyi kurissa. Painon-
nousu koettiin vaikuttavan parisuhteeseen ja omanarvon tunteeseen negatiivi-
sesti. Liikkumattomuus sai aikaan negatiivisia vaikutuksia koko kehoon ja

psyykkiseen hyvinvointiin.

Liikunta koettiin my6s ajankuluna ja sosiaalisena tapahtumana. Ryhmassa lii-

kunta tuntui mukavammalta ja motivoi hyviin suorituksiin. Ryhmaliikunta koettiin
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my06s monipuolisempana kuin yksin harrastettu lilkkunta. Niin Vuoren (2003) kuin
Hassmeénin ym. (2000) tutkimukset nostavat esiin liikunnasta saatavat positiivi-
set tunteet yhteenkuuluvaisuudesta, sekd uuden oppimisesta toisilta osallistujil-
ta (Vuori 2003, 33; Hassmén ym. 2000, 24).

Narkolepsian oireiden kannalta likunnan koettiin tasapainottavan vireystilaa ja
parantavan younen laatua. Vastaajista kaksi kolmesta ei kokenut tarvitsevansa
tukea liikunnan harrastamisessa sairauden nakokulmasta. Yksi vastaaja vastasi
tarvitsevansa heratyksen ennen treeneja. Narkolepsiaa sairastavien oirekuva
vaihtelee hyvin paljon yksil6llisesti ja ndain myds tuen tarpeen sisaltdé ja maara
vaihtelevat. Katapleksiaoireista karsivan tuen tarve voi olla aivan erilainen kuin
lievaa muotoa ilman katapleksiaa sairastavan tuen tarve. Townsend ja Wilcock
(2004) painottavat toiminnallisen oikeudenmukaisuuden teoriassa, etta ihmisen
yksil6lliset resurssit tulee huomioida suunnitellessa toimintaa, jotta toiminnalli-
sen oikeudenmukaisuuden periaatteet tayttyvat (Townsend & Wilcock 2004a,
330).

Jokainen vastaajista koki narkolepsiasta johtuvan vasymyksen rajoittavaksi teki-
jéksi. Liikunta koettiin silti tarkeéaksi osaksi hyvinvointia ja sitd harrastettiin va-
symyksen sallimissa rajoissa. Muita liikuntaa rajoittavia tekijoita olivat muut sai-
raudet, ajanpuute, taloudelliset rajoitteet, seuranpuute, masennus ja liikuntapal-
veluiden tarjonta. Neuroliikkuja Paikallistasolla tutkimushanke seka eri liikunta-
aloilla toimivat voivat hyddynt&& tuloksista nousseita motivoivia seka rajoittavia

tekijoita suunnitellessaan liikkuntapolkua neuroliikkujille.

Osallistujat nimesivat lajeja, jotka heidan mielestaan soveltuvat hyvin narkolep-
siaa sairastavalle. Naita olivat mm. circuit, kavely, juoksu, kuntosali, sulkapallo,
koripallo, sahly ja jalkapallo. Jokainen narkolepsiaa sairastava on kuitenkin it-
sensé paras asiantuntija. Se laji, joka soveltuu toiselle, ei ehké sovellu lainkaan
jollekin muulle. Oman oirekuvan tunteminen auttaa loytamaan itselle sopivim-
mat liikuntamuodot. Tamé&n tyon osalta ei voida antaa yleispéatevia ohjeistuksia

esimerkiksi kaikille sopivista liikuntamuodoista.
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8 POHDINTA

8.1 Opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus

Suomen Akatemia on kirjannut vuonna 2008 tutkimuseettiset ohjeet (Tuomi
2013, 132-133). Opinnaytetydssa noudatettiin hyvaa tieteellista kaytantda, ku-
ten rehellisyytta, tarkkuutta tulosten tallentamisessa ja esittamisessa seka tut-
kimusten arvioinnissa. Muiden tutkijoiden ty0 ja saavutukset otettiin asianmu-
kaisella tavalla huomioon. Opinnadytetyd on suunniteltu, toteutettu ja raportoitu
yksityiskohtaisesti ja tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten edellyttamalla
tavalla. Opinnaytetydn suorittamisen kannalta merkitykselliset muut sidonnai-
suudet on ilmoitettu opinnaytetyohon osallistuville sek& mainittu opinnaytetyos-

sa.

