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Opinndytetyoni tarkoituksena oli selvittdd Parkinsonin tautia sairastavien ja heidan
omaistensa kokemuksia kotihoidon asiakkaina Pirkanmaalla. Tavoitteena oli lisata tie-
toa Parkinsonin tautia sairastavan kotihoidon toteutumisesta sairastuneen ja hénen
omaisensa nakokulmasta seka kehittdd kotihoitoa. Opinndytetyoni tehtavina oli selvit-
ta4&, minkélaisia ovat Parkinsonin tautia sairastavan tarpeet kotihoidon asiakkaana, min-
kalaisia kotihoidon palveluita sairastuneet saavat ja miten palvelut on jérjestetty. Lisaksi
tehtdvana oli kuvata, miten sairastuneet ja heiddn omaisensa tai omaishoitajansa koke-
vat kotihoidon palvelujen toimivuuden. Tutkimusmenetelmé oli laadullinen, ja aineisto
keréattiin viidelld teemahaastattelulla, jotka analysoitiin aineistolahtdiselld sisallénana-
lyysilla.

Tulokset osoittivat, ettd Parkinsonin tautiin liittyvat tarpeet vaikuttivat paljon sairastu-
neen avuntarpeeseen ja kotihoidon toimintaan sairastuneen kanssa. Parkinsonin tautia
sairastavilla oli kaytdssa hyvin erilaisia kotihoidon palveluita riippuen sairauden oirei-
den vaikutuksesta toimintakykyyn. Omaiset arvostivat mutkattomuutta kotihoidon pal-
veluiden jarjestdmisessé ja kohdennettua tarpeisiin vastaamista. Kotihoidon palvelujen
hakemiseen toivottiin selkeyttd ja tarvittaessa konkreettista apua palvelujen jarjesta-
miseksi. Hoitajien tilannetajua ja muita vuorovaikutustaitoja arvostettiin, mutta hoita-
jien vaihtuvuuden moni omainen koki hoitotilanteissa hankalaksi. Suurin osa vastaajista
tunsi kiitollisuutta saamastaan kotihoidosta. He kokivat kotihoidon helpottavan arjessa
toimimista.

Jatkossa voi olla hyodyllista selvittadd, onko kotihoidon palveluja kayttavien Parkinsonin
tautia sairastavien kokemuksissa alueellisia eroja Suomessa. Parkinsonin tautia
sairastavien omaisten ja omaishoitajien kokemuksia arjessa selvidmisesté olisi tarkedaa
selvittaa lisad, etenkin kun omaishoidon merkitys tulee kasvamaan.

Asiasanat: Parkinsonin tauti, kotihoidon palvelujérjestelm&, omaishoito, kotihoito
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The purpose of this study was to describe patients with Parkinson’s disease and their
next-of-kins’ experiences of using home care services in the Pirkanmaa area. The aim of
this study was to increase the information of the realization of home care from a pa-
tient’s and next-of-kin’s point of view and develop home care. The study was qualita-
tive in nature. The data of five theme interviews were analyzed through qualitative con-
tent analysis.

The results indicated that the needs related to Parkinson’s disease affected a lot the need
of help of the patient and the home care acts with the patient. Patients with Parkinson’s
disease use different kind of home care services depending on how the symptoms affect
the ability to function. The next-of-kins appreciated the effortlessness of arranging the
home care services and allocating the services for certain needs. The applying of home
care services was expected to be clearer and concrete help in organizing the services
were wished. Assessment of the situation by nurses with other people skills were appre-
ciated, but many next-of-kins found it hard to tolerate the turnover of the nurses. Most
of the respondents experienced gratitude of the home care and felt that home care made
the everyday life easier.

Possible regional differences in home care services related to patients’ experiences
could be further studied. It would be important to find out more about the experiences
of the patients’ next-of-kins in everyday life, particularly when the importance of caring
for next-of-kins is increasing.

Key words: Parkinson's disease, service system of home care, caring for next-of-kins,
home care
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1 JOHDANTO

Parkinsonin tauti on Suomessa toiseksi yleisin neurologinen sairaus (Sillanpad & Matti-
la 2015). Sen oireet johtuvat aivojen hermopaatteiden tuhoutumisesta ja siité johtuvasta
dopamiinin vahenemisesta. Tauti on etenevad ja parantumaton. (Pekkonen ym. 2015.)
Taudin tyypillisid oireita ovat lepovapina, jaykkyys ja lihasten vajaatoiminta (Schenk-
manis 2008, 10). Suomessa noin 12 000 - 14 000 ihmista sairastaa Parkinsonin tautia
(Martikainen & Marttila 2014, 1649).

Ik&ihmisten kotihoidon kehittdminen ja omaishoidon vahvistaminen siséltyvat Suomen
uusimpaan hallitusohjelmaan (Sillanpdd & Mattila 2015). Kotihoidon nykytilanteen ja
omaisten nakdkulman tarkasteleminen on ajankohtaista. Pekkosen ym. (2015) mukaan
omaishoitajia koskevaa tutkimusta on vield vahan. Myds Toljamon ym. (2003, 261)
mukaan Parkinsonin tautia sairastavien l&dheisid koskevaa tutkimusta on tehty vahén, ja
tautia sairastavan sekd laheisen jokapéivaista eldmasta selviytymistd olisi selvitettava

lisaa.

Opinndytetyoni tarkoituksena on selvittdd Parkinsonin tautia sairastavien ja heidén
omaistensa kokemuksia kotihoidon asiakkaina Pirkanmaalla. Olen kiinnostunut Parkin-
sonin taudista, ja olen péassyt tapaamaan tautia sairastavia niin tyo- kuin yksityisela-
méassd. Opinndytetyoni tydeldmadyhteytend on Tampereen Parkinson-yhdistys ry. Tyo-
elamadn edustaja on kiinnostunut etenkin siitd, miten Parkinsonin tautia sairastavan
omainen tai omaishoitaja kokee kotihoidon toteutumisen, joten opinndytetydsséa painot-
tui omaisen ndkokulma. Kaytin opinnédytetydssani laadullista menetelmaa ja tyon tavoit-
teena on teemahaastattelujen tulosten avulla lisaté tietoa Parkinsonin tautia sairastavan

kotihoidon toteutumisesta sairastuneen ja omaisen nakokulmasta.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyoni tarkoituksena on selvittdd Parkinsonin tautia sairastavien ja heidan

omaistensa kokemuksia kotihoidon asiakkaina Pirkanmaalla.

Opinnéaytetyon tehtavat
1. Minkalaisia ovat Parkinsonin tautia sairastavan tarpeet kotihoidon asiakkaana?
2. Minkalaisia kotihoidon palveluita Parkinsonin tautia sairastavat saavat ja miten
palvelut on jarjestetty?
3. Miten Parkinsonin tautia sairastava ja hdnen omaisensa tai omaishoitajansa ko-
kevat kotihoidon palvelujen toimivuuden ja miten kotihoidon palveluita voisi

kehittaa?

Opinndytetyoni tavoitteena on lisata tietoa Parkinsonin tautia sairastavan kotihoidon

toteutumisesta sairastuneen ja hanen omaisensa nakokulmasta seka kehittédé kotihoitoa.



3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Opinnaytetyoni keskeisia késitteitd ovat Parkinsonin tauti, kotihoidon palvelujérjestel-
mé, omaishoito sekd kokoavana kasitteend terveyden edistdminen (kuvio 1). Avaan ka-
sitteitd tassa luvussa kirjallisuuteen ja tutkimuksiin perustuen. Olen siséllyttdnyt omais-
hoidon seké terveyden edistamisen késitteet kotihoidon palvelujarjestelmaan.

Hoitotieteellistd tutkimusta Parkinsonin tautiin sairastuneiden ja heiddn omaistensa ko-
kemuksista sairauden eri vaiheissa on vahan. Potilaslédhtoisen ja yksilollisen hoitotyon
suunnittelussa ja toteutuksessa hoitajat tarvitsevat tietoa néistd kokemuksista. Koke-
muksia voidaan hyodyntédd kohdentamalla hoitotydn resursseja siten, etta sairastunut ja
omainen saavat tarvitsemaansa tukea ja hoitoa oikealla tavalla. Omaisella on usein pal-
jon vastuuta siité, ettd Parkinson-potilas selvidé sairautensa kanssa, ja voi asua kotona
mahdollisimman pitkaan. Terveydenhuollon henkildston on tarke& rohkaista, lohduttaa
ja antaa kaytannonléheista tietoa sairastuneelle ja hanen omaiselleen arjessa selviytymi-
seen. Terveydenhuollon henkildn tulisi tunnistaa omaisen jaksamisen rajat, ja tarvittaes-

sa ohjata hdnet avun ja tuen pariin. (Haapaniemi, Leino & Routasalo 2005, 312, 321.)

A

Parkinsonin tautia
sairastava ja hinen
omaisensa kotihoidon
asiakkaina

| |

Kotihoidon

Parkinsonin tauti palvelujirjestelms

( |

Omaishoito

Terveyden
edistiminen

KUVIO 1. Opinnaytetydn teoreettiset lahtékohdat



3.1 Parkinsonin tauti sairautena

Parkinsonin tauti on keski-ikéisilla ja vanhuksilla tuntemattomasta syysta esiintyva neu-
rologinen liikehdiridsairaus, joka alkaa tyypillisesti 50-70 vuoden idssa (Atula 2015;
Erkinjuntti, Remes, Rinne & Soininen 2015, 158; Pekkonen ym. 2015). Miehilla Par-
kinsonin tautia esiintyy jonkin verran enemman kuin naisilla (Atula 2015). Sairauden
vallitsevuus Suomessa on 170 tapausta 100 000:ta asukasta kohden (Erkinjuntti ym.
2015, 158). Vuonna 1817 lontoolainen laakari James Parkinson esitti ensimmaisen ku-
vauksen taudista. 1960-luvulla sairauden tutkimisessa koettiin lapimurto, muun muassa

professori Arvid Carlssonin tutkimusten ansiosta. (Schenkmanis 2008, 10.)

Sairauden oireet johtuvat valiaivojen mustatumakkeen (substantia nigran) dopaminer-
gisten hermosolujen tuhoutumisesta véhitellen etenevasti, ja sen myo6té aivojuovioon
(striatumiin) kulkevan dopamiiniradan toiminnan hairiintymisestd (Rinne 2012; Erkin-
juntti ym. 2015, 158; Pekkonen ym. 2015; Terminologian tietokannat 2015). Myds ai-
vorungossa, autonomisessa hermostossa seka aivokuorenalaisissa (subkortikaalisissa)
ettd aivokuoren (kortikaalisissa) rakenteissa tuhoutuu hermosoluja, mista aiheutuvat
sairauden ei-motoriset oireet (Pekkonen ym. 2015; Terminologian tietokannat 2015).
Hermosolujen tuhoutuminen johtaa dopamiinin puutteeseen, jota ilmenee etenkin aivo-
jen tyvitumakkeissa (Erkinjuntti ym. 2015, 158). Dopamiini on hermovalittajdaine, joka
vaikuttaa tahdonalaisten liikkeiden hallintaan. Hermosolujen vaurioitumisen syyta ei
tiedeta. (Atula 2015.)

Taudin paéoireet, lepovapina, liikkeiden hidastuminen ja lihasjaykkyys, alkavat hitaasti
kuukausien ja vuosien kuluessa (Atula 2015). Liikeoireiden lisaksi Parkinsonin tautiin
liittyy paljon muitakin oireita, kuten tiedonkasittelyssa ilmenevia oireita, esimerkiksi
ajattelun hitautta, ja neuropsykiatrisia oireita, esimerkiksi masennusta ja impulssikont-
rollin héiri6itd. Sairauden oireet pahenevat ajan myo6td, ja voivat vaikeuttaa kavelya,

puhumista ja paivittdisten askareiden suorittamista. (Erkinjuntti ym. 2015, 159.)

Parkinsonin taudin pitkélle edenneessé muodossa tyypillistd on l&&keannosten tehon ja
vaikutuksen ennustettavuuden heikentyminen, seurauksena motoriset komplikaatiot.
Ladkeannoksen vaikutuksen hiipuminen, “wearing off”, ladkevaikutuksen viivastymi-
nen, “delayed on”, tai puuttuminen, ”no on”, ilmenevét sairastuneen tilanvaihteluina.

Ladkevaikutusten liséksi sairauteen itseensa liittyy tilanvaihteluita. (Sotaniemi 2015.)
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Tietyt geneettiset muutokset saattavat lisété riskia sairastua Parkinsonin tautiin, kuten
myo0s erilaiset sairaudet tai ympéristotekijat, esimerkiksi altistuminen myrkyille ja ke-
mikaaleille (Landis 2014, 2). Useimpiin Parkinsonin taudin diagnooseihin ei liity mi-
tdan perinndllisyyteen viittaavaa (Schenkmanis 2008, 11; Atula 2015). Tutkijat ovat
Ioyténeet joitakin Parkinson-sukuja, joilla voi olla tiettyja sairaudelle altistavia geeni-
virheitd (Schenkmanis 2008, 11). Suomalaisissa tutkimuksissa merkittavia geenivirheita
ei ole loytynyt, mutta geenitestaus tulee kyseeseen etenkin 40-50-vuotiaana sairastu-
neelle sukuhistorian perusteella (Pekkonen ym. 2015). Noin 20 %:lla Parkinson-
potilaista on samaa tautia sairastavia sukulaisia. Tupakan polton on poikkeuksellisesti

todettu suojaavan Parkinsonin taudilta. (Atula 2015.)

