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Opinnaytetytn aiheena on essentiaalista vapinaa sairastavan ihnmisen tuen tarpeet.

Tama opinnaytetyd tehtiin yhteistydssa Parkinsonliiton ry:n kanssa. Tavoitteena on, etta
Parkinsonliitto voisi hytdyntaa saatua tietoa essentiaalista vapinaa sairastavien ihmisten
ohjauksessa ja liikehairidsairauksia sairastavien inmisten tukemisessa.

Opinnaytety® toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, jonka tarkoituksena oli ku-
vailla aikaisemman tutkimustiedon perusteella essentiaalista vapinaa sairastavien ihmisten
tuen tarpeita ja menetelmid, kuinka tukea voidaan antaa. Kirjallisuuskatsaukseen valikoitu-
nut aineisto koostui 8 tutkimusartikkelista, jotka vastasivat tutkimuskysymyksiin.

Tuloksien mukaan tuen tarve siséltaa tietoa sairauden fyysistd, psyykkista ja sosiaalista vai-
kutuksista ihmiseen. Fyysisten vaikutusten tiedon tarve sisaltda perustietoa sairaudesta, tie-
toa hoitovaihtoehdoista, tietoa kivusta, harrastuksiin ja vapaa-aikaan liittyvaa tietoa ja tietoa
fysio- ja toimintaterapiasta. Psyykkisten vaikutusten tieto sisaltdd ymmarryksen sairaudesta
ja siitd, etta sairaus on hallinnassa, oikea aikaisen tiedon sairastuneen nakoékulmasta, tietoa
sosiaalisista tilanteista ja niihin liittyvistd hapean ja eristaytymisen tunteista, psyykkisten on-
gelmien ja stressin kasittelyn ja kokonaisvaltaisen arvion ihmisen psyykkisesta terveydenti-
lasta. Huoli tulevaisuudesta, arkeen ja tyohon liittyvat kysymykset seka omaisten informointi
ja sairauden tunnetuksi tekeminen siséltyvat tiedon tarpeeseen sairauden sosiaalisista vai-
kutuksista.

Tukea, eli tietoa voidaan antaa kirjallisesti, suullisesti, visuaalisesti ja vertaistukena tukiryh-
missa.

Avainsanat essentiaalinen vapina, tuen tarve, hoitoty6
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Purpose of this thesis was to find out what kind of support patients diagnosed with Essential
Tremor need. This thesis was done in collaboration with The Finnish Parkinson Association.
Our goal was that The Finnish Parkinson Association can use this information to give guid-
ance and support to patients with motor disorders.

The descriptive literature review was conducted to eight research articles to analyze prior
research conclusions of what kind of support patients with essential tremor need and how
to give it to the patients.

According to the results patients with essential tremor need information on how the disease
affects physical, psychological and social aspects on patient’s life. Information about physi-
cal effects include basic knowledge about disease, treatment options, pain alleviation, phys-
iotherapy, occupational therapy and impact on recreational activities. Information about psy-
chological effects of essential tremor include knowledge that the disease is under control,
knowledge about social interactions, emotions of shame and seclusion, stress control and
worries about future. Psychological aspects also include informational support towards the
relatives of the patient and spreading knowledge about essential tremor.

Information to the patients with essential tremor can be given in writing, orally, visually or in
peer support groups.

Keywords Essential tremor, need of support, nursing
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1 Johdanto

Essentiaalinen vapina on liikehairiosairaus ja yleisimpi& neurologisia diagnooseja muun
muassa levottomien jalkojen jalkeen, vaikka sairauden termi on vakiintunut vasta 1950-
luvulla. Essentiaalista vapinaa on kuvailtu aikaisemmin hyvanlaatuisena ja niin sanotusti
helppona yksioireisena vaivana, mutta nykypéivana tiedetaén, etta sairaus voi aiheuttaa
potilaalle monenlaista haittaa. (Karppa — Lyytinen 2014: 1389.) Kansanomaisesti essen-
tiaalisesta vapinasta on kaytetty termia "kahvikuppineuroosi”, mutta termi on virheellinen,
silla kyse ei ole psykiatriseen termiin viittaavasta neuroosista (Karppa 2013). Taméan
opinnaytetyon aiheena on essentiaalista vapinaa sairastavien ihmisten tuen tarve ja mita
menetelmia tuen antamisessa voidaan kayttaa. Opinnaytety6 tehtiin yhteistytssa Par-

kinsonliitto ry:n kanssa.

Essentiaalista vapinaa kuvataan oireiltaan kasien toimintavapinana, mutta vapinaa voi
taudin pahetessa olla myos paan, alaraajojen, koko vartalon ja danen alueilla. Aikuisva-
estdssa essentiaalinen vapina on arviolta 5-10 kertaa paremmin liikehairibsairautena
tunnettua Parkinsonin tautia yleisempi, jota Suomessa sairastaa lahes 15 000 ihmista.
Essentiaalisen vapinan vaikeusaste ja oireiden alkamisajankohta voivat vaihdella paljon,
eika osa vapinaa sairastavista koe tarvitsevansa siihen hoitoa, mutta on huomioitavaa,
ettd sairautta ei voida parantaa ja yleensa oireet pahenevat ian myota. Varmaa syyta
usein perinndllisena sairautena esiintyvalle sairaudelle ole toistaiseksi pystytty selvitta-
maén, eikd Suomessa essentiaalisen vapinan tutkimusta ole juuri tehty. Sairaus voi han-
kalimmillaan invalidisoida potilaan paivittaisten toimintojen osalta. Lievaa vapinan muo-
toa sairastavat eivat valttaméattd hakeudu laakariin, vaan he oppivat elamaan oireiden
kanssa. Osa vapinaa sairastavista tarvitsee oireita lievittdvaa laakehoitoa ja hankalim-
missa tapauksissa vapinaa voidaan lievittdd neurokirurgisesti syvaaivostimulaatiolla.
Voidaan kuitenkin uskoa, ettd essentiaalinen vapina on alidiagnosoitu. (Kaakkola 2014:
2—-6; Karppa 2007: 162.)

Essentiaalinen vapina on yksi sadoista liikehairibsairauksista, mutta kaikille likehai-
riosairauksille on yhteista se, ettéd niitéd sairastavat ihmiset kokevat vaarinymmarrysta.
Parkinsonliitto ry:n saama tieto sairastuneilta on, etté liikehairiésairauksien oireet on lii-
tetty monesti virheellisesti alkoholista johtuviksi. Sairauksista tarvittaisiin paljon yleista
lisdkoulutusta. (Partinen 2019: 19.)



2 Keskeiset kasitteet

Tassa luvussa kasittelladn opinnadytetyon keskeisia kasitteitd, jotka ohjasivat tutkimus-
kysymysten muodostamista teoria tietoon pohjautuen. Tyon keskeisia kasitteita ovat lii-
kehairidsairauksiin kuuluva essentiaalinen vapina, hoitomuodot ja ei-motoriset oireet

seka essentiaaliseen vapinaan liittyva potilaan saama tuki.

2.1 Essentiaalinen vapina

Essentiaalinen vapina kuuluu liikehairiésairauksiin, silla sairauteen liittyva vapina ei ole
fysiologista, eli asentoa pidettédessa tai liikkeen aikana liikejarjestelman toiminnasta joh-
tuvaa normaalia vapinaa. Essentiaalinen vapina on patologista, liikejarjestelman toimin-
taa vaurioittavaa aktiovapinaa ja on patologisen tyypin vapinoista tavallisin. Essentiaali-
sen vapinan yleisin oire on késien kannatusvapina. (Marttila 1997; Kaakkola — Marttila
2015b.) Essentiaalisen vapinan syita ei tiedetd, mutta tutkimusten mukaan geenien ja
ympaériston (neurotoksiinit) yhteisvaikutukset saattavat olla sairauden taustalla. Koska
sairauden taustalta on l6ytynyt erilaisia variaatioita, onkin ilmeista, ettd kysymyksessa ei
ole yksi sairaus, vaan joukko sairauksia, joille on ominaista kannatusvapina. (Kuopio
2018: 38-39.)