Opinnaytetyon aihe valikoitui saatavilla olevista aiheista, seka kiinnostuksesta
likuntaa kohtaan. Aihe oli sidottu likunnan merkitykseen seka pieniin neurologi-
siin sairausryhmiin. Pohdimme kauan eri neurologisia sairausryhmia ja niiden
erityispiirteitda. Paadyimme valitsemaan narkolepsiaa sairastavat tutkimuskoh-
teeksemme sen saaman mediahuomion vuoksi. Osaltaan valintaamme puolsi
nayton vahyys. Etsinndista huolimatta saatavilla on hyvin vahan jos ollenkaan
nayttoa likunnan merkityksesta narkolepsiaa sairastavan elamassa. Halusimme
osoittaa opinnaytetyolla, etta likunnan harrastamisella on merkitysta narkolep-

siaa sairastavan elaméassa.

Vaikka laadullisen tutkimuksen tarkoituksena ei olekaan saada suurta vastaa-
jamaaraa, pohdimme silti miten osallistujien maara vaikuttaa tydmme uskotta-
vuuteen ja hyddynnettavyyteen. Osallistujien maara jai vain kolmeen vastaa-
jaan, vaikka ilmoitimme opinnaytetytsta ja siihen liittyvasta kyselysta useam-
man kerran, seké narkolepsiayhdistyksen nettisivuilla, etta yhdistyksen face-
book-seindlla. Lisdksi kysyimme Neuroliikkujat-toimeksiantajalta seké yhteistyo-
kumppaneilta mahdollisia kontakteja henkil6ihin, jotka sairastavat narkolepsiaa.

Suuremmalla vastausmaaralla olisi voinut olla vaikutusta mm. siihen, miten eri-
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laiset oirekuvat kullakin vastaajalla vaikuttavat likunnan harrastamiseen. Poh-
dimme my0s sita, voisiko vastaajien vahyyteen vaikuttaa esimerkiksi se, etta
diagnoosi voi monissa perheissa olla viela hyvin tuore ja nain vahentaa haluk-
kuutta osallistua kyselyyn, jossa olisi pitdnyt avautua narkolepsiasta ja sen vai-
kutuksesta elamaan. Toisaalta narkolepsiaa jo kauan sairastaneiden aktiivisuus
sosiaalisessa mediassa ja yhdistyksen toiminnassa voi olla vahaisempaa kuin
esimerkiksi tuoreessa diagnoosissa ja nain ehka infokirieemme ei tavoittanut

kuin marginaalisen maaran narkolepsiayhdistyksen jasenia.

Yksi eettisyyteen vaikuttava tekija on, etta opinnaytetyéhdn osallistuminen ol
taysin vapaaehtoista. Ennen kyselyyn osallistumista osallistujille selvitettiin ym-
marrettavasti opinndytetyon tarkoitus ja siind kaytettavat menetelmat ja tarvitta-
vat luvat. Yksi osallistujista oli alaikdinen. Hanen kohdallaan kysely seka lupa
lahetettiin osallistujan vanhemmalle, joka oli ilmoittanut lapsensa mukaan. Ky-

selyssa alaikaisen osallistujan vastaukset olivat hanen itse kirjoittamia.

Opinnaytetydn eettisyytta puoltaa tapa, jolla hankimme aineiston. Paadyimme
kyselyn kautta saatavaan materiaaliin valimatkan vuoksi. My6s vireystilan muu-
tokset ohjasivat meita kayttamaan kyselylomaketta. Talloin jokaisella olisi aikaa
pohtia ja kirjoittaa ajatukset ylos ja pitaa tarvittaessa taukoja. Jos olisi paadytty
haastatteluun, uhaksi olisi voinut koitua haastattelijalta tuleva aikataulupaine.
Vireystilan muutokset olisivat voineet ndkya haastatteluissa lyhyina vastauksina

tai osallistujien poissaoloilla.