3.1.1 Motoriset oireet

Parkinsonin taudin keskeiset liikeoireet ovat lihasjaykkyys eli rigiditeetti, lepovapina eli
tremor sek& hidasliikkeisyys eli hypokinesia (Schenkmanis 2008, 10; Erkinjuntti ym.
2015, 159). Lihasjaykkyys on useasti hammasratasmaista ja lyijyputkimaista lihasjan-
teyttd, jolloin potilaan ké&si voi taipua hitaasti ja liikkeessa potilasta avustettaessa tuntuu
vastusta (Atula 2015; Erkinjuntti ym. 2015, 159). Lihastoiminnan hidastuminen voi
nakya kasvojen ilmeettdmyytend, monotonisena puheena tai késialan pienentymisena.
Vapinaa esiintyy erityisesti ylaraajoissa ja se voi ilmeta niin sanottuna pillerinpyoritys-
vapinana eli tyypillisend liikkeend sormissa. Aktiivisen liikkeen aikana vapina kuitenkin
lievittyy. (Atula 2015.) Levossa vapina on harvataajuista (Erkinjuntti ym. 2015, 159).

Hidasliikkeisyys ilmenee kédvelyn hitautena, lyhyené askelpituutena ja myotaliikkeiden
vahenemisend. Etenkin monimutkaisia ja toistuvia liikkeité voi olla vaikea aloittaa. (Er-
kinjuntti ym. 2015, 159.) Liikeoireet ovat useimmilla aluksi toispuoleisia, mutta ajan
mittaan ne etenevat toiselle puolelle kehoa. Potilaalla voi olla vaikeuksia esimerkiksi
nousta tuolilta tai 1ahted kdvelemé&an. Tasapainon ja asennon saatelyjarjestelma rappeu-
tuvat etenkin pidemmalle edenneessé sairaudessa. (Atula 2015.) Sairastuneen asento voi
muuttua etukumaraksi (Toljamo ym. 2003, 252).

Parkinson-potilaalla voi ilmetd jahmettymisté (freezing), joka ilmenee paikalleen juut-
tumisena potilaan yrittdessa esimerkiksi k&&ntyd kapeassa paikassa, sekd tilanteissa,
joista aiheutuu suorituspaineita. Jahmettymista voi tapahtua jo sairauden alussa. Potilas
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voi lieventad jahmettymisoiretta esimerkiksi kayttamalla kavellessaan aanivihjetta. Aa-

nivihje voi olla esimerkiksi musiikin kuuntelua k&velyn aikana. (Pekkonen ym. 2015.)

3.1.2 Muut oireet

Parkinsonin tautiin liittyy motoristen oireiden lisdksi monia muita oireita, jotka ilmene-
vét usein ennen motoristen oireiden alkamista. Sairastuneella saattaa olla esimerkiksi
REM-unihéirioitd, hajuaistin havidmistd muiden autonomisen hermoston oireiden lisék-
si seka tietojenkaésittelyn lievid oireita. (Erkinjuntti ym. 2015, 158.) Hajuaistin heiken-
tyminen voi joillakin edeltdd muita oireita. Sairauteen liittyvat unihdiriot voivat ilmeta
paivaaikaisena uneliaisuutena ja voimakkaana uupumuksena. Ajatustoiminnan hidastu-
mista, muistihdiridita ja masennusta voi ilmaantua. Yhdell& Parkinsonin tautiin sairastu-

neella on harvoin kaikkia oireita. (Atula 2015.)

Sairauden neurologisen luonteen vuoksi siihen liittyy usein ummetusta (Hartikainen &
Lonnroos 2008, 167). My0ds virtsaamisvaikeuksia ja iho-ongelmia on havaittu (NINDS
2015). Virtsaamisvaikeudet voivat sairauden alussa usein ilmetd yo6llisend virtsaamisen
tarpeena eli nokturiana (Ruottinen 2015). Iho-ongelmat voivat ilmetd potilaan ihon ras-
voittumisena seké potilas voi hikoilla runsaasti. Myds impotenssia ja muita seksuaalisia

vaikeuksia voi esiintyd. (Atula 2015.)

Parkinsonin tautiin voi liittyd lilan matala, vasymysta aiheuttava, verenpaine, joka voi
pahentaa kaytokseen liittyvia ja kognitiivisia oireita (Hartikainen & Ldnnroos 2008,
99). Ortostaattinen hypotensio johtuu sentraalisen ja perifeerisen autonomisen hermos-
ton héirioista (Pekkonen ym. 2015). Verenpaineen vaihtelut voivat olla akillisia (Atula
2015).

Arviolta puolella Parkinsonin tautia sairastavista esiintyy kipuja. Kivut liittyvat usein
lisddntyneeseen lihasjaykkyyteen tai tahdonalaisten lihasten litkkeiden héiridihin. Kivut
yldraajoissa, esimerkiksi hartia-olkavarsiseudulla ovat tyypillisid. Kipujen hoidosta ei
ole kontrolloituja tutkimuksia, mutta laakityksen tasapainotus on oleellista niiden hal-

linnassa. (Ruottinen 2015.)
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Joillakin Parkinson-potilailla puheen tuottaminen sekd ruoan pureskeleminen ja niele-
minen voivat vaikeutua (Kinos, Martikainen & Marttila 2011, 18; NINDS 2015). Nie-
lemisvaikeus eli dysfagia on joskus hyvin ongelmallinen aspiraatioriskin vuoksi (Pek-
konen ym. 2015). Sairastuneista 74 %:lla esiintyy syljen valumista, joka usein johtuu
nielemisvaikeudesta (Ruottinen 2015). Lahes 90 %:lla Parkinson-potilaista on ongelmia
puheen ja danen tuottamisessa. Oireita voivat olla kdhed ja hiljainen &&ni, monotoninen
puhe, epéselvé artikulointi tai puheen nopeuden ja rytmin poikkeavuudet. Sairastuneen
aanenlaatu heikkenee ja &éanesté tulee kéhed ja vuotoinen, koska aanihuulet eivat sul-
keudu tiiviisti. Parkinson-potilaat eivét usein itse huomaa kuinka hiljaa puhuvat, vaan

kokevat huutavansa normaalilla 4&dnenvoimakkuudella. (Simberg 2015, 28.)

Suurella osalla Parkinson-potilaista on lieviéd tiedonkésittelyn ongelmia. Taudin alku-
vaiheessa tyypillistd on toiminnanohjauksen, psykomotoriikan ja vapaan muistiinpalau-
tuksen heikentyminen. Myds kielellinen ja visuospatiaalinen prosessointi vaikeutuvat.
Parkinson-potilailla on kuusinkertainen riski sairastua muistisairauteen muuhun vées-
toon verrattuna, ja muistisairauteen liittyy korkeampi kuolleisuus. (Erkinjuntti ym.
2015, 159.) Muistihdiriot voivat olla vaihtelevia. Aloitekyvyttomyyttd, huonovointista
eli dysforista mielialaa (Terminologian tietokannat 2015) ja fyysista sekd psyykkista
hidastumista voi esiintyd. (Hartikainen & Ldnnroos 2008, 99.)

Noin 35 %:lla sairastuneista esiintyy masennusta (Pekkonen ym. 2015). Masennus on
yleistd taudin alkuvaiheessa, mutta sairauden edetessa se muuttuu apatiaksi eli siséisten
toimintavirikkeiden ja tunteiden vahenemiseksi. Neuropsykiatriset oireet usein sekoitta-
vat tiedonkaésittelyongelmien tutkimista. Monella sairastuneella impulssikontrolli hei-
kentyy, miké voi ilmetd hyperseksuaalisuutena, osto- tai peliriippuvuutena ja ahmimis-
h&iridind. Impulssihairioitd on suomalaisen kyselytutkimuksen mukaan jopa 35 %:lla
potilaista. (Erkinjuntti ym. 2015, 159.) Parkinson-potilaista 20-44 %:lla esiintyy harha-
luuloja seka kuulo- ja nakdhallusinaatioita, joista ndkdharhat ovat yleisimpié. Joillakin

kyseessa on psykoottistasoinen hairid. (Pekkonen ym. 2015.)
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3.1.3 Diagnosointi

Parkinsonin tauti voi olla vaikea diagnosoida tarkasti. Diagnoosi perustuu ensisijaisesti
kliiniseen neurologiseen tutkimukseen ja potilaan sairaushistorian selvittamiseen.
(NINDS 2015.) Kliininen diagnoosi perustuu hidasliikkeisyyden toteamiseen ja siihen
liittyvaén lepovapinaan tai lihasjaykkyyteen (Kaasinen ym. 2015, 1077). Parkinsonin
tauti on todenn&kdinen, jos potilaalla on kaksi kolmesta padoireesta: liikkeiden hidas-
tuminen, lepovapina tai lihasjaykkyys (Atula 2015). Pitkékestoinen ja selked vaste le-
vodopahoidolle on diagnoosin tukena. Laakérin vastaanotolla tulisi kysyéa potilaan mah-
dollisista voinnin muutoksista, ja niistd voidaan saada lisatietoa oirepdivakirjan, kotivi-
deoinnin tai osastoseurannan avulla. Yhden vastaanottok&ynnin perusteella diagnoosia
ei voi tehda. (Kaasinen ym. 2015, 1077-1978.)

Aivojen kuvantamistutkimuksilla ei voida tehdd Parkinsonin taudin diagnoosia, mutta
niilla voidaan selvittda parkinsonismia aiheuttavia tiloja (Pekkonen ym. 2015). Aivojen
magneettikuvauksessa voidaan Parkinsonin tautia sairastavilla néhda yleista kudoska-
toa, mutta 10ydos voi olla myds normaali (Erkinjuntti ym. 2015, 160). Aivojen toimin-
nallisissa SPECT- ja PET-isotooppitutkimuksissa voidaan n&hda verenvirtauksen ja
dopamiinitoiminnan heikkenemistd, missa dopamiini vahenee tyypillisesti toispuoleises-
ti. (Atula 2015; Erkinjuntti ym. 2015, 160; Pekkonen ym. 2015.) Dopamiinitoiminnan
heikkeneminen ilmenee tietojenkésittelyn heikentymisend, mutta erityisesti motorisina
vaikeuksina. Neuropatologisessa tutkimuksessa voidaan mikro- ja makroskooppisesti
nahda solukatoa ja pigmenttimuutoksia. (Erkinjuntti ym. 2015, 160.)

CERAD-muistitestilla ja Montreal cognitive (MoCA) -testilld voidaan selvittad, ovatko
potilaan tiedonkaésittely- ja toiminnanohjaustaidot sdilyneet vai heikentyneet (Erkinjuntti
ym. 2015, 160). Erotusdiagnostiikassa tulee huomioida Lewyn kappale -tauti, jossa de-
mentiaoireita on jo sairauden alkuvaiheessa (Hartikainen & Lonnroos 2008, 99). Lisaksi
muun muassa lepovapina on Parkinsonin taudissa yleisempéa kuin Lewyn kappale -
taudissa (Erkinjuntti ym. 2015, 160). My6s hajuaistin testausta voidaan erotusdiagnos-
tilkassa hyodyntaa (Pekkonen ym. 2015). Verikokeilla ja muilla laboratoriotutkimuksil-
la ei voida todentaa Parkinsonin taudille tyypillisia muutoksia, mutta niill& voidaan sul-

kea pois muita sairauksia (Atula 2015).
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3.1.4 Laakehoito

Suomessa Parkinson-ladkkeista saa erityiskorvausta yli 16 000 henkilod (Atula 2015).
Optimoimalla Parkinsonin taudin laakitys oireita voidaan yrittaé lievittdd (Hartikainen
& Lonnroos 2008, 99). Koska tautia parantavaa tai pysédyttavaa laakehoitoa ei ole, 1aa-
kehoidon voi aloittaa esimerkiksi vasta silloin, kun sairaus vaikuttaa hairitsevasti toi-
mintakykyyn. Neurologi suunnittelee aina ladkehoidon aloituksen yksil6llisesti potilaan
idn, taudin vaikeusasteen ja muiden sairauksien perusteella. Suurinta mahdollista 1a4-
keannosta ei heti maaratd, silla Parkinsonin taudin la&kkeiden korkeisiin annostuksiin
liittyy useita sivuvaikutuksia. Sivuvaikutuksia voivat olla muun muassa pakkoliikkeet,
harhat ja impulssikontrollin h&iriot. Ladkehoidon tavoitteena ei usein ole taysi oireetto-
muus, silla parempi tulos saavutetaan usein hieman tehokkainta annostelua vahaisem-

malla maarélla. (Atula 2015.)

Potilaan muiden sairauksien ladkeaineiden yhteisvaikutuksiin tulee kiinnittd4d huomiota
la&kitystd suunniteltaessa (Pekkonen ym. 2015). Parkinsonin taudin tutkijoiden erityis-
haasteena on l0ytaa keinoja, joilla sairauden hoidossa kaytetyt ladkkeet péaasisivat pa-
remmin siirtymaan verenkierrosta aivosoluihin, veri-aivoesteen yli (Landis 2014, 3).
Haasteena ovat my0s sairauden aikana esiintyvét on- ja off-vaiheet, joissa ladke vaikut-
taa tai ei vaikuta (Pekkonen ym. 2015).