Liikehairi6illa tarkoitetaan ihmisen kehossa tapahtuvia motorisia muutoksia, jotka ovat
helposti silmin nahden havaittavissa. Liikehdiri6illa on omat kuvaavat nimityksensa ja ne
voidaan jakaa muotoihin, joissa on joko lisaantynyttd, tai vahentynytta liiketta. (Kaakkola
— Marttila 2015a.) Vapina voidaan jakaa aktio- ja lepovapinaan. Aktiovapina esiintyy sel-
vimmin lihastoiminnan aikana jotakin asentoa yllapidettaessa, tyypillisesti kasien ja ala-
raajojen alueella, huulissa, paassa tai aanessa. Lepovapina on tyypiltdén aktiovapinaa
hitaampaa ja likkeeltd&n laaja-alaisempaa. Lepovapina esiintyy tyypillisesti peukalossa
ja etusormessa, jota kutsutaan kansanomaisesti pillerinpydritysvapinaksi, mutta sita voi
esiintyd myds huulien ja leuan alueella. Lepovapina vaimenee tai jopa kokonaan loppuu
likkeessa. (Karppa 2007: 161.)

Termi essentiaalinen tarkoittaa itsenaista, eli essentiaalinen vapina on sairaus, jossa va-
pina ei liity muihin sairauksiin, se on sisasyntyista eiké vapinan syyta saada selville. Tun-
neperaiset tekijat, kuten stressi ja jannittdminen, vaikuttavat tyypillisesti vapinan laajuu-

teen. Vapina on tyypillisesti kdsien kannatusasennossa hitaasti toispuolisena alkavaa



aktiovapinaa, joka muuttuu molemminpuoliseksi ja on luonteeltaan parantumaton ja ete-
neva. Vapina voi vasta vuosien paasta kehittya muualle, esimerkiksi paan alueelle. Es-
sentiaalinen vapina voidaan diagnosoida keskeisten kriteereiden perusteella, joita ovat
ylaraajoissa molemmilla puolilla esiintyva aktiovapina tai paan vapina ilman dystoniaa,
potilaalla ei ole lepovapinaa tai muuta neurologista poikkeavuutta. Lisakriteereinéd pide-
taan oireiden pitkakestoisuutta, joka tarkoittaa yli kolmea vuotta ilman muiden neurolo-
gisten l6ydosten kehittymisté, potilaan suvussa esiintynytta essentiaalista vapinaa ja al-
koholin lievittavad vaikutusta vapinaan. Essentiaalisen vapinan diagnosointi tehdaan
tyoterveys- ja terveyskeskuslaékarin vastaanotolla ja vain selvasti haittaavaa vapinaa on
aiheellista hoitaa. (Karppa 2007: 162—-163; Kaakkola 2019: 22.)

Vapina on motorinen, liikkeiden ja lihasten toiminnasta johtuva liikeoire. Parkinsonin tau-
din motoristen oireiden liséksi on tutkittu paljon myds ei-motorisia oireita, joita voi olla
muun muassa neuropsykiatriset- ja unih&iriot, autonomisen hermoston hairiot, aistihairiot
ja muut hairiot, kuten laihtuminen. (Gordin — Kaakkola 2013.) Liikehairiosta riippumatto-
mia ei-motorisia oireita oli tutkittu vertailu tutkimuksessa essentiaalista vapinaa sairasta-
vien, Parkinsonin tautia sairastavien ja verrokkiryhman valilla. Tutkimuksessa kaytettiin
ei-motoristen oireiden asteikkoa (Nonmotor Symptoms Scale, NMSS), muistin ja tiedon-
kasittelyn arviointiin Mini-Mental State Examination -testida (MMSE), orientaatiota ja
muistia seka paattelyd, hahmottamista ja tarkkaavaisuutta tutkittin MoCA-testilla (Mont-
real Cognitive Assessment), masennusta MADRS-depressioasteikolla (Montgomery-As-
berg Depression Rating Scale), kayttaytymisen ja toiminnan hairidita neuropsykiatrisella
inventointikyselylla NPI (Neuropsychiatric Inventory Questionnaire), ahdistuneisuuden
astetta BAI- kyselylla (Beck Anxiety Inventory), unen maarda ja laatua The Pittsburgh
Sleep Quality Indexilla (PSQI) ja uneliaisuus kyselylla Epworth Sleepiness Scale (ESS),
seka autonomisia toimintahairiota The scales for Outcomes In Parkinson's Disease —
Autonimic asteikolla (Scopa-AUT). Tutkimuksesta selvisi, ettad essentiaalista vapinaa sai-
rastavilla oli merkittavia kognitiivisia hairidita, neuropsykiatrisia ongelmia, masennusta,
merkittavia autonomisia hairigitd ja enemmaén paivaaikaista uneliaisuutta verrattuna ver-
rokkiryhmaéan. Tutkimuksen mukaan essentiaalisen vapinan kohdalla olisi harkittava
my0s ei-motoristen oireiden kliinista arviointia ja hoitoa. (Lee — Kim — Lee — Kwon — Koh
2015: 169-170.)

Essentiaalisesta vapinasta ei ole Kaypa hoito -suositusta, mutta Parkinsonin taudin

Kaypa hoito -suosituksessa mainitaan essentiaalinen vapina Parkinsonin taudin alkuvai-



heen tavalliseksi virhediagnoosiksi (Parkinsonin tauti Kaypa hoito -suositus 2017). Ta-
man vuoksi ty6terveys- tai terveyskeskuslaakarin vastaanotolta erotusdiagnostiikkaa tar-
vitsevat sekd vaikeasti oireilevat potilaat lahetetaan neurologille. Suomessa essentiaa-
lista vapinaa on tutkittu vahan, silla esimerkiksi Parkinson-saatitlle ei ole tullut yhtaan
essentiaalista vapinaa koskevaa tutkimushakemusta sen perustamisen jalkeen vuonna
1995 vuoteen 2016 mennessa. Varovaiset arviot sairauden yleisyydesta perustuvat Rau-
takorven (1978) vaitoskirjatutkimukseen. Rautakorpi oli tehnyt tutkimusta essentiaalisen
vapinan esiintyvyydesta 1970-luvulla muutaman Varsinais-Suomalaisen kunnan alu-
eella. Tutkimuksen mukaan essentiaalista vapinaa sairastavia henkilgita oli reilu 5 % yli
40-vuotiaista. Muualla Euroopassa sairauden esiintyvyys vaestdssa on tutkimustulosten
mukaan vaihdellut 0,4 % — 4,8 %:n valilla. Sairauden oireet voivat alkaa jo kouluissa.
(Kaakkola 2014: 3, 6; Kaakkola 2019: 22.)

2.2 Essentiaalisen vapinan hoitomuodot

Vapinaa voidaan lieventaa ladkehoidolla (beetasalpaaja propranololi ja epilepsialaake
primidoni ensisijaisesti, mutta myos topiramaatti, atenololi, sotaloli ja gabapentiini), mutta
sen vaste voi laskea ajan kuluessa. Potilaat, joilla oireet ovat lievia, eivat valttamatta
tarvitse ladkehoitoa, vaan voivat turvautua laékkeisiin tarvittaessa. Vaikeissa tapauk-
sissa hoitona voidaan kayttda syvaaivostimulaatiohoitoa (deep brain stimulation eli
DBS), jota on alettu kayttaa yhd enemman laékeresistentissa vapinan hoidossa, kohde-
tumakkeena on talamuksen ventral intermediate -tumake (Vim-tumake). Aivostimulaa-
tiohoito ei paranna sairautta, mutta voi lieventaa vapinan oireita tehokkaasti. (Pekkonen
2016: 1850-1852.) DBS:n vaikutusmekanismia ei tarkalleen tiedetd, mutta kohde ja tar-
koitus on sama kuin talamotomiassa. Syvaaivostimulaatiossa asennetaan elektrodit tark-
kaan paikannettuihin kohtiin aivoalueille, jolloin sahk&stimulaatio lievittaa potilaan oireita.
Rintakeh&éan ihon alle asetetuilla saatimilla saadetaan laitteen tehoa. Ladkari tai potilas
itse voi kaynnistda ja sulkea stimulaattorin ihon l&pi. (Kuopio 2018: 42; Lautala 2010:
2750.) Talamotomiassa Vim-tumakkeeseen tehdaan vaurio kuumennetulla elektrodin
karjella, jonka arvellaan vaurioittavan autonomista hermoaktivaatiota, joka toimii samalla

taajuudella raajavapinan kanssa. (Kuopio 2018: 42.)

