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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata Parkinsonin tautia sairastavien koke-
muksia saamastaan tuesta ja ohjauksesta kuvailevan Kirjallisuuskatsauksen avulla. Ta-
voitteena oli koota aineistoista saatava tieto selkedksi kokonaisuudeksi hoitotyén kou-
lutusalan, tautia sairastavien sekd aiheesta kiinnostuneiden kéayttéon. Tydssa selvitet-
tiin aiheesta tehtyja artikkeleita sek& opinnaytetoita.

Tutkimusmenetelmana oli kuvaileva kirjallisuuskatsaus, koska sen avulla saatiin laa-
jasti tietoa késiteltavasta aiheesta. Katsauksen avulla pyrittiin vastaamaan seuraaviin

tutkimuskysymyksiin:

Mité asioita Parkinsonin tautia sairastavan tukeminen ja ohjaus sisaltavat? Millaisia
kokemuksia Parkinsonin tautia sairastavalla on saamastaan tuesta ja ohjauksesta?
Mika on tuen ja ohjaamisen merkitys taudin kanssa selviytymisessa?

Tydssa on Kirjallisuuskatsauksen perustella valitut yhdeksén aineistoa; kolme opin-
naytetyota, viisi tieteellista artikkelia seka artikkeli, joka kasitteli tukiryhméatoimintaa.
Saatujen tulosten perusteella voidaan todeta, ettd Parkinsonin tautia sairastavan koke-
mukset tuesta ja ohjauksesta ovat tarkedssé osassa hédnen hoidossaan ja paivittdista ela-
mé&é elettdesséd. Ohjauksessa korostuvat yksilon selviytymiskeinot ja oman psyykkisen
voinnin tila. Sairastavan erilaisista tukimuodoista tarkeimpina pidettiin omien koke-
musten jakamista, sairauteen sopeutumista ja kdytdnnon neuvojen saamista. Vertais-

ja sosiaalinen tuki ovat sairastuneelle tarkeita tukimuotoja.
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The purpose of this thesis was to describe how patients with Parkinson’s disease ex-
perience support and patient education. The objective of this descriptive literary survey
was to combine the found information into a clear study for the use of medical faculty,
people with Parkinson’s disease and everyone else interested of the subject. The dis-

sertation examined articles and theses that related to the topic.

The research method that was used was a descriptive literary survey, because of its
beneficial use to gather extensive information about the subject in hand. The survey

was used to answer three analysing questions:

What does the support and patient education of a Parkinson’s disease patient compre-
hend? What kind of experiences do people with Parkinson’s disease have about sup-
port and patient education? What is the significance of support and patient education

when coping with the disease?

Nine materials were chosen with the literary survey; three theses, five scientific articles
and one article, that covered support group activity. With the gathered results it is
plausible to state that the experiences the patients with Parkinson’s disease have are in
an important role of their treatment and daily lives. The patient education highlights
the coping methods of an individual and the state of person’s mental wellbeing. The
most important support methods are sharing personal experiences, coping with the dis-

ease and getting practical advice. Peer and social support are also of great value.
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1 JOHDANTO

Parkinsonin tauti on hitaasti eteneva neurologinen liikehairidsairaus, jonka keskeisim-
piné oireina ovat vapina, lihasjaykkyys ja litkkkumisen hidastuminen. Sairaus alkaa
keskimé&arin 50-70 vuoden idssa. (Atula 2016.) Aivojen tarkeimmat rakenneosat ovat
hermosolut, neuronit ja hermotukisolut. Parkinsonin tauti vaikuttaa vain pieneen osaan
aivojen neuroneista, mutta ne ovat tarkeita lilkkumisen kannalta. (Schenkmanis 2008,
10.)

Jokainen diagnoosin saanut kokee tiedon sairastumisestaan omista lahtokohdistaan.
Eldamantilanne, tydolot, aiemmat eldmassa koetut vastoinkaymiset vaikuttavat ihmisen
tapaan reagoida. Toiset kokevat tiedon helpotukseksi, kun saavat syyn oireilulleen.
Toiset taas saattavat masentua syvasti diagnoosin saatuaan. Suhteesta sairauteen vai-
kuttavat lisdksi omat ja ympariston asenteet, seké henkilén aiemmat tiedot liittyen Par-
kinsonin tautiin. (Aho 2003, 58.)

Sairastuessaan ja diagnoosin saatuaan henkil6 voi olla ymmallaan ja jarkyttynyt tilan-
teesta. Kysymykset *’Miksi juuri mind?’’ tai >’Mika tdma tauti oikeastaan on?”’ -ovat

tavallisia. Tautia sairastavan tukeminen seka ohjaaminen ovat tarkeéssa asemassa.

Taman opinndytetyon tarkoituksena on kuvata Parkinsonin tautia sairastavien koke-
muksia saamastaan tuesta ja ohjauksesta kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla. Ta-
voitteena on koota tutkimuksista saatava tieto selkeédksi kokonaisuudeksi terveyden-
huoltoalan seka aiheesta kiinnostuneiden kayttoon. Tassa tyossa selvitetddn aiheesta
tehtyj4 aiempia tutkimuksia ja niiden pohjalta kirjoitettuja tieteellisia artikkeleita. Tut-
kimusmenetelméksi on valittu kuvaileva kirjallisuuskatsaus, koska sen avulla saadaan
laajasti tietoa késiteltdvésta aiheesta. Tyon tilaajana on Satakunnan Ammattikorkea-

koulu.



2 PARKINSONIN TAUTI

Parkinsonin tauti on keski- ja vanhuusién hitaasti eteneva neurologinen sairaus (Atula
2016). Tauti johtuu siitd, ettd aivoissa liikesaatelyyn osallistuvat hermosolut alkavat
etenevasti tuhoutumaan, eika sitd toistaiseksi pystytd hoidollisin keinoin pysaytta-
maan. Samanlaista solujen vahittaista tuhoutumista tapahtuu vanhenemisen seurauk-
sena, mutta Parkinsonin taudissa tuhoutuminen alkaa aikaisemmin ja on voimakkaam-

paa. (Suomen Parkinson-liiton www-sivut 2015.)

Solukatoa tapahtuu erityisesti aivojen syvien osien tyvitumakkeissa. Mustatumak-
keesta lahtee tarkeitd soluyhteyksia, jotka saatelevat esimerkiksi motoriikkaa, tunne-
elamé&a, kognitiivisia toimintoja. Solukadon myo6té taudissa tulee puutetta dopamii-

nista, joka on aivotoiminnassa tarvittava tarkea valittajaaine. (Kuopio 2014b, 5.)

2.1 Taudin oireet

Parkinsonin taudin oireita esiintyy harvoin ennen 40:tt4 ikdvuotta. Niitd alkaa ilmeté
ikdvuosien 55-60 vaiheilla. Eldkelaisista oireita on noin yhdella prosentilla. (Schenk-
manis 2008, 9.) Taudin oireet alkavat yleensa toisesta kadesta tai jalasta, ja etenevét
kuukausien tai vuosien aikana saman puoleiseen toiseen raajaan ja myéhemmin vas-
takkaisen puolen raajoihin. Oireet ovat yksil6llisia, ja ne voivat olla epdsymmetrisia

seké vaihtelevia, koska solutuho ei tapahdu aivoissa tasaisesti. (Kuopio, 20143, 4-5.)

Parkinsonin taudin oireet voidaan jakaa karkeasti motorisiin ja ei motorisiin oireisiin.
Keskeisimpid motorisia oireita ovat bradykinesia eli hidasliikkeisyys, rigiditeetti eli
lihasjaykkyys, lepovapina seka tasapaino-ongelmat. Motoriset oireet alkavat yleensa
epasymmetrisesti ja ne etenevat hitaasti. Ei-motorisista oireista tavallisia ovat depres-
sio eli masentuneisuus, kognitiiviset muutokset, harhat, virtsarakon toimintahairiot
sekd muut autonomisen hermoston hairiot, unihdiriét sek& hajuaistin heikkeneminen.
(Atula, Pekkonen & Tarnanen 2015.)



Tautiin liittyvdd hermosolujen tuhoutumista tapahtuu aivorungon liséksi &&reisher-
mostossa, valittdjaainejarjestelmien alueilla, autonomisessa hermostossa seké subkor-
tikaalisissa ja kortikaalisissa rakenteissa, josta aiheutuvat taudin ei-motoriset oireet

(Kaypa Hoito- suositus 2017).

Parkinsonin tautiin liittyvat keskeiset kolme padoiretta:

Lihasjaykkyys: Paikantuu usein aluksi niskaan ja kaulaan seka toisen hartian ja saman
puolen kasivarren ja kdden lihaksiin. Tavallista on, ettd koko sairaus alkaa pahana jan-
nitysniskana ja voimakkaana hartiakipuna. Taudin alkuvaiheessa kaikki oireet ovat

voimakkaampia kasissd, kuin jaloissa, niin myds lihasjaykkyys. (Aho 2003, 17.)

Jaykkyys on usein voimakkaampaa silla puolella kehoa, josta tauti on saanut alkunsa.
Jaykkyyttd aiheuttaa se, ettd lihassuorituksen aikana jannittyvat myos ne lihakset, jotka
eivat osallistu itse liikkeeseen. On tavallista, etta lihasjaykkyyteen liittyy lihaskipua.

(Parkinsonin taudin www-sivut 2017.)

Vapina: 70:114 potilaalla sadasta vapina on tavallisin taudin ensioire. Lepovapina alkaa
tavallisesti toisen kaden sormista tai ranteesta ja leviaa sitten myos olkavarteen. Vapi-
naa voi esiintyd myos huulissa, alaleuassa tai kielessa. Lepovapinalla tarkoitetaan sita,
ettd se ilmaantuu esimerkiksi seistessé tai istuessa. Jannittdminen pahentaa vapinaa.
(Aho 2003, 15-16.)

Liikkeiden hitaus: Tautia sairastava voi valittaa lihasheikkoutta, mutta varsinaista
heikkoutta ei voida todeta. Syynéa on se, etté lihasten kyky suorittaa jatkuvia ja tiheasti

toistuvia lihassupistuksia on heikentynyt. (Suomen Parkinson liiton www-sivut 2015.)

Kasvoissa liikkeiden vahyys nékyy ilmeiden niukkuutena ja silmien harvana rapytyk-
send. Kasvojen kyky ilmentaa tunteita heikkenee, hymy tulee ja lahtee hitaasti. Kével-
lessa taas kaden heilunta, eli mydtéliike heikkenee tai katoaa kokonaan, voimakkaam-
min oireilevalta puolelta ensin ja mydhemmin toiselta puolelta. Késien katevyys ja
sormindpparyys heikkenevét. Hienomotoriikassa kynalla Kkirjoittaminen vaikeutuu ja

Kirjoitettava teksti pienenee. Tatd kutsutaan mikrografiaksi. (Aho 2003, 18-19.)