Parkinsonin taudin motorisia oireita hoidetaan levodopalla tai dopaminergiselld l&aki-
tyksell&, kuten dopamiiniagonisteilla eli dopamiinireseptoreita stimuloivilla ladkeaineil-
la (Erkinjuntti ym. 2015, 161; Terminologian tietokannat 2015). Levodopa on yleisin ja
tehokkain Parkinsonin taudin hoidossa kéytetty ladke. Se auttaa vahentdmaédn taudin
monia oireita, mutta ei pysayta taudin etenemisté. (Landis 2014, 3.) Kaikki Parkinson-
potilaat tarvitsevat sairautensa jossain vaiheessa levodopaa. L&ékehoito aloitetaan usein
suoraan levodopalla, kun potilas on idkés ja monisairas. (Pekkonen ym. 2010.) Ensim-
maisessd muodossa levodopa-hoito aloitettiin vuonna 1967. Dopamiinin esiaste, levo-
dopa-aminohappo, voidaan muuttaa dopamiiniksi ja nédin korvata aivojen puuttuvaa do-
pamiinia. (Schenkmanis 2008, 10.)

Parkinson-potilaista 75 % hyo6tyy levodopan kaytosta. Hidasliikkeisyys ja lihasjaykkyys
vahenevat parhaiten levodopalla, kun taas vapinan ehkéisemiseen l&ake ei ole niin teho-
kas. (NINDS 2015.) Pitk&aikaishoidossa levodopan kayttoon liittyy haittoja, esimerkiksi
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raajojen pakkoliikkeitd (Atula 2015). Levodopan annosvasteen hiipuminen on sidonnai-
nen la&kkeen ottoajasta. Potilaan tulisi ottaa levodopaa vahintaan viidesti paivassa kol-
men tunnin vélein optimaalisen vasteen aikaansaamiseksi ja haittavaikutusten mini-
moimiseksi. Yhtend laakitysvaihtoehtona on entakaponin ja levodopan yhdistelman
kaytto. (Kaasinen ym. 2015, 1078.)

MAO-B-entsyymin estdjid ja dopamiiniagonisteja kaytetddn motoristen tilanvaihtelui-
den hoitoon (Kaasinen ym. 2015, 1078). Aivojen omaa dopamiinituotantoa vahvistavia
dopamiiniagonisteja kaytetaan yleensa alle 60-vuotiaiden potilaiden ensisijaislddkkeena.
Dopamiiniagonistien haittoina saattavat olla impulssikontrollin hairiét ja n&koharhat,
joita esiintyy varsinkin i&kkailla potilailla. MAO-B-entsyymin eli monoamiinioksi-
daasin estajia kaytetdan etenkin nuorille muuten hyvakuntoisille yksin sairauden alku-
vaiheessa tai yhdistettynd muihin la&kkeisiin. Ne eivat ole niin tehokkaita kuin levodopa

ja dopamiiniagonistit. (Atula 2015.)

Myos katekolioksimetyylitransferaasin (COMT-) estdjia kéaytetddn edelld mainittujen
la&kkeiden ohella sairauden hoidossa (Pekkonen ym. 2015). Sairauden laakehoitoon
kuuluvat myos ei-motoristen oireiden ladkehoito, kuten mielialalagdkkeet (Landis 2014,
3). Alzheimerin taudissa kaytetyt ladkkeet, kuten rivastigmiini, vaikuttavat positiivisesti
tiedonkasittelyyn, kaytosoireisiin, pdivittaisiin toimintoihin ja yleistilaan (Erkinjuntti
ym. 2015, 161). Masennuslaakkeilld voi olla lyhytaikaista tehoa Parkinsonin tautiin
liittyvén depression hoidossa (Pekkonen ym. 2015). Sairauteen liittyvdd matalaa veren-
painetta tulisi l1adkehoidon avulla nostaa normaalille tasolle (Hartikainen & Ldnnroos
2008, 99).

Antikolinergisesti vaikuttavat eli parasympaattista hermostoa salpaavat (Terminologian
tietokannat 2015) la&kkeet saattavat vahentdd vapinaa ja lihasjaykkyytta (NINDS 2015),
mutta varmaa nayttoa asiasta ei ole (Pekkonen ym. 2015). Parkinson-potilaiden kaytta-
ma antikolinerginen l&akitys saattaa kuitenkin heikentaa tiedonkasittelykykyjéa ja aiheut-
taa sekavuutta (Erkinjuntti ym. 2015, 159; Pekkonen ym. 2015). Yhdysvalloissa toteute-
tussa seurantatutkimuksessa antikolinergien todettiin heikentdvan kognitiota jopa pysy-
vasti. MMSE-testin eli muistia ja toimintakykyd kuvaavan tutkimuksen (Ik&antyvén
palveluopas 2015) pisteet heikkenivét tutkittavilla noin pisteen verran. Amantadiini

saattaa lievittada tahdosta riippumattomia liikkeitd (Kaasinen ym. 2015, 1078). Sité kay-
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tetddn etenkin sairauden alkuvaiheessa, ja sen teho on usein lyhytaikainen (Pekkonen
ym. 2015).

Levodopan, dopamiiniagonistien ja amantadiinin kaytolla on ollut yhteyttd potilailla
esiintyviin impulssihairiéihin ja dopamiiniagonistiladkityksen lopettamisella on ollut
oireita véhentdva vaikutus. Neuropsykiatristen ja tiedonkésittelyyn liittyvien oireiden
tunnistamiseen tulisi kiinnittdd huomiota Parkinsonin taudin ladkehoidon aikana. Kont-
rolloituja tutkimuksia eri ladkkeiden vaikutuksista on hyvin vahan. (Erkinjuntti ym.
2015, 159.)

Jotkut Parkinson-potilaat voivat hy6tyd jatkuvasta levodopainfuusiosta, joka annetaan
ulkoisen pumpun avulla vatsanpeitteiden 1&pi suoraan ohutsuoleen perkutaanisen endo-
skooppisen gastrostooman (mahalaukkuavanteen) kautta (Atula 2015; Pekkonen ym.
2015). Nopeasti liukenevan levodopainfuusion on todettu tehoavan potilaan tilan pahe-
nemisvaiheen oireisiin, jotka ilmenevét &killisesti (Kaasinen ym. 2015, 1078).

Kun harkitaan levodopainfuusiohoidon aloittamista potilaalle, tulee selvittda tarkasti
potilaan mahdolliset motoriset tilanvaihtelut ja mahdollinen annosvasteen hiipuminen
ennen seuraavaa levodopa-annosta. Potilaalla ja hdnen omaisellaan tai kotisairaanhoi-
dolla tulee olla riittavésti kykya huolehtia ladkkeen annosta ja laitteiston toiminnasta.
Potilaalle ja omaiselle on myos selvitettdva mahdollisia kajoavaan hoitoon liittyvié vaa-
ri4 késityksia. (Kaasinen ym. 2015, 1078-1079.)

Useissa Euroopan maissa on otettu kayttoon uutena ladkeaineena apomorfiini. Infuusion
on todettu lievittdvén dkillisten huononemisvaiheiden oireita. Tdméa ld&kehoidon muoto
saattaa tulla Suomessakin kaytt6on lahivuosina. (Kaasinen ym. 2015, 1077-1078.)
Apomorfiinia annostellaan ulkoisen pumpun avulla tai injektiokynalld ihonalaiskudok-
seen (Pekkonen ym. 2015).

3.1.5 Syvaaivostimulaatio

Ladkehoidon liséksi syvéaivostimulaatiohoidolla voidaan vaikuttaa sairauden oireisiin

estaméalld liikehairioitad aiheuttavia signaaleita aivoissa. Aivostimulaattorin elektrodi
kiinnitetadn kirurgisesti niille aivojen alueille, jotka aiheuttavat oireita. (Landis 2014,
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3.) Aivostimulaatio voi sopia sellaisille potilaille, joilla optimaalinen la&kehoito ei hel-
pota riittdvasti motorisia oireita. Stimulaatiohoito voi véhent&d4 levodopan ja muiden
la&kkeiden tarvetta, ja vahentda levodopan mahdollisiin sivuvaikutuksiin kuuluvia tah-
dosta riippumattomia liikkeita. (NINDS 2015.)

Syvdaivostimulaatiohoidolle on vasta-aiheita ja kajoavan eli elimiston sisalle ulottuvan
(Terminologian tietokannat 2015) hoidon oikea-aikaisuutta taytyy arvioida. Kriteereita
aivostimulaattoria harkittaessa ovat riittavan laajasti kokeiltu ladkehoito, sairauden kes-
to ja tilanvaihtelut seka potilaan riittdva kognitiivinen taso. Kognitiivisia kriteereja sy-
vaaivostimulaatiohoidon aloittamiselle on enemman kuin levodopainfuusiota harkittaes-
sa. (Kaasinen ym. 2015, 1077-1078.) Parkinson-potilaat, joilla on motorisia oireita tai
hankalaa vapinaa ilman kognitiivisia tai psykiatrisia ongelmia, ovat hyvia ehdokkaita
syvaaivostimulaatiohoitoon (Bronstein ym. 2011). liman potilaalla esiintyvia tilanvaih-
teluita aivostimulaatiohoitoa voidaan harkita, jos hénelld esiintyy vaikeaa vapinaa l&&-
kehoidosta huolimatta. Stimulaattorin asentaminen on vasta-aiheinen vaikeasti demen-
toituneelle Parkinson-potilaalle. Myds tasapaino-, nielemis- ja puhehdiriot saattavat olla
vasta-aihe sdhkostimulaatiohoidolle. (Kaasinen ym. 2015, 1077-1078, 1080.) Hyodyt
stimulaatiohoidon aloituksesta séilyvét useita vuosia. Magneettikuvaus on hyddyllinen
stimulaattorin asennuksen jélkeen. (Bronstein ym. 2011.)

3.1.6 Kuntoutus ja itsehoito

Sairauden ensimmadisten viiden vuoden aikana tehokkaalla hoidolla ja kuntoutuksella
toimintakyky pysyy hyvéana (Martikainen & Marttila 2014, 1649). Varsinkin iké&anty-
neilld kognition heikkeneminen vaikuttaa paivittaisista toiminnoista selvidmiseen sai-
rauden edetessé. Erityisesti Parkinson-potilailla 1a&kitys vaikuttaa oleellisesti kuntou-
tuksen arviointiin, silla ladkityksen hyvat ja heikentyneet vaiheet voivat vaihdella lyhy-
elld aikavélilla. (Kinos ym. 2011, 18-19.) Fyysinen aktiviteetti tdydentaa tarkealla taval-
la ladkehoitoa. Useiden tutkimusten mukaan liikunta fysioterapeutin ohjeiden mukaan
lievittdd Parkinsonin taudin oireita. (Schenkmanis 2008, 12.) Kaatumisriskid voidaan
vahentéa fysioterapialla. Liikunnan suositellaan siséltdvan seka tasapaino- etté lihaskun-
toharjoitteita. Omaehtoinen s&anndllinen liikunta vahentdd sairauden haittoja. (Atula

2015.) Ruotsalaisen tutkimuksen mukaan kohtalainen litkunnan harrastaminen saattaa
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vahent&a Parkinsonin tautiin sairastumisen riskia 40-50:11& prosentilla. Pienemmaén sai-

rastumisriskin ja lilkkunnan yhteys havaittiin enimmékseen miehilla. (Yang ym. 2014.)

Parkinsonin tautia sairastavan kokema masennus vaatii usein terapeuttista keskustelua
(Kinos ym. 2011, 27). Toljamo ym. (2003) ovat todenneet suomalaisessa tutkimukses-
saan ettei vaikea fyysinen sairaus, kuten Parkinsonin tauti, valttdmatta vaikuta psyykki-
seen hyvinvointiin ja sosiaaliseen toimintakykyyn yhté paljon kuin fyysiseen toiminta-
kykyyn. Muistih&iriot haittasivat tutkittavia vahemman kuin motorisen toiminnan hairi-
6t. (Toljamo ym. 2003, 259.)

Puheterapiaa kaytetadn joskus muun muassa aanen voiman heikkenemisen ja nielemis-
vaikeuksien vuoksi (Atula 2015). Myd6s Lee Silverman -adniterapiasta on ollut apua
suun ja kielen motoriikan tehostumiseen etenkin nielemisongelmissa, ja terapian vaiku-
tus on kestanyt jopa kaksi vuotta (Pekkonen ym. 2015). Kuntoutuskursseilla annetusta
intensiivisesta puheterapiasta on ollut Parkinson-potilaiden puheen ja &&nen tuottamisen
ongelmiin apua, ja kuntoutuksen vaikutus on kestanyt jopa vuoden. Sairastuneen omai-
sella on tarked tehtdva kehoittaa potilasta kiinnittdmaan huomiota &anenkayttoonsa.
(Simberg 2015, 29-30.)