Botuliinipistos hoidolla on todettu olevan hyotyd p&én ja ddnen vapinassa, mutta ei juu-
rikaan kasien vapinassa (Kuopio 2018: 42). Pistoksen lihasrelaksaatiovaikutus heiken-

taa lihasvoimaa, mik& on esimerkiksi kdsien vapinassa todettu heikentavan potilaan toi-



mintakykya (Sotaniemi 2011: 2412-2413). Uusimpana oireita lievittdvana hoitona on tut-
Kittu magneettiresonanssiohjattua ultradanta (HIFU), jonka kajoamaton lampévaurio ta-
lamuksen Vim-tumakkeeseen aiheuttaa kudostuhoa anatomisesti tarkkaan méaaritel-

lyssé kohdassa (Kuopio 2018: 42; Sequeiros — Joronen — Komar — Koskinen 2017: 143).

2.3 Essentiaalista vapinaa sairastavan ihmisen tukeminen

Tukeminen on hoitotydn keino, johon sisaltyy esimerkiksi sairastuneen vakavasti ottami-
nen, kuunteleminen seka sairastuneelta ja omaiselta kysyminen. Hoitosuhteen perus-
tana on tasavertaisuus ja luottamus, usko selviytymiseen ja muutoksen mahdollisuuteen.
(livanainen — Syvaoja 2013: 563.) Toimintakyvyn kokonaisuus on olennaista ymmartaa
seka tiedostaa, etta eri osa-alueet ovat riippuvaisia toisistaan (Kettunen — Kahari-Wiik —
Vuori-Kemila — Ihalainen 2009: 9). Tassa tydssa tuki litetdaan sairastuneen ihmisen fyy-
siseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen toimintakykyyn. Tama onkin tavallisin jadsentelytapa,

silla naihin kolmeen osa-alueeseen ihmisella liittyy tarpeita ja voimavaroja.

3 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymys

Opinnaytetydssa kuvaillaan, millaisia tuen tarpeita essentiaalista vapinaa sairastavilla
ihmisilla on ja millaisia menetelmia tuen antamisessa voidaan kayttad. Tavoitteena on,
ettd Parkinsonliitto voisi hyddyntaa saatua tietoa essentiaalista vapinaa sairastavien ih-
misten ohjauksessa.

Tutkimuskysymykset olivat:

1.Mitd essentiaalista vapinaa sairastavan tuen tarve sisaltaa?

2. Mitd menetelmia tuen antamisessa voidaan kayttaa?

4 TyOn toteutus

Tassa luvussa kuvataan opinnaytetydn toteutusta. Ta&méan opinnaytetydn toteutustapa
oli kuvaileva kirjallisuuskatsaus, jonka tarkoituksena on saada vastauksia kysymyksiin,

mitd tapauksesta tiedetaan, mitké ovat keskeiset kasitteet ja niiden véliset suhteet.



4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen tarkoituksena voi mygs olla tutkia, millaista keskustelu
tapauksesta on, luonnehtiiko tietoa konsensus vai vaittely ja millaisia kehityssuuntia ja
teoriaa tiedosta on. Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta voidaan kayttdd moneen tarkoituk-
seen, kasitteellisen ja teoreettisen tiedon muodostamiseen, teorian kehittdmiseen, tie-
don esittdmiseen, ongelman tunnistamiseen, seka teorian ja tutkimuksen tarkasteluun.
(Kangasniemi ym. 2013: 294.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen ohjaava tekija on tutkimuskysymys. Aineisto muodos-
tuu tutkimusaiheen kannalta merkityksellisesta tutkimustiedosta, joka on aikaisemmin
julkaistu ja sisaltda jonkinlaisen kuvauksen aineiston valinnan prosessista. Aineiston riit-

tavyyden maaraa tutkimuskysymyksen laajuus. (Kangasniemi ym. 2013: 294-295.)

Aiheen keskeiset kasitteet maaritellaan ja niita kaytetddn hakusanoina tiedonhaussa
(Stolt — Axelin — Suhonen 2016: 25-26). Aineisto koostuu uusimmista tutkimuksista,
mutta merkittdvimpana kriteerind on, ettéd sen avulla voidaan asiaa katsoa ilmi6lahtdi-
sesti ja tarkoituksenmukaisesti suhteessa tutkittavaan kysymykseen (Kangasniemi ym.
2013: 295).

Kirjallisuuskatsauksen aineiston analyysi tarkoittaa luokittelua, jonka tavoitteena on
luoda aineistosta jasentynyt kokonaisuus. Analyysin lopputulos pitdéd siséllaan sisaista
vertailua, tiedon heikkouksien ja vahvuuksien analysointia seka laajempien p&ételmien

tekemista tutkimukseen valikoidusta aineistosta. (Kangasniemi ym. 2013: 295-296.)

4.2 Aineiston keruu

Tiedonhaku tehtiin Cinahl, MEDLINE ja PubMed tietokannoista. Suomalaisesta Medic
tietokannasta ei aiheesta l6ytynyt artikkeleja. Aineiston mukaanotto- ja poissulkukriteerit
auttavat relevantin kirjallisuuden tunnistamisessa ja varmistavat sen, etta kirjallisuuskat-
saus pysyy suunnitelman keskeisissa asioissa (Stolt ym. 2016: 26). Taman tyén mu-
kaanotto- ja poissulku on kuvattu taulukossa 1. Aineiston mukaanottokriteereina oli, ettéa
hoito- tai ladketieteellinen tutkimusartikkeli on julkaistu suomen tai englannin kielella ja
artikkeli vastaa tutkimuskysymykseen. Poissulkukriteereina oli kirjallisuuskatsaus, artik-

keli on julkaistu jollakin muulla kielelld ja artikkeli ei vastannut tutkimuskysymyksiin.



Taulukko 1.  Aineiston mukaanotto- ja poissulkukriteerit

Mukaanottokriteerit Poissulkukriteerit
Tutkimusartikkeli Kirjallisuuskatsaus

Julkaistu suomen tai englannin kielella Julkaistu muulla kielella

Vastaa tutkimuskysymyksiin Ei vastannut tutkimuskysymyksiin

Hakusanoina kaytettiin seuraavia sanoja: essential tremor, movement disorders, patient
education, patient problem, patient aspect, non-motor symptom, support, social support,

nurs* ja quality of life.

4.3 Aineiston valinta

Aineiston valintaa ohjasi ennalta méaaritellyt mukaanotto- ja poissulkukriteerit. Aineiston

valinta on kuvailtu kuviossa 1.



Hakusanat: \

Essential tremor, patient,

patient education, patient
problem, patient aspect,
support, quality of life,
movement disorders, nurs*,
non-motor symptom, social

*Hakutulokset

* Cinahl 39

* Medline 81

*PubMed 74 Yhteensa n= 194

support

g _/
-

Poissulkukriteeri
"Otsikko ei vastaa aihetta"

"Artikkeli julkaistu jollakin muulla
kuin suomen tai englannin
kielelld"

* Otsikko

*Cinahl 8

*Medline 13

*PubMed 10 Yhteensa n= 31

.
-

Poissulkukriteerit
"Tiivistelma ei vastaa aihetta"
"Kirjallisuuskatsaus tai katsaus"
Paallekkaiset artikkelit

e Tiivistelma
Cinahl 3
*Medline 6

* PubMed 5 Yhteensa n= 14

.
-

Poissulkukriteerit

"Artikkeli ei vastaa
tutkimuskysymykseen"

*Koko teksti
e Cinahl 2
*Medline 3

* PubMed 3 Yhteensa n= 8

.

A A A 4 4

Katsaukseen valittuja tutkimusartikkeleja yhteensa 8

Kuvio 1. Aineiston valinta vaiheittain

Kirjallisuuskatsaukseen valikoituvien tutkimusten laatua tulee arvioida, eika sille ole yhta

oikeaa tapaa. Arvioinnissa tarkastellaan alkuperaistutkimuksista saadun tiedon katta-

vuutta ja edustavuutta suhteessa tutkimuskysymykseen. Laatua ja tarkoituksenmukai-

suutta arvioidaan myos alkuperéistutkimuksen julkaisuvuoden, artikkelin kirjoittajien, jul-

kaisumaan ja julkaisufoorumin perusteella. (Stolt ym. 2016: 28-29.) Tassa tyossa tutki-

muksien laadun arviointi perustui alkuperaistutkimuksien vahvuuksien ja heikkouksien

arviointiin seka tutkimustuloksien yleistdmiseen suhteessa tutkimuskysymykseen.
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4.4  Aineiston analyysi

Analyysin ensimmaisessa vaiheessa kuvattiin taulukkoon tiivistelmana tahan kirjallisuus-
katsaukseen valikoituneet tutkimukset (Liite 1. Taulukko 3.) Taulukossa kuvataan tutki-
muksen tarkea sisalto; kirjoittajat, julkaisuvuosi, tutkimuksen tarkoitus, materiaali, aineis-
tonkeruumenetelmat ja tarkeimmat tulokset tutkimuskysymyksiemme perusteella (Stolt
ym. 2016: 30).