2.2 Taudin hoito

Parkinsonin taudin hoito koostuu omaehtoisesta liikunnasta, laékkeista ja joskus Kirur-
giasta. Liikunnan tarkoituksena on séilyttaa suorituskyky, tasapaino ja nivelten liike-
laajuus. (Kaakkola 2016.) Fysioterapian avulla voidaan lievittad jaykkyyden aiheutta-
maa lihaskireytta ja kipua seké parantaa paivittaisissa toimissa selviytymista. (Kuopio
2014a,7.)

Taudin hoitomuotoa valittaessa on tarkeaé, ettd potilas hankkii riittavat tiedot Parkin-
sonin taudista, koska hoidon valinnassa henkilén on pystyttavé ottamaan kantaa itselle
sopivimmista laékityksesta yhteistyossa ladkarin kanssa. On huomioitava, etté tehta-

valla valinnalla on pitkdaikainen merkitys. (Aho 2003, 64.)

Kirurgisesta hoidosta hyotyvat parhaiten alle 70-vuotiaat, muuten hyvakuntoiset, kog-
nitiivisen kapasiteetin sdilyttaneet potilaat, jotka edelleen hyétyvét Levodopa-hoi-
dosta. Kirurgista hoitoa kaytetaan niilla potilailla, joilla esiintyy voimakasta oireilua
ladkehoidosta huolimatta. L&akehoitoa jatketaan Parkinsonin taudissa koko loppuelé-
man ajan, koska dopamiinin vaje on lisddntyva. Ladkehoito tahtaa oireiden lievittami-
seen, koska parantavaa laékehoitoa sairauteen ei ole. Potilasta tulee tiedottaa ladkkei-

den haittavaikutuksista, koska niita voi ilmeta.

Antikolinergit ovat ladkeryhma, jota kdytetddn vapinan hoitoon taudin alkuvaiheessa.
Amantadiinia kaytetadan sairauden varhaisessa vaiheessa ilmeneviin oireisiin. Se vah-
vistaa dopamiinin vaikutusta. Amantadiini on sopiva tukiladke pakkoliikkeisiin ja lii-
kuntahdirioihin. (Ahonen ym. 2016, 400-401.)

Levodopa on yksi ladkehoidon tarkeimmistd ja tehokkaimmista laakkeistd, joka pyrkii
korvaamaan puuttuvan dopamiinin. Koska dopamiini ei paése tunkeutumaan vaikutus-
kohtaansa eli aivoihin, annetaan dopamiinin esimuotoa eli levodopaa. Levodopa-laa-
kitys aloitetaan pienell&d annoksella ja sitd suurennetaan vahitellen, kunnes 16ydetaan
sopiva annos. (Parkinson-liiton www-sivut 2015.) Levodopa auttaa usein erinomai-
sesti kaikkiin liikeoireisiin, selvasti paremmin kuitenkin hidasliikkeisyyteen ja lihas-
jaykkyyteen. Puhe- ja nielemishéiridihin sekd tasapaino-ongelmiin levodopa vaikuttaa
huonoiten. (Aho 2003, 70.)



Selegiini MAO-B:n estdjad voidaan kayttdd ensimmaisend laékkeend, jos halutaan siir-
t44 levodopan aloitus ajankohtaa. Sit4 voidaan kéayttdd myods taudin my6hemmaéssa
vaiheessa, jos levodopan annosta halutaan pienentdd. Entakaponi COMT-estéjé tehos-
taa levodopan vaikutusta. Se on hyddyksi edenneessd Parkinsonin taudissa tilanvaih-
telujen hoitoon. L&ake otetaan yhdessé levodopan kanssa, koska sen tarkoituksena on

lisatd levodopan maaraa.

Dopamiiniagonistit vaikuttavat suoraan dopamiinireseptoreihin. Hoito voidaan aloit-
taa dopamiiniagonisteilla, jolloin levodopan aloitusta siirretddn myéhemmaksi. (Aho-
nen ym. 2016, 402.)

2.3 Taudin luokitus ja arviointiasteikot

Parkinsonin taudin kokonaiskuva vaihtelee suuresti oireiden moninaisuudesta johtuen,

joten taudin madrittdmisessa ja etenemisen seurannassa tarvitaan erilaisia mittareita.

Tautia voidaan luokitella kolmen klassisen padoireen ilmenemisen tai puuttumisen pe-

rustella. Nama oireet ovat:

1. Klassinen Parkinsonin tauti, jossa on vapinaa, lihasjaykkyytté ja hidasliikkei-
Syytta.
2. Tauti, jossa on lihasjaykkyytta ja hidasliikkeisyyttd, mutta ei vapinaa.

3. Tauti, jossa vapina on hallitseva oire.

Tautia voidaan liséksi maaritelld Hoehn ja Yahrin 5-asteisella luokituksella:

Sairaus pelkéstaan toispuolinen
Sairaus molemminpuolinen, lieva
Sairaus molemminpuolinen, lisaksi jonkinasteinen tasapainohairié

Sairaus vaikea, avuntarve melko suuri

o b~ w0 D

Potilas jaa ilman toisen henkilén apua vuoteeseen tai pyoratuoliin
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Tieteellisiin tutkimuksiin tarvitaan yksityiskohtaisempia asteikkoja, joista esimerk-
kind UPDRS (Unified Parkinson’s Disease Rating Scale). Se siséltéé 42 pisteytettavaa
kohtaa. Arvioitavia alueita ovat: psyyke, péivittdiset toiminnat, motoriikka ja hoidon
aiheuttamat haitat. (Aho 2003, 63.)

3 PARKINSONIN TAUTIA SAIRASTAVAN TUKEMINEN

Hyvé psyykkinen ja fyysinen terveys ovat ihmiselle eldman perusolettamuksia. Siihen
sisdltyy odotus, ettd elama ja toimintakyky séilyvét suhteellisen ongelmattomina. Ih-
misen sairastuessa tdma olettamus muuttuu merkittavalla tavalla. Sairastuessaan ihmi-
nen joutuu tilanteeseen, jossa normaali elamankulku pysahtyy ja tulevaisuuden mieli-
kuvat voivat muuttua hetkessa. Tilanne herattaé potilaassa erilaisia huolestuneisuuden,
turvattomuuden ja elaman hallinnan menetyksen tunteita. Tarvitaan kykyd ymmartaa,

sopeutua, luopua ja orientoitua uudelleen. (Pesonen 2011, 1824-1829.)

Parkinsonin tautiin sairastunut ihminen joutuu arvioimaan eldmaansa taysin uudelleen.
Vaikkei tautia voida parantaa, mahdollisuudet taudin hoitamiseen lisaéntyvét koko
ajan. Tarkeinta on oppia elaméén sairauden kanssa niin taysipainoisesti, kuin mahdol-
lista. Sairastuneen ei tule keskittya pelkastaan niihin asioihin, joita on menettényt.
(Kuopio 2014b, 12.)

Yksilolliset erot sairauteen sopeutumisessa ovat suuria. Optimistit tarvitsevat vahem-
man apua, kuin pessimistit. Toisilla ihmisilla on voimavaroja selviytyd vammautumi-
sensa kanssa hyvin, toiset eivét tunnu selviytyvan ollenkaan. Toiset haluavat viettaa
aikaa laheisten kanssa ja vastaanottaa tukea heiltd, toiset viihtyvat yksin eivétka halua
ketaan lahelleen. (Kuopio 2014b, 28.)
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3.1 Tuki ja Parkinsonin tauti

Tieto Parkinsonin tautiin sairastumisesta on pyséayttdvaa niin potilaalle, kuin h&nen
koko lahipiirilleen, eik& tuen tarvetta voi mill4&n korostaa tarpeeksi. Epétietoisuus pe-
lottaa. Tarjoamalla mahdollisuutta keskustella sairauden aiheuttamista ongelmista, oi-
reiden hoidosta ja lievityksestd sek& muusta sairauteen liittyvastd, saadaan usein ai-

kaan elamé&a helpottavia positiivisia muutoksia.

Potilas tarvitsee paljon tukea laheisiltdan ja on térkedd, ettd myos heitd huomioidaan
antamalla tietoa sairaudesta. Myos tuki sairauden hoitoon osallistuvilta ihmisilta seka
vertaistuki muilta Parkinsonin tautiin sairastuneilta on merkityksellisessa asemassa.
Erilaisista sopeutumisvalmennuksista sekd myéhemman vaiheen kuntoutus- ja teema-

kursseista on paljon apua. (Kuopio 2014b, 40.)

3.2 Vertaistuki

Sairauden aiheuttamien muutosten ja oireiden vuoksi sairastuneelle syntyy tarve tavata
muita, samassa tilanteessa olevia. He saavat tietoa vertaistoiminnasta esimerkiksi po-
tilasjarjestoilta seka sosiaali- ja terveydenhuoltoalan ammattilaisilta. Vertaistuki tar-
koittaa samankaltaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten toisilleen antamaa koke-
mukseen perustuvaa tukea. Sairastuneen vertaistuki toimii julkisten palvelujen rin-
nalla. Siind samaa tai samantapaista sairautta sairastavat antavat tukea toisilleen. (Mik-
konen 2009, 3.)

Suomen Parkinson Liitto Ry on valtakunnallinen kansanterveys- ja vammaisjarjesto.
Paikallistason toimijoita ovat yhdistykset ja kerhot. Liitto jarjestad erilaisia sopeutu-
misvalmennuskursseja, joissa asiantuntijatiedon ja ohjauksen lisaksi kuntoutujat saa-
vat samassa sairauden vaiheessa olevilta vertaistukea ja tietoa. (Suomen Parkinson

liitto Ry:n www-sivut 2015.)

Vertaissuhteessa toisen ihmisen kokemusmaailma avautuu oman kokemuksen kautta.
Sairastuneiden jarjestaytyneen vertaistukitoiminnan kaltainen toinen kasite on tuki-

henkil6toiminta, jota voidaan kayttaa rinnakkaiskasitteend. (Mikkonen 2009, 30.)
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3.3 Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki voidaan nahda vertaistuen ylékéasitteend, jossa vertaistuki on sosiaa-
lista tukea. Sen edellytyksend on sosiaalinen verkosto, johon sisaltyvét kaikki ne kon-
taktit, joita yksiloll& on. Tallainen verkosto on esimerkiksi lahiverkosto, johon luetel-
laan kuuluvaksi perhe ja suku. (Mikkonen 2009, 34.) Tukea saadaan paasaantoisesti
sen suhteen kautta, johon yksilo on eniten liitoksissa. Sosiaalisella tuella on suurta
merkitysta yksilon identiteetin muodostumisessa sekéd hanen suhtautumisella elamassa

tapahtuviin muutoksiin. (Toivonen 2009, 9.)

Sosiaalisessa tuessa keskidssa on vuorovaikutus, jolloin ihmiset saavat ja antavat
muun muassa tiedollista, henkistd ja emotionaalista tukea toisilleen (Mikkonen 2009,
35). Sosiaalinen tuki edistaa selviytymista vastoinkdymisista, kriisitilanteista tai el&-

manmuutoksissa (Toivonen 2009, 7).