Parkinsonin taudin aiheuttama toiminnallinen haitta vaikuttaa kuntoutuksen tarpeen
arviointiin (Pekkonen ym. 2015). Sopeutumisvalmennus- tai kuntoutuskursseilla on
sairastuneen kuntoutussuunnitelmaan sovittava pitkalle kurssinjalkeiseen aikaan kanta-
va tavoite. Tarke&4 kuntoutuksessa asiantuntijoiden tekemien valintojen lisaksi on oma-
ehtoinen harjoittelu ja omat kuntoutusta edistdvat valinnat kuntoutusjakson péaatyttya
kotona. (Kinos ym. 2011, 26-28.)

Kansainvéliset Parkinsonin tautia sairastavien kuntoutustutkimukset eivét ole kovin
vertailukelpoisia Suomessa. Suomalaisen tutkimuksen mukaan kuntoutusjaksoilta saatu-
jen kuntoutussuositusten toteuttaminen oli ollut ongelmallista kuntien resurssipulan
vuoksi. Kuntoutujilla oli myos ollut vaikeuksia saada kuntoutusasioita vireille. (Kinos
ym. 2011, 19, 28.)

Parkinsonin tautiin sairastuneet ja heiddn omaisensa toivat suomalaisessa haastattelutut-
kimuksessa esille, ettd oli tarked eldd nykyhetkessa, péiva kerrallaan. Vastaajien mu-

kaan tarke&d sairastuneen ja omaisen arjessa oli periksiantamattomuus. Luottamus tule-
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vaisuuteen auttoi heitd sopeutumisessa muuttuviin tilanteisiin. (Haapaniemi ym. 2005,
317.) Kun potilaan kognitio ja toimintakyky heikentyy, on arvioitava ajokyky seka koti-
hoidon, apuvélineiden ja muiden tukipalvelujen tarve sekd elékkeensaajan hoitotuen tai
omaishoidon tuen tarve. Omaishoitajan huomioiminen kuntoutuksessa ja tukitoimenpi-

teissa parantaa todennékaisesti potilaan selviytymista kotona. (Pekkonen ym. 2015.)

3.2 Kotihoidon palvelujarjestelma

Kotihoito muodostuu kotipalvelujen, sairaanhoitopalvelujen ja tukipalvelujen kokonai-
suudesta, jota kuvataan kuviossa 2 (Ikonen 2015, 16-17, 22, 100, muokattu). Muut jul-
kiset sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut ja erilaiset tulonsiirrot tukevat kotihoitoa.
Palvelukokonaisuudella autetaan kotona asuvia ihmisid, joiden toimintakyky on huo-
nontunut. Tavoitteena on turvata asuminen kotona tai palvelutalossa mahdollisimman
pitkaan. Kotihoidon avulla mahdollistetaan viiveeton sairaalasta kotiutuminen ja turva-
taan sairaalajakson jalkeinen jatkohoito. Kotihoidon jarjestaminen on kuntien lakiséa-
teinen velvollisuus. (Ikonen 2015, 15, 18-19, 22.)

Y

« Kotipalvelut

- henkilokohtainen hoiva ja huolenpito

* Sairaanhoitopalvelut

- kotisairaanhoito: moniammatilliset terveyden ja sairaanhoidon palvelut
- kotisairaalahoito: tehostettu kotisairaanhoito

* Kotihoidon tukipalvelut

- turva-, ateria-, vaatehuolto-, siivous, kylvetys-, kuljetus- ja saattajapalvelut
KOTIHOITO sekd sosiaalista kanssakaymista edistavat palvelut

* Kotihoitoa tukevat palvelut ja etuudet

- kotikdynnit ja neuvontapalvelut

- sosiaalihuollon paivatoiminta ja pdivasairaalatoiminta

- lyhytaikainen laitoshoito

- sosiaaliset etuudet ja tulonsiirrot, esim. palveluseteli ja omaishoidon tuki
- kotitaloustyon verovdhennysoikeus

- hoitovaline- ja hoitotarvikejakelu

./
KUVIO 2. Kotihoidon palvelukokonaisuus (Ikonen 2015, 16-17, 22, 100, muokattu)
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Suurin osa kotihoidon asiakkaista on idkkaitd terveysongelmista ja pitkdaikaissairauk-
sista kérsivid henkil6itd. Suurin asiakasryhma on 75-84 vuotiaat, joilla fyysisen toimin-
takyvyn heikkeneminen aiheuttaa avuntarpeen. Biologinen, psyykkinen ja sosiaalinen
vanheneminen tuo kotihoitotydlle erityisia vaatimuksia koko asiakassuhteessa. Hoitajan
tulee ymmértaa iakkaan asiakkaan kokonaistilanne. Vuorovaikutustaidot, ymmaértami-
nen ja arjen yli ndkeminen korostuvat. Hoitajalta vaaditaan tilanneherkkyytt4 ja tun-
nedlyé havaita oikeita asioita oikeaan aikaan. (Ikonen 2015, 19,42-43.)

3.2.1 Kaotihoidon palvelutarpeen arviointi

Kotihoitopalvelujen saanti perustuu tarpeeseen: niita tarjotaan eniten tarvitseville. Pal-
velujen jarjestamisen lahtokohtana on asiakkaiden tasavertainen kohtelu asuinpaikasta
rilppumatta. Kuviosta 3 ndhdaan, kuinka kotihoidon asiakasprosessi etenee. Asiakkaa-
seen otetaan yhteytta ja kotihoidon tyontekijé tekee asiakkaan kotiin ensikdynnin palve-
lutarvetta arvioidakseen. Arvioinnin perusteella laaditaan kotihoidon palvelusuunnitel-
ma, jossa madritell&4&n asiakkaan tarpeet ja niitd tukevat tavoitteet, seka yksityiskohtai-
set keinot tavoitteiden saavuttamiseksi. (Ikonen 2015, 28, 147, 159.)

2. Palvelutarpeen i 3. Palvelu-

arvio suunnitelma

1. Yhteydenotto 4, Paatos

5. Palvelun

6. Arvio f : toteutus

KUVIO 3. Kotihoidon asiakasprosessi (Ikonen 2015, 147)
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Kotihoidossa asiakkaan tarpeiden ja avun tarpeen maéarittamiseksi edellytetddn monien
eri alojen asiantuntijoiden moniammatillista yhteistyotd. Sosiaalihuollon ja terveyden-
huollon ammattilaisten oman koulutusalansa mukainen ote ty6hon voi aiheuttaa yhteis-
tyossd haasteita. Sairaanhoidolliset osaamistarpeet ovat lisadntyneet, mutta se ei ole
poistanut kodinhoidollista ja asiakkaiden asioiden hoitamiseen liittyvééd osaamista. Asi-
akkaan tilanne tulee nahdd kokonaisvaltaisesti, mutta usein oma ammattiala méaraa,

mihin huomio asiakasty6ssa kiinnittyy. (Ikonen 2015, 32.)

Kotihoidon tyontekijalla ei vélttdmattd ole vélineitd asiakkaan tilanteen ja tarpeiden
kokonaisvaltaiseen, neuvottelevaan arviointiin. Sairauksia painottavien eriytyneiden
rutiinitehtdvien ulkopuolelle voi jaada haasteita liittyen asiakkaan liikuntakyvyn edis-
tdmiseen seka yksindisyyden ja muistihairididen ehkaisemiseen. Koska palvelut tulevat
usein eri tuottajilta, niiden koordinointi ja yhdistdminen voi jaada rutiinitehtévien var-
joon. Esimerkiksi aterioiden ja siivouksen hankkiminen ulkopuolisilta tuottajilta tuki-
palveluna voi johtaa palvelujen eriytymiseen. Kotihoidon tyontekijan voi olla talléin
vaikea yll&pitdd kokonaiskuvaa asiakkaan tilanteesta. (Engestrom, Niemeld, Nummijoki
& Nyman 2009, 14-15.)

3.2.2 Omaishoitajuus

Omaishoito on vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilén hoidon ja huolenpidon jar-
jestdmisté kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle 1&heisen henkilén avulla. Lain
mukaan omaishoitaja on hoidettavan omainen tai muuten hoidettavalle laheinen henki-
16, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen. (Laki omaishoidon tuesta 937/2005, 28.) Laa-
jemmin kasitettynd omaishoitaja huolehtii perheenjdsenestddn tai muusta l&dheisestéén,
joka ei sairautensa, vammaisuutensa tai muusta huolenpidon tarpeesta selvid arkiela-

masté itsendisesti (Omaishoitajat ja laheiset -liitto ry 2015).

Erityisesti idkkéiden, pitk&d&n yhdessa asuneiden avioparien ja esimerkiksi psyykkisista
sairauksista karsivien henkildiden omaisten voi olla vaikea huomata, missd vaiheessa
tavallinen perhesuhde on muuttunut sitovaksi omaishoitosuhteeksi (Meriranta 2010, 9).
Suurin osa omaishoitotilanteista on lakisaateisen omaishoidon tuen ulkopuolella, vaikka

tilanne olisi sitova ja vaatisi tukea (Kaivolainen ym. 2011, 14).
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Omaiset ja muut laheiset ovat tarked voimavara kotihoidon asiakkaalle. Omaisten voi-
mavaroja otetaan mahdollisuuksien mukaan kayttoon asiakkaan palveluja suunniteltaes-
sa. Kotihoidon asiakkaan kanssa laadittavassa palvelusuunnitelmassa tulee aina ottaa
huomioon omaisten osuus hoitokokonaisuudessa. Omaisten jaksamisesta huolehtiminen
kuuluu hyvéén vuorovaikutukseen kotihoidossa. Etenkin vaikeissa hoitotilanteissa ja
Kriiseissa tukeminen on térkeédd, kun havaitaan epdtoivoa ja tietdméattomyytta. (Ikonen
2015, 40-41.)

Omaishoito ei ole taysin itsendinen hoitomuoto, vaan se koostuu palvelukokonaisuudes-
ta, jossa omaishoitajan hoivaty6té tdydennetddn kunnallisilla tai yksityisilla palveluilla
(Meriranta 2010, 11). Omaishoitoa tukevia palveluja voivat olla esimerkiksi ateriapalve-
lu, pdivatoimintaa hoidettavalle tai palvelujen sijasta palveluseteli, jolla palveluja voi
ostaa hoidettavalle yksityiseltd palveluntuottajalta. Kunnan tulee nimetd vahintaan yksi
yhteyshenkild, johon omaishoitaja voi olla yhteydessa omaishoitoon liittyvissé asioissa.
Monelle omaistaan hoitavalle taloudellisten tukien ja palvelujen hakeminen tuottaa vai-
keuksia. Omainen voi tarvita konkreettista apua palvelujen ja tuen hankinnassa. (Kaivo-
lainen ym. 2011, 30-31, 88, 90.)

Hoitotilanteen tulisi aina olla hoitajan ja hoidettavan yhteinen, vapaaehtoinen valinta
(Meriranta 2010, 12). Kaskiharjun ym. (2013) tutkimuksen mukaan iakkéailla omaishoi-
tajilla oli halu auttaa ja hoitaa puolisoaan tai muuta laheistaan, ja hoitopaatosté ei epéa-
roity. 1dkkaat omaishoitajat toivoivat saavansa tarvittavat eldmantilanteen ja avuntar-
peen mukaiset palvelut nopeasti. (Kaskiharju ym. 2013, 326.) Omaishoitajat ovat koke-
neet, ettd kotona laheinen on tyytyvaisempi kuin muualla hoidettaessa, ja kotona hoidet-
tavan eldménlaatu paranee. Vaikka omaishoitaja on sitoutunut hoitosuhteeseen, voi hén
silti kokea menetyksen, pettymyksen ja katkeruuden tunteita. (Kaivolainen ym. 2011,
18, 60.)

3.2.3 Omaishoitajan oikeudet

Omaishoidon tuki on kokonaisuus, joka muodostuu hoidettavalle annettavista palveluis-
ta, omaishoitajalle myonnettavastd hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa tukevista
palveluista (Laki omaishoidon tuesta 937/2005, 28). Suomessa on noin 300 000 omais-

hoitajaa, joista vain joka kymmenes on kunnallisen omaishoidon tuen piirissd. Omais-
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hoitolain mukaan omaishoitoon kuuluu palveluja seka hoidettavalle etta hoitajalle. Néis-
t4 palveluista esimerkkeiné ovat apuvélinepalvelu, kotisairaanhoito ja kotipalvelut hoi-
dettavalle, ja vapaapéivat, palveluohjaus sek& vertaisryhmatoiminta omaishoitajille.
(Meriranta 2010, 5, 72.)

Omaishoitosopimus on hoitajan ja hoidon jarjestdmisestd vastaavan kunnan vélinen
toimeksiantosopimus omaishoidon jérjestamisestd (Laki omaishoidon tuesta 937/2005,
28). Sopimuksessa on mééritelty hoitopalkkion maara ja maksutapa seka oikeus hoitajan
lakisaateiseen vapaaseen. Siina méaritellddn mydés hoitajan muiden vapaapaivien ja vir-
kistysvapaiden jarjestamistapa. (Kaivolainen ym. 2011, 27-28.) Sopimuksen liitteeksi
tulee aina omaishoitajan ja hoidettavan kanssa laadittu hoito- ja palvelusuunnitelma.
Siita selvidd omaishoitajan antaman hoidon sekd omaishoitoperheeseen annettavien so-
siaali- ja terveyspalvelujen maaréd ja sisaltd, sekd hoidettavan hoidon jarjestaminen

omaishoitajan poissaollessa. (Meriranta 2010, 50-51.)