Analyysi jatkuu tutkimusten tarkemmalla lukemisella, keskittyen tutkimuksien tuloksiin ja
johtopaatoksiin. Naita pelkistettyja merkintéja tulkitaan, vertaillaan ja luokitellaan eri ka-
tegorioihin yhtalaisyyksien ja eroavaisuuksien mukaan. Kategorioille annettaan niiden
siséltéa kuvaavat nimet. (Stolt ym. 2016: 31; Kyngas — Vanhanen 1999: 5.) Merkintdja
tehtiin erityisesti tuloksista, jotka vastasivat tutkimuskysymyksiimme. Nama vastaukset
pelkistettiin suomen kielelle mahdollisimman tarkasti samoilla termeill&, kuin ne olivat

aineistossa.

Analyysin synteesi muodostuu tulkitsemalla yksittaisia tutkimustuloksia yleisempé&éan ja
tiivistettyyn muotoon. Synteesin tulokset raportoidaan kategorioiden mukaisesti otsikoi-
tuna opinnaytetyon tulososassa ja tuloksien kriittinen arviointi ja hyddynnettavyys kay-
tannodn hoitotydn osalta pohdintaosassa (Stolt ym. 2016: 31-32: Kyngas — Vanhanen
1999: 5).

Analyysin lopputuloksena tuotettiin aineistoléhtoisesti tutkimuskysymyksiin vastaavia ka-
tegorioita. Luokittelun tuloksena tutkimuskysymyksen “Mitéd essentiaalista vapinaa sai-
rastavan tuen tarve sisaltda” saatiin tulokseksi kolme ylakategoriaa; tietoa sairauden fyy-
sisista, psyykkisisté ja sosiaalisista vaikutuksista (Taulukko 2.). Toinen tutkimuskysymys
oli “Mita menetelmia tuen antamisessa voidaan kayttaa”. Eri menetelméat taméan opinnay-
tetyon aineistossa olivat suullisesti, kirjallisesti, visuaalisesti ja vertaistuellisesti tukiryh-

missa.
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Taulukko 2. Yla- ja alakategoriat tuen tarpeesta

Tietoa sairauden fyysisista vai- Tietoa sairauden psyykkisistd Tietoa sairauden sosiaalisista

kutuksista vaikutuksista vaikutuksista
Perustietoa sairaudesta Ymmarrys sairaudesta Huoli tulevaisuudesta
Tietoa hoitovaihtoehdoista Sairaus on hallinnassa Arki ja tyo

Tietoa kivusta Oikea aikainen tieto Omaisten informointi
Harrastukset/vapaa-aika Sosiaaliset tilanteet Sairaus tunnetuksi
Fysio- ja toimintaterapia Hépea

Eristédytyminen
Psyykkiset ongelmat, stressi

Kokonaisvaltainen arvio psyykki-
sesta terveydentilasta

5 Tulokset

Tassé luvussa kasitellaén kirjallisuuskatsaukseen valittujen artikkeleiden analyysin tu-
loksia. Tulokset jakautuvat tutkimuskysymysten mukaan tiedon tarpeeseen ja erilaisiin

menetelmiin, joilla tukea eli tietoa voidaan antaa.

5.1 Tuen tarpeen sisaltd

Tulosten mukaan tuen tarve sisaltaa fyysista, psyykkista ja sosiaalista tietoa sairaudesta
ja sairauden vaikutuksista ihmiseen. Yleisimpiad sairauden tuomia vaikeuksia elaméanlaa-
tuun fyysisten ja psykososiaalisten tekijoiden lisaksi sairastuneet kokivat vapinan aiheut-
tavan ongelmia henkilokohtaisissa suhteissa, negatiivisia tunteita sairautta kohtaan, ma-

sennusta ja eristaytymista sosiaalisista tilanteista (Louis — Machano 2015: 733).

5.1.1 Tietoa sairauden fyysisista vaikutuksista

Essentiaalinen vapina on eteneva sairaus, joten tiedon tarve on jatkuvaa ja muuttuvaa
eri hoitovaihtoehtojen ja fyysisten oireiden osalta. Sairastuneet tarvitsevat tukea vapi-
naan, kavelyyn ja tasapainoon liittyviin ongelmiin ja ladkehoidon sivuvaikutuksiin (Lage-
man — Cash — Mickens 2014: 4). On tarkead, ettd essentiaalista vapinaa sairastavaa

ihmista hoitavat ammattilaiset tunnistavat ja tietdvat sairauden kulun, seké ovat tahan
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koulutettuja. Erityisen merkittavana hoidossa oli pidetty, ettd heita hoitaisi liikehairidihin
erikoistunut neurologi. Sairastuneet toivoivat paremmin koulutettuja laékareita, silla he
olivat kokeneet, ettd perusterveydenhuollon ladkarit tietavat vahan essentiaalisesta va-
pinasta etenevana sairautena. (Louis — Rohl — Rice 2015: 2-5.) Spesifissa syvaaivosti-
mulaatiohoidon tiedollisessa opetuksessa kirurgisesta hoidosta ja hoidon vaikutuksista
yli 2/3 potilaista olivat arvioineet tiedon saamisen ja sen tuoman luotettavuuden tunteen

leikkauksen kannalta erittéin hyvaksi (Lanier-Bohan — Heath 2016: 251).

Essentiaalista vapinaa sairastavilta potilailta oli kysytty, mihin asioihin he haluaisivat va-
pinan hoidon kliinisessa keskustelussa itse vapinaa lukuun ottamatta hoitavan tahon
keskittyvan. Yli neljnnes vastaajista oli kannattanut, ettd he haluaisivat tietoa fysio- ja
toimintaterapiasta. Fysio- ja toimintaterapia voisi antaa heille tietoa ja apua sairauden
itsehoidosta seka henkilokohtaisiin vapaa-ajan harrastuksiin ja hygieniaan liittyvista asi-
oista, esimerkiksi toimintaterapian mahdollisuuksista vapinasta aiheutuvien ongelmien
kohdalla paivittaisissa toiminnoissa. Keskustelua useammista hoitovaihtoehdoista oli
mya0s toivottu, silla kaikki eivéat ole kiinnostuneita esimerkiksi kirurgisesta hoidosta tai koe

tarvitsevansa psykiatrisia palveluita. (Louis ym. 2015: 3.)

Syvaaivostimulaation preoperatiivisesta ohjauksesta essentiaalista vapinaa sairastavat
potilaat olivat todenneet, etta kirurgilta saatu tieto auttoi heita eniten ennen leikkausta ja
viestinta kirurgin kanssa koettiin tarkeéksi. Tutkimuksen mukaan potilaat halusivat pe-
rustietoa leikkauksesta, mutta myds tietoa siita, kuinka syvaaivostimulaatio leikkauk-
sessa edetadn ja milla menetelmilla. Jotkut potilaat pitivat tiedon maaraa tarkeimpana
asiana ohjauksessa. Tutkimuksen mukaan paras tapa kasitella potilasohjauksessa hoi-
don vasta-aiheita (esimerkiksi kudosvauriot, solukuolema) on kertoa yleisimmista komp-
likaatioista ja varoittaa harvemmin esiintyvista ja odottamattomista komplikaatioista. Tut-
kimukseen osallistuneiden potilaiden yhteenvetona tutkimuksessa tuotiin ilmi, etta mita
potilaskohtaisempaa ohjausta, sitd parempia potilaskohtaisia tietoja hoidosta. Toimenpi-
teesta aiheutuva kipu oli tullut joillekin tutkimukseen osallistuneista potilaista yllatyksena
ja sen olisi haluttu lisattavan tarkemmin ohjaukseen. (Lanier-Bohan — Heath 2016: 252—
253.)