Housen ja Kahnin maaritelmassa sosiaalista tukea voidaan maaritella monella eri ta-
valla ja silld on monta erilaista muotoa. Ensimmadinen sosiaalisen tuen tyypeista on
vélineellistd sosiaalista tukea, joka tarkoittaa suoranaista avun antamista, kdytannon
apua. Toisena kategoriaan kuuluu emotionaalinen tuki, joka maérittelee kiinnostuksen
nayttdmistd, ymmarrystd, sympatian tuntemista vaikeuksissa olevaa henkil6a kohtaan
seka valittamistd. Kolmanteen kategoriaan kuuluu tiedollinen tuki, joka tarkoittaa tie-
don antamista henkil6lle, joka voi auttaa hantd selviytymaan kyseessa olevista ongel-
mista. Neljannessa kategoriassa keskitssé on arvostava tuki, jonka merkitys on toisen
itsearvostuksessa ja parantavan palautteen antamisessa toiselle henkildlle. (Merildinen
2011, 25.)
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4 POTILAAN OHJAAMINEN

Yksi hoitotyon keskeisempid osia on asiakkaan ohjaus. Se kuuluu jokaisen hoitotydssa
toimivan hoitajan tehtdaviin. Ohjauksen avulla asiakasta kannustetaan omatoimisuu-
teen ja tuetaan l6ytdméaén omia voimavaroja, joiden avulla edistetddn toimintakykya.
Sitd annetaan monenlaisissa hoitotydn tilanteissa, ja sen tavoitteena on helpottaa asi-
akkaan kotona selviytymista ja vahentad jatkohoidon tarvetta. (Kyngas, Ké&aridinen,
Poskiparta, Johansson, Hirvonen, Renfors 2007, 5-6.)

Ohjauksella voidaan vaikuttaa laajasti ohjattavan kokemuksiin ja valmiuksiin positii-
visella tavalla. Se mahdollistaa ja rohkaisee potilasta osallistumaan hoitoonsa liitty-
vaan paatoksentekoon. Ohjattavan tulee ymmaértaa saamansa tieto ja pystyéa hyodynté-
maan sitd omassa elaméassaan, jolloin hanen on mahdollista selviytya itsenéisesti ko-
tona. (Eloranta & Virkki 2011, 15.)

Laadukas asiakasohjaus sisaltaa tiedollisen, emotionaalisen sekd konkreettisen tuke-
misen. Tiedollisella tukemisella tarkoitetaan sita, miten ymmarrettavasti ja hyvin po-
tilaalle on kerrottu hoidon kannalta vélttdméattomat tiedot sairaudesta sekd sen hoi-
dosta, ja miten hyvin potilas on sisédistanyt ne kayttoonsa. Potilasta voidaan ohjatessa
tukea emotionaalisesti. Siihen liittyvat tunteisiin liittyvien asioiden késitteleminen,
jotta hoito ei héiritse hanen arkipdivaista elamaéansa. Lisaksi potilasta voidaan tukea
ohjatessa konkreettisesti. Se tarkoittaa kaikkea vélineellista tukea, jonka avulla potilas

voi edistda hoitoon sitoutumistaan.

Ohjauksen lahtokohtina ovat asiakaslahtdisyys, ohjattavan ja ohjaajan jaettu asiantun-

tijuus seka ohjattavan ja ohjaajan vastuullisuus. (Kyngas & Hentinen 2009, 76-77.)

Suomessa Terveydenhuoltolaissa on erikseen méaéritelty, ettd kuntien tulee jérjestaa
alueensa asukkaille sairaanhoitopalveluja. Ohjaus, jolla tuetaan potilaan hoitoon sitou-
tumista ja omahoitoa sisaltyy ndihin palveluihin (Terveydenhuoltolaki 1326/2010, 3
luku 24 8§).
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Taman opinndytetyon tarkoituksena on selvittéé ja analysoida kuvailevan kirjallisuus-
katsauksen avulla tutkimuksia Parkinsonin tautia sairastavan henkilén kokemuksista

saamastaan tuesta ja ohjauksesta.

Opinndytetyon tavoitteena on koota tiedonhaussa saatu, tutkimuksiin perustuva tieto
selkedksi kokonaisuudeksi. Tavoitteena on tuottaa tietoa, jota voidaan kéyttaé hoito-
tyon koulutusohjelmassa liittyen opiskelijoiden tietotaitoihin Parkinsonin tautia sairas-
tavan tukemiseen ja ohjaukseen. Tutkimus palvelee tautia sairastavia tai siihen vasta
sairastuneita, heidan omaisiaan, hoitotyon opiskelijoita sekd aiheesta kiinnostuneita.
Liséksi tekijoiden oma ammatillinen kehittyminen on tavoitteena prosessin edetessa.

Tutkimuskysymyksilla kirjallisuuskatsaus rajautuu késittelemaédn Parkinsonin tautia

sairastavien kokemuksiin saamastaan tuestaan ja ohjauksesta.

Opinnaytetyon tutkimuskysymyksina ovat:

1. Mitd asioita Parkinsonin tautia sairastavan tukeminen ja ohjaus sisaltavat?
2. Millaisia kokemuksia Parkinsonin tautia sairastavalla on saamastaan tuesta ja
ohjauksesta?

3. Mika on tuen ja ohjaamisen merkitys taudin kanssa selviytymisessa?

6 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

6.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on aikaisemman tiedon kuvaamiseen kéytetty ymmarta-
miseen ja ilmidlahteisyyteen tahtadva tutkimusmenetelmé (Kangasniemi ym. 2013,
299).
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Kirjallisuuskatsaus voidaan jakaa kolmeen erilaiseen tyyppiin, jotka ovat kuvaileva, ja
systemaattinen katsaus sek& meta-analyysi. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yksi ylei-
simmin kaytetyista Kirjallisuuskatsauksen muodoista. Sitd kuvataan yleiskatsaukseksi,
jossa kaytetyt aineistot ovat laajoja. Tutkittava ilmi6 kuvataan laaja-alaisesti ja tarvit-

taessa luokitellaan tutkittavan ilmion ominaisuuksia. (Salminen 2011, 5-6.)

Kirjallisuuskatsauksen perimmaisend tarkoituksena on laatia kokonaiskuva aiemmin
tehdyista tutkimuksista. llman kirjallisuuskatsausta tutkittavaa kohdetta ei voida ym-

martad kokonaisvaltaisesti. (Stolt, Axelin & Suhonen 2016, 23.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen erityispiirteend on se, ettd sen vaiheet etenevét osin
paallekkdin koko prosessin ajan tutkimuskysymyksestéd tuotetun kuvailun tarkaste-

luun. Kirjallisuus katsauksen vaiheita on nelja:

Tutkimuskysymyksen muodostaminen
Aineiston valitseminen

Kuvailun rakentaminen

A wnp e

Tuotetun tuloksen tarkasteleminen

(Kangasniemi, Pietil&, Utriainen, Jaaskeldainen, Ahonen & Liikanen 2013, 291-292.)

6.2 Aineiston valinta

Tutkimuskysymykset ohjaavat aineiston valintaa. Huomiota kiinnitetd&n alkuperais-
tutkimuksen rooliin tutkimuskysymykseen vastaamisessa, eli sithen miten ne tdsmen-
tavat, jasentavat, kritisoivat tai avaavat tutkimuskysymysta. (Kangasniemi ym. 2013,
295.)

Ennen aineistohakua luotiin sisdanotto- ja poissulkukriteerit, joiden avulla tutkittavat
aineistot valittiin. Aineiston tuli olla tieteellinen tutkimusartikkeli, aiheeseen pohjau-
tuva artikkeli tai AMK-tasoinen opinnaytetyd. Valittujen tutkimusten tuli olla suomen-

tai englanninkielisid. Suomenkielistd materiaalia ei ollut saatavilla juuri ollenkaan, tai
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tutkimukset olivat yli 10-vuotta vanhoja, jonka vuoksi suurin osa tdhan opinnéytetyo-

hon valitusta aineistoista on englanninkielisid. Aineiston tuli 16ytyd kokonaisuudes-

saan verkosta tai olla tilattavissa Samk:n kirjastopalveluiden kautta.

Taulukko 2. Sisdénotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit:

Poissulkukriteerit:

Tutkimus on:

suomen- tai englan-
ninkielinen
julkaistu 2006-2017
I0ydettavissa valitse-
mistamme tietokan-
noista

Saatavilla verkossa
(Full text) tai Samk:n
kirjastopalveluiden
kautta
tutkimuskysymysten

mukainen

Tutkimus on:

muun kuin suomen-

tai englanninkielinen

julkaistu ennen
vuotta 2006
tutkimuskysymyk-

siin liittymaton

6.3 Aineiston haku

Opinnaytetyoprosessi alkoi keskeisten kasitteiden méaarittelylld, joita olivat: Parkinso-

nin tauti; taudin oireet, hoito, taudin luokitus- ja arviointiasteikot. Muita keskeisia ka-

sitteitd olivat: Parkinsonin tautia sairastavan tukeminen; vertais- ja sosiaalinen tuki

seké potilaan ohjaaminen.

Teoriatietoa, aiempia tutkimuksia- ja artikkeleita haettiin neljasta eri tietokannasta:

PubMed, Ebscohost. Theseus ja Google Scholar.
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Aineiston haku suoritettiin syys-marraskuussa 2017. Ennen haun toteutusta tekijat
pohtivat sopivat hakusanat ja hakusanayhdistelmat. Aineistoa haettiin suomen- ja eng-
lanninkielelld. Englanninkielistd aineistoa 16ytyi enemmaén, koska suomenkieliset ai-
neistot eivat kasitelleet tyon aihetta tai ne olivat liian vanhoja. Tukea ja ohjausta kasit-

televét aineistot haettiin erikseen, koska niitd ei oltu ké&sitelty samassa tutkimuksessa.

Taulukko 3. Tietokannoissa kaytetyt hakusanat — ja yhdistelmét, tulokset ja valitut ai-

neistot

EBSCOhost | patient edu- | Rajaus 1 1
cation AND | “’full text”> | The value of pa-
experience tient sharing expe-
AND  par- riences
kinson
social sup- | Rajaus Social support and | 1

port AND | “’full text’> | psychological out-
parkinson -> 28 come in people
with Parkinson’s
disease: Evidence
for a specific pat-
tern of associa-

tions




patients’ ex- | Rajaus [lIness representa-
periences “free  full | tions, coping and
OR attitudes | text”’ psychological ad-
AND  Par- | -> 11759 justment to Par-
kinson kinson’s discase
experience | 3 Factors Related to
of  support Social Support in
AND Neurological and
parkinsons Mental Disorders
disease
Patient edu- | 82 The benefits of
PubMed cation AND standardized pa-
Parkinson tient  education
program for pa-
tients with Parkin-
son’s disease and
their caregivers
Google Parkinson's | Hakutulos > | Patient education
scholar disease 10 000 in Parkinson’s dis-
AND patient ease:  Formative
education evaluation of
standardized pro-
gram in seven Eu-
ropean countries
Theseus Parkinsonin | 134 Parkinsonin tautia
tauti  AND sairastavan koke-
kokemuksia muksia  vertais-
tuesta AND tuen eri muotojen
ohj* tarkeydesta ja tyy-

tyvéisyys saatuun

vertaistukeen

18
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Vertaistuen ja so-
siaalisen tuen mer-
Kitys Parkinsonin
taudin kanssa sel-

viytymisessa

Parkinsonin tautia
sairastavan poti-

laan ohjaus

EBSCOhost-tietokannasta hakusanoina olivat *’social support’> AND *’parkinson”’.
Julkaisut rajattiin kokoaineistoihin, jolloin tuloksia saatiin 28. Hakutulosten otsikoiden
perusteella mukaan valittiin 1 artikkeli.

