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Tama opinnaytetyo on toteutettu yhteistytssa Parkinsonliiton kanssa. Opinnaytetydn tarkoi-
tuksena oli kuvailla essentiaalista vapinaa sairastavien tuen tarpeita. Tyon tavoitteena on,
ettd saatua tietoa hyddynnetaan jatkossa kehittamalla essentiaaliseen vapinaan tarjottavia
tukimuotoja.

Tyo toteutettiin laadullisin tutkimusmenetelmin, teemahaastattelun keinoin. Aineisto keréattiin
haastattelemalla viitta essentiaalista vapinaa sairastavaa henkiloa kasvotusten tai puheli-
mitse yksilbhaastatteluna. Haastatteluista saadut aineistot analysoitiin kayttamalla induktii-
vista siséllonanalyysia. Analysointi aloitettiin litteroimalla ja pelkistamalla haastattelut. Sen
jalkeen pelkistetyista haastatteluista poimittiin tydn tarkoitusta vastaavia ilmaisuja, jotka ryh-
miteltiin ala- ja ylaluokiksi niiden teoreettisen merkityksen perusteella. Tutkimuksen p&a-
luokka oli essentiaalista vapinaa sairastavan tuen tarve.

Tulokset jaoteltiin kuuteen eri ylaluokkaan: henkinen tuki, 1aékkeellinen tuki, ladkkeeton tuki,
tiedontarve, hoidon jatkuvuus seka taloudellinen tuki. Naistéa jokainen ylaluokka jakaantui
edelleen yhdesta kolmeen alaluokkaan. Henkisen tuen alaluokaksi muodostui vertaistuki.
Laakkeellisen tuen alaluokiksi tulivat ladkehoidon kehittyminen ja sopivan laakityksen |6yty-
minen. Laakkeettéman tuen alaluokkia olivat apuvdlineet, fysioterapia ja ladkkeettomien hoi-
tojen l6ytyminen. Tiedontarpeen alaluokkia olivat tiedon lisdéaminen, tiedon valitys ja ennak-
koluulojen vahentaminen. Hoidon jatkuvuuden alaluokkiin lukeutuivat saanndlliset kontrollit,
moniammatillinen yhteisty0 ja pysyva laakari-potilassuhde ja taloudellisen tuen alaluokkia
olivat KELA-korvaukset seka sosioekonominen tuki.

Tuloksissa korostuivat vertaistuen tarkeys ja tarve, sairauteen liittyvan tiedon tarve, tiedon-
valitys ja sairauteen kohdistuvien ennakkoluulojen vahentaminen. Tulosten mukaan tuen
tarvetta koetaan erityisesti myds sopivan ladkehoidon l16ytymisessa, ladkkeettdmien hoito-
keinojen saatavuudessa ja hoidon jatkuvuudessa.

Avainsanat essentiaalinen vapina, teemahaastattelu, potilas, hoitoty6
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Abstract
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This thesis was accomplished in cooperation with The Finnish Parkinson Association. The
purpose of this thesis was to describe the support needs of patients with essential tremor.
The objective was to improve the forms of support offered for patients with essential tremor
by using the collected data.

We conducted this study as a qualitative research, using themed interview as the data gath-
ering method. The data was collected by interviewing five patients with essential tremor,
either face to face or by phone. Each person was interviewed in private. The collected data
was then analysed using inductive content analysis. The analysis was performed by first
transcribing and then reducing the interview answers to statements answering the given
research question. The contents were then divided into upper categories and subcategories
based on their theoretical meaning. The main category was the support needs of essential
tremor patients.

The results were divided into six upper categories which were psychological support, phar-
macological support, non-pharmacological support, the need of information, continuity of
care and economical support. Additionally, each of these upper categories had from one to
three subcategories. The subcategory of psychological support was peer support. The sub-
categories of pharmacological support were the development of medication and finding the
suitable medication. The subcategories of non-pharmacological support were aids, physio-
therapy and finding the non-pharmacological treatments. The subcategories of the need of
information were enhancing the available information, communication and reducing preju-
dice. The subcategories of continuity of care were regular inspections and multi-professional
cooperation and the subcategories of economic support were compensations from Social
Insurance Institution of Finland and socio-economic support.

The results highlighted the importance and need of peer support, the need of information
regarding the disease, communication and reducing the prejudice involving the disease. Ac-
cording to the results support is also highly needed in finding the suitable medication, in-
creasing the available non-pharmacological treatments and in continuity of care.

Keywords essential tremor, themed interview, patient, nursing
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1 Johdanto

Essentiaalista vapinaa saatetaan kansankielisesti nimittaa kahvikuppineuroosiksi. Ni-
mike on kuitenkin harhaanjohtava, silla kyseessa ei kuitenkaan ole psykiatrinen sairaus.
Essentiaalista vapinaa on havaittu esiintyvan jopa lahes 130 vuotta sitten. Nykypaivana
se on yleisin neurologisista syista johtuva liikeh&irio heti levottomien jalkojen jalkeen.
Jopa 5 % yli 40-vuotiaista suomalaisista sairastaa sité ja noin 60 %:lla on vapinaa sai-
rastavia sukulaisia. (Karppa 2013.)

Itsesyntyista, eli ulkoisista tekijdista riippumatonta tai toisesta sairaudesta johtumatonta
vapinaa kutsutaan essentiaaliseksi. Termiksi 1950-luvulla vakiintunut essentiaalinen va-
pina on kaikista vapinan muodoista yleisin. Se on vallitsevasti periytyva vaiva, jonka il-
maantumisajankohta vaihtelee nuoruudesta vanhuuteen. Vaiva on todennékdisesti ali-
diagnosoitu, silla lievad muotoa potevat eivat hakeudu vaivansa takia ladkarin vastaan-
otolle. (Karppa 2007.)