Tutkimusaineisto on ollut I&pi tAman opinnaytetydprosessin luottamuksellista ja
sita on sailytetty siten, ettei ulkopuolisilla ole ollut mahdollisuutta saada aineis-
toa kasiinsa. Aineistoa on kaytetty vain ja ainoastaan opinnaytetyémme tekemi-
seen ja se on havitetty tietosuojasaaddksia noudattaen taman opinnaytetydn
valmistuttua. Kirjallisesta raportista ei pysty tunnistamaan tai identifioimaan

osallistujia.

Kyselyn luotettavuuden kannalta pyrimme muodostamaan kysymykset niin, etta
emme johdattelisi osallistujia antamaan tietynlaisia vastauksia. Kyselyyn valikoi-

tuja kysymyksia analysoimme néin jalkikateen viela enemman, silla pohdimme
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muun muassa saimmeko laadullista ja luotettavaa tietoa osallistujiltamme. Ky-
selyn tekeminen ja kysymysten muotoilu olisi pitanyt liittda vahvemmin narko-
lepsiaan ja sen tuomiin vaikutuksiin, jolloin olisimme saaneet laadullisempaa
tietoa. Mietimme myads, ettd pelkasimmeko kysya suoraan sairauden nakokul-
masta kysymyksid. Mikali kaytettavissamme olleet ajalliset resurssit olisivat ol-
leet paremmat, olisimme halunneet saada liséé osallistujia opinnaytetybhomme
ja olisimme voineet lahettdd tarkentavia kysymyksid. Kyselymenetelmalla saa-
dut vastaukset olivat melko suppeita, vaikka olimme jattédneet jokaiselle kysy-
mykselle runsaasti vastaustilaa. Haastattelumenetelmalla olisimme voineet
saada laajempia vastauksia. Haastattelun kayttdminen aineistonkeruumenetel-

mana ei kuitenkaan ollut mahdollista meidéan ja osallistujien valimatkan vuoksi

Aineistoa analysoidessa kdvimme monesti lapi ilmaisuja ja kiinnitimme huomio-
ta siihen, ettemme muuta lauseen sisaltéd vaan perusajatus sailyisi. Keskuste-
limme vastauksista ja siita, tulkitsimmeko vastaukset yhdenmukaisesti. Taméa
lisasi opinnaytetydmme luotettavuutta. Laadullisessa tutkimuksessa luotetta-
vuutta nostaa yksityiskohtainen selostus tutkimuksen toteuttamisesta. Pyrimme
kuvaamaan opinnaytetydomme kaikki vaiheet yksityiskohtaisesti niin, etta lukija

ymmartaa miten esimerkiksi teimme luokittelun.

Nayton hankkiminen tydbmme teoriaosaan oli haastavaa, silla narkolepsian ja
likunnan yhteydesté ei ole tutkittua tietoa. Suurin osa |0ydetyista tutkimuksis-
tamme perustuukin paremmin tunnettuihin neurologisiin sairauksiin, kuten MS-
ja Parkinsonin tautiin. Myds kyselymme osallistujat olivat eri elamanvaiheissa ja
jokaisella sairaus nayttaytyi yksilollisesti. Yleispatevia “saantoja” likunnan har-
rastamisesta onkin vaikea asettaa narkolepsiaa sairastaville, silla jokainen ko-
kee liikunnan kehossaan eri tavalla. Joillekin rankka liikunta sopii antaen ener-

giaa ja jaksamista, kun taas toiselle ei sovi ollenkaan.