Hakusanoina olivat liséksi ”patients’ experiences” OR attitudes” AND ’Parkinson”

ja tuloksia saatiin 11 759, joista valittiin yksi artikkeli.

Tukea kasittelevid aineistoja haettiin EBSCOhost:ista hakusanoilla ~experience of
support” AND ”’parkinsons disease” jolloin hakutuloksia saatiin kolme, joista valittiin

mukaan yksi artikkeli.

Potilasohjaukseen liittyen EBSOhost:ista haettiin hakusanoilla *’patient education’’
AND ~experience” AND parkinson” . Hakutuloksia saatiin yksi, joka valikoitui mu-

kaan tarkasteltavaksi.

PubMed- artikkelitietokannasta aineistoa haettiin hakusanoilla ”’Patient education”
AND ”Parkinson”. Hakutuloksia 82, joista valittiin yksi artikkeli.

Google scholar:ista aineistohakua tehtiin manuaalisesti hakusanoilla ’Parkinson’s di-
sease’” AND ”patient education”. Hakutuloksia saatiin yli 10 000, mutta otsikoinnin

perusteella mukaan valittiin yksi artikkeli.
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Theseuksesta haettiin aineistoja hakusanoilla Parkinsonin tauti” AND “’kokemuksia
tuesta” AND ”ohj*”. Tuloksia saatiin 134 joiden joukosta valittiin kolme AMK-

tasoista opinndytetyota.

Osa aineistoista saatiin tarkasteluun Samk:n kirjastopalveluiden kautta.

6.4 Tutkimusten kuvaus ja arviointi

Tutkimusten arvioinnin tarkoituksena on arvioida hakuprosessin kautta valittujen tut-
kimusten tiedon kattavuutta, tulosten edustavuutta sek& havaita, miten relevanttia al-
kuperéistutkimusten tieto on tutkimuskysymysten kannalta. Arviointia tehdaan lisaksi
siksi, ettd voitaisiin valttaa katsauksen tulosten vinouma tai virheellisesti painottuneet
paatelmét. Taman vuoksi jokaisen tutkimukseen valitun aineiston eheytta ja luotetta-
vuutta tulee arvioida. (Axelin ym. 2016, 28.)

6.4.1 Tuen eri muotoja kasittelevat opinndytetyot

Isomdttosen ja Ojalan tutkimuksen (2009) tarkoituksena oli selvittaa vertaistuen ja sen
eri muotojen tarkeyttd Parkinsonin tautia sairastaville seké heidan tyytyvaisyyttaan eri
tahojen antamaan vertaistukeen. Tavoitteena oli tuottaa paikallisyhdistykselle ja Suo-
men Parkinson liitolle tietoa siitd, mita vertaistuen tukimuotoja Parkinsonin tautia sai-
rastavat pitavat tarkeimpina ja lisaksi selvittaa heidan tyytyvéaisyyttaan vertaistuen saa-
tavuuteen asuinpaikkakunnallaan ja sen lahiymparistossd. Tutkimusmenetelma oli
kvantitatiivinen ja se toteutettiin Keski- ja Pohjois-Pohjanmaan alueella. Kyselyn otos-
koko oli 158 henkil6a ja vastauksia saatiin 70, joista naisia oli 44,3% ja miehia 50,0
% . Suurimpana vastaajaryhmané olivat yli 75-vuotiaat. Suurin osa vastaajista oli sai-
rastanut Parkinsonin tautia 3-7 vuotta (45,7%). (Isomottonen & Ojala 2009.)

Laineen ja Sumellin tutkimuksen (2014) tarkoituksena oli selvittda Etel4&-Pohjanmaan
Parkinson yhdistyksen jasenten vertais- ja sosiaalisen tuen merkityst& Parkinsonin tau-
din kanssa selviytymisessa. Tavoitteena oli tuottaa uutta tietoa vertaistuen ja sosiaali-
sen tuen merkityksesta Parkinsonin tautia sairastaville. Kyselylomakkeita jaettiin 88
kappaletta Etel&d-Pohjanamaan Parkinson yhdistyksen jasenille ja vastauksia saatiin 22
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kappaletta. Vastausaika oli nelja viikkoa, jota pidennettiin muutamalla viikolla vas-
tausten vahaisyyden vuoksi. Lopullinen vastausaika oli 7 viikkoa. Tutkimus oli sek&

kvantitatiivinen, ettd kvalitatiivinen. (Laine & Sumell 2014.)

6.4.2 Ohjausta késittelevat aineistot

”Parkinsonin tautia sairastavan potilaan ohjaus” — Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen
tarkoituksena oli kuvata Parkinsonin tautia sairastavien potilaiden kokemuksia saa-
mansa ohjauksen sisallosta sekd ohjauksessa kéaytettavistd menetelmista. Tyon tavoit-
teena oli tuottaa tietoa, jota voitaisiin kayttaa terveydenhuollossa Parkinsonin tautia

sairastavien potilaiden ohjauksen kehittdmisessé.

Aineiston tutkimuskysymyksind olivat: 1. Mitd asioita Parkinsonin tautia sairastavien
potilaiden saama ohjaus sisaltaa? 2. Minkalaisilla menetelmilla Parkinsonin tautia sai-
rastavien potilaiden ohjaus toteutetaan? 3. Minkalaisia kokemuksia Parkinsonin tautia
sairastavilla potilailla on ohjaustilanteista? Aineisto on analysoitu siséllonanalyysilla.
(Maki 2017.)

”Patient education in Parkinson’s disease: Formative evaluation of a standardized
program in seven European countries” - Tutkimus on julkaistu ‘’Patient Education
and Counselling’’- tieteellisessa lehdessd. Tutkimuksen tavoitteena oli arvioida Par-
Kinsonin tautia sairastaville potilaille suunnattua ohjausmenetelméé. Kyseinen oh-
jelma koostui 8 istunnosta ja sen tarkoituksena oli kehittaa tietdmysta ja taitoja liittyen
omavalvontaan, terveydenedistdmiseen, stressin hallintaan, masennukseen, levotto-

muuteen, sosiaalisen parjaavyyteen ja sosiaaliseen tukeen Parkinsonin tautiin liittyen.

Tutkimukseen valitut henkil6t oli rekrytoitu omahoitoryhmisté seké avohoidon Klini-
koilta. Potilaille tehtiin *’Hoehn and Yahr’’ 5-asteinen luokitus sairaudestaan. Liséksi
mitattiin kdytostd, mielialaa seké paivittéisia toimia (ADL). Osallistujille tehtiin muis-
titesti (MMSE), jotta mahdolliset kognitiiviset heikentymaét pystyttiin osoittamaan.

Tutkimusta oli arvioitu seitseméssa eurooppalaisessa maassa 151:n Parkinsonin tautia

sairastavan potilaan toimesta liittyen ohjelman ymmarrettdvyyteen ja toteutukseen
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seka tunnetilojen arvioimiseen ennen- ja jélkeen istuntoja. Potilaat tayttivat kyselylo-
makkeet ohjelman alussa ja lopussa, 10ytdédkseen mahdollisia muutoksia sairauteen

liittyen psykososiaalisiin ongelmiin, elaméanlaatuun ja masennukseen.

Tutkimuksen tiedot keréattiin mukaillen potilaiden havaintoja. Kyselylomakkeiden
kautta saadut tiedot analysoitiin kuvaavasti potilaiden mééralla, jotka vastasivat kysy-
myksiin “tdysin samaa mieltd” ja “’jonkin verran samaa mieltd”. (Macht, Gerlich,
Ellgring, Schradi, Rusifiol, Crespo, Prats, Viemerd, Lankinen, Bitti, Candini, Spliet-
hoff-Kamminga, Vreugd, Simons, Pasqualini, Thompson, Taba, Krikmann & Kanarik
2006.)

”The benefits of a standardized patient education program for patients with Parkin-
son’s disease and their caregivers” - tutkimus on julkaistu Parkinsonism and Related
Disorders” lehdessd, joka julkaisee tavallisia seka kliinisesti testattuja tutkimuksia vai-
kuttaakseen neurodegeneratiivisten oireyhtymien ymmartamiseen, diagnosointiin ja

hoitoon.

Tutkimuksen tavoitteena oli tutkia sosiaalisen tuen ja psykologisen toiminnan suhdetta
Parkinsonin tautia sairastavilla potilailla. Tutkittavat osallistuivat Parkinsonin tautia
sairastaville laadittuun potilasohjaus- ohjelmaan, joka on standardisoitu psykososiaa-
linen interventio. Sen tavoitteena oli parantaa terveyteen liittyvaa eldménlaatua tautia
sairastavilla ja heidan omaisillaan. Kyseinen potilasohjaus- ohjelma jérjestettiin nor-

maalin neurologisen hoidon liséna.

Tutkimukseen osallistui 64 potilasta ja 46 omaista. Tutkimukseen kuului kahdeksan
viikoittaista tapaamista, jotka kestivat 90 minuuttia. Tutkittavat olivat joko kontrolli-
tai interventioryhmassd, jossa nimetdan psykososiaaliset ongelmat Parkinsonin tau-

dista johtuen ja siind kaytettiin kognitiivisen kayttaytymisteorian tekniikoita.
Kaikille potilaille madriteltiin Hoehn & Yahr — ja péivittdistoimien luokitukset seké
muistitesti. Sosiaalisten ongelmien luokitukset ja tuen tarve tautiin liittyen arvoitiin

BELA-P-k:lla, jossa arvioidaan:

1. henkil6kohtaisen autonomian menetys paivittaisessa elamassa
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2. taudin psykologinen- ja psykososiaalinen vaikutus

Omaiset tayttivat omalta osaltaan BELA-A-k lomakkeen, jossa arvioidaan: psykososi-
aalisia ongelmia ja avuntarvetta tautia sairastavan omaisena. Kummatkin asteikot si-

sélsivat ”Vaivautunut” ja ”Avun tarve” — osiot.

Liséksi tutkittavat tayttivat PDQ-39 kyselylomakkeen, joka sisaltdd 39 taytettavaa
kohtaa, jotka kattavat 8 aihealuetta (Liikkuvuus, péivittaiset toiminnot, emotionaalinen
hyvinvointi, h&ped, sosiaalinen tuki, tajunta, kommunikaatio ja fyysiset vaivat). Omai-
set tayttivat EQ-5D arviointilomakkeen, jossa oli 5 aihealuetta pisteytyksella 1-3. Lo-
make sisaltad myods VAS- asteikon, jossa maaritellaén nykyista terveydentilaa/vointia.
(Campo, Wekking, Spliethoff-Kamminga, Le Cessie & Roos 2009.)