Taman tyon tarkoituksena on kuvailla essentiaalista vapinaa sairastavien tuen tarvetta.
Suomen Parkinsonliiton mukaan tukitoimintaa kyseista vaivaa sairastaville ei Suomessa
juurikaan ole. Ainoastaan Jyvaskylassa on ollut yksi Parkinsonliiton jarjestama essenti-
aalista vapinaa sairastavien tapaaminen vuonna 2017. Tavoitteena on, ettd opinnayte-
tydsta saatuja tuloksia tullaan Parkinsonliiton toimesta hyodyntamaan kehittaessa es-

sentiaalista vapinaa sairastavien tukitoimintaa.

2 Essentiaalinen vapina ja sen hoito

Vapina on jonkin kehon osan rytminen, tahdoton ja oskilloiva eli varahteleva liikehdirio.
Vapina esiintyy tietyssa frekvenssissa (taajuudessa) seka amplitudissa (liikelaajuu-
dessa). Essentiaalinen vapina on useimmiten kasien aktiovapinaa, joka kehittyy usein
hitaasti ja huomaamatta. Vapina alkaa yleensa toispuolisena, mutta muuttuu l&hes poik-
keuksetta molemminpuoliseksi. Vapina voi kehittyd vuosien jalkeen paahan, nyokkaa-
vaksi tai sivuttaisliikkeiseksi. lkaantyvilla vapinan frekvenssi vahenee, mutta amplitudi
puolestaan korostuu aiheuttaen lisd&ntyvaa haittaa. Kuvantamistutkimuksissa ja ruu-
miinavausaineistoissa ei ole todettu selvaa rakenteellista aivopatologiaa essentiaalista

vapinaa sairastavilla, mutta Lewyn kappaleiden paikallista esiintymistd on raportoitu.
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Tama voisi viitata siihen, ettd mekanismi olisi neurodegeneratiivinen, eli aivojen neuro-
neja rappeuttava. Essentiaalista vapinaa pidetaan vallitsevasti periytyvana eli sukupol-

velta toiselle sukupuolesta riippumatta siirtyvana sairautena. (Karppa 2007.)

Sairaanhoitajana on tarkeata painottaa, ettei potilaan kannata tuntea hapeéaa ja vapi-
nasta tulisi kyetda puhumaan vapaasti. Yksinkertaiset arkea helpottavat apuvalineet pi-
taisi nostaa puheeksi, kuten esimerkiksi erityiset ruokailuvalineet tai painokasineet.
Herkkyytta vaaditaan erityisesti lapsia tai nuoria ihmisia kohdatessa, silla essentiaalinen
vapina voi vaikuttaa koordinaatiokykyyn, alentaen itsetuntoa ja aiheuttaen eristaytynei-

syyttd ja masennusta. (Wall 2016.)

Ennaltaehkaisevaa hoitoa vapinaan ei ole. Beetasalpaajalaakkeet ovat tehokkain laéke
essentiaalisen vapinan hoidossa, mutta vaikuttavat Iahinna vain kasien vapinaan eivéatka
niinkaan paan vapinaan. Laaketta voidaan kayttaa vapinan vaikeusasteen mukaan joko
paivittdin tai tarvittaessa, esimerkiksi ennen tilanteita, jotka korostavat vapinaa. Muita
vapinan hoitoon kaytettavia ladkkeita ovat tietyt epilepsialdékkeet ja bentsodiatsepiinit.
Jos laékitys tai konservatiiviset menetelmat ei riittavasti auta, vaikeimmissa tapauksissa

VOi neurokirurgi asentaa aivoihin saéhkdstimulaattorin lieventamaan oireita. (Atula 2015.)

3 Aikaisempi tutkimustieto

Parkinsonin tautia (n=77) ja essentiaalista vapinaa (n=19) sairastavien ei-motorisia 0i-
reita, tuen tarpeita, seka hoidon tai hoitoon hakeutumisen esteita tutkittiin Yhdysvalloissa
kyselylomakkeen avulla. Kyselyyn vastasi yhteensa 96 yli 21-vuotiasta potilasta. Tutki-
mukseen osallistuneet tavoitettiin klinikan rekisterin, yhteistydssa olevien organisaatioi-
den seka vertaistukiryhmien kautta. Tutkimuksen tarkoituksena oli parantaa ymmarrysta
sairastuneiden tarpeista, seka hoitoa tai hoitoon hakeutumista estavista tekijoista. Es-
sentiaalista vapinaa sairastaneet kokivat tarvitsevansa eniten avun tarvetta stressinhal-
lintaan (37 %), tulevaisuuden suunnitteluun (21 %), hyvinvoinnin strategisointiin (26 %),
elamantyylin muutoksiin (16 %) seka ajattelutavan muutoksiin (16 %). Tarke&na tulok-
sena myos essentiaalista vapinaa sairastavat kokivat myos suurta tarvetta tukiryhmille
(32 %). Suurimmat esteet hoidolle tai hoitoon hakeutumiselle olivat vaikeudet liikehai-
ridsairauteen liittyvan stigman kanssa (32 %), emotionaalinen hyvinvointi seka arkiela-
man aktiviteettien, kuten perheen ja tydn, tasapainottaminen sairauden kanssa (26 %).
(Lageman — Cash — Mickens 2014.)
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Essentiaalisen vapinan hoidosta ja sen puutteista on keréatty tietoa Yhdysvalloissa my6s
tutkimuksessa, joka toteutettiin séahkdisena kyselylomakkeena. Lomakkeeseen vastasi
kaiken kaikkiaan 1418 henkil6a, joista vain 1 kymmenesta (12 %) oli tyytyvaisia saa-
maansa hoitoon. 31 % vastanneista koki, ettei hoitava laakari ollut edes kohtalaisen hy-
vin koulutettu kyseisen sairauden suhteen. Suurimmiksi puutteiksi osoittautui psykologi-
set palvelut ja tuen saanti (34 %), fysio- ja toimintaterapia (29 %), sosiaalisten haittojen
ja nolostumisen hallintaan liittyva apu (16 %), hallinnan menetyksen tunne (14 %), pa-
rempaa neuvon antoa hoitoon ja laakitykseen liittyen (12 %), sek& empatian, myotatun-
non ja kuulluksi tulemisen tunne (12 %). Sairastuneet toivoivat keskustelua muistakin

oireista, kuin vapinasta. (Louis — Rohl — Rice 2015.)