Mainittavaa on, ettad hoitotydnrooli syvaaivostimulaation intraoperatiivisessa vaiheessa
on potilaan tukeminen ja kommunikointi potilaan ja hdnen perheensa kanssa. Tahan ku-

luvaa aikaa ei kuitenkaan ollut sisallytetty Hunkan ym. 2005 tutkimuksen analyysiin, silla
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hoitajan antama ohjaus, joka sisaltaa tukemisen ja kommunikoinnin, oli sisallytetty syva-
aivostimulaation ohjelmointiaikaan toimenpidehuoneessa. Tutkimuksen mukaan viela ei
tunneta hoitotydn tuen ja hoidon optimaalista suhdetta, ja ajan tarve ohjaukseen, josta
potilas saa tietoa, aliarvioidaan. Tutkijat olivat arvioineet, etta liikehairibsairauksien leik-
kaushoidon kehittdminen tuen ja hoidon osalta on estynyt, koska hoitoajan arviot on jul-
kaistu talousarviollisiin tarkoituksiin. (Hunka — Suchowersky — Wood — Derwent — Kiss
2005: 206—208.)

5.1.2 Tietoa sairauden psyykkisista vaikutuksista

Essentiaalista vapinaa sairastavan kliinisessa tutkimuksessa potilaiden vastaamana oli
selvitetty, mita asioita essentiaalista vapinaa sairastavat pitavét ihanteellisessa potilaan
hoidossa tarkedna. Tuloksista selvisi, ettd potilaat toivoivat keskustelua sairauden ai-
heuttamista henkisistd ja emotionaalisista tunteista, seka vapinan aiheuttavaa tunnepi-
toisen hammennyksen ja hapean kasittelya liittyen sosiaalisiin tilanteisiin. Potilaat tarvit-
sivat tunnetta siitd, etta sairaus on hallinnassa, mutta toivoivat kokonaisvaltaista arvioin-
tia ja keskustelua mahdollisista muistakin oireista, kuin vapinasta. (Louis ym. 2015: 2—
3.) Louisin ja Machanon tutkimuksessa (2015) vapinan vaikutus psyykkiseen elaméanlaa-
tuun nakyi muun muassa eristdytymisena sosiaalisista tilanteista (Louis — Machano
2015: 733).

Tutkimuksessa, jossa oli vertailtu essentiaalista vapinaa ja Parkinsonin tautia sairasta-
vien potilaiden kokemana palvelujen tarvetta, essentiaalista vapinaa sairastavat ilmoitti-
vat Parkinsonin tautia sairastavia useammin vastaanottavansa enemman neuvontapal-
veluita sairauteen liittyen. Stressinhallinta, hyvinvointi strateginen ajattelu ja tulevaisuu-
den suunnittelu oli koettu tarpeellisimmiksi alueiksi motoristen oireiden hallinnan jalkeen

essentiaalista vapinaa sairastavien hoidossa. (Lageman ym. 2014: 4, 7.)

Kirurgisen syvaaivostimulaatiohoidon ohjauksen tutkimuksessa oli potilaat ilmoittaneet
kokevansa, ettd oikea aikainen tieto voi vahent&a itse leikkauksen aiheuttamaa psyyk-
kista stressia ja k&&nt&a ajatukset siihen, kuinka parjata kotona leikkauksen jalkeen (La-
nier-Bohan — Heath 2016: 252).

Essentiaalista vapinaa sairastavilla ihmisilla voi olla monia ei motorisia oireita. Monin ym.
(2017) tutkimuksessa oli selvitetty sairauden aiheuttamaa psyykkista karsimysta potilaan

raportoimana ja heiddn omaisten havaitsemana. Tutkimuksessa psyykkinen kérsimys oli
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kuvailtu tarkoittamaan esimerkiksi pelkoa, huolta, ahdistuneisuutta ja tunnetta siita, etta
on muille taakaksi, turhautuneisuutta, kokemusta ei toivotun huomion keskipisteena ole-
misesta ja tunnetta siitd, ettéa on heikko. Tutkimuksesta oli selvinnyt, etta potilaan kokema
psyykkinen karsimys korreloi positiivisesti vapinan keston ja vapinasta aiheutuvan hai-
ridarvon kanssa, seka jos potilailla oli muita itsendisia sairauksia, psyykkinen karsimys
oli koettu vahvemmin. Paotilailla, jotka kokivat psyykkista karsimysta vahvimmin, oli suu-
rempi todennakaoisyys kokea kohtalaisia tai vakavia masennusoireita. (Monin ym. 2017:
3-9.)

Essentiaalista vapinaa sairastavat kokevat liikehéiridsairauden aiheuttamaa leimautu-
mista ja hapean tunteita, jotka vaikuttavat elamanlaatuun. Leimautumista oli koettu
muista terveyteen liittyvista elaméanlaatua heikentéavasti vaikuttavista ulottuvuuksista eni-
ten, kun mittarina oli kaytetty Parkinsonin tautiin kehitettya PDQ-39 kyselylomaketta ter-
veydentilasta, jolla arvioidaan kehon epamukavuutta ja likkuvuutta, viestintaa, paivittai-
sia toimia ja kognitiivisia rajoitteita, emotionaalista hyvinvointia, leimautumista seké so-

siaalista tukea. (Lageman ym. 2014: 9.)

5.1.3 Tietoa sairauden sosiaalisista vaikutuksista

Essentiaalista vapinaa sairastavat olivat pitdneet sairauden hoidossa kolmanneksi téar-
keimpana Lousin ym. (2015) tutkimuksessa, etta vapinan sosiaalisiin vaikutuksiin kiinni-
tettaisiin huomiota. Tietoa vapinan sosiaalisista vaikutuksista tulisi opettaa myos essen-
tiaalista vapinaa sairastavan perheelle (Louis ym. 2015: 3), silla tutkimuksen mukaan
omainen tunnistaa ja on tietoinen potilaalle aiheutuvasta kiusallisuudesta, joka johtuu
kyvyttomyydestéa suorittaa paivittaisia tehtavia, mutta he ovat vahemman tietoisia ham-
mennyksestd, jota syntyy sosiaalisessa vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa.
Tietoa oli pidetty tarke&ana tietona, jotta ohjaus oikeanlaisen tuen piiriin onnistuisi. (Kell-
ner ym. 2017: 209.)

Monin ym. (2017) tutkimuksessa oli havaittu, ettd essentiaalista vapinaa sairastavan
omaiset yliarvioivat potilaan kokeman psyykkisen karsimyksen havaiten potilaissa enem-
man psyykkisen karsimyksen oireita, kuin potilaat itse niitd kokivat. Mitd vahvemmin
omaiset kokivat potilaan psyykkisen karsimyksen, sita suurempi todennékaisyys oli, etta

omainen sairastui masennukseen. (Monin ym. 2017: 7-8.)
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Lagemanin ym. (2014) tutkimuksessa essentiaalista vapinaa sairastavat olivat ilmoitta-
neet tydhdon liittyvien kysymysten huomioimisen ja tulevaisuuden suunnittelun yhté isona
tarpeena arvioidessaan sairauden hoitoa. Potilaat olivat tuoneet esille erityisesti diag-
noosin saamiseen liittyvat asiat ja henkilékohtaisten resurssien tunnistamiseen ja kayt-
toon liittyvan tiedon ja tuen tarpeen. Vaikka kyseisessa tutkimuksessa terveysongelman
vaikutukset tydikaisten tydssa kaymiseen olivat vahaiset, sairastavat olivat tuoneet Par-
kinsonin tautia sairastavia useammin esille tarpeet perheen ja laéke- seka terveydellis-
ten vastuiden tasapainottamisesta ty6tehtavissa, seka tarvittaessa uusien tai muuttuvien

tydmahdollisuuksien analysoinnin. (Lageman ym. 2014: 5-6.)