6.4.3 Tukea kasittelevat artikkelit

”Factors related to Social Support in Neurological and Mental Disorders”- tutkimus
on julkaistu “’Plus One’’:ssa, jossa tutkijat voivat julkaista esimerkiksi tieteellisi& tut-
kimuksia. Tutkimuksen tavoitteena oli tutkia, mitka olivat vahvimmat tekijat sosiaali-
seen tukeen liittyen ja miten ne ovat vuorovaikutuksessa neuropsykiatrisissa héiri-

Oissa.

Tutkimukseen osallistui yhteensd 722 henkil6d, joista 80 sairasti Parkinsonin tautia.

Tutkittavia ryhmia oli yhdeksén. Osallistujien keski-iké oli 51.29 vuotta.

Sosiaalista tukea mitattiin 3- osaisella asteikolla, jossa olivat kysymykset:

1. Kuinka monta l&heist4 ihmista sinulla on joihin voit tukeutua, jos sinulla on
suuria henkildkohtaisia ongelmia?
2. Kuinka paljon kiinnostusta ja huolta ihmiset nayttavat tekemisistasi?

3. Kuinka helppoa on pyytéé kéytdnnon apua naapurilta, jos tarvitset sita?

Terveyden ja toimintarajoitteiden arviointiin kdytettiin WHODAS- menetelmaa. Sen

avulla voidaan selvittéda terveydentilasta johtuvia vaikeuksia arjen osallistumisessa.
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Eldman laatua mitattiin WHO:lla, jossa kahdeksan osa-aluetta kuvaavat henkilon sub-
jektiivista nakemysté hyvinvoinnista ja mielinyvasta erilaisista ndkokulmista.

Joustavuuden mittarina kaytettiin ”Brief Resilient Coping Scale” Kyselylomake oli

suunniteltu nayttdmaan yksilon taipumuksia selvité stressista.

Persoonallisuuden piirteita tutkittiin ”Big Five”, eli viiden faktorin mallilla. Siina tut-
Kittavia ominaisuuksia olivat tunnollisuus/itsekuri, miellyttavyys/ystavéllisyys, eloi-

suus/energisyys, tasapainoisuus ja avoimuus kokemuksille.

Oireiden vakavuus oli toisena muuttujana. Sitd arvioitiin asteikolla lieva, kohtalainen,
vaikea. Liséksi osallistujat tekivat Hamilton Depression Rating Scale, MMSE, (mi-
graine) MIDAS, (multiple sclerosis) EDSS, Hoehn & Yahr Scale, (stroke) NIHSS,
(alcohol dependence) ADS. Liitdnnéissairauksia arvioitiin SCQ- kyselylomakkeella.
(Kamenow, Cabello, Caballero, Cieza, Sabariego, Raggi, Anczewska, Pitkédnen &
Ayuso Mateos 2016.)

“’Social support and psychological outcome in people with Parkinson’s disease: Evi-
dence for a specific pattern of associations’” — Tutkimus on julkaistu British Journal
of Clinical Psychology- lehdessa. Sen tavoitteena oli tutkia sosiaalisen tuen ja psyko-
logisen kayttdytymisen suhdetta. Tutkimukseen osallistui 34 henkiléa. Osallistujien
keski-ika oli 64.29 vuotta ja keskimé&aréinen aika saadusta diagnoosista oli 6.06 vuotta.
Sosiaalisen tuen arvioiminen oli muutettu kasitteelliseen muotoon, joita olivat siviili-

saaty, lasten lukumaard, tyo-status ja laheisten suhteiden maaré.

Tutkittavat tayttivat lisaksi PDQ39-kyselylomakkeen, jonka kysymykset kasittelevéat
sairastavan toiminnallisuutta ja hyvinvointia. Lisdksi he vastasivat psykologisiin ky-

selylomakkeisiin:

1. ”PANAS” Arvioidaan 20 erilaista, kuvailevaa sanaa viiden erilaisen vastauk-
sen avulla 1. ”Hyvin véhan tai ei lainkaan” 2. ”Vahan” 3. ”Kohtalaisesti” 4.
”Melko v&han” 5. ”Hyvin paljon”. Pisteet ovat 10 ja 50 vélill4 ja arvioitavat

sanat on jaettu positiivisiin ja negatiivisiin vaikutuksiin.
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2. ”DASS” on masennuksen, levottomuuden ja stressin arviointimenetelma. Siing
on 42 taytettdvaa kohtaa, jossa arvioidaan edelld mainittuja, negatiivisia vaiku-
tuksia. Pisteytys on asteikolla 0-42.
(Simpson, Haines, Lekwuwa, Wardle & Trevor 2006.)

’Illness representations, coping and psychological adjustment to Parkinson’s disease’’
— tutkimus on julkaistu “Psychology and Healt” - lehdessé (Vol. 24, No 10. December
2009, 1181-1196.) Tutkimus raportoi yleisesti tunnetun CMS-mallista, jonka mukaan
uskomukset tai selitykset, joilla potilaat k&sittelevat sairauttaan ja sitd kautta vaikutta-
vat selviytymiseen sen kanssa. Tutkimus pyrki tutkimaan psykososiaalisia tekijoit,

jotka saattavat vaikuttaa Parkinsonin taudin psyykkiseen ahdistukseen.

Tutkimuksen kesto oli kuusi kuukautta. Tutkimukseen osallistui 58 Parkinsonin tautia
sairastavaan henkilod. Ensimmdiinen kyselylomake sisdlsi ’’mittareita’” sairauden
edustuksesta, selviytymisestd, ahdistuneisuudesta ja masennuksesta. Toinen lomake
taytettiin kuuden kuukauden kuluttua tutkimuksen aloituksesta, ja se sisélsi kysymyk-
sid liittyen ahdistuneisuuteen ja masennukseen. Lisdksi tukittavat tayttivat ”Sairauden
havaintokyky” (IPQ-R) - Kyselylomakkeen, “Ladketieteelliset selviytymiskeinot”
(MCMQ)- Kyselylomakkeen seka Sairaala ahdistuneisuus ja masennus- asteikon
(HADS). (Evans & Norman 2009.)

”The value of patients sharing experiences” — artikkeli on julkaistu Pt in motion- leh-
dessa, joka julkaisee amerikkalaisen fysioterapia-yhdistyksen julkaisuja (APTA).
Lehti on perustettu, jotta APTA:n jasenet voivat havaita muiden jasenten tarpeita seka
kiinnostuksen kohteita ja edistdakseen fysioterapiaa tarkeana ammatillisena ura-valin-
tana. Lehti ei julkaise tutkimuksia liittyen fysioterapian tehokkuuteen tai erilaisiin hoi-
tomuotoihin liittyen. Artikkeli valittiin tarkasteltavaksi, koska se k&sittelee myos Par-

kinsonin tautia sairastavien kokemuksia tuesta.

Artikkeli kasittelee ohjausta potilaiden ndkékulmasta. Siind tutkittiin rooleja, joita po-

tilaat voivat luoda parantaakseen ja kehittddkseen tukiryhma toimintaa.

Fysioterapeutti Rose Babcock perusti Parkinsonin tautia sairastavien tukiryhmén

vuonna 2015 Orlandossa. Artikkeli kertoo, ettd Babcock:in isalld on Parkinsonin tauti
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ja hén on kerannyt varoja Michael J. Fox Foundation:ille. Babcock on havainnut, ett&
tukiryhmé on ollut hyddyllinen myés niin ryhmalaisille, kuin myds hénelle itselleen.
(Wojciechowski 2017.)

6.5 Aineiston analyysi

Analyysin tavoitteena on luoda aineiston sisdista vertailua, analysoida olemassa ole-
van tiedon vahvuuksia ja heikkouksia seka tehdd laajempia paatelmia kasiteltdvasta
aineistosta. Kuvailussa on tarkoitus yhdist&é ja analysoida sisaltod kriittisesti seka yh-
distetddn tietoja eri tutkimuksista. Valitusta aineistosta haetaan ilmion kannalta mer-
kityksellisia seikkoja, jotka ryhmitellaan sisallllisesti kokonaisuuksiksi. Pddasiana on
kuitenkin se, ettd kuvailu esitetdan tekstissa aineistol&htoisesti, jolloin aineiston koko-
naisuus tulee hallita ja tuntea syvéllisesti. (Kangasniemi ym. 2013, 296-297.)

Aineiston analyysin aloittaessaan kirjoittajat lukivat valitun aineiston useaan kertaan
ja etsivét aineistoista vastauksia tutkimuskysymyksiin seké tekivéat niistd merkintgja.
Tutkijat tutkimustuloksia, jotka liittyivat Parkinsonin tautia sairastavien kokemuksiin

tuesta ja ohjauksesta.

7  KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TULOKSET

Tassa luvussa kasitellaan kirjallisuuskatsauksen tuloksia, jotka tulivat ilmi aineisto-

analyysin pohjalta. Tutkimustuloksia kasitelladn tutkimuskysymysten pohjalta.

7.1 Sairastavan tukemisen ja ohjauksen sisaltd

Evans & Normanin (2009) tutkimuksen mukaan potilaan saadessa tiedon kroonisesta,

etenevasté sairaudesta ja sen vaikutuksista paivittaiseen elamaan, ei ole yllattavaa, etta
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monet tutkimukset ovat osoittaneet kohonneesta ahdistuneisuuden ja masennuksen ris-
kistd. Tarkedssa asemassa on potilaan havaintokyky omasta sairaudestaan, joka osal-

taan vaikuttaa sairauteen sopeutumiseen.

Isométtosen ja Ojalan (2009) tutkimuksen mukaan Parkinsonin tautia sairastavien ver-
taistuen taustalla vaikuttaa Suomen Parkinson liitto. Parkinsonin tautia sairastava hen-
kilon ja hanen omaisensa tukeminen seké rohkaiseminen ovat tarkeita asioita sairau-
den eri vaiheiden aikana. Diagnoosin varmistuttua seka suullinen, etté kirjallinen tieto

sairaudesta ja sen hoitomuodoista ovat keskeisessd osassa.

Vertaistukiryhmat tuovat sairastuneelle mahdollisuuden luoda uusia tuttavuuksia, joi-
den kanssa voi viettad esimerkiksi vapaa-aikaa. Ryhmille on ominaista sdannéllinen
kokoontuminen. Kokemusten jakaminen ryhmadssa tuo yksilélle mahdollisuuksia rat-
kaista ongelmiaan. YhteisoOllisyys voi vahentda eristdytymisté sosiaalisista suhteista,
koska se voi lisata ihmisen kanssakéymisté ja ndin ollen yksil6 voi saada voimavaroja

elaméaansa.