3.2.4 Terveyden edistiminen omaishoidon avulla

Terveyden edistdminen on muun muassa terveyden ja toimintakyvyn lisd&dmistd seka
sairauksien ja terveysongelmien vahentdmista. Palvelujarjestelmé voi vaikuttaa ohjaa-
malla tiedolla, tarjoamalla mahdollisuuksia ja rakentamalla elinolosuhteet terveytté tu-
keviksi. (Sairaanhoitajaliitto 2014.) Kunnan yhtend tehtdvand on edistad kuntalaisten
terveyttd kohdentamalla tietoisesti voimavaroja kuntalaisten hyvinvointiin ja terveyteen.
Kunta toteuttaa tehtévid, joiden tavoitteena on kuntalaisten terveyden, hyvinvoinnin ja
toimintakyvyn lisddminen, sairauksien ja syrjaytymisen ehkéisy seka osallisuuden vah-

vistaminen. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014.)

Ikérakenteen muutoksen ja vaeston ik&dantymisen vuoksi haasteena on edistéa ikéaanty-
neen véeston terveytté ja hyvinvointia erityisesti alemmissa sosioekonomisissa ryhmissé
(Eriarvoisuus idkkailla 2014). Terveys- ja hyvinvointierojen kaventamisen ndkokulmas-
ta sosiaalisesti heikommassa asemassa olevien laitoshoitoon siirtymisen riski on tutki-
muksen mukaan paljon korkeampi verrattuna keski- ja suurituloisten riskiin. Omaishoi-
don koordinoitu ja palveluraataloity toimintamalli voisi mahdollistaa kotona asumisen
yha idkk&dammille, entistd suuremmalle osalle véestOstd, kaventaen sosioekonomisia

eroja. Raataloidyssé toimintamallissa huomioidaan muun muassa yksilolliset tarpeet,
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nimet&édn vastuuhenkild ja jarjestetadn omaishoitajille neuvontaa ja saannollisia terveys-
tarkastuksia. (Siljander 2014.)

Kunnan palvelujérjestelméssa omaishoidon merkitys on yha& suurempi, kun laitoshoitoa
vahennetddn (Omaishoitajat ja laheiset -liitto ry 2015). Suomalaisen tutkimuksen mu-
kaan omaishoito véhentdd merkittavasti sosiaali- ja terveyspalvelujen menoja. Omais-
hoidon tuen ulkopuolella tehty epéavirallinen omaishoito on yleistd ja s&éastdad kuntien
hoitokuluja merkittavésti. Omaisten hoitamien henkildiden palveluihin kului noin
20 000 euroa véhemmaén vuodessa kuin kunnan hoitovastuulla pééasiallisesti olevien
henkildiden hoitoon. Kunnat sééstaisivat palveluissa 86 miljoonaa euroa vuodessa 4300
uuden omaishoitajan hoitoty6lla. (Kehusmaa, Autti-Ramo & Rissanen 2013, 145-149.)

Vaikka omaishoidon taloudelliset vaikutukset tunnistetaan hyvin, omaishoidon asema
kotihoidon palvelukokonaisuudessa on edelleen epéselvd (Kaivolainen ym. 2011, 20).
Kunnille ja omaishoitajien paikallisyhdistyksille 2009 suunnatussa kyselyssa seka Ter-
veyden ja hyvinvoinnin laitoksen 2012 julkaisemassa kuntakyselyssa saadut tulokset
olivat samansuuntaisia. Kyselyjen tuloksissa suurimmiksi kehittdmishaasteiksi nousivat
hoidettavien tilapdishoitopaikkojen riittdvyys ja sopivuus, omaishoitajien vapaiden jar-
jestdminen ja rahan riittdvyys. Palveluseteleitd tulisi myontéé nykyistd enemman. (Kai-
volainen & Purhonen 2010, 26, 35; Siljander 2014.)
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

Opinnaytetyoni tein laadullisella menetelmalld. Kerasin aineiston teemahaastatteluilla.
Teemahaastattelut analysoin laadullisella sisallénanalyysilld. Avaan opinnaytetyoni

toteuttamiseen liittyvid menetelmid ja opinndytetydprosessia tassa luvussa.

4.1 Laadullinen menetelma

Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen tavoitteena on paljastaa merkityksig, joita
ihmiset antavat toiminnalleen, kuten haluja, uskomuksia, kasityksid, arvoja ja ihanteita.
Tavoitteena on kuvata ja ymmartdd todellisuutta, jossa ihminen toimii. (Laadullinen
tutkimus 2015; Vilkka 2015, 67.) Valitsin kvalitatiivisen tutkimusmenetelman, koska
opinnaytetyoni tavoitteena oli ymmaértaa Parkinsonin tautiin sairastuneiden sekd heidén
omaistensa kokemuksia ja saada niistd monipuolisesti tietoa. Kvantitatiivinen eli maa-

réllinen tutkimus ei sopinut menetelmaksi, silla kokemuksia ei voi mitata.

4.2 Aineiston keruu

Kerdsin aineiston teemahaastatteluilla. Verrattaessa haastattelumenetelmad kyselylo-
makkeeseen on haastattelun etuna haastateltavien kokemus ja tieto tutkittavasta asiasta,
kun haastattelija valitsee haastateltavat. Tarkeintd haastattelussa on saada mahdollisim-
man paljon tietoa halutusta asiasta. (Tuomi & Sarajarvi 2013, 73-74.) Parkinson-
yhdistyksen jasenilla on vankka tietopohja sairaudesta ja paljon ajatuksia sairauden

kanssa elamisesta.

Haastateltavat tavoitin Tampereen Parkinson-yhdistyksen yhteyshenkilon kautta. Kévin
yhdistyksen omaisten ja laheisten keskusteluryhmissé esittelemassa opinndytetyoni ai-
hetta syys-lokakuun 2015 aikana. Omaisten ja l&heisten ryhmien kautta 16ytyi haastatel-
tavia. Kirjalliset tiedotteet opinnaytetyosta (Liite 1) olivat esilla Tampereen Parkinson-
yhdistyksen tiloissa, joissa vieraili yhdistyksen jésenia viikoittain. Tiedote laitettiin
myd6s yhdistyksen internet-sivuille sek& paperiseen jasentiedotteeseen (4/2015). Nain

my06s muilla yhdistyksen toimintaan osallistuvilla oli mahdollisuus osallistua.
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Haastatteluihin osallistui nelja 75-85-vuotiasta Parkinsonin tautia sairastavaa henkil6a
ja neljé sairastuneen omaista tai lakis&ateisen omaishoidon tuen piirissa olevaa omais-
hoitajaa. Haastateltavia kotitalouksia muodostui yhteens& viisi. Parkinsonin tauti oli
haastatteluhetkelld ollut sairastuneilla virallisesti diagnosoituna 3-20 vuotta. Ennen
haastattelun alkua annoin haastateltaville ndhtavéksi teemahaastattelurungon kysymyk-
set. Teemat perustuivat opinndytetyoni tehtaviin. Teemakysymykset annoin haastatelta-
vien nahtévaksi (Liite 3). Yksinkertaistin teemahaastattelurunkoa ensimmaisen haastat-

telun jalkeen johdattelemisen vélttdmiseksi.

Nauhoitin kaikki haastattelut, sill4 sain siihen luvan haastateltavilta. Haastattelujen kes-
to oli 20-45 minuuttia ja ne sujuivat keskeytyksettd. Haastattelin osallistujia heidan ko-
tonaan, sillé esimerkiksi Parkinsonin tautia sairastavien liikuntarajoitteiden vuoksi se oli
osallistujille vaivattominta. Tutkimukseen osallistujille tuttu ja miellyttava paikka edis-
t&& haastattelutilanteen kehittymista (Kylma & Juvakka 2007, 91).

4.3 Laadullinen sisallonanalyysi

Siséllonanalyysi on laadullisen aineiston analyysimetodi, jossa tutkimusaineistosta etsi-
tddn merkityssuhteita ja -kokonaisuuksia (Vilkka 2015, 163). Analysoin aineiston in-
duktiivisella eli aineistolahtdisella siséllonanalyysilld hakemalla haastatteluaineistosta
pelkistaméll& vastausta opinndytetyon tehtaviin (Tuomi & Sarajarvi 2013, 109). Induk-
tilvisessa pééattelyssa edetddn yksittdistapauksista yleiseen tekemalld tapahtumista ha-
vaintoja, ja yhdistdmalla ne laajemmaksi kokonaisuudeksi aineistoléhtoisesti. Aineiston
analyysin alussa Kirjoitin aineiston nauhurilta tekstimuotoon. (Kylmé & Juvakka 2007,
23, 65.)

Etsin kirjallisesta aineistosta tutkimuskysymyksiani kuvaavia alkuperdisilmauksia.
Muutin alkuperaisilmaukset pelkistetyiksi ilmauksiksi. Ryhmittelin eli klusteroin pelkis-
tetyt ilmaukset etsimalld niistd samankaltaisuuksia. Sen jalkeen ryhmittelin ilmauksia
ala- ja ylaluokiksi. Pelkistamis- ja ryhmittelyvaiheessa abstrahoin aineistoa. Pelkistami-
sen, ryhmittelyn ja abstrahoinnin avulla rakennettu yhdistelma vastaa tutkimuksen tar-
koitukseen ja tehtaviin. (Kylmé & Juvakka 2007, 117-119.) Yl&luokkien jalkeen muo-

dostin paadluokat, jotka vastaavat opinndytetyoni tehtdvid ja kokoavan késitteen, joka
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vastaa opinnaytetyon aihetta. Esimerkki luokkien muodostuksesta on néhtavissa taulu-

kossa 1.

TAULUKKO 1. Luokkien muodostus aineistosta

Pelkistetty ilmaus Alaluokka Ylaluokka
Peseytymisessa ja vaippojen Puhtaudesta Arjen
vaihdossa auttaminen huolehtiminen perus-
Alapesujen tekeminen ja toiminnot
vaippojen vaihtaminen

Jalkojen rasvaus

Parran ajaminen

Auttavat aamulla pukeutumisessa Pukeutumisessa

Pukevat vessassa vaatteet avustaminen

Siirtymisissé ja lilkkumisessa Liikkumisessa

avustaminen avustaminen

Sankyyn siirtymisessa

avustaminen

WC:hen siirtymisessa avustaminen

Ateriapalvelu tuo ruoat jadkaappiin | Ateriapalvelu Kotitalous-
2-3:ksi paivéksi kerrallaan palvelut

Ateriapalvelu tuo ruoat arkisin

Kotihoito lammittaa ruoan kotona

Hoitaja ldmmitti ruoan aamulla

Ruoan
lammittaminen

Siivousta, kuten imurointia

Sangyn petaaminen silloin talldin

Siisteydesta
huolehtiminen

Laakkeiden valmiiksi laittaminen

Laakkeista
huolehtiminen
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5 TULOKSET

Opinnaytetyon haastattelujen tulokset esitetddn luokituksen mukaisessa jérjestyksessa
edeten paaluokista eli opinnaytetyon tehtavista ylaluokkiin (Liite 4). Tulosten yhteyteen
olen liittdnyt sairastuneiden ja omaisten suoria lainauksia haastatteluista kokemusten

havainnollistamiseksi.

5.1 Parkinsonin tautiin liittyvat tarpeet

Valtaosa vastaajista koki, ettd Parkinsonin taudille tyypilliset oireet vaikuttivat sairastu-
neen arkeen ja kotihoidon toimintaan. Tilanvaihtelujen ymmartdminen oli monen
haastatellun mielesté tarkedd, silla sairastuneen tila saattoi vaihdella nopeasti. Avuntar-
ve vaihteli samankin pdivén aikana. Tiettyyn aikaan suunniteltu tekeminen ei aina on-
nistunut sairastuneen voinnin muutoksen takia. Sairastunut saattoi olla esimerkiksi yht-
akkia kovin vetaméaton ja véasynyt tai toisaalta hyvinkin omatoiminen esimerkiksi vaat-

teita pukiessaan.

Saattaa olla tdnéan ihan niinku ei mitéan oliskaan, ja seuraavana paivana
on ihan maassa ja vetamaton.

Hanella on tilanvaihtelut niin nopeita, ettd joskus on paiva ettd han pyo-
rahtaa yhtakkia itse, ettei tarvikaan apua.

Eli se, ettei valttmatta voi tehda sitd mita on suunnitellut.

Luonteen muutosten ymmartaminen oli Parkinsonin tautiin sairastuneen hoidossa
tarke&a joidenkin omaisten mielestéd. Joidenkin sairastuneiden luonne oli muuttunut sai-
rauden edettyd. Erilaiset kognitiiviset muutokset lisasivat avuntarvetta. Toimintakykya
heikensi esimerkiksi Parkinsonin tautia sairastavan muuttuminen reagoimattomaksi tie-

tyille asioille.

Ne oireet on sellaisia kognitiivisia muutoksia. Siind mielessa se ihmisen
maailma sitten kapenee. Silla tavalla tulee myo6s sita tarvetta ilmeisem-

maksi.
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Luonne muuttuu melkein kokonaan, se perusluonne, tulee sellainen ensin-

nakin hyvin flegmaattinen, ettei paljoo mihink&an reagoi.