Opinnaytetydmme suunnitteluvaiheessa muodostimme tyémme kannalta oleel-
liset tutkimuskysymykset, jotka olivat: Miten liikunta on muuttunut narkolepsiaan
sairastumisen myota?, Mita narkolepsiaa sairastavien tulee huomioida liikunnan
harrastamisessa? ja Mita liikunta merkitsee narkolepsiaa sairastavalle?. Ana-

lysoidessamme aineistoa, selvisi etta kolmesta tutkimuskysymyksestéa vain yh-
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teen saimme vastauksia aineistosta. Paadyimme muokkaamaan tutkimuskysy-
mykset vastaamaan saatua aineistoa. Reflektointi tyon aikana ja varsinkin lop-
puvaiheessa on antanut paljon vastauksia siihen, miten olemme onnistuneet
tydssamme ja mitd tekisimme toisin. Kyselyn testaaminen ennen varsinaista
kayttda olisi voinut antaa meille tarkeaa tietoa siitd, saammeko oikeanlaista tie-
toa osallistuvilta. Oikein kohdennettujen kysymysten kautta analyysivaihe olisi
voinut olla laajempi ja antaa enemman hyoddynnettavia tuloksia. Opinnaytetyo
prosessina on antanut ymmarrysta tieteellisen tutkimuksen tarkeydesta ja hyo-

dynnettavyydesta ammatillisessa kehittymisessa.

8.2 Opinnaytetyon hyddynnettavyys ja johtopaatokset

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kokemustiedon kerddminen narkolepsiaa sai-
rastavilta. Tavoitteena on, ettd Neuroliikkujat Paikallistasolla tutkimushanke ja
hankkeen yhteistydkumppanit pilottikunnissa saavat kohdennettua tietoa narko-
lepsiaa sairastavien kokemuksista liikunnan harrastamisessa. Opinnaytetyon
avulla yhteistydkumppanit saavat tietoa siitd, millaista hyétya liikunta tuottaa
narkolepsiaa sairastavalle ja miten tietoa voidaan hyddyntaa liikuntapolun jar-
jestamisessa. Yhtena jatkotutkimusaiheena voisikin olla liikuntapolun jarjesta-

minen neurologista sairautta sairastavalle.

Neurologisten sairasryhmien ja narkoleptikoiden liikuntapolun kehittamisessa
tieto liikkumiseen vaikuttavista positiivisista ja negatiivisista tekijoista on hyva
ottaa huomioon. Léytdmiemme tutkimusten perusteella jo varhaisella liikkunta-
tottumusten muokkaamisella ja aktiivisuuden yllapitamisella on positiivisia vai-
kutuksia ihmisen elaménlaatuun ja toiminnallisuuteen. Narkolepsiaa sairastaval-
le liikunnan sisallyttdminen jokapdaivaiseen elamaan tuottaa monia terveyshyoty-
ja. Liikkunnallinen elamantapa auttaa vireystilan séaatelyssa ja painonhallinnassa,
yllapitad hyvaa younen laatua ja antaa energiaa. Ryhmaliikunta sitouttaa sosi-
aalisiin ryhmiin sek& antaa onnistumisen kokemuksia. Jokainen liikkuja motivoi-

tuu liilkuntaan eri asioista.
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Toimintaterapeuttisen nakdkulman mukaan tuominen avasi aihetta lisaa, em-
meka jaaneet pohtimaan vain liikunnan fysiologisia puolia. Laajemman nako-
kulman prosessointi vahvisti omaa ammatillista tietoa toiminnan merkityksesta
ihmisen hyvinvointiin ja voimaantumiseen. Myds opinnaytetyota lukevat voivat
saada toimintaterapian né&kdkulmasta tietoa siitd, ettd ihminen on luotu toimi-
maan. Hyvien toiminnallisten kokemuksien ja saavutettavuuden kautta luodaan

pohjaa ihmisen minakuvalle ja itsetunnolle.
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LIIME 1

13.04.2015

Hei,

etsimme kiinnostuneita vastaamaan lyhyeen postitse lahetettavaan

kyselyymme.