7.1.1 Tukimuodot

Tarkasteltujen aineistojen perusteella tuen muodot voidaan jakaa sosiaalisen- ja ver-
taistuen muotoihin. Isomoéttésen & Ojalan (2009) opinndytetydssé kerrottiin, ettd Par-
kinson potilaille suunnatut sopeutumisvalmennuskurssit ovat yksi Suomen Parkinson
liiton jarjestama vertaistukimuodoista, ja se on havaittu toimivaksi jarjestelmaksi.
N&ma kurssit ovat liiton perinteisin toimintamuoto kuntoutuskurssien lisaksi. Niiden
tavoitteena on helpottaa potilasta ja omaista sairauden tuomiin rajoituksiin ja sopeutu-
miseen sen kanssa. Lisaksi tavoitteena on, ettd potilas pystyy toimimaan sairaudesta
huolimatta mahdollisimman itsendisesti. Kuntoutuskursseilla pyritddn tukemaan eri

ikdisten ja eri sairauden vaiheessa olevien selviytymista sairauden kanssa.

Kamenov ym. (2016) tutkimuksen mukaan sosiaalisen tuen késite vaihtelee objektii-
visen sosiaalisen eldman; ryhmajésenyys, perhe, puoliso seka subjektiivisen kokemuk-

sen; tunteellinen tukeminen, yksinéisyys — valilla.
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Yksi vertaistuen muodoista on sairastaville ja hdnen perheenjésenilleen tarkoitettu lo-
matoiminta. Lomamuotoja ovat esimerkiksi litkuntalomat, luontolomat tai sairasta-
valle ja omaishoitajalle tarkoitetut lomat. Lisdksi lomien jarjestdmisessé on usein va-

littuna tietty teema, esimerkiksi luonto tai kunnon vaaliminen.

Liikuntatoimintaa jarjestavat erilaiset paikalliskerhot kuntien ja kaupunkien kanssa.
Liséksi erilaiset verkkokeskustelut ja séhkdpostiviestinta ovat vertaistuen muoto, joi-
hin sairastunut voi osallistua kotoa késin. Ne antavat mahdollisuuden saada vertaistu-
kea, jos sairastunut ei paése osallistumaan saannollisesti kokoontuviin ryhmiin esimer-

kiksi elamantilaanteen vuoksi.

7.1.2 Ohjauksen sisaltd

Méen (2017) opinndytetyon mukaan Parkinsonin tautia sairastavien potilaiden ohjauk-
sen sisaltd voidaan jakaa viiteen eri alueeseen, joita ovat la&kehoito, ravitsemus, fyy-

sisen toiminnan ohjaus, apuvélineohjaus seké palveluneuvonta.

Ladkehoidon ohjauksessa keskityttiin ladkkeiden sivuvaikutuksiin ja niiden seuraami-
sen tarkeyteen seka laakkeenoton sadnnollisyyteen. Lisaksi ladkkeiden toivotut vaiku-
tukset olivat ohjauksen keskeisend osana. Ravitsemukseen liittyen ohjauksessa tarkeita
asioita olivat ravinnon monipuolisuus ja ravitsemusohjaus. Toiminta- ja fysiotera-
peutin ohjeistusta késiteltiin myds ja sen kautta esimerkiksi mahdollisten apuvélinei-

den kaytostd, jotka helpottaisivat paivittaista elamaa.

Macht ym. (2007) mukaan potilasohjaus on perustettu toimimaan valineend, jolla voi-
daan parantaa sopeutumista kroonisiin sairauksiin. Terveydenhuollon paatavoitteena
on parantaa emotionaalista ja psykologista sopeutumista kroonisen sairauteen. Erityi-
sesti Parkinsonin tautia sairastavilla on tutkimusten avulla nahty tuloksia eldmanlaa-

dun parantumisessa saatuaan tietoa sairaudesta ja selviytymiskeinoista.
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Tutkimuksessa potilaat saivat osallistua Parkinsonin tautia sairastaville suunnattuun
ohjausmenetelmé&éan ja arvioida sen toimivuutta. Sairastavilla on oikeus olla osana sai-
rautensa hoidossa, kuin myos saada tukea sopeutumiseen sairauden kanssa asiantunte-
valta henkil6ltd. Ohjausmenetelma oli kehitetty moniammatillisen tiimin voimin, ja
sen kehittdmiseen osallistui henkildita Virosta, Saksasta, Italiasta, Alankomaista, Es-
panjasta sek& Yhdysvalloista. Ohjausmenetelman tuloksena oli, ett4 se on sopiva tautia
sairastaville, osoittamaan heidéan tunteellisia ja sosiaalisia ongelmiaan sek& kehitta-

maan aktiviteetteja, jota voisivat auttaa heitd kyseisten ongelmien kanssa.

Tutkimuksen mukaan on tarked tdydentda Parkinsonin taudin ld&kkeellista hoitoa psy-
kologisen intervention keinoin, koska suuri osa tautia sairastavista kérsii psyykkisistéa
hairioistd, kuten masennuksesta. Toiseksi, psykologiset tekijét, kuten tautiin liittyva
tieto voi vaikuttaa merkittavasti elamanlaatuun ja kykyyn selviytya psyykkista stres-
sista.

Campo ym. (2009) tutkimuksessa tutkittavat osallistuivat Parkinsonin tautia sairasta-
ville ja heid&dn omaisilleen suunnattuun ohjausmenetelmaén, jonka tavoitteena oli pa-
rantaa terveyteen liittyvad elaménlaatua. Suuren osan sairastavan hoidosta toteuttaa
usein omainen. Tautia sairastava kokee usein psykososiaalisia -ja kommunikaatio-on-
gelmia, leimautumisen tunteita, seksuaaliongelmia, masennusta, hallinnan menetysta,
jotka kaikki vaikuttavat taudin kanssa selviytymiseen ja parjaamiseen. Nain ollen psy-

kososiaalisiin ongelmiin on kiinnitettava huomioita Parkinsonin taudin hoidossa.

7.2 Sairastavan kokemuksia tuesta ja ohjauksesta

Campo ym. (2009) Tutkimuksessa tutkittavat osallistuivat Parkinsonin tautia sairasta-
ville henkildille laadittuun potilasohjaus- ohjelmaan, joka on standardisoitu psykososi-
aalinen interventio. Sen tavoitteena oli parantaa terveyteen liittyvaa eldmanlaatua tau-
tia sairastavilla ja heiddn omaisillaan. Kyseinen potilasohjaus- ohjelma jarjestettiin
normaalin neurologisen hoidon lisdnd. Potilaiden kokemukset ohjausmenetelmasta
olivat hyvét, heiddn mielialansa oli parempi jokaisen istunnon jalkeen. Tutkimus
osoitti, ettd kyseinen ohjausmenetelma on sopiva Parkinsonin tautia sairastaville sek&

heidan omaisilleen. Tutkimukseen osallistui 58 tautia sairastavaa ja 39 omaista. 90%
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heisté koki, ettd kokemusten jakaminen ryhmaéssa oli antoisaa; yli puolet vastanneista
koki, ettd heidan ymmarryksensé Parkinsonin taudista oli kehittynyt ja lisaksi he pys-

tyvat paremmin késittelemaa asioita, jotka johtuvat sairaudesta.

Isomottosen ja Ojalan (2009) tutkimuksessa tutkittavat kokivat vertaistuen muodoista
tarkeimmiksi asiantuntijaluennot seka kuntoutuskurssit. Tukimuodoista tarkeimméksi
koettiin kokemusten jakaminen, sairauteen sopeutuminen ja kdytdnndn neuvojen saa-
minen. Tutkimustulosten mukaan vertaistuen tarve tulee tulevaisuudessa lisaanty-
maan. Tutkittaessa tyytyvaisyytta vertaistuen saatavuuteen sairauden eri vaiheiden ai-
kana selvisi, etta vastaajat olivat tyytyvaisimpié vertaistuen saatavuuteen nykyhetkella

ja tyytymattomimpia heti diagnoosin varmistuttua.

Tutkimukseen osallistuneista henkil6ista suurin osa piti yhteytté vertaistukiryhmaldi-
siin my6s ryhméatapaamisten ulkopuolella, joka kertoo toiminnan jarkevyydesté. Eni-
ten yhteytta toisiinsa pitivat 8-12 vuotta sairastaneet. 1-2 vuotta sairastaneet olivat 10y-

taneet ystavia muista ryhmalaisista.

Sairaudesta ja siihen liittyvissa asioista puhuessaan vastaajat pitivat tarkeimpiné hen-

kil6ina puolisoa ja lapsiaan.

Laineen ja Sumellin (2014) tutkimuksessa selvitettiin Etela-Pohjanmaan Parkinson
yhdistyksen jasenten vertais- ja sosiaalisen tuen merkitysta Parkinsonin taudin kanssa
selviytymisessd. Vertaistuesta koettiin tarkeimpana se, etta sai muilta samassa elaman-
tilanteessa olevilta tukea. 22:sta vastaajasta 68% koki vertaistuen tarkednad koko sai-
rauden ajan. Sosiaalinen tuki koettiin tarkednd, koska se auttoi taudin kanssa selviyty-
misessé seka oli hyodyllista psyykkisen hyvinvoinnin kannalta. 22 vastaajasta 45%
koki sosiaalisessa tuessa muilta saadun huolenpidon erittéin tarkednd. Kun taas 64%

piti muilta saatuja tautiin liittyvia neuvoja erittéin tarkeana.

Kamenov ym. (2016) tutkimuksen tavoitteena oli tutkia sosiaaliseen tukeen liittyvia
tekijoitd, ja miten ne vaikuttavat toistensa kanssa neuropsykiatrisissa hairigissa. Tut-
kimuksessa todettiin, ettd paivittaista toimintaa kehittavat interventiot sek& huonosti
sairauteen sopeutuvat persoonallisuustyypit voivat olla yhteydessé siihen, miten sai-

rastuneet vastaanottavat sosiaalista tukea. Tutkimuksen tuloksena sosiaalisen tuen aste
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riippuu paivittaisista ongelmista, joita sairastavat kokevat. Tulokset osoittavat, ettd ky-
vyttomyyden ja tiettyjen persoonallisuuden ominaisuuksien vuorovaikutus ovat yhtey-
dessa sosiaaliseen tukeen. Pitkittaistutkimus voisi tulevaisuudessa tutkia liittykd ky-
vyttdmyys siihen, etteivét sairastavat koe sosiaalista tukea tarpeeksi tai, etta he kokevat
olevansa rajoitettuja sosiaalisen tuen puutteesta johtuen. Neurologista sairautta sairas-
tavat kokivat alhaisempaa sosiaalista tukea taudin vaikeusasteen ollessa korkea.