Liséksi Yhdysvalloissa on tutkittu essentiaalista vapinaa sairastavien ja heidan laheis-
tensa psyykkista karsimystéa. Tutkimuksen tavoitteena oli lisaté tietoisuutta essentiaalista
vapinaa sairastavien, seka heidan laheistensé psykologisesta kérsimyksesta. Kyseiseen
tutkimukseen osallistui 50 sairastunutta seka 50 laheista. Tutkimukseen osallistuneiden
sairastuneiden tuli olla essentiaaliseen vapinan diagnoosin saaneita > 55 -vuotiaita, joi-
den sairautta ei ole hoidettu neurokirurgisesti. Tutkimukseen osallistuneista l&heisista 88
% olivat perheenjasenia ja 62 % asuivat sairastuneen kanssa. Laheiset auttoivat sairas-
tunutta keskim&araisesti 5.4 tuntia viikossa. Tutkimuksessa huomioitiin potilaiden vapi-
nan vaikeusaste, sairauden kesto, vammaisuus, kognition taso seka kaytetyt ladkkeet ja
niiden maarat. Potilailta tutkittin kyselykaavakkeilla ja vahvistetuilla mittareilla masen-
nusoireita (mm. avuttomuus, toivottomuus, energianpuute), paivittaista stressid, seka
psyykkisen karsimyksen oireita (mm. pelko, huoli tai ahdistus, itsensa tunteminen rasit-
teena). Tutkimuksen mukaan sairastuneiden psyykkinen karsimys oli suorassa yhtey-
dessd masennukseen, eika kognitiivisella statuksella tai ladkityksen maaralla ollut vai-
kutusta tulokseen. Sairastuneiden psyykkisen karsimyksen maara korreloi positiivisesti
sairauden keston ja vapinan vaikeusasteen kanssa. Tutkimuksessa tuli ilmi myods kolme
tunnetilaa, jotka toistuvasti nousivat esiin sairastuneiden kdydessa Kliinisisséa tapaami-
sissa: turhautuneisuus, ei-toivotun huomion kohteeksi joutuminen ja heikkouden tunne.
Tutkimustulosten mukaan ammattilaisten tulisi kiinnittd& huomioita sairauden kliinisen
oirekuvan liséksi enemman huomioita myds potilaiden kokemuksiin, psyykkiseen tilaan
seka kokonaisvaltaisen karsimyksen maaraan, jotta voitaisiin kehittdéa nayttéon perustu-

via, tukea antavia interventioita ja parantaa kommunikaatiota. (Monin ym. 2017.)
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4 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetydn tarkoituksena oli kuvailla essentiaalista vapinaa sairastavien tuen tar-
peita. Tavoitteena on, ettd Parkinsonliitto voi tulevaisuudessa hyddyntad saatua tietoa

kehittamalla essentiaaliseen vapinaan tarjottavia tukimuotoja.

5 Opinnaytetyon toteutus

Tama opinnaytetyo toteutettiin laadullisin tutkimusmenetelmin. Aineisto kerattiin teema-

haastattelulla ja analysoitiin aineistolahtoisella sisallonanalyysimenetelmalla.

5.1 Aineiston keruumenetelma

Teemahaastattelussa toteutus ei ole strukturoitu, vaan haastattelussa edetédén nimensé
mukaisesti etukateen paatetyn aihepiirin, teeman mukaisesti. Haastattelijat ainoastaan
ohjaavat haastattelutilannetta tarpeen mukaan teemaan liittyvilla tarkentavilla kysymyk-
silla, ja pitavat huolen teemassa pysyvyydestéa haastattelun aikana. Nain haastattelussa
korostuvat tutkittavien omat nakemykset, tulkinnat ja arvot seka se, miten edella mainitut
kohtaavat vuorovaikutuksessa haastattelijan kanssa. (Kankkunen — Vehvildainen-Julku-
nen 2013:125.) Taman opinnaytetydn aineistonkeruunmenetelmana kaytettiin teema-

haastattelua. Haastatteluteemana oli essentiaalista vapinaa sairastavan tuen tarve.

Kysymysten maara, jarjestys ja muotoilu saattavat siis yksittaisten haastatteluiden valilla
vaihdella, mutta erityisen tarkeaa teemahaastattelussa on léytaa tutkimuksen tarkoituk-

selle keskeisia vastauksia (Tuomi — Sarajarvi 2009:75).

5.2 Aineiston keruu

Taman opinnaytetydn tekijdiden suunnittelema tekstimuotoinen haastattelukutsu essen-
tiaalista vapinaa sairastaville valitettiin yhteyshenkilon kautta Parkinsonliiton sivuille,
seka liiton hallinnoimiin Facebook-ryhmiin joulukuussa 2018. Parkinsonliiton kautta saa-
dulla ohjeistuksella yritettiin haastateltavia etsid myos Neuroliiton kautta, mutta yritys jai
tuloksettomaksi. Vahaisten yhteydenottojen vuoksi haastattelukutsu julkaistiin viela uu-
destaan tammikuussa 2019 ja lisdksi haastateltavia yritettiin 10ytada myos henkilékohtais-

ten kontaktien kautta.
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Aineisto keréattiin vuoden 2019 tammi-helmikuun vaihteen aikana ja kaiken kaikkiaan yh-
teydenottoja saatiin kahdeksan. Naista kahdeksasta halukkaasta haastateltiin lopulta
kuusi, koska yksi henkild joutui perumaan haastattelun sairastumisen takia ja yhdella
ilmoittautuneella ei ollut oikeasta oirekuvasta huolimatta virallista diagnoosia. Kuudesta
haastateltavasta kaksi haastateltiin kasvotusten Uudenmaan Parkinson-yhdistyksen ti-
loissa ja nelja etayhteydellda. Etayhteydelld suoritetut haastattelut tapahtuivat puheli-
mitse. Puhelinhaastattelut suoritettiin yksityisessa tilassa kaiuttimella. Lopulta myds yksi
jo suoritetuista haastatteluista jouduttiin hylkdamaan puutteellisen diagnoosin takia
(n=5). Haastattelujen suorittamisen jalkeen haastattelut litteroitiin. Lisdksi myéhemmin
kevaalla saatiin viela kolme yhteydenottoa lisdd, mutta haastatteluista jouduttiin kuiten-

kin kohteliaasti kieltaytymaan aikataulullisten syiden takia.