Fyysisten oireiden ymmartaminen oli sairastunutta auttaessa tarke&a joidenkin omais-
ten mielestd, silla fyysiset oireet ovat tyypillisia Parkinsonin taudille. Sairastuneiden
késien ja jalkojen liikehdiriot, kuten vapina, vaikuttivat arjessa toimimiseen. Kasien
vapina vaikeutti esimerkiksi syomisté tai tavaroiden pitelemistd. Liikkeellel&hto saattoi

olla hidasta, esimerkiksi raajojen jaykkyyden vuoksi.

Se heiluu taalla taa kasi, niin valilla ne sapuskat on poydalla ja valilla
poydan alla.

Ensinndkin kun se heraa, se ei millaan lahtis siitd mihinkaan.

5.2 Kokemukset kotihoidon palveluista ja niiden jarjestamisesta

Haastatteluista ilmeni, ettd Parkinsonin tautiin sairastuneilla oli kdytdssa hyvin erilaisia
kotihoidon palveluita, silla heidan tarpeensa olivat erilaisia sairauden eri vaiheesta ja
oireista johtuen. Kotihoidon palvelujen jarjestamisestd haastatelluilla oli paljon koke-

muksia.

Arjen perustoiminnoissa tarvitsi osa sairastuneista apua, kuten puhtauteen, pukeutu-
miseen ja litkkumiseen liittyvissd toimissa. Kotihoidon hoitajilta apua tarvittiin wc:ssé
kaynnissa, vaatteiden pukemisessa ja sankyyn ja sangysta pois siirtymisessd. Osa sairas-
tuneista ei tarvinnut puhtauteen, pukeutumiseen ja liikkumiseen liittyvissa toimissa ko-

tihoidon apua.

He auttaa peseytymisessa. Vessassa taytyy kayda, vaihtamassa vaipat mul-
le.

Sitten ne vessassa yleensa pukee.

Illalla meilla on kayny, joka panee sankyyn.

Kotitalouspalveluita, kuten ateriapalvelu, oli kdytdssa osalla haastatelluista. Joillakin

ateriapalveluun kuului ruuan kotiin toimittamisen liséksi myds sen lammittdminen. Li-
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séksi joidenkin vastaajien kotona hoitajat huolehtivat kodin siisteydestd esimerkiksi

imuroimalla. Erddn sairastuneen kotona hoitaja ké&vi jakamassa laékkeet.

Ruuat tulee joka paiva, paitsi viikonloppuisin.
Se ruoka tuli tuolta, ja joku tuli sen lammittamaan aamulla.
Ja siind — — vahan siivousta, imuroi taalla.

Se laittaa mulle laakkeet valmiiksi.

Sosiaalista toimintaa joillakin sairastuneista oli péaivakeskustoiminnan muodossa. Sai-
rastuneet viettivat aikaa paivakeskuksissa ilman omaista erilaisen viriketoiminnan, ku-
ten saunoituksen ja ruokailun parissa. Omaisen poissaollessa kavi joidenkin sairastunei-
den luona hoitaja padasiassa seurustelemassa, esimerkiksi pelaamassa jotakin pelid, lu-

kemassa kirjaa ja keskustelemassa.

Se on kayny tédhan asti paivakeskuksessa — — saunoitettavana.
Yksi paatarkoitus on seurustelu.

Luki kirjaa.

Liikunnallinen kuntoutus kuului myds kotihoitoon osalla vastaajista. Sairastuneen
jalkoja saatettiin hieroa, ja tehda erilaisia kavely- ja liikeharjoituksia. Turvallisuutta
sairastuneen ja omaisen arkeen toi usealla haastatelluista kotihoidon kautta hankittu

turvaranneke kaatumisten varalle.

Kotihoidosta tulee saannéllisesti jumppauttamaan.
Kun puolison jalkoja sarkee, hierotaan aina sen jalkoja.

Turvaranneke oli ajateltu sité varten, ettd jos kaatuu niin saa yhteyden.

Oikea-aikainen ja kohdennettu palvelujen tarjoaminen oli monelle omaiselle tarke-
aa, kun kotihoidon palveluja jarjestettiin. Erddn omaisen mukaan oli merkittavaa, etta
tiettyyn asiakkaan tarpeeseen vastattiin kohdennetulla palvelulla kotik&dynneista nopeasti
sopien. Mutkattomuus palveluita jarjestettdessa koetiin tarkeédksi. Tyontekijoiden asen-
ne, halu auttaa ja ottaa selvad asioista palvelutarpeen ilmetessd kertoi erddn omaisen

mukaan ammattimaisesta toiminnasta.
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Ettd saa tuoda sen tarpeensa esille, ja sieltd tullaan vastaan just siihen

tarpeeseen.

Osalla omaisista oli epaselva kuva palvelujen hakemisesta ja saamisesta. Kotiapujen
hakeminen koettiin epaselvéksi ja palvelujarjestelméa oli vaikea hahmottaa. Epéselvyyt-
ta syntyi osalla myo6s palvelujen ehdoista, esimerkiksi milloin oli oikeutettu johonkin
palveluun. Erés omainen koki erilaisten saaddsten ja ison hallintokoneiston tuovan vai-

keasti ymmarrettavia ehtoja palvelujen saamiseen.

Eiko sita kotiapua sitten osata hakea, vai onko taa systeemi sitten se, etta
kun se ei palvele silla lailla kun me odotetaan sen palvelevan, niin me ei

kaytetd sita sitten, jos ei 00 pakko.

Erilaisista kotihoidon palveluista kerrottiin esimerkiksi erilaisissa terveydenhuollon
yksikoissd, mutta niiden k&ytannon jarjestaminen jai erddn omaisen mukaan epaselvak-
si. Haastatteluissa tuli esiin omaisen suuri vastuu palvelujen hakemisessa ja riski véasya

niita haettaessa.

Kaikki on kertomassa kyll&, ettd on tammaista ja tAmmaoista, mutta on va-
hemman sité ettd sanotaan, ettd ma jarjestan. Sanotaan, etta ota sinne yh-

teyttd. Taa pirstaleisuus.

Asiakasohjaajan aktiivisuus kavi ilmi joidenkin omaisten kokemuksista, kun he ker-
toivat palvelujen jarjestamisestd. Kotihoidon asiakasohjaajalta tuli kohdistettuja ehdo-
tuksia uusista kotihoidon palveluista. N&mé& asiakasohjaajat pitivat tiiviisti yhteytta

omaisiin. Erés asiakasohjaaja oli tuonut esille huolen omaisen arjessa jaksamisesta.

Ainakin musta tuntuu, ettd kotihoidon palveluita on helppo saada, niitéa

melkein tarjotaan.

5.3 Kaotihoidon palvelujen toimivuus ja niiden kehittdminen

Omaisilla ja sairastuneilla oli paljon kokemuksia kotihoidon palvelujen toimivuudesta
sekd kehittdmisideoita. Hoitajien ammattitaidosta ja myods epéonnistuneesta kotihoidos-
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ta oli kokemuksia. He myds arvioivat kotihoidon tukipalvelujen, ateriapalvelun ja turva-
rannekkeen toimivuutta. Kotihoidon merkitystd arkeensa omaiset ja sairastuneet pohti-
vat haastatteluissa eri ndkékulmista.

Hoitajien ammattitaitoa kotihoitotilanteessa omaiset ja sairastuneet arvioivat laajasti.
Osalla haastatelluista kdvi kotona tuttuja hoitajia, ja tuttujen hoitajien kanssa toimimi-
nen tuntui heistd mukavalta. Hoitajan iloisuus ja hymy vaikuttivat myonteisesti joiden-
kin vastaajien kotihoitokokemukseen. Erds omainen oli kiitollinen siit4, ettd hoitajat

olivat sairastuneen kanssa aidosti 1asna.

On oikein mukaviakin hoitajia, sellaisia tuttuja, jotka mulla on monta
vuotta ollu.

Etta ne on ollu kokoajan siind hetkessa mukana.

Hoitajan aktiivinen ote ty6hon ja uskallus hoitajana tehd& kotona asioita vaikutti erdan
omaisen mukaan hoitoon. Hoitajan sopiva tilannetaju ja kyky tunnistaa potilaan valmiu-
det kertoivat erd&n omaisen mukaan hoitajan ammattitaidosta. Myds hoitajan persoo-

naan kuuluvat ominaisuudet vaikuttivat hoitokokemukseen.

Semmoista tietynlaista aktiivisuutta, kun tulee kotiin. Etta uskaltaa jotain
tehdd, mutta on sellainen herkkyys, etta pyrkii hakemaan vuorovaikutusta

toisen kanssa. Ettei mene vain sen oman mallin mukaan.

Erds omainen arvosti myds hoitajien hyvia kédentaitoja. Yhden omaisen kokemuksen
mukaan hoitajat ratkaisivat aktiivisesti eteen tulleita ongelmia ja heidan puoleensa pys-
tyi kddntymadn ongelmatilanteissa. Hoitajat viestivét ja hoitivat asioita eteenpdin. Erds
omainen piti tarkednd sitd, ettd hoitaja osasi hahmottaa kotihoitotilanteen laajempana

kokonaisuutena, hoidettava ja koti huomioiden.

Ja sellainen tunne, ett& niilta voi kysya jos on jotain. Ja ne hoitelee sinne
eteenpdin sen asian.

Se hoitaja kattois sen kokonaisuuden ihan tosissaan.

Epéonnistunut kotihoito nousi haastatteluissa yhdeksi teemaksi. Moni sairastunut ja
omainen koki, ettd hoitajien vaihtuvuus vaikutti huonolla tavalla kotihoitotilanteeseen.
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Tiuhaan vaihtuvat hoitajat ja uudet kasvot vaikuttivat erddn vastaajan mukaan sairastu-
neen turvalliseen kokemukseen hoitotilanteesta. Osa haastatelluista koki ikdvaksi sen,
etta uudelle hoitajalle oli usein selitettdva uudelleen toimintatapoja. Vastaajat kuitenkin
ymmarsivat kotihoidon vuorotydsta johtuvat hoitajavaihdokset, mutta toivoivat pysy-

vampid kasvoja esimerkiksi ilta- ja aamuvuoroissa.

Aina kun tulee uus niin ei se sille potilaallekaan kiva oo.

Taytyy selittda kaikkea heille, ettd miten tehdaén ja sellaista.

Erds sairastunut kertoi, ettd hoitajilla tulisi olla varattuna enemmaén aikaa kaynnilleen,
jotta kiire ei valittyisi esimerkiksi &rtymyksené potilaalle. Erds omainen kertoi, etté jos
hoitajalla oli huono tilannetaju ja ké&sitys hoidettavan valmiuksista, se aiheutti ongelmia

esimerkiksi liikkumisessa avustettaessa.

Tukipalvelujen toimivuutta haastateltavat arvioivat koskien turvaranneketta ja ate-
riapalvelua. Muutamalla kotitaloudella oli kéytossa ateriapalvelu. Ateriat toi kotiin ate-
riapalvelun kuljettaja, ja osalla hoitaja lammitti ruuat. Erds vastaaja oli tyytyvainen ate-
riapalveluun, mutta muutama vastaaja kertoi, etteivat ruuat olleet houkuttelevan nakai-
sid tai makuisia. Ruoka ei aina ollut esteettisen nakaoistd, kun se oli holskynyt séilytys-
rasiassa. Erds omainen koki, ettd ruoka kylla lammitettiin, mutta kotihoidosta ei tar-

peeksi katsottu, ettéd sairastunut oli syényt sen.

Ne on kaikki samassa, ja sitten kun ne tuodaan autolla, ne on holskyny. Ei
se 00 sen nakoista, hemaisevan nakoista.

Sit tulis katsomaan sen lounaan, etta tulis ne ruuat tehtya ja syotya.

Osalla sairastuneista oli turvaranneke kaytdssé tai sité oli kokeiltu. Turvarannekeen vas-
taajat kokivat p&aasiassa tarpeelliseksi ja toimivaksi ilmenneen kaatumisriskin ja tapah-
tuneiden kaatumisten vuoksi. Eréilla vastaajista oli ollut ongelmia turvarannekkeen sig-
naalin riittdvan kantavuuden kanssa, ja rannekkeesta ei ollut hyotya heidan taloudes-

Saan.

Turvaranneke me nyt on vasta hankittu, ja tarvittiinkin sitd ihan vasta.
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Kotihoidon merkitys nousi haastatteluissa yhtend teemana esiin. Suurin osa sairastu-
neista ja omaisista tunsi Kiitollisuutta saamastaan kotihoidosta. Erds omainen koki hoi-
tosuhdeperustaiset ihmissuhteet hyvin tarkeiksi. Osa vastaajista koki, ettd kotihoito toi
sairastuneelle ja omaiselle vaihtelua ja virkistysta ihmissuhteisiin. Omaiset kokivat, etta
sairastuneen ollessa yksin kotihoito helpotti hdnen yksinolonsa hetkid. Moni omainen
tunsi olonsa rauhaisaksi ja helpottuneeksi, kun tiesi kotihoidon k&yneen sairastuneen
luona omaisen poissa ollessa. Erds vastaaja koki, ettd hoitajien hoitotoimet helpottivat

hanen tydmaaraansa sairastunutta auteltaessa.

Varmasti puolisollekin mielenkiintoista, kun ei tarvitse aina katsoa puoli-
soa.

Se tuo mulle myds sellaisen rauhan. Ma tiedan etta taalla kay joku.