Macht ym. (2007) tutkimuksen tarkoituksena oli arvioida ohjausmenetelmaa joka oli
kehitetty Parkinsonin tautia sairastaville. Ohjelma koostui kahdeksasta tapaamisesta,
joiden tavoitteena oli kehittéé tietotaitoa Parkinsonin tautiin liittyen: omavalvonnassa,
terveyden edistdmisessd, stressin hallinnassa, masennuksessa, ahdistuneisuudessa, so-
siaaliseen parjaavyydessa seka sosiaalisessa tuessa. Osallistuneista yli puolet koki, etta
heidan ymmarryksensa liittyen Parkinsonin taudin psykologisiin vaikutuksiin oli ke-
hittynyt ohjauksen myota. He kokivat, ettd olivat saaneet auttavia tietoja sairauteen
liittyen ja lisdksi heidan mielialansa oli parempi yksityis-tapaamisten jalkeen. Tulokset
kertoivat, ettd ohjelma oli sopiva Parkinson-potilaille osoittamaan tunteellista ja sosi-
aalisten ongelmien puolia, seka nayttdmaén mahdollisuuksia joiden avulla he kykene-
vat parjaddmaan niiden kanssa. Koska ikaantyvan véeston osuus ja kroonisten rappeut-
tavien sairauksien maaré tulevat suurenemaan tulevaisuudessa tutkimukset, jotka aut-

tavat yllapitaméaan tai kehittamaan elamanlaatua tulevat entistéa tarkeammaksi.

Maen (2017) opinnaytetydssa tehdyn kirjallisuuskatsauksen perusteella ilmeni, ettd
Parkinsonin tautia sairastavien mielestad ohjaus on ajantasaista ja selkeéd, se on yksi-
I61lisesti sovellettua, potilaan ja hoitajan vuorovaikutus on toimivaa. Potilaat kokivat,
ettd omaisen mukana olo ohjaustilanteessa olisi hyva asia. Kirjallisuuskatsauksen
kautta tuli esille, ettd Parkinsonin taudin diagnoosin sairauden alkuvaiheessa ryhma-
ohjaukset olisivat hyvéa vaihtoehto yksil6ohjauksen rinnalle. Potilaat kokivat, ettd hy-
vassé ohjauksessa vuorovaikutus oli molemminpuolista ja hoitajan sekd potilaan va-

lilld vallitsi vuorovaikutussuhde.

Simpson ym. (2006) tutkimuksen tavoitteena oli tutkia sosiaalisen tuen ja psykologi-
sen kayttdytymisen suhdetta Parkinsonin tautia sairastavilla erilaisten kyselylomakkei-

den kautta. Tutkimus osoitti, ettd mitd vdhemman on tyytyvaisyytta sosiaaliseen tu-
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keen, sitd korkeampia ovat masennuksen, stressin ja levottomuuden tasot. Sairastu-
neen psykologisen tilan ja sosiaalisen tuen vélinen suhde on monimutkainen. Tdma
suhde tulisi osoittaa terapeuttisin menetelmien kautta, jotka vahentéisivat psyykkista

stressid ja lisaisivat onnellisuutta.

Wojciechowski:n artikkelissa (2017) tarkasteltiin fysioterapeuttien jarjestaméa tuki-
ryhmétoimintaa potilaiden ndkokulmasta. Potilaiden kertoman mukaan sosialisoitumi-

nen, joka tapahtuu ryhmassa oli hieno asia.

”Kun Parkinsonin taudista saa diagnoosin, ei valttamatta tiedd ketdan
muuta sairastavaa, joten ei tieda mitd odottaa. Kuulet laékarilta teknistéa
termistod, jota et ymmarra. Osallistuessasi tallaiseen tapaamiseen tapaat
muita sairastavia, opit heiltd ja paaset yhteyteen ryhman kanssa. Toiset
ryhmaldiset ovat ystavystyneet ja odottavat innolla toistensa tapaa-

mista.” Ryhméan osallistunut kertoi artikkelissa.

Yksi tukiryhmaén kertoi, ettd ryhmassa oli aistittavissa toveruuden tunnetta, koska
kaikki osallistujat ovat samassa veneessd”. Toinen tukiryhmaan osallistunut kertoo,
ettd Parkinsonin tautia sairastava ei tieda mita odottaa. Tapaamisiin osallistumalla n&-
kee muita sairastavia, jolloin ndkee miten tauti vaikuttaa heihin. VVoi 16ytaa lisé-resurs-

seja.

Artikkelissa haastatellun potilaan lauseita mukaillen:

”Meidit on kaapeloitu olemaan sosiaalisia olentoja. Olemme ottaneet
kaytokseemme vaikutteita ymparillamme olevista ihmisisté. Se on tapa,
jolla opimme. Lahes jokainen tapa on syntyjaan siitd, kun olemme kat-
soneet jonkun muun tekevan sen ensin. Se sosiaalinen kontakti tekee

suuren eron ihmisten hoitamisessa.”
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7.3 Tuen ja ohjaamisen merkitys taudin kanssa selviytymisessa

Kamenov ym. (2016) tutkimuksessa selvitettiin sosiaaliseen tukeen liittyvia tekijoita
ja miten ne kayttaytyvat toistensa kanssa neurologisissa sairauksissa. Tutkimuksessa
havaittiin, etta potilailla oli yhteys korkeampaan sosiaalisen tuen tarpeeseen, jos heilla
oli enemman sairauden tuomaa kyvyttomyytta. Tutkimuksen tulos osoittaa, etta sosi-
aalisen tuen tarve riippuu ensisijaisesti péivittaisistd ongelmista, joita yksilot kokevat.
Kyvyttémyyden taso, sosiaalisen tuen tarve seka persoonallisuus olivat yhteydessa toi-

siinsa.

Laineen ja Sumellin (2014) tutkimukseen osallistuneista jokainen Parkinsonin tautia
sairastava vastaaja piti vertaistukea tarkedna taudin kanssa selviytymisessa. Vertaistu-
essa koettiin tarkeimpéna se, etta saa tukea muilta samassa elamantilanteessa olevilta
henkil6iltd. Myo6s tuen saaminen samassa elaméntilanteessa olevilta henkil6ilta ja hei-
déan kanssaan yhteenkuuluvuuden tunteminen koettiin erittdin merkityksellisen&. Yli
puolet vastanneista (68%) piti vertaistukea merkityksellisend koko sairauden ajan.

Myaos sosiaalinen tuki koettiin tarkeaksi lahes kaikkien vastaajien keskuudessa. Mer-
kityksellisimpéna pidettiin tautiin liittyvien neuvojen saamista, sekd muilta saatua
huolenpitoa. Muilta saatu psyykkinen ja fyysinen apu koettiin véhiten tarkeaksi sosi-

aali-sen tuen muodoksi.

Evans & Nordmanin (2009) tutkimuksessa oli kdytdssd CSM-menetelmd, joka jakaa
potilaiden sairauden tunnistamisen viiteen ’’pdd-kategoriaan’’: Sairauden tunnistami-
nen, syyt, sairauden aiheuttamat seuraukset, aikajana, sairauden parantaminen ja hal-
linta. Tutkimuksen tuloksena oli, ettéd sairauden edustuksella yksildssa on yhteys ah-
distuneisuuteen ja masennukseen. Potilaiden havaintokyky omasta kunnostaan ja ti-
lastaan on tarked asia sairauteen sopeutumisen kannalta. (Evans & Norman 2008,
1182))

Korrelaatioanalyysi selitti, ettd kaytettdessa valttely selviytymiskeinona psyykkisessa
stressissa oli yhteydessé ahdistuneisuuteen. Liséksi havaittiin, ettd alhainen henkil6-
kohtainen kontrolli oli yhteydessé kohonneeseen ahdistuneisuuteen.
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Isomottosen ja Ojalan (2009) opinndytetyossa selvitettiin, ettd kyselyyn vastanneet
Parkinsonin tautia sairastavat potilaat pitivat vertaistuen tarkeimpand muotona asian-
tuntijaluentoja, seka kuntoutuskursseja. Tukimuodoista merkittavintd on kokemusten
jakaminen. Sen oli yli 90% vastaajista luokitellut erittéin tai melko tarkeédksi. Myos
arjen kaytannén neuvojen saamisen ja ymmarretyksi tulemisen kokemisen koettiin

olevan tarkeéaa.

Vaihtelevuutta toi myds sukupuoli ja se, kuinka kauan tautia on sairastanut. Esimer-
kiksi tautia 13-17 vuotta sairastaneet kokivat k&ytdnnon neuvojen saamisen arjessa
selviytymiseen paljon merkityksellisempané kuin muut ik&ryhmat. Naisten keskuu-
dessa sukulaisten, ystavien ja tyotoverien tuki korostui miehia enemman, kun taas mie-

hille tuen saaminen terveydenhuollon ammattilaisilta oli tarkedmpéaéa kuin naisille.

Vertaistuen merkitys ilmeni vastaajien keskuudessa melko tai erittéin tarkedna sairau-
den eri vaiheissa, niin talla hetkelld kuin sairauden ensimmaéisind vuosina, mutta eri-
tyisesti tulevaisuudessa sen merkityksen koettiin korostuvan. Vahiten sita koettiin tar-

vitsevan heti diagnoosin varmistuttua.

Campo ym. (2009) tutkimuksessa selvitettiin, ettd n. 90% vastanneista piti omien ko-
kemusten jakamista muiden potilaiden kanssa hyodyllisend. Yli puolet osallistujista
koki, ettd ohjausmenetelmésta oli apua taudin ymmaértdmisen ja ongelmien kasittele-
minen olisi tulevaisuudessa helpompaa. Ohjausmenetelman tarkeimpéna osiona pidet-

tiinkin ’stressin kasittelya’.

Maen (2017) kirjallisuuskatsauksen tuloksista ilmenee, ettd vertaistuella on suuri mer-
kitys Parkinsonin tautia sairastavien potilaiden keskuudessa. Tasta johtuen ryhmaoh-
jaustilanteet ovat hyvé ohjausmenetelmd Parkinsonin tautia sairastaville, silla muilta
potilailta saatu vertaistuki rikastuttaa terveydenhuollon ammattilaisilta saatua oh-
jausta. Varsinkin sairastumisen alkuvaiheessa ryhmaluennot koettiin hyvéksi vaihto-

ehdoksi yksilohjauksen lisaksi.

Simpson ym. (2006) tutkimus osoittaa selvan yhteyden sosiaalisen tuen ja masentu-
neisuuden, ahdistuksen ja stressin valilla&. Mit4d vdhemman sosiaalista tukea potilailla

on saa-tavilla, sitd suurempia psyykkiset oireilut ovat. On myds todennédkoista, etta
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negatiivinen mieliala voi aiheuttaa ongelmia sosiaalisten suhteiden luomiseen ja ylla-
pitoon ja néin ollen kasitykseen tuen merkityksestd. Ndiden kahden valiset muuttujat
ovat monimutkaisia ja kaksisuuntaisia. Tutkimuksen mukaan tuloksia olisikin hyva
kayttaa psykologisten lahestymistapojen kehittdmiseen Parkinsonin tautia sairastavien
hoidossa. Né&in voitaisiin edistad hyvinvointia ja kehittad sosiaalisen toiminnan ver-
koston kokoa ja laatua, ja mahdollisesti myos itsetuntoa.

