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1 PROJEKTIN TAUSTA JA TAVOITTEET

Tama tyd on osa Keski-Pohjanmaan Ammattikorkeakoulun hoitotyon koulutusohjelman
opinndytetyotd. Opinndytetydssa on tavoitteena kehittdd ja osoittaa opiskelijan valmiuksia
tietojen ja taitojen soveltamisessa ammattiopintoihin liittyvissa kaytdnnon asiantuntijateh-
tavissa (Opinto-opas 2009-2010, 97.) Aiheenvalintaa ohjasi mielenkiinto Parkinsonin tau-
tia ja sitd sairastavia kohtaan. Pohdimme myos pitkdaikaissairauteen sairastumisen merki-
tystd ihmisen eldmankaareen. Olemme kumpikin kohdanneet opiskelumme ja ty6eldméam-

me aikana parkinsonpotilaita, joiden sairauden monimuotoisuus herétti kiinnostuksemme.

Aloite oppaan tekemiseen tuli Keski-Pohjanmaan erikoissairaanhoito- ja peruspalvelukun-
tayhtyman neurologian poliklinikalta, jossa néhtiin tarve saada ensitieto-opas vastadia-
gnostisoidulle parkinsonpotilaalle. Suomen Parkinsonliitolla tosin on jo olemassa opas,
mutta tahan ei taysin olla tyytyvaisiéd. Yhteydenotto Kokkolanseudun Parkinsonkerhoon sai
myotadmielisen vastaanoton ja lupauksen yhteistydsta hanketta toteutettaessa. Paikallisen
kerhon piiristd tuli ehdotus siité, ettd oppaan tulisi sisaltdd myds enemman kannustavaa
tietoa vertaistuesta seka siitd, kuinka sen piiriin paasee. Kaivataan erityisesti paikallisiin
olosuhteisiin soveltuvaa opasta, siis misté juuri Kokkolanseudulla asuva saa tukea ja tietoa
sairaudestaan. Taméan tyon tarkoituksena ei ole kattaa koko Parkinsonin taudin kulkua,

vaan keskittya sairauden alkuvaiheeseen.

Taman tydn myota saadaan lisatietoa siitd, mitd on sairastua Parkinsonin tautiin tai ylipaa-
tdén pitkdaikaissairauteen. Taman projektin tavoitteena on suunnitella ja tehda ensitieto-
opas parkinsonpotilaalle annettavaksi heti diagnoosin selviamisen jalkeen. Tulostavoittee-
na on materiaalinen tuote. Tama tyd myods opastaa meita projektitydskentelyssa, mista on
meille etua tulevaisuuden kannalta. Oppimistavoitteena on saada tietoa pitk&aikaissairas-
tumisen merkityksesta ihmiselle ja Parkinsonin taudista. Tavoitteena on myos perehtya

oppaan tekemiseen ja projektityoskentelyn periaatteisiin.



Tyon tutkimusosa kasittelee sairastumista Parkinsonin tautiin, potilaan sopeutumista taudin
kanssa eldmiseen seké niitd tekijoitd, jotka auttavat tai heikentévét tautiin sopeutumisessa.
Toiminnallisena tavoitteena on selvittad haastattelujen avulla, millaista tietoa vastadiagnos-
tisoitu Parkinson-potilas tarvitsee alkuvaiheessa. Kohdejoukkonamme ovat Kokkolanseu-
dun Parkinsonkerhon jasenet sekd Keski-Pohjanmaan erikoissairaanhoito- ja peruspalvelu-
kuntayhtymén neurologian poliklinikan parkinsonpotilaat. Saadun aineistonpohjalta suun-
nitellaan laadukas ensitieto-oppaan, joka on tarkoitettu annettavaksi parkinsondiagnoosin

saaville.

Teoreettisen viitekehyksen tydlle muodostaa tieteellisesti tutkittu tieto Parkinsonin taudista
ja sen ajantasaisesta hoidosta. Haastatteluiden pohjalta saadun tiedon avulla erittelemme
oleellisen tiedon oppaan sisélloksi. Ndkokulma asian kasittelyssa on potilaslahtdinen. Tata
nakdkulmaa painottaa myds laki potilaan asemasta ja oikeuksista, (17.8.1992/785, 58) joka
takaa potilaalle oikeuden saada itseddn ja omaa terveydentilaa koskevaa tietoa ymmarretta-

véalla tavalla.