Kun on noi ilta- ja aamuavut, jotenkin on sellainen tunne, ettei mun tarvi

niin kauheesti tehda.
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6 POHDINTA

Tassa luvussa késittelen opinndytetyoni eettisyyteen ja luotettavuuteen liittyvia kysy-
myksid. Pohdin my6s tuloksia ja vastauksia opinnaytetyoni kysymyksiin. Esittelen ly-
hyesti myds omaa pohdintaa ja mahdollisia ideoita hyddynt&d opinndytetyoni tuloksia

tulevissa tutkimuksissa.

6.1 Eettisyys ja luotettavuus

Hyvén tieteellisen kdytannén mukaan tutkittavalla on riittavasti tietoa tutkimuksesta ja
han voi sen perusteella péaattdad osallistuuko tutkimukseen (Vilkka 2015, 190). Tutki-
muksen osallistujilta tulee henkilGtietolain mukaan saada tietoon perustuva suostumus,
mill& pyritddn vélttdmaan haitan aiheuttamista tutkittaville. Tutkimuksesta tehdaéan asi-
allinen tiedote ja tutkittavat allekirjoittavat suostumuslomakkeen. Tutkimuksen tekija
kertoo lisaksi tutkimuksesta ja sen etenemisestd. (Kylma & Juvakka 2007, 141, 149.)
Tutkimuksen vapaaehtoisuus edellyttad, ettd haastateltava voi kieltdytya osallistumasta
tai keskeyttdd osallistumisen milloin tahansa ilman pelkoa kieltdytymisesta aiheutuvista

seuraamuksista (Y hteiskuntatieteellinen tietoarkisto 2015).

Hain opinndytety6lle tutkimuslupaa toimeksiantajalta Tampereen Parkinson-
yhdistykselta ja lupa myonnettiin syyskuussa 2015. Toimitin yhdistykselle opinnayte-
tyosta tiedotteen (Liite 1), jossa selvitin muun muassa teemahaastattelujen eettisia ky-
symyksié. Pyysin Kkaikilta kahdeksalta haastatteluihin osallistuneelta kirjallisen suostu-
muksen opinndytetyohon osallistumisesta (Liite 2). Vield ennen haastattelua osallistujat
lukivat kertaalleen tiedotteen opinndytetyostd (Liite 1) ja saivat esittdd kysymyksié.
Opinnaytetyoni haastatteluihin osallistuneet ymmarsivat osallistumisen vapaaehtoisuu-

den ja keskeyttdmisen mahdollisuuden.

Haastattelunauhoitteiden ja -tekstin sédilyttdmisessa on huomioitava, ettei aineisto joudu
ulkopuolisten kasiin. Aineisto tulee yleensa havittad, kun se kayttétarkoitus on saavutet-
tu. (Kylmé & Juvakka 2007, 111, 141; Vilkka 2015, 47-48). Haastatteluaineisto oli ai-
noastaan minun hallussani opinnéytetyoprosessin ajan, ja havitin nauhoitteet ja haastat-
telujen kirjalliset versiot asianmukaisesti opinnaytetyon hyvaksymisen jalkeen. Haastat-
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telujen tulokset kasittelin luottamuksellisesti ja nimettdming, eika yksittaista vastaajaa
pysty tunnistamaan opinndytetydstd. Oman salassapitovelvoitteeni lisaksi Tampereen
Parkinson-yhdistyksen yhteyshenkild toimi salassapitovelvollisesti, silla han osallistui

haastateltavien hankintaan.

Tutkimuseettisten periaatteiden mukaan erityisesti sensitiivisia tutkimukseen osallistujia
on suojeltava tutkimuksessa. Terveystutkimuksessa sensitiivisid ovat esimerkiksi tutki-
mukseen osallistuvat sairastuneet. (Kylméd & Juvakka 2007, 144-145.) Opinndytetyoni
haastatteluissa ja tuloksissa painottui omaisten nakdkulma muun muassa edellamaini-
tusta eettisesta syystd. Monella Parkinsonin tautia sairastavalla puhe oli haastattelutilan-
teessa epdaselvad sairauden tilasta johtuen, ja siksi omainen puhui haastattelussa eniten.
Liséksi Parkinsonin tautia sairastavalla saattoi olla kognitiivisia oireita, jolloin keskit-
tyminen ja ymmarrys haastattelutilanteessa vaihteli. Parkinsonin tautiin liittyva vasymys

vaikutti osaltaan sairastuneiden keskittymiskykyyn haastattelutilanteessa.

Tutkimuksen tekijan tulee raportoida haastateltujen henkiléiden kokemukset mahdolli-
simman totuudenmukaisesti, mutta haastateltuja suojellen. Haastateltavien suojelu ko-
rostuu erityisesti autenttisia lainauksia julkaistaessa. (Kylma & Juvakka 2015, 154.)
Raportoin haastatteluista saadut kokemukset l&apinékyvésti ja rehellisesti alkuperéisil-

maukset pelkistetyiksi ilmauksiksi muuttaen.

Tein opinnaytetyoni yksin ja sisallonanalyysia tehdessani minulla ei ollut toisen opiske-
lijan ndkokulmaa tuloksiin. T&m& on voinut vaikuttaa tulosten luotettavuuteen. Sisal-
I6nanalyysin tein kahteen kertaan, joten se lisasi luotettavuutta. Luotettavuutta on voi-
nut véhent&é se, ettd en esitestannut teemahaastattelun runkoa koehenkil611a ennen haas-

tatteluja.

Tarkkaan strukturoidut kysymykset haastatteluissa antavat vastauksen vain kysyttyihin
asioihin, ja niista voi olla vaikea saada aineistoa laadulliseen analyysiin. Siksi haastatte-
lujen teemojen on hyvé olla laajoja aineistonkeruun alkuvaiheessa. (Kylmé & Juvakka
2007, 64.) Haastatteluiden apukysymysten lista ei saa olla liian tiukka, ettei se ohjaa
lilkaa tutkimukseen osallistuvien vastauksia. N&in toimimalla tutkija voi rajata tutki-
mukseen osallistuvien mahdollisuuksia saada tarinansa kerrottua. (Kylméa & Juvakka
2007, 80.)
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Ensimmaisessd haastattelussa kéytin kolmen paakysymyksen lisdksi apukysymyksié,
jotka naytin haastateltaville haastattelutilanteessa. Apukysymykset osoittautuivat hie-
man johdatteleviksi, joten seuraavissa haastatteluissa kaytin yksinkertaisempaa Kysy-
myspohjaa (Liite 3). Yksinkertaisten teemakysymysten avulla haastateltavien monimuo-
toiset kokemukset tulivat esille. Vaikka muutin kysymyspohjaa ensimmaisen haastatte-

lun jalkeen, pystyin siséllyttdmaan haastattelumateriaalin tyéhoni.

Tutkimus noudattaa hyvéaa tieteellista kdytantoa, jos lahteisiin viittaaminen ja lahdeviit-
teiden merkitseminen on tarkkaa ja huolellista (Vilkka 2015, 45). L&hteiden pitaa olla
olennaisia tutkimuksen kannalta. Kirjoittaja on perehtynyt Kirjallisuuteen, kun hén on
kaynyt 1api omaa aihetta sivuavia uusimpia tutkimuksia ja teorioita. (Kananen 2014,
158.) Opinnaytetyoni kotimaiset ja ulkomaiset l&hteet ovat luotettavia ja l&dhes kaikKi
viimeisen kymmenen vuoden ajanjaksolta. Tarkalla lahteiden kayt6lla olen taustoittanut

tutkimustehtaviani.

Tutkimustehtévét ovat usein tutkimuksen alussa laajoja, ja voivat tarkentua tutkimuksen
edetessd. Joskus syntyy myos uusia tutkimustehtavia. (Kylméa & Juvakka 2007, 26.)
Siséllénanalyysia tehdesséni huomasin, ettd opinnaytetydni tehtavét olivat liian suppeita
saatuihin vastauksiin n&dhden. Muutin tehtdvien jarjestysta tuloksia analysoidessani ja
laajensin tehtdvia koskemaan vastaajien erilaisia kokemuksia kotihoidon palveluista,

niiden toimivuudesta ja kehittdmisesté.

6.2 Tulosten tarkastelu

Opinndytetyoni tarkoituksena oli kartoittaa Parkinsonin tautia sairastavien ja heidan
omaistensa kokemuksia kotihoidon asiakkaina. Sairastuneet ja heidan omaisensa koki-
vat sairauteen liittyvat tarpeet kotihoidon asiakkaina hyvin erilaisina. Sairastuneiden
erilaisiin tarpeisiin vaikutti my6s diagnosoitujen sairausvuosien suuri vaihteluvali kol-
mesta vuodesta 20:neen vuoteen. Osalla sairastuneista oli enemman luonteen muutok-
sen aiheuttamia tarpeita kuin toisilla, kun taas osalla tarpeet nékyivat enemman fyysis-
ten oireiden aiheuttamana avuntarpeena. Parkinsonin tautia sairastavat 75-85-vuotiaat
vastaajat lukeutuivat lahes kokonaan 75-84-vuotiaiden ikaryhmaan, joka on lkosen
(2015, 19) mukaan kotihoidon suurin asiakasryhmég, ja tassé ik&ryhméssé usein fyysi-
sen toimintakyvyn heikkeneminen aiheuttaa avuntarpeen. Tulokset osoittivat, kuinka



37

suuressa roolissa Parkinsonin tautia sairastavien tilanvaihtelut ovat toimintaa suunnitel-
taessa ja avuntarvetta arvioitaessa. Koska Parkinsonin tautia sairastavien tarpeet olivat

hyvin erilaisia, olivat myos heille suunnatut kotihoidon palvelut erityyppisia.

Kaskiharjun ym. (2013, 326) mukaan omaishoitajat toivoivat saavansa tarvittavat ela-
méntilanteen ja avuntarpeen mukaiset palvelut nopeasti. Ruotsalaisen laadullisen tutki-
muksen mukaan Parkinson-potilaat ja heiddan omaisensa tarvitsevat hoitotydn ammatti-
laisilta asiantuntevaa, yksilollistd ja kohdennettua palvelua, jotta sairauden vaikutus
arjessa vahenisi (Hellgvist & Berterd 2015, 86). Tutkimukset tukevat haastattelujeni
tuloksia, joissa omaiset arvostivat mutkattomuutta palveluita jarjestettdessa ja oikea-
aikaista sekd kohdennettua palvelujen tarjoamista.

Haastattelujen tuloksista ilmeni, ettd monella omaisella oli epéselva kuva palvelujen
hakemisesta ja saamisesta. Palvelujarjestelma koettiin osittain vaikeaksi hahmottaa seka
palvelujen hakeminen ja k&ytannon jarjestaminen oli joillekin epdselvad. Teoria- ja tut-
kimustieto tukee naita tuloksia. Kaivolaisen ym. (2011, 90) mukaan omaistaan hoitava
voi tarvita konkreettista apua palvelujen hankinnassa, silla palvelujen ja tukien haku voi
tuottaa paljon vaikeuksia. My6s Kinoksen ym. (2011, 28) tutkimuksen mukaan Parkin-
son-kuntoutujien oli ollut vaikeuksia saada kuntoutusasioita vireille ilman ulkopuolista

apua.

Omaisella oli haastattelujeni perusteella melko suuri vastuu palvelujen jarjestamisessa
ja myos riski uupua. Osa vastaajista kertoi kotihoidon asiakasohjaajan huolehtineen
omaisen jaksamisesta ja tarjonneen aktiivisesti tarpeellisia palveluita. Teoria- ja tutki-
mustieto tukee vahvasti edelld mainittuja haastattelujen tuloksia. Ikosen (2015, 40) mu-
kaan omaisten jaksamisesta huolehtiminen kuuluu hyvaan vuorovaikutukseen kotihoi-
dossa. Haapaniemen ym. (2005, 312, 321) tutkimuksessa korostettiin terveydenhuollon
henkildston taitoa tunnistaa Parkinson-potilaan omaisen jaksamisen rajat ja avuntarve,
silld omaisella oli usein paljon vastuuta Parkinson-potilaan kotona selvidmisen arvioi-
misessa. Pekkosen ym. (2015) mukaan omaishoitajan huomioiminen tukitoimenpiteissé
voi parantaa potilaan selviytymista kotona. Hellgvistin ja Berteron (2015, 91) mukaan
emotionaalisen tuen saaminen hoitajalta on sairastuneelle ja omaiselle tirkeédd, koska
sairauden kanssa eldminen voi olla stressaavaa. Haastatteluistani kdvi ilmi, ettd jotkut

asiakasohjaajien yhteydenpito omaisiin oli tiivistd, ja se koettiin tdrke&dnd. Hellgvistin ja
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Berteron (2015, 89) mukaan seka sairastuneet ettd omaiset kokivat sadnnollisen yhtey-

denpidon tuovan luotettavuutta ja turvallisuutta hoitosuhteeseen.