Masennuksella on suuri merkitys essentiaalista vapinaa sairastavan elamanlaatuun. Tut-
kimuksessa oli havaittu, etta keskivaikea ja vaikeaa masennusta sairastaneet eivét olleet
saaneet hoitoa masennuksen oireisiin. Hoitamatta jatetty masennus vaikuttaa psyykki-
seen voaintiin, jolloin potilaat olivat jattaneet vapinan laékehoidon kokonaan tai laiminlyo-
neet sitd. Nama ihmiset tulisi huomioida kohderyhmé&na, jotta pystyttéaisiin vaikuttamaan
kokonaisvaltaiseen terveydentilaan ja kayttaytymiseen. (Louis — Huey — Gerbin, — Niver
2012: 1352-1353))

Essentiaaliseen vapinaan liittyvdn hammennyksen eli toisin sanoen hapean tunteen ar-
viointiin kehitetylla itsearviointimittarilla oli tutkittu potilaiden kokemana sairaudesta ai-
heutuvaa hapedaa. Yli puolet tutkimukseen osallistuneista vastasivat vapinan olevan kiu-
sallista. Eniten vapina nolostutti vastaajia tilanteissa, joissa heidan taytyi sydda tai juoda
julkisesti sekéa kirjoittaessa selkean kasialan tuottaminen koettiin vaikeaksi ja noloksi. Yl
puolet tutkimukseen osallistuneista oli vastannut, etta he yrittavat joskus piilottaa vapi-
naoireet. (Kellner ym. 2017: 208.) Essentiaalista vapinaa sairastavat kokevat usein ha-
pean tunnetta, joka vaikuttaa vahvasti psykososiaaliseen toimintaan ja elamanlaatuun.
Lagerman ym. toivat tutkimuksessaan esille, ettd lisdantynyt tietoisuus essentiaalisesta

vapinasta sairautena helpottaisi siihen liittyva stigmaa. (Lagerman ym. 2014: 8.)

5.2 Menetelmét tuen antamiseen

Tulosten perusteella tukea eli tietoa voidaan antaa suullisesti, kirjallisesti, visuaalisesti

erilaisissa tukiryhmissa.
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Syvaaivostimulaation preoperatiiviseen ohjauksen liittyvassa tutkimuksessa oli tutkittu,
kuinka potilaat kokivat ohjauksen onnistuneen ja mita he toivoisivat ohjaukselta tiedon
saannin osalta. Tuloksista selvisi, etta potilaat toivovat ohjausta eli tiedon saantia suulli-
sen ohjauksen liséksi kirjallisesti ja visuaalisesti, silla he olivat kokeneet, etta tietoa tulee
paljon kerralla ja siihen olisi hyva paasta palaamaan myéhemmin. (Lanier-Bohan —
Heath 2016: 252-253.)

Louisin ym. (2015) tutkimuksessa essentiaalista vapinaa sairastavat olivat tuoneet ilmi,
etta tukiryhmista keskusteleminen olisi tarke&é vastaanotolla kliinisen tutkimuksen yh-
teydessa, silla tukiryhmissa ihmiset kokoontuvat ja keskustelevat. He olivat piténeet tar-
kednd myos laajaa potilasopetusta, silla essentiaalista vapinaa sairastavat voivat kes-
kustella saamistaan tiedoista myds kesken&én ja konsultoida toisiaan. (Louis ym. 2015:
3.)

Essentiaalista vapinaa sairastavat ihmiset olivat pitdneet hoidon kannalta tarpeellisem-
pana palveluna tukiryhmi&, kuin neurologisia palveluja. Tarpeellisiksi oli koettu myos fy-
sioterapia, likuntaryhmaét ja internet/videotukiryhmat (Lageman ym. 2014: 8).

6 Pohdinta

6.1 Tulosten pohdinta

Essentiaalista vapinaa sairautena on tutkittu kansainvélisesti ja aineisto oli |6ydettavissa
tietokannoista, joista saatiin vastaukset tutkimuskysymyksiin sairastuneen nakokul-
masta. Opinnaytety6ta ohjaavat tutkimuskysymykset sekd mukaanotto- ja poissulkukri-

teerit rajasivat aineiston odotettua vahaisemmaksi eika suomalaista tutkimusta aiheesta
[Bytynyt.

Annettaessa syvaaivostimulaation preoperatiivista ohjausta havaittiin, etta kirurgien ja
sairaanhoitajien antama tieto ja opetus heratti potilaissa erilaisia kehitysideoita tavasta,
milla opetus annetaan aikaan ja paikkaan, milloin potilaat ovat vastaanottavaisimpia tie-
dolle. Havainto viittaa siihen, ettad kirurgien ja hoitajien on jatkuvasti arvioitava anta-
maansa opetusta ja tiedon sisdltéa suhteessa yksiloon. (Lanier-Bohan — Heath 2016:
253.) Hyvan hoitosuhteen merkitys korostui monissa tutkimuksissa, mutta tdmén tyon
aineistossa se korostui erityisesti tutkimuksissa, joissa kasiteltiin kirurgista syvaaivosti-

mulaatiota hoitona vaikea asteiseen essentiaaliseen vapinaan, muun muassa siksi, etta
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hoito sitoo potilaat ajallisesti (Hunka ym. 2005: 209). Hyvan hoidon esteena voi olla, etta
palveluita ei ole tarjolla lahiseudulla, silla joillekin neurologisille sairauksille on olemassa
erityisia klinikoita, esimerkiksi Yhdysvalloissa Huntingtonin taudille, mutta ei vapinahairi-
oille ryhmana tai erityisesti essentiaalista vapinaa sairastaville. (Lageman ym. 2014: 6;
Louis ym. 2015: 11). Nykypaivana erilaiset verkkopohjaiset potilasopetus- ja neuvonta-

ohjelmat seka vertaistuelliset tukiryhmat voivat mahdollistaa paljon erilaisia tuen tarpeita.

Vakiintunut potilas-hoitaja suhde mahdollistaa yksittéisten huolenaiheiden kasittelyn ja
muun muassa sairastuneessa tapahtuvien rooli- tai kognitiivisten muutosten kasittelyn
potilaan sek& hanen perheensa kanssa (Hunka ym. 2005: 2008). Louisin ym. (2015)
tutkimuksen tuloksissa oli esimerkkilauseena tuotu hyvin esille, ettd sairastuneen per-
heenjasenten tiedollinen neuvonta ja tuki ovat tarkeitd myods siksi, etté sairastuneen per-
heenjasen voi hyvinkin sairastua itse tulevaisuudessa essentiaaliseen vapinaan, silla

sairaus on perinndllinen ja sairastuneen lapsista noin puolet perii sairauden (Atula 2019).

Aineiston perusteella voisi paatella, ettd essentiaalista vapinaa sairastavien ihnmisten ko-
kemukset sairauden hoidosta olivat padsaantoisesti hyvia erityissairaanhoidossa (La-
nier-Bohan — Haeth 2016; Lageman ym. 2014). Yleislaakéarit eivéat ole valttamatta riitta-
van tietoisia sairauden kulusta ja siihen liittyvista tuen tarpeista (Lageman ym. 2014;
Louis ym. 2015; Louis ym. 2012).

Tassé opinnaytetydssa tulokset raportoitiin aikaisemmista tutkimuksista, joista potilaiden
kokemat tuen tarpeet ja menetelmat, joilla tukea voidaan antaa, luokiteltiin samankaltai-
suuksien mukaan. Tydhon valikoituneissa alkuperéistutkimuksissa kohderyhmana olivat
paasaantoisesti essentiaalista vapinaa sairastavat ihmiset, joiden oireet olivat vaikeita,
jopa invalidisoivia. Aikaisempaan tutkimustietoon viitaten (Karppa 2013) sairaus voi olla
lievaoireinen ja siitd syystéa alidiagnosoitu. Sairauden eteneminen ja oireiden vaikeus-
aste ovat yksildllisia eika tyypillistd ennustetta sairauden kululle ole, joten tuen tarve ja
menetelmat, joita yksilot voivat kokea tarvitsevansa tiedon saamiseksi esimerkiksi eri-

ikaisena, voi vaihdella paljon.

Sairauden moninainen ja yksilollinen eteneminen voi olla syyna siihen, ettd tulosten
osalta ristiriitaisuutta tiedon ja menetelman, jolla tietoa voidaan antaa, esiintyi siina, etta

Louisin ym. (2015) tutkimuksessa oli selvinnyt, etté potilaat toivoivat, etté heitd hoitaisi
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likehairiosairauksiin erikoistunut neurologi ja sita pidettiin erittdin tarkeana hoidossa. La-
gemanin ym. (2014) tutkimuksessa oli toisaalta selvinnyt, etté tukiryhmia pidettiin neuro-

logisia palveluita tarkeampana hoidossa.