2 PROJEKTIN AIHEEN LAHTOKOHDAT

2.1 Sairastuminen pitk&aikaissairauteen

Sairastuminen pitkdaikaissairauteen on ihmiselle jonkinasteinen jarkytys. Eri sairaudet
vaikuttavat elaméan eri tavoin ja eri ihmiset reagoivat eri lailla. Heti diagnoosin saatuaan
potilas ei pysty omaksumaan la&kérin antamaa tietoa. (Aho 2003, 58; Routasalo, Leino,
Haapaniemi, Macht, Gerlich, Tabach & Krikman 2004, 128-135.) Parkinsonin taudin koh-
dalla aluksi voi lohtuna olla nimenomaan se, etté tauti ei johda kuolemaan. Muita koke-
muksia ovat diagnoosin varmistumisen jalkeen suru, pelko, katkeruus ja masennus. Sairas-
tuminen aiheuttaa huolta tulevaisuudesta ja selviytymisesta yleensékin. (Routasalo ym.
2004, 134.) Diagnoosin saamisen merkitys potilaalle ei ole yksiselitteinen, paallimmaisena
reaktiona voi olla seké jarkytys ettd helpotus. Potilas voi tuntea diagnoosistaan helpottunei-

suutta, koska epétietoisuus oireiden aiheuttajasta poistuu. (Karhumaa 2004, 42.)

Rauhallinen, pitkdkestoinen ja keskeytymaton tuki on tarpeen potilaalle, jotta ikévat uutiset
pystytéan késittelemddn omaan tahtiin. Asiallinen ja selkeé Kirjallinen tieto sairaudesta on
vélttamatonta alkuun, koska puhuttu tieto jaa usein omaksumatta sokin vuoksi. Kirjalliset
ohjeet ovat tueksi ja turvaksi myds hammentyneelle mielelle senkin jalkeen, kun hoitohen-
Kilokunta ei ole valittomassa laheisyydessa. (Noppari, Kiiltoméki & Pesonen 2007, 165-
166.)

Lammen (2005) tutkimuksen ”Miehen sydaninfarktikokemus: fenomenologinen tutkimus
sairastumisesta ja potilaana olemisesta” mukaan sairastuneiden mielestd perheen tuki oli
erittdin tarked voimavara ja perheen lasndolon ja osallistumisen hoitokeskusteluihin tulisi
olla mahdollista. Keskusteluiden siséaltond olisi hyva olla sairastumisen vaikutus arkeen,
potilaaseen itseensd ja hanen eldman eri rooleihinsa esimerkiksi isdna tai puolisona. On

hyvéa keskustella myds sairauden hoidon tavoitteista, mihin hoidolla pyritdén. (Lampi



2005, 232-233; Noppari ym. 2007, 166.) Vaikka tdssa tutkimuksessa tutkittiin sydanin-
farktipotilaita, voi néiden tulosten katsoa olevan verrattavissa myos toiseen pitkéaikaissai-

rauteen, Parkinsonin tautiin.

Alkuvaiheessa annetun tiedon sairaudesta taytyy olla kannustavaa eika tieto saa vieda toi-
voa sairastavalta. Tarke&a on, etté tieto on sekd sisallon ettd tiedonantotavan suhteen laa-
dukasta. Perustana téytyy olla sairastavan aikaisemmat tiedot asiasta sekd hénen kykynsé
omaksua uutta. (Routasalo ym. 2004, 134.) Tassa tilanteessa on tarkeintd saada potilas
ymmartdmaan se, ettd vaikka tauti muuttaakin hanen eldméénsa, sen laatu ei valttamatta
heikenny. On hyvé rohkaista potilasta jatkamaan elamaéansa ja tyotansé niin kauan kuin ik&
ja kunto sen sallivat. Hoitohenkilokunnalle onkin haastavaa kyeta arvioimaan kunkin poti-

laan tai hdnen omaisensa tiedon vastaanottokyky.