Vastaajat arvioivat kotihoidon palvelujen toimivuutta kuvailemalla ammattitaitoista
hoitajaa tilannetajuiseksi, Parkinson-potilaan valmiudet tunnistavaksi, toimissaan aktii-
viseksi ja uskaltavaksi. Ikosen (2015, 42-43) nédkemys hoitajan ammattitaidosta tukee
haastattelujen tuloksia, silla lkosen mukaan hoitajalta vaaditaan vuorovaikutustaitoja,
tilanneherkkyytta ja kykya ymmartaa asiakkaan kokonaistilanne. Opinndytetyoni tulok-
sista kévi ilmi, ettd osa haastatelluista koki tuttujen hoitajien kanssa toimimisen muka-
vaksi, koska toimintatavat olivat heille tuttuja. Osa haastatelluista kertoi hoitajien aktii-
visesti ratkaisseen eteen tulleita ongelmia, ja he olivat ongelmatilanteissa aina tavoitet-
tavissa. Myos Hellgvistin ja Berteron (2015, 89) tutkimukseen osallistuneet potilaat ja
omaiset kokivat, ettd tutun ja luotettavan hoitajan kanssa oli turvallista toimia ja asioita
ei ollut tarpeen kerrata. Hoitajan tavoitettavuus ongelmatilanteissa ja ongelmien aktiivi-
nen ratkaiseminen toi mukavuutta ja turvallisuutta hoitoon. (Hellgvist & Berterd 2015,
89.)

Kotihoidon tukipalvelujen toimivuudesta ei ole paljon tutkimustietoa. Erds vastaaja ker-
toi ateriapalvelun toimineen huonosti, koska ruoan toimittajan tehtdvéana ei ollut katsoa
tuliko ruoka syétyd. Engestromin ym. (2009, 14-15) mukaan esimerkiksi aterioiden
hankkiminen tukipalveluna ulkopuolisilta tuottajilta voi vaikeuttaa asiakkaan kotipalve-
lujen kokonaiskuvan hahmottamista kotihoidossa. Riskind on esimerkiksi ruokien jaa-

minen SyOmatta.

6.3 Johtopaatokset ja kehittdmisehdotukset

Parkinsonin taudin luonteeseen liittyvat tarpeet vaikuttivat paljon sairastuneen avuntar-
peeseen ja kotihoidon toimintaan sairastuneen kanssa. Parkinsonin tautia sairastavilla
oli kaytossa hyvin erilaisia kotihoidon palveluita riippuen sairauden oireiden vaikutuk-
sesta toimintakykyyn. Omaiset arvostivat mutkattomuutta kotihoidon palveluiden jarjes-
tdmisessé ja tarpeisiin vastaamista kohdennetusti. Kotihoidon palvelujen hakemispro-
sessiin toivottiin selkeyttd ja tarvittaessa konkreettista apua palvelujen jarjestamiseksi.
Hoitajien tilannetajua ja muita vuorovaikutustaitoja arvostettiin, mutta hoitajien vaihtu-

vuuden hoitotilanteissa moni omainen koki hankalaksi. Suurin osa vastaajista koki Kii-
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tollisuutta saamastaan kotihoidosta ja vastaajat kokivat kotihoidon helpottavan arjessa
toimimista. Omaiset kokivat kotihoidosta, Parkinsonin tautiin sairastuneen tarpeista ja
omasta jaksamisestaan puhumisen hyvin tarkeéksi.

Opinnaytetyoni voi hyoédyttdd kotihoidossa tydskentelevid hoitotydn ammattilaisia tuo-
malla heille ndkdkulmaa Parkinsonin tautia sairastavien tarpeista ja erityisesti huomioi-
tavista asioista kotona toimiessa. Myos kotihoidon palvelujen jarjestdmiseen voi koti-
hoidon palvelutiimi saada opinndytetyoni tuloksista kehitysideoita, esimerkiksi kuinka
tiettyjen kotihoidon palvelujen hakemista voisi selkiyttdd konkreettisesti omaisille. Ko-
tihoidon tiimi voi myos tarvittaessa arvioida, toimivatko tukipalvelut, kuten ateriapalve-

lu, saumattomana osana palveluketjua.

Haapaniemen ym. (2005, 312) tutkimuksen mukaan Parkinsonin tautia sairastavien ja
heidan omaistensa kokemuksista sairauden eri vaiheissa on vahan hoitotieteellista tut-
kimusta. My6s Toljamon ym. (2003, 261) mukaan sairastuneiden laheisid koskevaa
tutkimusta arjessa selviytymisestd sairastuneen kanssa tulisi tehda lisdd. Haapaniemen
ym. (2005, 312) mukaan hoitohenkil6kunta tarvitsee néistd kokemuksista tietoa potilas-

l&htoisen ja yksilollisen hoitotydn suunnittelemiseksi ja toteuttamiseksi.

Haastattelin tyohoni vain Pirkanmaan alueen Parkinson-potilaita ja heiddn omaisiaan.
Jatkossa voisi olla hyodyllista selvittdd, onko kotihoidon palveluja kayttavien Parkinso-
nin tautia sairastavien kokemuksissa alueellisia eroja Suomessa. Olisi tdrkeda tietaa,
onko kotihoidon palvelujen saatavuudessa alueellisia eroja ja miten asiakkaiden tarpei-
siin vastataan. Parkinsonin tautia sairastavien omaisten ja etenkin omaishoitajien koke-
muksia arjessa selvidmisesta olisi ajankohtaista selvittaa lisaa, etenkin kun omaishoidon
merKitys tulee kasvamaan sen tuodessa huomattavia saastéja yhteiskunnalle (Kehusmaa
ym. 2013, 149).
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LITTEET

Liite 1. Tiedote opinnéytetyosté
—l_/_ TAMPEREEN
AMMATTIKORKEAKOULU

Tiedote opinnaytetydsta
8.9.2015

Tampereen Parkinson-yhdistys ry
Tiedote opinndytetydsta

Hyva Parkinsonin tautia sairastava henkild ja sairastuneen omainen!

Pyydan Teita osallistumaan opinndytetyohoni, jonka tarkoituksena on kartoittaa kaikenikaisten
Parkinsonin tautia sairastavien tarpeita kotihoidon asiakkaana Pirkanmaalla, ja selvittaa
miten tautia sairastavien sekd omaisten/omaishoitajien tarpeisiin vastataan.

Osallistumisenne tdh&n opinndytety6hon on taysin vapaaehtoista. Voitte kieltaytya
osallistumasta tai keskeyttaa osallistumisenne milloin tahansa syyta ilmoittamatta.
Opinnaytety6lle on my6nnetty lupa Tampereen ammattikorkeakoulusta ja Tampereen
Parkinson-yhdistykseltd, joka toimii opinndytetyon yhteistydtahona.

Opinnaytetyo toteutetaan haastattelemalla viittd Parkinsonin tautia sairastavaa ja viittd omaista
tai omaishoitajaa, parihaastatteluina. Haastattelut tapahtuvat Tampereen Parkinson-yhdistyksen
tiloissa Parkkistuvalla Tampereella tai muussa erikseen sovitussa paikassa syksyn 2015 aikana.
Haastattelu kestaa noin tunnin. Haastattelun menetelména on teemahaastattelu, ja
teemakysymyksiin saatte tutustua etukéteen.

Aineisto havitetdan asianmukaisesti opinnédytetyon valmistuttua. Haastattelumateriaali on
ainoastaan opinndytetyon tekijan kaytdssa. Teiltd pyydetaan kirjallinen suostumus
opinndytety6hon osallistumisesta ja lupa haastattelun nauhoittamiseen. Opinnaytety6n
tulokset kasitellaén luottamuksellisesti ja nimettémind, eikd yksittdista vastaajaa pysty
tunnistamaan opinnaytetydsta. Opinnaytety6 on luettavissa sahkdisessa muodossa Theseus-
tietokannassa huhtikuussa 2016.

Mikali Teilld on kysyttavaa tai haluatte lisdtietoa opinndytetydstani, vastaan mielellani.

Opinnaytetyon tekija Opinnaytetyon ohjaaja
XXX XXX
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Liite 2. Suostumus osallistumisesta opinnaytetyéhén

—I—/_ TAMPEREEN
AMMATTIKORKEAKOULU

Suostumus osallistumisesta

opinnaytetyohon

8.9.2015
Tampereen Parkinson-yhdistys ry

Parkinson-potilas kotihoidon asiakkaana

Olen saanut seka kirjallista ettd suullista tietoa opinndytetyodstd, jonka tarkoituksena on
on kartoittaa kaikenikaisten Parkinsonin tautia sairastavien henkildiden tarpeita
kotihoidon asiakkaana Pirkanmaalla, ja selvittdd miten tautia sairastavien ja omaisten tai
omaishoitajien tarpeisiin vastataan.

Olen saanut mahdollisuuden esittad opinnéytetyosta lisakysymyksia opinnaytetyon
tekijalle.

Ymmarran, ettd osallistuminen on vapaaehtoista, ja ettd minulla on oikeus kieltaytya

osallistumasta milloin tahansa syyté ilmoittamatta. Ymmarrén, etté tiedot kasitellaan
luottamuksellisesti.

Paikka ja aika
Suostun osallistumaan opinndytetyéhon: Suostumuksen vastaanottaja:
Haastateltavan allekirjoitus Opinnéaytetyon tekijan

allekirjoitus

Nimenselvennys Nimenselvennys
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Liite 3. Teemahaastattelun runko

24.9.2015

TEEMAHAASTATTELUN AIHEALUEET
PARKINSONIN TAUTIA SAIRASTAVALLE JA HANEN LAHEISELLEEN

1. Onko Teilla sairauteen liittyvia tarpeita, joita kotihoidossa tulisi huomioida?

2. Minkalaisia kotihoidon palveluita Teill& on kaytossa?

3. Miten koette kotihoidon palvelujen vastaavan tarpeisiinne?



Liite 4. Laadullinen sisallénanalyysi luokittain

Alaluokka Ylaluokka Paaluokka | Kokoava kasite
Tilanvaihtelujen vaikutus | Tilanvaihtelujen | Parkinsonin | Parkinsonin
avuntarpeeseen ymmaértdminen | tautiin tautia
Tilanvaihtelujen vaikutus liittyvét sairastava
suunniteltuun tekemiseen tarpeet ja hanen
Luonteen muutosten Luonteen omaisensa
vaikutus muutosten kotihoidon
avuntarpeeseen ymmaértdminen asiakkaina
Fyysisten oireiden Fyysisten
vaikutus péivittaisiin oireiden
toimiin ymmaértdminen
Alaluokka Yléaluokka Paaluokka | Kokoava kasite
Puhtaudesta Arjen Kokemukset | Parkinsonin
huolehtiminen perus- kotihoidon | tautia
Pukeutumisessa toiminnot palveluista |sairastava
avustaminen janiiden ja hanen
Liikkumisessa jarjestdmi- | omaisensa
avustaminen sesta kotihoidon
Ateriapalvelu Kotitalous- asiakkaina
Ruoan palvelut
lammittdminen
Siisteydesta
huolehtiminen
Ladkkeista
huolehtiminen
Hoitajan kanssa Sosiaalinen
seurustelu toiminta
Paivakeskus-
toiminta
Liikunta Liikunnallinen
Hieronta kuntoutus
Turvaranneke Turvallisuus

Oikea-
Sujuva sopiminen aikainen

ja kohdennet-
kotik&ynneista tu
Nopea keskustelu palvelujen

palveluntarpeesta

Tietyn tarpeen kuuntelu
ja siihen vastaaminen

tarjoaminen
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1(3)

(jatkuu)



Mutkattomuus palvelu-
tarpeen ilmetessé
ilmentd& ammatillisuutta
ja asiantuntemusta

Tyontekijoiden asenne,
halu auttaa
ja ottaa selvaé asioista

Kotiavun hakeminen ja
kotihoidon palvelujarjestelmén
hahmottaminen vaikeaa

Siivouspalvelun saaminen
ja hakeminen epaselvaa

Epéselva kuva
palvelujen ehdoista

Monimutkaiset saddokset vai-
keut-

tavat palvelujen hakemista

Palveluista kerrotaan, mutta
niiden jarjestaminen
jaa epéselvaksi

Omaisen iso vastuu
palvelujen hakemisessa

Omaisen vasyminen
palvelujen hakemiseen

Epéselva kuva
palvelujen
hakemisesta ja
saamisesta

Palveluehdotukset koti-
hoidon asiakasohjauksesta

Palvelujen helppo saatavuus ja
palvelujen tarjoaminen

Asiakas-
ohjaajan
aktiivisuus

2 (3)
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Alaluokka Ylaluokka Paaluokka | Kokoava kasite
Tuttu hoitaja Hoitajien Kotihoidon Parkinsonin
lloisuus ammattitaito palvelujen tautia

Lasnéolo toimivuus sairastava
Aktiivisuus janiiden ja hanen
Vuorovaikutus- kehittdminen | omaisensa
taidot kotihoidon
Ihmistuntemus asiakkaina

ja tilannetaju

Persoonallisuus

Kadentaidot

Viestintataidot

Ongelman-
ratkaisukyky

Tilanteen
kokonaisvaltainen
hahmottaminen

Hoitajien Epéonnistunut
vaihtuvuus kotihoito
Vieraat

toimintatavat

Huono

tilannetaju

Kiire

Ateriapalvelun Tukipalvelujen
toimivuus toimivuus
Turvarannekkeen

tarpeellisuus

Vaihtuvat Kotihoidon
ihmissuhteet merkitys

merkityksellisia

Omaiselle
helpottavaa ja
kiitollista

3(3)
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