Wojciechowski:n artikkelissa (2017) potilaat kertovat kokemuksistaan tukiryhmaésté.
Omien kokemusten jakaminen ja muiden tautia sairastavien tapaaminen nousee tarke-
aan rooliin. Vertaistuen avulla potilaat ovat 16ytaneet helpotusta arjen péivittéisiin toi-

mintoihin, sdilyttden omatoimisuuttaan, seka I6ytaneet uusia hoitotahoja.

Macht ym. (2007) tutkimus osoittaa, ettd potilaat kokivat saamansa ohjauksen ja uuden
tiedon positiivisena. Mygs vertaistuesta muiden potilaiden taholta oli apua. Parkinso-
nin tautia sairastien ohjausmenetelmaésté on siis hyotya kohdattaessa emotionaalisia ja

sosiaalisia ongelmia tautia sairastettaessa.

8 TULOSTEN TARKASTELU

Tyon sisaltona oli kirjallisuuskatsauksen perustella valitut yhdeksén aineistoa; kolme
opinnaytetyota, viisi tutkimuksen perusteella kirjoitettua tieteellista artikkelia seka

yksi artikkeli, joka kasitteli tukiryhmatoimintaa.

Tutkimuksista selvia, ettd Parkinsonin taudin hoitoon on kehitetty jonkin verran oh-
jausmenetelmid, jotka liittyvat taudin kanssa parjadmiseen joka paivaisessa eldmassa
ja joiden tavoitteena on parantaa eldmanlaatua seké sairastavalla, ettd hdnen omaisel-
laan. Liséksi ohjaukseen osallistuneet henkil6t kokivat, ettd sairauden ja sen oireiden

ymmaértdminen kehittyi sen avulla.
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Ohjauksen avulla asiakasta kannustetaan omatoimisuuteen ja tuetaan I6ytdmaan omia
voimavaroja, joiden avulla edistetddn toimintakykyé. Lisaksi ohjaus helpottaa potilaan

selviytymisté kotona. (Kyngas ym. 2007, 5-6.)

Terveydenhuollon p&atavoitteena on parantaa emotionaalista ja psykologista sopeutu-
mista kroonisen sairauteen, jolloin ohjaamiseen panostaminen korostuu. Nain ollen
esimerkiksi erilaiset selviytymiskeinot, joita sairastava voi kéyttda on tarked, huomi-
oitava asia ohjauksessa. Myos erilaisiin psykososiaalisiin ongelmiin tulisi kiinnittaa

huomiota Parkinsonin taudin hoidossa.

”Kun oppii tietdmdin, mikd kuuluu sairauteen ja mille asioille on syyti etsid muuta

selitystd, eldmé helpottuu ’(Kuopio 2014b, 40).

Parkinsonin tautiin sairastuneelle tulisi tarjota mahdollisuutta keskustella sairauden ai-
heuttamista ongelmista, oireiden hoidosta ja lievityksestd, seka muusta sairauteen liit-
tyvastd, jolloin voidaan saada aikaan elaméé helpottavia positiivisia muutoksia. (Kuo-
pio 2014b, 40.) Ihmisen sairastuessa hén saattaa joutua tilanteeseen, jossa normaali
elaméankulku pysahtyy ja tulevaisuuden mielikuvat voivat muuttua hetkessa (Pesonen
2011, 1824-1829).

Sairastuneille on tarjolla monia erilaisia tukimuotoja. Kirjallisuuskatsauksen perus-
teella tarkeimmaéksi tukimuodoksi koettiin vertais- ja sosiaalinen tuki. Erilaiset ver-
taistukiryhmaét tuovat sairastuneelle mahdollisuuden luoda uusia tuttavuuksia ja ryh-
massé tapahtuva kokemusten jakaminen voi tuoda yksildlle mahdollisuuksia ratkaista
omia ongelmiaan kdaytanndn neuvojen kautta. Liséksi vertaistukiryhméan osallistumi-
nen voi auttaa sairauteen sopeutumisessa. Vertaistuki tarkoittaa samankaltaisessa ela-
mantilanteessa olevien ihmisten toisilleen antamaa kokemukseen perustuvaa tukea.
(Mikkonen 2009, 3.) Katsauksen perusteella saatiin tietoa, ettd tukiryhmé tapaamisiin
osallistumalla sairastunut nékee muita sairastavia, jolloin pystyy ndkemaan, milla ta-

valla tauti vaikuttaa toisiin ihmisiin.

Sosiaalisen tuen edellytyksena on sosiaalinen verkosto, johon sisaltyvat kaikki ne kon-

taktit joita yksiloll&4 on, esimerkiksi oma perhe. (Mikkonen 2009, 34.) Sosiaalisella
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tuella on suuri merkitys yksilon identiteetin muodostumisessa ja hanen suhtautumisel-
laan muutoksiin, joita elamassa tapahtuu. (Toivonen 2009, 9.) Tehdyn kirjallisuuskat-
sauksen perusteella se tyytyvaisyys, joka yksilolla on sosiaaliseen tukeen liittyen, vai-
kuttaa stressiin, levottomuuteen sek& masennukseen. Lisdksi yksilon tapa sopeutua sai-
rauteensa oman persoonallisuuden kautta, vaikuttaa hanen sosiaalisen tuen vastaanot-

tamiseen.

9 POHDINTA

9.1 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Aineiston valinnassa ja késittelyssd korostuu tutkimusetiikan noudattaminen rapor-
toinnin oikeudenmukaisuuden, tasavertaisuuden ja rehellisyyden kannalta. VVoidaan
sanoa, etta eettisyys ja luotettavuus ovat sidoksissa toisiinsa. Niit4 voidaan parantaa
koko prosessin ajan johdonmukaisella etenemiselld tutkimuskysymyksista johtopaa-

toksiin.

Luotettavuuden kannalta on tarkedd, ettd tutkimuskysymys on esitelty selkedsti seka
sen teoreettinen perustelu on eriteltynd. Luotettavuuden arvioimisen keskeisend asiana
on aineiston perusteiden kuvaus. Huomioitavaa on kuitenkin, etta luotettavuuden tar-
kastelu on sidoksissa kaytettyyn aineistonvalinnan tapaan. Kuvailevan kirjallisuuskat-
sauksen luotettavuutta voi heikentdd myos se, ettd analysoidut tutkimukset liitetdén
lilan ohuesti teoreettiseen taustaan. (Kangasniemi ym. 2013, 297-298.)

Opinnaytetyon tekijat ovat kéayttaneet hyddyksi Tutkimuseettisen neuvottelukunnan
ohjeita (2012) hyvasta tieteellisestd kaytannosta tutkimusta tehdessdan. Tyon tekijat
ovat noudattaneet rehellisyyttd, huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimusty6té tehdessaén

seka sen tulosten julkaisemisessa. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6.)
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Tyo6t4 aloittaessa tutkijat olivat yhteydessé koulun informaatikkoon ja pohtivat kaytet-
tavid hakusanoja yhdessa hanen kanssaan. Késiteltavasta aiheesta 10ytyi niukasti suo-
menkielistd materiaalia, joten suurin osa kasiteltavista aineistoista ovat englanninkie-

lisia artikkeleita luotettavista lahteista.

Tutkimusartikkeleita on ty6ssd kuusi kappaletta, ja ne on pyritty avaamaan mahdolli-
simman yksityiskohtaisesti omassa luvussaan, jotta lukijalle selviaa niissa kéaytetyt tut-
kimusmenetelmét seka esimerkiksi kaytetyt kyselylomakkeet, joka lisaa tamén tutki-
muksen luotettavuutta. Valittuihin artikkeleihin ja niiden taustalla oleviin tutkimuksiin
on osallistunut suuri méaré Parkinsonin tautia sairastavia potilaita, joka liséa tutkimuk-
sen luotettavuutta. Luotettavuutta lisad myos se, ettd suurin osa tyohon valituista ai-

neistoista on alle 10 vuotta vanhaa.

Ty6hon valittiin kolme suomenkielistd AMK- opinndytety6td, koska ne kasittelivét ta-

man tyon tutkimuskysymyksia ja liséksi ne olivat melko uusia tutkimuksia.

9.2 Jatkotutkimusehdotukset

Tyon Kirjallisuushakua tehdessa todettiin, ettd suomenkielista materiaalia Parkinsonin
tautia sairastavan kokemasta tuesta ja ohjauksesta oli erittdin véhan. Tulevaisuudessa
olisi erittdin tarke&a tutkia potilaiden omia kokemuksia saamastaan tuesta ja ohjauk-

sesta, jotta saadaan selville millaista kehitettavaa niiden saralla on.

Jokainen sairastava kokee tautinsa eri tavalla, joten olisi kiinnostavaa saada tutkimus-
tuloksia aiheesta, minkélaista tukea ja ohjausta sairastava ovat saaneet taudin eri vai-
heissa. Parkinsonin taudin hoidossa ladkehoidon rinnalla kéytetyt hoito- ja tukimuodot
sekd ohjaaminen ovat merkittavassa osassa henkilén hyvinvointiin liittyen. Sen vuoksi

suomenkielistd materiaalia aiheesta olisi hyva tehda.
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9.3 Oppimiskokemukset

Tyon tekijat valitsivat kirjallisuuskatsauksen aiheekseen, koska halusivat perehtyé ai-
heeseen syvemmin ja selvittdd aiheesta tehtyja tutkimuksia. Tyon tekeminen aloitet-

tiinkin valittuun tutkimusmenetelmaan perehtymalla ja muistiinpanoja tehden.

Aineiston haku sekd hakusanojen valitseminen osoittautui aluksi vaikeaksi, mutta in-
formaatikon ja toistojen kautta tekijat harjaantuivat etsimaén tietoa eri l&hteista ja ar-
vioimaan niiden luotettavuutta. Englanninkielisen tekstin ymmartdmisen taito kehittyi
ty6ta tehdessd, koska suurin osa aineistoista oli englanninkielisid. Lisaksi tietoperusta

Parkinsonin taudista, vertais- ja sosiaalisesta tuesta ja ohjaamisesta ké&sitteina kehittyi.

Osa valituista tutkimusartikkeleista kuvasi tarkasti kaytettya menetelmad, sen heik-
kouksia ja vahvuuksia, joka toi osaltaan tutkimusten tulkitsemiseen haastetta. Niista
I0ytyi kuitenkin vastauksia tutkimuskysymyksiin ja erityisesti liittyen tautia sairasta-

vien kokemuksiin esimerkiksi tuotetun ohjausmenetelman toimivuudesta.

Tyo6ta tehdessa aikatauluttamisen osaaminen on kehittynyt, koska tyd on vienyt paljon

aikaa ja sen eteen on néhty paljon vaivaa. Ty0 on pitkan prosessin tulos.

Sairastavan kokemus omasta taudistaan, sen ymmarryksesta ja hoitomuodoista on erit-
téin tarkedd taudin kanssa elamisen ja selviytymisesséd sen kanssa paivittéisessa ela-
maésséd. On otettava huomioon monia seikkoja, joista esimerkkind perhesuhteet ja tau-
din vaikeusaste. Muun muassa néité asioita tyon tekijat pohtivat tyota tehdessaan.
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