5.3 Aineiston analysointi

Induktiivista aineiston analyysia voidaan kuvata suppeasti kolmivaiheiseksi prosessiksi,
jossa pelkistetaan aineisto, ryhmitelladn aineisto ja lopulta luodaan teoreettisia kasitteita
aineistosta. Litteroinnin ja materiaaliin syventymisen jalkeen prosessi siis aloitetaan pel-
kistamalla saatu materiaali poimimalla sielta tutkimustehtavalle olennaiset iimaukset. Sa-
maa tarkoittavista ilmauksista muodostetaan ryhmid, alaluokkia, jonka jalkeen luodut
ryhmat nimetéén niitd kuvaamalla kéasitteella. Materiaalia tiivistetddn paéluokan ohjaten
prosessia alaluokista ylaluokkiin, kunnes kokoava késite ja vastaus tutkimustehtavaan
on muodostunut. (Tuomi — Sarajarvi 2009:109-112.)

Tahan opinnaytetydhon keratyista haastatteluista saadut danitteet analysoitiin induktiivi-
sen eli aineistolahtdisen sisalldnanalyysin avulla. Analyysin paéakategoriana oli essenti-

aalista vapinaa sairastavien tuen tarve.

Aineistolahtdinen sisalldnanalyysi aloitettiin kuuntelemalla haastatteluaanitteet ja kirjoit-
tamalla ne yhtendiseksi dokumentiksi. Litteroimalla saadun dokumentin pituus oli 14 si-
vua, fonttikoolla 11. Aukikirjoitetut haastattelut luettiin useaan kertaa lapi, jonka jalkeen
alkoi perusteellinen sisaltoon syventyminen seka tydlle olennaisten pelkistettyjen ilmaus-
ten etsiminen. Sisélldnanalyysin edetessa materiaali taulukoitiin oheisen esimerkin mu-
kaisesti (Taulukko 1). Pelkistetyt ilmaukset yhdistettiin ja niista etsittiin samankaltaisuuk-

sia seka erilaisuuksia, jonka jalkeen ne listattin. Samanaikaisesti kun pelkistettyja il-
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mauksia kasiteltiin, muodostettiin alaluokkia, jotka edelleen yhdistettiin. Naista yhdisty-

neista alaluokista muodostui ylaluokkia, joita yhdistettiin kokoavan kasitteen muodostu-

miseen asti. Jaoteltujen luokkien perustana toimi siis tutkimuksen tarkoitus.

Taulukko 1.

Esimerkki aineiston analyysin etenemisesta

Alkuperéinen il-

Pelkistetty ilmaisu

Alakategoria

Ylékategoria

ollaan yritetty vertais-
ryhman (dystonia)
kautta

saada apua on taa py-

maisu

Kuulee muiden tari- | Kokemuksien jaka- | Vertaistuki Henkinen tuki
noita ja saa kokemuk- | minen

sen, ettei 00 yksin tan

kanssa, se on iso apu

kuitenkin monessa ti-

lanteessa.

Ehka joskus aina miet- | Epatoivo sopivan | Sopivan ladkityksen | Laakehoito
tii ett eikd mitdan 1aa- | ladkityksen 16ytami- | Ioytaminen

ketta oo. sen suhteen.

Ja se miké on todella | Pysyva potilas-laaka- | Pysyva laakari-poti- | Hoidon jatkuvuus
ikava asia, johon me | risuhde olisi tarkea lassuhde

lista, koska KELA ei
korvaa siita kuin pie-
nen osan... Niin siihen
ei saa mitaan sel-
lasta isompaa talou-
dellista tukee.

syva laékari-potilas-

suhde niin  sitd ei

saada.

Se on valitetta- | Tarpeellinen tuki- | KELA-korvaukset Taloudellinen tuki
vaa, etté se [fysiotera- | muoto on liian kallis.

pia] on kal-

Ja tota se mista on
hyotya, on yksityinen
fysioterapia  kahden
viikon valein.

Saanndllisen fysiote-
rapian hyodyllisyys

Fysioterapia

Laakkeetdn hoito

Tulee tietysti mieleen,
ettéd laakaritki kertois
potilaille  enemman,
ettd mista on kysymys
ja miten sen kanssa
oppii elaméaan.

Tiedon antaminen

potilaalle

Tiedon lisddminen

Tiedontarve
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6 Tulokset

Haastatteluista saatu aineisto luokiteltiin kuuteen ylaluokkaan, jotka olivat henkinen tuki,

ladkkeellinen tuki, l1aékkeetdn tuki, tiedontarve, hoidon jatkuvuus ja taloudellinen tuki.

Jokainen ylaluokka sisélsi myos yhdesta kolmeen alaluokkaa. Oheinen kuvio muodos-

tettiin (Kuvio 1) havainnollistamaan valmiin siséllonanalyysin ala- ja ylaluokat.