Taman tyon tulokset kuvailevat, mita essentiaalista vapinaa sairastavien ihmisten tuen
tarve sisédltaa ja milla menetelmilld tukea voidaan antaa sairastuneen nakékulmasta.
Opinnaytetydn tulososa koostui tiedon tarpeesta ja erilaisista menetelmista, joita sairas-
tuneet olivat kokeneet tarpeellisina tiedon saamisessa. Aineistosta nousi esiin sairauden
yleisyydesta huolimatta sen tuntemattomuus ihmisten ja jopa terveydenhuollon ammat-
tilaisten keskuudessa seka tiedon puutteeseen liittyvat sairastuneen elaman laatua hei-
kentavat seikat. Sairauden tunnetuksi tekeminen voisi jo sen esiintyvyyden ja perinndlli-
syyden kannalta perustellen olla aiheellista sosiaali- ja terveysalojen koulutuksissa. Tie-
toisuus voisi vahentdd sairastuneiden kokemaa h&peda ja vaarinymmarrysta, mutta
myo0s lisata yleista keskustelua esimerkiksi sairauden perinndllisyydestd, joka voisi mah-
dollisesti lisatéa sairastuneiden joukkoa, vaikka kaikki sairastuneet eivat vapinaan hoitoa
tai tukea tarvitsisikaan. Yllattdvana I0ytona aineistosta oli se, etté sairastuneista suurin
osa oli kayttanyt enemman alkoholia vapinan hoitoon, kuin he olisivat halunneet (Louis
— Machano 2015: 732). Jatkokehittamishankkeena voisi olla tuen tarve sairastuneen per-
heen ndkbdkulmasta ja erilaisista kanavista, joilla tukea ja tietoa voisi olla tuloksellista

jakaa.

6.2 Luotettavuuden pohdinta

Luotettavuuden kannalta keskeista oli, ettd tutkimuskysymykset oli selkeasti esitelty ja
niiden teoreettinen perustelu oli eritelty. Menetelmaosan selkea kuvaus ja lapindkyvyys
olivat myds merkityksellinen kirjallisuuskatsauksen luotettavuuden arvioimisessa. Kes-
keinen asia luotettavuuden arvioinnissa oli aineiston perusteiden kuvaus. Jos aineiston
valinnassa on tiedostettu tai tiedostamaton tarkoitushakuisuus, mutta sité ei ole eritelty
tai raportoitu, luotettavuus heikkenee. Vaikka aineiston valinta on keskeinen vaikuttava
tekija luotettavuuteen, on huomioitava, etta luotettavuuden tarkastelu on liitettavissa kay-
tettyyn aineistonvalinnan tapaan. Jos taas analysoidut tutkimukset liitetd&n liian ohuelti
teoreettiseen taustaan, voi tama heikentéaé luotettavuutta. (Kangasniemi ym. 2013: 297-
298.)

Tassa tydssa tulokset raportoitiin aikaisemmista tutkimuksista, joista potilaiden kokemat

tuen tarpeet ja menetelmat, joilla tukea voidaan antaa, luokiteltiin samankaltaisuuksien
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mukaan. Tutkimuksia essentiaalisesta vapinasta ja sairauteen liittyvista tuen tarpeista
on tehty kansainvalisesti eri puolilla maailmaa ja tassa opinnaytetydssa luotettavuuden
pohdinnan kannalta se, vaikuttaako kohderyhman kulttuurillisesti ja terveydenhuollon
kannalta erilaisista lahtokohdista tulevat tutkimukset tulosten luotettavuuteen, on ollut
pohdinnassa lapi prosessin. Kirjallisuuskatsauksesta jai pois tutkimuksia, joista ei koko

tekstia ollut saatavilla englannin kielella.

6.3 Eettisyyden pohdinta

Tieto tahan kirjallisuuskatsauksena toteutettuun opinnaytetyohon kerattiin valmiista tut-

kimusaineistosta, jolloin tutkimuslupia ei tarvita.

Tutkimuseettinen neuvottelukunta on maaritellyt ohjeet tutkimusetiikalle, jotka ohjaavat
tutkijoita toimimaan eettisesti oikein. Eettisyyteen kuuluu toimintatavat, joita ovat rehelli-
syys, huolellisuus ja tarkkuus seka tietojen tallentamisessa ja sen esittamisessd, seka
tutkimusten ja tulosten arvioinnissa tutkimustydssa. Kirjallisuuskatsauksessa tulee ottaa
huomioon muiden tutkijoiden ty6t ja saavutukset asianmukaisesti niin, etta he kunnioit-
tavat muiden tutkijoiden tdita ja viittaavat heidan julkaisuihinsa asianmukaisella tavalla
ja antavat arvon ja merkityksen heidan saavutuksilleen omassa tutkimuksessaan ja sen

tuloksia julkaistaessa. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta.)

Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tutkijan valinnat ja raportointi korostuvat sen kai-
kissa vaiheissa. (Kangasniemi ym. 2013: 297.) Eettisyys tassa tyossa tulee esille tutki-
muskysymyksien selkeassa muotoilussa, aineiston valinnassa seké raportoinnin oikeu-

denmukaisuudessa.

Opinnaytety® suunniteltiin, toteutettiin ja raportoitiin ja siihen liittyvat tietoaineistot tallen-
nettiin tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten edellyttamalla tavalla Tutkimuseetti-

sen neuvottelukunnan ohjeiden mukaisesti.
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Kirjoittajat, vuosi ja julkaisupaikka

Tutkimuksen tarkoitus

Materiaali ja menetelma

Tulokset

Hunka Karen
Suchowersky Oksana
Wood Susan
Derwent Lorelei

Kiss Zelma H.T.

2005. Journal of Neuroscience Nurs-
ing.

Tutkimuksen tarkoitus oli kasitella
hoitotyon aikaa syvadaivostimulaatto-
reiden ohjelmoinnissa, potilaiden ar-
viontia leikkauksesta ja molempiin
toimintoihin kuluvaa aikaa.

16 liikehairiotd sairastavaa ihmista,
joista 3 sairasti essentiallista vapi-
naa, 1 dystoniaa ja 12 Parkinsonin
tautia. Tutkimuksessa kdaytettiin
standardoituja arviointeja (sairau-
den ja vamman vakavuus, vammai-
suus aste, riippuus, toiminnallinen
liikkuvuus, hienomotoriikka, tasa-
paino, elamanlaatu, vapinan aste,
vapinan vaikutus kdden toimintaan
jamasennuksen taso) preoperatiivi-
sesti ja 1., 6. ja 12. kuukauden kulut-
tua postoperatiivisesti.

Vield ei tiedeta potilaan ja hoitajan
suhteen kannalta optimaalista aikaa
hoitoon ja tukeen, mutta liikehairid
potilaiden arviointi on olennaista sy-
vaaivostimulaation kirurgisessa hoi-
dossa. Liikehdiriopotilaiden leikkauk-
sia koskevissa ohjelmissa on hoito-
tyon aika otettava huomioon.

Lageman Sarah K.
Cash Therese V.
Mickens Melody N.

2014. Tremor and Other Hyperki-
netic Movements

Tutkimuksessa pyrittiin saamaan sel-
ville potilaiden ilmoittamat tarpeet,
hoidon esteet ja esteet hoitoon ha-
keutumiseen seka arvioida potilai-
den raportoitavana eldamanlaatua,
ei-motoristen oireiden yleisyytta ja
ei-motoristen oireiden vaikutusta
elamanlaatuun.

19 essentiaalista vapinaa sairastavaa
ja 77 Parkinsonin tautia sairastavaa
ihmista olivat osallistuneet tutkimuk-
seen vastaamalla online- tai paperi-
seen kyselylomakkeeseen.

Essentiaalista vapinaa sairastavien
potilaiden kannalta merkittavia tu-
loksia: kokivat avun tarvetta stressin-
hallintaan, tulevaisuuden suunnitte-
luun, hyvinvointi strategiointiin ja
elamantyylin  muutoksiin. Kokivat
myos erityisesti tarvetta tukiryh-
mille.
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Esteet hoitoon hakeutumiseen: vai-
keudet liikehdiridsairauteen liittyvan
stigman kanssa, emotionaalinen hy-
vinvointi seka arkielaman aktiviteet-
tien, kuten perheen ja tyon, tasapai-
nottaminen sairauden kanssa.

Lanier- Bohan
Elaine M.
Heath Susan L.

2016. American Association of Neu-
roscience Nurses, Journal of Neuro-
science Nursing.

Vastausta oli haettu potilaiden ja hei-
dan omaistensa ndakdkulmasta nykyi-
sestd syvaaivostimulaatio hoidon
opetuksesta Parkinsonin taudin, es-
sentiaalisen vapinan ja dystonian
hoidossa. Tutkimuksen tavoite oli pa-
rantaa opetusta ja standartoida kou-
lutusta.