Jos harrastatte jotain liitkuntamuotoa, tai muuten koette liikun-
nan olevan tarkeana osana arkeanne, toivoisimme etta olisitte
halukas kertomaan kokemuksistanne suhteessa liikuntaan
meille. Toivoisimme mukaan myds perheita, joissa lapsi on
sairastunut narkolepsiaan tai henkil6ita, jotka kokevat liikunnan

suorittamisen hankalana sairauden vuoksi.

Teemme opinnédytetydtd osana Neuroliikkujat Paikallistasolla- han-
ketta. Tarkoituksenamme on tuoda esille narkolepsiaa sairastavan
oma kokemus liikunnan merkityksesta ja sen harrastamisesta. Tut-
kimustietoa narkolepsiaa sairastavien likunnan merkityksesta ja ko-

kemuksista on saatavilla erittdin vahan jos ollenkaan.

Antamianne tietoja hyddynnetd&n ainoastaan tassa opinnaytetytssa
eika yksittaisia henkiloita voida tyostamme tunnistaa. Olemme alle-
kirjoittaneet vaitiolovelvollisuussopimuksen ja meita sitoo vaitiolovel-

vollisuudesta saadetty laki.

Sinun kokemuksesi on meille tarkea. llmoitathan alla olevaan séah-

kobpostiosoitteeseen yhteystietosi, jonne voimme lahettdd kyselyn ja
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valmiiksi maksetun postituskuoren. Jos jokin asia askarruttaa, otat-

han meihin yhteytta. Vastaamme mielellamme kysymyksiin!

Ystavallisin terveisin,

Toimintaterapeuttiopiskelijat Hanna Tolonen ja Henna Lehtokannel

Turun Ammattikorkeakoulu
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LIITE 2

(Huom, kysely sisaltaa pelkat kysymykset ilman vastaustilaa.)

Kiitos mielenkiinnostanne opinnaytetydtamme kohtaan.

Toivomme, ettd vastaatte kysymyksiin realistisesti. Haluaisimme kuulla koke-

muksistanne ja tuntemuksistanne, olivatpa ne sitten positiivisia tai negatiivisia.

Korostamme viela, ettd vastauksenne kasitellaan taysin luottamuksellisesti, eika

niita pystyta yhdistamaan kehenkaan.

Ikasi?

Koska narkolepsiasi on diagnosoitu?

HENKILOKOHTAINEN SUHDE LIIKUNTAAN

Minkalaista liikuntaa harrastat?

Mik& on mieluisin liikuntamuotosi?

Kuinka usein harrastat likuntaa?

Harrastitko ennen sairastumista enemman lilkuntaa? Jos niin millaista?
Pidatkd enemman ryhmaliikunnasta vai yksin liikkumisesta? Minka vuoksi?

Millaisessa tilanteessa sinun tekee yleensa mieli liikkua?

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Etunimi Sukunimi



LIKUNTA OSANA HYVINVOINTIA

Tukeeko liikunta mielestasi narkolepsiaa sairastavan hyvinvointia? Jos, niin mil-

|a tavalla?
Mitka lajit mielestasi erityisesti sopivat narkolepsiaa sairastavalle?

Milla tavalla koet liikunnan vaikuttavan sinuun itseesi? (psyykkinen, fyysinen ja

sosiaalinen hyvinvointi)

SUHDE LIIKUNTAAN NYT JA TULEVAISUUDESSA
Aiotko jatkaa liikuntaharrastustasi tulevaisuudessa? Mika saa sinut jatkamaan?
Mika on useimmiten syyna, mikali sinun ei tule lahdettya liikkumaan?

Estaako jokin tekija sinua harrastamasta haluamaasi liikuntaa? (esim.ymparisto,

muut ihmiset, taloudelliset syyt)

Tarvitsetko tukea liikunnan harrastamiseen? Jos niin minkalaista? (apuvaline,

avustaja tmv.)
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