Vertaistuki

Laakehoidon
ehittyminen

Sopivan

lagkityksergll
oytdminen

Apuvalineet —

el HeENKINEN tUki

ol adkkeellinen tuki

Fysioterapia b md L88Kkeeton tuki

Laakkeettomien

oitojen I6ytdéminen

Tiedon lisaaminen &g

Tiedonvalitys -

= Tiedontarve

Ennakkoluulojen
ahentadminen

Saanndlliset kontrollit g

Moniammatillinen
yhteistyd

= Hoidon jatkuvuus

Pysyva lagkari-gll
potilassuhde

KELA-korvaukset
]— Taloudellinen tuki -

Sosioekonominen tuki

Kuvio 1. Valmis siséllonalanyysi ala- ja ylaluokkineen
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6.1 Henkinen tuki

Henkisen tuen tarve koostui vertaistuen alaluokasta. Kyseinen tukimuoto koettiin téarke-
aksi osaksi jaksamista, sek& sopeutumismuodoksi sairauden alku- ja pahenemisvaihei-
den yhteydessa. Osa haastateltavista oli kaynyt Parkinson tai Dystonia vertaistukiryh-
missa ja he kokivat siitd huolimatta tarkeaksi erityisesti essentiaaliselle vapinalle kohdis-
tettujen tukiryhmien jarjestamisen. Vertaistuen piiriin ohjaaminen nousi myds esille yh-

tena kehityskohteena. Haastateltavat kuvailivat vertaistuen tarkeytta seuraavanlaisesti:

Essentiaaliselle ei oo omaa yhdistystoimintaa tai vertaistoimintaa, et ois hyva, etta
ois pelkdstdan essentiaaliseen vapinaan perustuvaa vertaistukitoimintaa. Se ois
tarkeintd, etta ois erikseen télle sairaudelle olemassa.

Jos sais ladkareille vietyy tan, et ne osais kehottaa potilasta. Sita kautta ns. uusia
potilaita sais mukaan tukiryhmiin.

Semmonen vois olla hyvéa ainaki ku saa ton diagnoosin, siin alkumetreilla vois olla
hyva... Semmonen tuki, etenki ku nuorena saanu sen, ni sen ikaselle vois teha
hyvaa paasta keskustelee.

6.2 Laakkeellinen tuki

Laakkeellisen tuen tarpeet jakautuivat kahteen eri alaluokkaan, jotka osoittivat joko so-
pivan laakityksen loytamiseen, tai vapinaan kohdistetun tasmalédékkeen kehittamiseen

tarvittavaa tukea. Haastateltavat kuvailivat asiaa nain:

Aina sitd miettii ett’ oisko viela joku l&8ke jos se helpottais sitéa [vapinaa].

Ett’ jos ois siihe ite tautiin kohdistettuu ladketta, en tiia oisko ees mahollista 16ytaa
ladketta joka ois vaan vapinaan.

6.3 Laakkeeton tuki

Haastatteluissa tuotiin esille tuen tarvetta ladkkeettomille hoitokeinoille. Laakkeettdmien
hoitokeinojen tarkeytta kaivattiin seka sairauden hoidossa etta arjessa parjaamisessa.
Laakkeettoman tuen alaluokkia olivat apuvélineet, fysioterapia seka ladkkeettémien hoi-
tomuotojen Idytaminen. Tuen tarpeena nousi myos esille apuvdlineiden kalleus ja niiden

huono saatavuus. Fysioterapian erilaiset muodot sekd saannéllisyys koettiin tarkeiksi ja
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hyodyllisiksi. Myos laékkeettdmien hoitokeinojen, seké rauhoittumismetodien I6ytami-

seen koettiin tuen tarvetta. Ladkkeettoman tuen tarvetta kuvailtiin seuraavasti:

On jotain ihme lusikoita, mut ku nekin pitda jostain ulkomailta tilata ja maksaa ihan
satoja euroja. Entas sitten, jos ne ei toimikaan.

Ett’ ois semmonenki ett’ ois joku tallanen apuvélinemessu.
Kaikenlainen liikunta ja rentoutusryhmaét.

Ei tuu mielee mitda keinoo mil mé& osaisin itteeni rauhotella. Semmonen vois olla,
mihi vois tarvii apuu. Ihan vaa semmosiiki juttui, ett’ jos ei la&ketta keksité nii jotai
harjotteit’ mil nollaa sen tilanteen tai keskittyy johonki muuhu.

6.4 Tiedontarve

Tiedontarpeen alaluokat olivat tiedon lisaaminen, tiedonvalitys ja ennakkoluulojen va-
hentaminen. Tiedon lisddmisen suhteen haastateltavat toivat esille tarpeen keskustella
sairaudesta julkisesti. He toivoivat nakyvaa kampanjointia ja lehtiartikkeleita sairauteen
liittyen seka internetista l16ytyvan tiedon lisdamistd. Osa haastateltavista koki myos tar-
vetta ammattihenkildston teoriatiedon lisaamiselle sairauden suhteen. Tiedonvalityksella
kuvaillaan haastateltujen tarvetta ammattihenkil6ston tarjoamalle ohjaukselle. Ennakko-
luulojen vahentaminen liitettiin tiedontarpeeseen siten, etta sairauden tuominen julkisuu-
teen voisi vahentaa vapinaa sairastavien hapean tunnetta seka ulkopuolisten ihmisten
vaaria oletuksia vapinan suhteen. Osa haastateltavista kertoi, ettd heidan vapinansa
saatetaan liittaa esimerkiksi toiseen sairauteen, alkoholiin tai sen vieroitusoireisiin. Haas-

tatteluissa tiedontarvetta kuvailtiin talla tavalla:

Tietosuuden lisddminen ois tarkeeta... Ett’ ihmiset pdésis semmosesta hapeasta
eroon.

Ku naita harvinaisii sairauksia muitakin on ollu lehdissé&.
Véaha se, tietoisuus, et sen saaminen itse potilaalle.

Ihmiset vois ajatella ja kattoo ett’ ei toi valttdmattd ookkaan niin humalainen tai kra-
pulainen, ett’ vois silleen niinku halventaa niita.
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6.5 Hoidon jatkuvuus

Hoidon jatkuvuus sisélsi tuen tarpeen saanndllisille kontrolleille, silla sairaus on eteneva.
Myds pysyvdlle ladkari-potilassuhteelle koettiin olevan tarvetta ja erityisesti moniamma-
tillista yhteistyota pidettiin tarkeana asiana. Toimivaksi moniammatilliseksi hoitosuh-
teeksi kuvattiin neurologin ja fysioterapeutin yhteistyota. Haastateltavat kuvailivat asiaa

seuraavasti:

Saanndllisist kontrolleist vois olla hydtyy. Nyt ei oo seurantaa siitd, miten t&a sai-
raus etenee.