Kyselytutkimus, johon oli osallistu-
nut 32 hoitajaa/perheen jasentd ja
41 potilasta (parkinsonin tautia sai-
rastavia 24, essentiaalinen vapinaa
sairastavia 12 ja dystoniaa sairasta-
via 5)

Potilaat pitivdat hyvana potilasope-
tusta/ohjausta (kirurgin kanssa kes-
kustelu lisdsi luottamusta, osasta tut-
kimukseen osallistuneista tiedot leik-
kauksesta olivat tarkeimpid, osasta
leikkaukseen liittyvat menettelyta-
van tiedot ja toisista tiedon maara oli
tarkeintd) mutta toivoivat ohjausta
rauhallisessa paikassa jonka lisaksi:
kirjallisia ohjeita, visuaalisia ohjeita,
jarjestelmallisida ohjeita, ohjeistusta
preoperatiivisesti  (koska auttaa
kdantamaan ajatukset kotiin paa-
syyn), tietoa mahdollisesta kivusta,
tietoa preoperatiivisesta magneetti
kuvauksesta ja leikkauksen jalkei-
sesta toiminnasta. Kirurgin viestinta
oli koettu tarkednan potilaiden ja
hoitajien ndkokulmasta. Osa poti-
lasta kertoi, etta tietoa tuli liikaa ker-
ralla ja tutkimuksen mukaan ohjauk-
sen/opetuksen tulisi olla potilasldh-
toista yksilon huomioivaa opetusta.
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Parhaan tuloksen saamiseksi ope-
tusta on jatkuvasti arvioitava.

Louis Elan D
Brittany Rohl

Rice Catherine

2015. Tremor and Other Hyperki-
netic Movements.

Potilaskysely hoidon tarpeiden arvi-
oimiseksi, tavoitteena oli tunnistaa
potilaiden itsensd tunnistamat tar-
peet hoidon laadusta ja siitd, mita
hoidosta puuttuu.

Yhteensa 6 kysymysta. Kysymyksista
(4kpl) olivat avoimia, joista saatiin
mahdollisimman yksityiskohtaiset ja
yksil6lliset vastaukset. Kahdessa ky-
symyksessa pyydettiin luokiteltuja
vastauksia.

Kyselylomake linkitettiin Kansainvali-
sen Essential Tremor Foundationin
kuukausittaisessa sahkdisessa uutis-
kirjeessa. Tiedot tdytettiin sahkoi-
sesti.

Vastaajat olivat kokeneet tarvitse-
vansa psykologisia palveluja ja tukea,
fysio- tai toimintaterapiaa, tukea
hammennyksen ja vapinaa koskevien
sosiaalisten vaikutusten kasittelyyn,
keskustelua useammista hoitovaih-
toehdoista tai vaihtoehtoisista hoito-
vaihtoehdoista, stigman vahene-
mistd, yksiléllisempaa hoitoa ja poti-
laskoulutusta.

Vastaajat olivat myds kokeneet, ettd
hoidosta puuttuu tai seuraavat asiat
eivat ole riittavan tehokkaita: tarve
lisata vaihtoehtoja ja tunne, etta sai-
raus on hallinnassa, yksityiskohtai-
nen raportti ja kvantitatiivisempi
tapa arvioida vapinaa ja sairauden
etenemista, nykyisen hoidon ja 1aak-
keiden parempi neuvonta ja hoito,
empatia, myotatunto ja kuuleminen
hoitavalta taholta, muu hoitomene-
telma kuin vain laakkeet ja kirurgia,
kaikkien oireiden (mentaalipuoli)
lilan nopea tai pinnallinen arvio.

Lisaksi vastaajat olivat tuoneet esille,
etta laakarit eivat ole tarpeeksi kou-
luttautuneita tai ettd heilld ei ollut
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tietoa heidan sairaudestaan. Essenti-
aalista vapinaa sairastavat potilaat
toivoivat keskustelua muistakin oi-
reista kuin vapinasta.

Louis Elan D.
Huey Edward D.
Gerbin Marina

Viner Amanda S.

2012. European Journal of Neurol-
ogy.

Tavoitteena oli saada tietoa siit3,
ettd vaikuttaako vapinan laatu ela-
manlaatuun.

Kyselylomake ja videohaastattelu.

Essentiaalista vapinaa sairastavilla oli
vahaisia masennusoireita, kohtalai-
sia masennusoireita ja vakavia ma-
sennusoireita. Osa kaytti masennuk-
sen hoitoon ladkitysta ja osa ei. Tie-
dot osoittivat, ettd masennusoireet
olivat alihoidettu tai jatetty koko-
naan hoitamatta joissakin tapauk-
sissa. Melkein  kukaan potilaista,
joilla havaittiin kohtalaisia tai vakavia
masennusoireita, ei ollut saanut hoi-
toa masennukseen. Depressiivisilla
oireilla, jotka ovat hoidon kohteena
masennuksen hoidossa, voi olla vai-
kutuksia eldamanlaadun parantumi-
seen, ahdistuneisuuden vahentymi-
seen ja lddkehoidon noudattamisen
lisddntymisessa.

Louis Elan D.

Machado Duarte G.

2015. Parkinsonism and Related Dis-
orders.

Tavoitteena oli saada tietoa Parkin-
sonin tautia ja essentiaalista vapinaa
sairastavien ihmisten terveydenti-
lasta, sairaudesta, oireista ja arvioida
elamanlaatua.

Kyselylomakkeet

Tuloksissa verrattiin parkinsonin ja
essentiaalisen vapinan eroja fyysi-
sessa, psyykkisessa ja sosiaalisessa
toimintakyvyssa. Essentiaalista vapi-
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naa sairastavilla oli enemman vai-
keuksia alueissa, joihin vapina vai-
kutti.

Kellner Sarah

Morgan Sarah
Gutierrez Jesus
Collins Kathleen

Rohl Brittany
Migliore Fanny
Cosentinon Stephanie
Huey Edward D.

Louis Elan D.

Monin Joan K.

2017. Journal of the Neurological Sci-
ences.

Tarkoituksena oli ymmartaa havait-
tua hammennystd/hapedsd ja sen
suhdetta essentiaalista vapinaa sai-
rastavan omaisen taakkaan, jotta es-
sentiaalista vapinaa sairastavat poti-
laat ja heiddn omaiset/ perhe/hoita-
jat saisivat paremmin raataloitya
psyykkista tukea.

Kysely- ja arviointilomake ja videotal-
lenne. Tilastollinen analyysi.

Essentiaalista vapinaa sairastavien
omaiset/ perheenjaset/ hoitajat ha-
vaitsivat vapinasta johtuvaa potilaan
kokemaa kiusallisuutta hoitaa paivit-
taisia tehtavia “asiallisesti”, mutta ei-
vat olleet havainneet niin hyvin kiu-
sallisuutta sosiaalisessa vuorovaiku-
tuksessa.

Potilaat ja heita hoitavat omaiset tai
perheenjasenet tarvitsevat tukea ja
neuvontaa hapean/hammennyk-
sen/kiusallisuuden aiheuttamista
psykologisista vaikutuksista.

Monin Joan K.
Gutierrez Jesus
Kellner Sarah
Morgan Sarag

Collins Kathleen

Tavoitteena oli lisata tietoisuutta es-
sentiaalista vapinaa sairastavien,
sekda heiddn laheistensa psykologi-
sesta karsimyksesta.

Strukturoidut kyselylomakkeet ja
standardoitu videotallenne essenti-
aalista vapinaa sairastaville. Sairastu-
neiden omaisten haastattelu oli ta-
pahtunut puhelimitse.

Essentiaalista vapinaa sairastavat po-
tilaat kokivat psyykkista karsimysta,
masennusta ja paivittaista stressia.
Masennus oli “suorassa yhteydessa”
psyykkiseen karsimykseen. Sairau-
den kesto ja vapinan vaikeusaste kor-
reloivat positiivisesti  psyykkiseen
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Rohl Brittany
Migliore Fanny
Cosentino Stephanie
Huey Edward

Louis Elan D.

2017. Tremor and Other Hyperki-
netic Movements

karsimykseen. Tunnetilat, jotka kavi-
vat ilmi tapaamisissa, olivat turhau-
tuneisuus, ei-toivotun huomion koh-
teeksi joutuminen ja heikkouden
tunne. Omaiset yliarvioivat potilai-
den karsimysta.