Jos olis pysyva potilas-ladkarisuhde ja sitten ois vielé neurologi, joka suostuis teke-
maan fysioterapeutin kanssa yhteisty6ta, niin se ois sellanen asia mista oltaisiin to-
della kiitollisia.

6.6 Taloudellinen tuki

Tarve taloudelliselle tuelle liittyi KELA:n korvauksiin ja niiden vaikeaan saatavuuteen
ladkkeettdmien hoitomuotojen yhteydessa. Taloudellisen tuen tarve tuli esille myds uu-
delleen kouluttautumiseen ohjauksen kautta, kun sairaus vaikeutti sen hetkisen ammatin

harjoittamista. Haastateltavat tAsmensivéat taloudellisen tuen tarvetta seuraavasti:

Se on valitettavaa, etta se [fysioterapia] on kallista, koska KELA ei korvaa siita kuin
pienen osan. Ettd méa oon sita yrittény ja laakari on kirjoittanut lausuntoja ja muuta
mutta pitas olla sellanen etta kayttaa jotakin apuvalinetta tai ei pysty pukemaan tai
ei pysty tekemaan muuta tallasta arkista. Niin siihen ei saa mitdan sellasta isom-
paa taloudellista tukee.

Enemman ois voinu olla sellasta ohjausta ja tarjota uudelleenkouluttautumisen
mahdollisuutta ... lhan vaikka niinku ohjata jotain ammatinvalintaa tai mité naita
on. Tuntuu etta jai yksin ratkaisemaan tata asiaa, kun vanhaa ty6ta ei kuitenkaan
pysty tekemaan ja jotain pitaisi kuitenkin tehda.

7 Pohdinta

Haastattelutilanteissa vallitsi tietty jannittyneisyys, mika sindnsa oli ymmarrettavaa ot-
taen huomioon, ettéd haastattelijat ja haastateltava olivat toisilleen tuntemattomia ja tilan-
teessa haastateltavan tarkoituksena oli puhua mahdollisimman avoimesti sairaudestaan.
Jannittyneisyys saattoi osittain johtua myo6s ainakin haastattelijoiden puolelta kokemat-
tomuudesta. Alkukankeuden jalkeen haastattelut sujuivat jannityksesta huolimatta kui-

tenkin tuottoisasti, mutta osassa haastatteluista tuli ilmi, etta valmiit haastattelukysymyk-
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set olisivat saattaneet helpottaa keskustelun kulkua. Haastattelijoiden mielestd kasvo-
tusten kaydyt haastattelut tuntuivat luontevammilta verrattaessa puhelinhaastatteluihin.
Tallin haastateltavan aktiivista kuuntelemista pystyi iimentamaan katsekontaktilla ja
nyokyttelylla. Kasvotusten kaydyt haastattelut myos kestivat keskimaarin kaksi kertaa
pidempaan kuin puhelinhaastattelut. Mikko Karppa kirjoitti artikkelissaan (2013), etta es-
sentiaalista vapinaa sairastaa jopa 5 % yli 40-vuotiaista. Tama huomioon ottaen haasta-
teltavia oli yllattavan vaikea loytaa. Haastattelukutsun julkaiseminen joulun pyhien seké
vuodenvaihteen aikaan saattoi myos vaikeuttaa haastateltavien [6ytamista. Mikéli kutsua
ei olisi julkaistu uudestaan tammikuun alussa ja ilmoittautumisaikaa pidennetty, haastat-
teluja olisi saatu mahdollisesti vain kolme. Haastatteluista I6ytyneet yhtalaisyydet tuovat

kuitenkin luotettavuutta tyon tuloksiin.

7.1 Tuloksien pohdinta

Tuloksissa nousivat esille erityisesti vertaistuen seké tiedontuen tarve. Jokainen ylaluo-
kaksi muodostunut tuen tarve toistui haastatteluissa, mutta silti saman ylaluokaksi muo-

dostuneen tarpeen sisélta l6ytyi eroavaisuuksia.

Vertaistuen tarkeys nousi esille monella eri tavalla. Vapinan aiheuttamaa héapeéa ei ko-
ettu yhta voimakkaaksi, mikali seurassa oli edes yksi samasta oireesta karsiva henkild.
Haastateltavien mukaan toisten ihmisten kokemuksien kuuleminen normalisoi itsetun-
toa, antaa mahdollisuuksia avoimelle tunteista puhumiselle ja ymmarretyksi tulemiselle.
Kysymyksien esittdmisen koettiin vahentavan sairauden etenemiseen ja uusiin oireisiin
liittyvia pelkoja. Liséksi vertaistuki koettiin my6s mahdollisuutena saada uusia ndkokul-
mia ja oppia uusia toimintamalleja muilta sairastavilta. Esille nousi myods nakemys siita,
ettei vertaistuen tarvitse aina valttdmaétta tapahtua kasvotusten. Vaikka tiedontarpeesta
puhuivat kaikki, myos tdman ylaluokan siséalla haastatteluista l10ytyi erilaisuuksia. Haas-
tatteluissa korostettiin puutteita tiedonvélityksessa ja sen keinoissa, toivoen ammattihen-
kilokunnalta parempaa potilaan ohjausta tiedon ja tuen piiriin. Osa haastateltavista koki
tarvetta taudista saatavilla olevan tiedon lisaamiselle seka taudin nakyvyyden lisdami-
selle esimerkiksi lehtiartikkelien ja kampanjoinnin tavoin. Tiedon lisdamisen tarkeytta ko-

rostettiin myds vapinaoireisiin kohdistuvien ennakkoluulojen vahentamisen vuoksi.

Laakkeettomid hoitokeinoja kuvailtiin erilaisina rauhoittumis-, rentoutumis- ja keskitty-

misharjoitteina, silla 1adkkeelliset keinot eivéat aina yksin riitd. Esimerkiksi ammattilaisoh-
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jattu fysioterapia ja erilaiset kotona tehtavét rentoutusharjoitteet koettiin toimiviksi. Laak-
keettbmien tukimuotojen kohdalla tuen tarpeeksi nousi erityisesti saatavuuden helpotta-
minen ja lisaaminen. Myo6s pelkkien apuvalineiden parempaa saatavuutta ja niiden koh-
tuullista hinnoittelua koettiin tarpeelliseksi. Ladkehoidon suhteen taas tarpeelliseksi ko-
ettiin sopivan laakityksen léytamiseen saatava tuki ja itse vapinaan kohdistettujen laak-
keiden kehittaminen. Haastateltavat kertoivat ladkityksen vahentavan vapinaa, mutta ei
sen poistavan sita kokonaan. Psyykkisesti kuormittavat, kuten jannittavat ja hienomoto-
riikkaa vaativat tilanteet myos lisddvat vapinaa laakityksesta huolimatta, joten tarvetta

ladkityksen kehittdmiseen olisi.

Saanndlliset kontrollit koettiin tarpeelliseksi taudin etenevéan luonteen kannalta, silla talla
hetkella diagnoosin jalkeista seurantaa ei ole. Lisaksi pysyva ladkari-potilassuhde, johon
kuuluisi myds moniammatillisuus oli asia, jota sairastavat olivat omien sanojensa mu-
kaan yrittdneet kehittdd, mutta toistaiseksi tuloksetta. Pysyvaa laakari-potilassuhdetta
toivottiin, silld se voisi haastateltavien mukaan helpottaa oireiden kehittymisen seuran-
taa. Taloudellisen tuen tarve nousi esille [ahinna fysioterapian alhaisen KELA-korvatta-
vuuden ja korkean omavastuuosuuden kautta. Essentiaalista vapinaa sairastaville toi-
vottiin myos tukea ja ohjausta uudelleen kouluttautumiseen, mikali vapina vaikeuttaa rat-

kaisevasti nykyisen ammatin harjoittamista.

Rinnastaessamme tuloksia aikaisempaan tutkimustietoon, voimme todeta samankaltais-
ten tuentarpeiden nousseen esille. Lageman, Cash ja Mickens toivat tutkimuksessaan
(2014) ilmi liikehairidsairauteen liittyvan stigman kuormittavuuden ja tarpeen tukiryhmille,
emotionaaliselle tuelle ja ajattelutavan muutoksille. Louis, Rohl ja Rice toivat puolestaan
tutkimuksessaan (2015) esille, ettd ammattihenkildstdn tietamys sairaudesta oli potilai-
den nakdkulmasta puutteellista. Tukea tarvittiin kyseisen tutkimuksen mukaan myos fy-

sioterapiaan, laakitykseen seka psykologisiin palveluihin liittyen.

7.2 Eettisyyden pohdinta

Suomen Tutkimuseettisen neuvottelukunnan mukaan hyvén tieteellisen kaytannoén pe-
rustana ovat huolellisuus, rehellisyys, avoimuus ja tarkkuus, seka naihin siséaltyvét eetti-
sesti kestavat tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmat sekd muiden tutkijoiden
tyon ja saavutusten oikeaoppinen huomioon ottaminen (TENK Tutkimuseettinen neuvot-

telukunta. 2012:6-7). T&ma& opinnaytetyo toteutettiin edell& mainittuja periaatteita kunni-
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oittaen huolellisesti ja tarkkaan seké tutkimustulosten tallentamisen, esittdmisen etta ar-
vioinnin suhteen. Lisaksi lahdemerkinnat ja tekstiviittaukset tehtiin huolellisesti ja oikea-
oppisesti toimien kaikin tavoin edella mainittujen tieteelliselle tiedolle asetettujen kritee-

rien vaativalla tavalla.

Laadullisessa tutkimuksessa voidaan kayttaa hyvaksi lumipallo-otantaa, jolloin tutkimuk-
seen osallistuvat eivat ole mukana tutkimuksessa jarjestdn edustajina, vaan vapaaehtoi-
sina yksityishenkil6ind ja asiantuntijoina, jotka tutkija tavoittaa yhdyshenkiléiden ja hen-
kilokohtaisten kontaktiensa kautta. Talldin tutkimuslupia ei valttamatta tarvita. (Kankku-
nen — Vehvildinen — Julkunen 2013:102.) Haastateltavat tata tyéta varten hankittiin yh-
teistydssa Parkinsonliiton kanssa. Halukkaat ilmoittautuvat haastatteluun vapaaehtoi-
sesti yksityishenkil6ind, ja tutkijat varmistavat ilmoittautuneiden tietoisen suostumuksen
tulosten tarkasteluun anonyymisti opinnaytetydssa, jolloin tutkimuslupaa ei opinnayte-
tydéhaon tarvittu.

Kasvotusten haastateltavat henkilét tavattin Uudenmaan Parkinson-yhdistyksen tar-
joamissa tiloissa. Haastateltavat tavattiin etuovella ja ohjattiin haastatteluja varten varat-
tuun huoneeseen. Ovi pidettiin suljettuna haastattelujen ajan eiké huoneessa ollut lasna
ulkopuolisia ihmisi&. Puhelinhaastattelut toteutettiin kaiuttimen valityksella aineiston nau-
hoituksen vuoksi, joten haastattelut tapahtuivat taten suljetussa tilassa, kuten tyhjassa
luokkahuoneessa Metropolian tiloissa tai haastattelijan kotona. Ennen haastattelujen
aloittamista haastateltaville kerrattiin osallistumisen olevan vapaaehtoista ja annettiin ti-

laa mahdollisille haastattelua koskeville tarkentaville kysymyksille.

Yksityisyydensuojaa seka eettisia periaatteita noudattaen nauhoitteiden sisalté pysyy
vain opinnaytetyon tekijdiden hallussa siihen asti, kunnes opinnaytety6 julkaistaan. Tar-
peen vaatiessa, esimerkiksi litteroinnin oikeellisuuden todistamista varten, voi opinnay-
tetydn ohjaava opettaja kuulla nauhoitteet, mutta muutoin ulkopuolisilla ei ole nauhoittei-
den kuulemiseen oikeutta. Tyon julkaisun jalkeen &anitteet ja muut aineistot itse opin-
naytetyota lukuun ottamatta poistetaan asianmukaisesti. Mydskaan julkaistavassa tutki-

musraportissa ei mainita tunnistetietoja haastateltavista.

7.3 Luotettavuuden pohdinta

Tutkimus tulee pyrkia toteuttamaan mahdollisimman objektiivisesti, huomioimatta aikai-

sempaa tietoa tai teoriaa aiheesta (Kankkunen — Vehvildginen-Julkunen 2013:167). Laa-
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dullista tutkimusta tehdesséa on hyva pohtia tutkimuksessa tehtyjen havaintojen luotetta-
vuutta ja puolueettomuutta, seka sita etta pyrkiiko tutkija ymmartamaan tiedonantajia it-
seaan huomioimatta omia mahdollisia ennakkoluuloja tai asenteitaan. Vaistamatonta

kuitenkin on, etta tutkijat luovat tutkimusasetelmat. (Tuomi — Sarajarvi. 2009:135-136.)

Tassa tutkimuksessa haastateltavat kohdattiin mahdollisimman puolueettomasti arvok-
kaina yksildind. Puolueettoman ja luotettavan tyon takaamiseksi haastattelut nauhoitet-
tiin ja litteroitiin sanatarkasti, vaaristelematta haastateltavan henkilén nékdkantaa. Haas-
tattelutilanteissa pyrittiin ymmartamaan, kuuntelemaan ja havainnoimaan kokemusasi-
antuntijoita itsedan vaaristelematta saatua tietoa. Haastatteluista saadut tulokset myos
analysoitiin ja raportoitiin mahdollisimman puolueettomasti ottamatta huomioon aikai-

sempia tutkimustuloksia aiheesta.

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston laatua pidetd&n suuremmassa arvossa kuin ai-
neiston lukumaaraa (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2013: 110). Kokonaisuudes-
saan tutkimuksen otanta on kuitenkin pieni, mika saattaa vaikuttaa tulosten yleistavyy-

teen.

Tyon luotettavuutta takaa se, etta tyota on tehnyt kaksi inmista. Kaikki haastattelut, seka
puhtaaksi kirjoitettu aineisto on néin ollen kahden eri ihmisen toimesta tarkistettu. Nau-
hoitteet ja litteroitu aineisto sailytettiin opinnaytetyon tekijoiden hallussa, eika sitéa luovu-
tettu ulkopuolisille missdan vaiheessa. Nauhoitteet poistettiin litteroinnin jalkeen ja kirjoi-
tetut haastattelut poistettiin opinndytetydn valmistuttua. Puolueettomuuden sailymisen
kannalta haasteelliseksi vaiheeksi osoittautui litteroitujen haastattelujen pelkistaminen ja
kategorisointi. Puolueettomuutta pelkistamiseen ja luokitteluun pyrittiin parantamaan
niin, ettd molemmat opinnaytetyontekijat kavivat pelkistettyja lauseita lapi, jotta tulok-
sesta saatiin mahdollisimman vaaristymatdn. Tulosten raportoinnissa tyon luotettavuutta
pyrittiin lisddmaan esittamalla haastatteluissa esille nousseita suoria ilmauksia mahdol-

lisimman laajasti ja tarkkaan, vaarantamatta kuitenkaan haastateltavien anonymiteettia.

8 Yhteenveto

Tutkimuksen tuloksista tulee ilmi, ettéd essentiaalista vapinaa sairastavien tuen tarpeet
ovat moninaiset. Karkeasti ne ovat jaoteltavissa henkiseen, ladkkeelliseen, ladkkeetto-

maan, tiedolliseen, hoidon jatkuvuuden ja taloudelliseen tukeen.
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Tuloksissa korostuivat vertaistuen tarkeys ja tarve, tuen piiriin ohjaaminen, sairauteen
kohdistuvien ennakkoluulojen vahentdminen seké sairauteen liittyvan tiedon lisdéaminen
niin sairastaville, ammattilaisille ja muille ihmisille. Haastateltavat kokivat vaikeaksi 10y-
taa vertaistukea, silla essentiaalista vapinaa sairastaville ei ole omaa liittoa, jarjestoa tai
yhdistysta. Nain ollen sairastavat saattavat hakea tukea esimerkiksi Parkinsonliiton tai
Suomen Dystonia-yhdistyksen kautta. Osa sairastavista ei ole kuitenkaan loytanyt sopi-
vaa paikkaa itselleen mistaan yhdistyksestd, joten essentiaaliseen vapinaan keskitty-
vdlle liitolle voisi olla kysyntda. Haastateltavat toivoivat myds apua avun piiriin ohjaami-

seen esimerkiksi jo varhaisessa sairauden diagnosointivaiheessa.

Tuen tarvetta kehittdessa tulisi myds huomioida sairastavien jakautuneisuus ympari
Suomea. Haastatteluissa nousi esille ehdotus internetin hyddyntamisesta esimerkiksi
vertaistuen saannissa. Vaikka fyysiset tapaamiset koetaankin tarkeaksi tukimuodoksi,
etayhteyden hyodyntédminen voisi edesauttaa esimerkiksi pienilla paikkakunnilla ja haja-

asutusalueilla asuvien asemaa tuen saannissa.

Haastatteluihin varatun ajan jo umpeuduttua yhteydenottoja tuli viel& kolme kappaletta.
Mikali naméa kolme haastattelua olisi viela suoritettu, olisi jokin nyt havaittu tuen tarve
saattanut korostua entisestaén tai esiin olisi voinut nousta tuen tarpeita, jotka nyt puut-
tuvat. Jotta essentiaalista vapinaa sairastavien tuen tarpeesta saataisiin kattavampi ka-

sitys, olisi vastaavanlaiseen haastattelutydhon varattava huomattavasti enemman aikaa.
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