2.2 Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on asteittain eteneva neurologinen pitkdaikaissairaus. Suurimmassa osas-
sa tapauksista syyté sairauteen ei tunneta. Tauti alkaa keskiméarin 50 — 70-vuotiaana. Sen
keskeisimpi& oireita ovat toispuoleinen lepovapina (tremor), liikkeiden hidastuminen (hy-
pokinesia) tai jopa niiden puuttuminen (akinesia) seka lihastonuksen liséantyminen (rigidi-
teetti). (Kaakkola 2007; Sallinen 2009, 35) Tautiin liittyy myds kognitiivisia oireita kuten
aloitekyvyn heikkeneminen tai toimintatarmon hdipyminen sekd muistivaikeudet. Tauti ei
ole esteend uuden oppimiselle, vaikka sen myota liikekokonaisuuksien hallinta heikkenee-
kin. Kognitiivisia oireita ei valttamatta esiinny kovinkaan paljon taudin alkuvaiheessa,
mutta niiden ilmeneminen on merkki taudin nopeasta etenemisesta. (Portin 2000, 12-15.)
Oireiden pohjalla on toiminnan héiriintyminen niissa hermoissa, jotka antavat késkyja ai-
voista lihaksiin (Toljamo, Hentinen, Jams&, Heikkinen, Hiltunen & Jarviméki 2003, 252).
Isojen aivojen alla tapahtuu rakenteellisia muutoksia mustassa tumakkeessa, jossa her-

mosolut véhenevét ilman tunnettua syytd. Taaltd hermosolujen paatehaarat johtavat tyvi-



tumakkeeseen, joka on isojen aivojen tyvessa. Ndiden tumakkeiden liiallista toimintaa hil-
litsee dopamiini-vélittajaaine. (Teravainen 2000, 6-7.)

Alkuvaiheessa Parkinsonin tauti voi olla oireeton tai ainakin hyvin vahaoireinen, eika ai-
heuta suuriakaan muutoksia potilaan eldmaan. Oireet ja niiden ilmaantuminen on kuitenkin
hyvin yksilollista ja ne kehittyvét eri tahtiin eri ihmisilla. L&akitys on yksilollinen, 1&ak-
keet valitaan potilaan idn ja muiden sairauksien mukaan (Kaakkola 2009). Sairautta hoide-
taan laakitykselld, mutta sen aloittamista tulee viivyttdd mahdollisimman kauan, silla sen
teho on rajallinen. Ensilddkityksena kéytetédan antikolinergisia la&keaineita, jotka tehoavat
parhaiten vapinaan ja hieman lihasjaykkyyteen. Niiden vaikutus perustuu siihen, ettd aivo-
jen liikekeskuksen kolinergisen hermojarjestelman liikatoiminta vahenee. Amantadiini
vaikuttaa dopamiinin eritysté lisddvasti. Senkin teho on rajallinen ja sen vaikutus heikke-
nee aika nopeasti. (Rinne 2000, 18-24.)

Toinen vaihtoehto ensisijaiseksi laédkkeeksi on selegiliini, joka estdd dopamiinia hajottavan
MAO-B-entsyymin toimintaa lisdten ndin dopamiinin vaikutusta ja maaréda (Rinne 2000,
18-24). Se on parhaiten siedetty parkinsonladkkeista (Salmeperd, Tuli & Virta 2002). Do-
pamiiniagonisteja voidaan kayttdd myos ensimmaisend laékeaineena, ne stimuloivat dopa-
miinireseptoreita. Ne tehoavat alkuvaiheessa tautia seké levodopan vaikutuksen heikenty-
essa. Comt-estdjia kaytetadn potilailla, joilla muulla laé&kitykselld ei saada tautia aisoihin.
Ne lisdavat toimintakykyista aikaa potilaalla. Comt-estdjat ovat aika hyvin siedettyja. Se
on hyvé lisaladke, kun levodopan teho heikkenee ja vaikutusaika lyhenee. (Rinne 2000,
22-23).

Parkinsonin tauti johtuu dopamiinin puutteesta ja dopamiini onkin taudin tarkein ladkeaine.
Levodopa on dopamiinin esiaste, joka pystyy ldpdisemaan veri-aivoesteen. Levodopa vé-
hent&a kaikkia Parkinsonin taudin oireita, mutta ei hidasta tautia sinédnsé. La&keaineilla on
sivuvaikutuksia ja ladkeaineiden annostuksen tulee olla kohdallaan. Levodopa aloitetaan
pienind annoksina, jota nostetaan vahitellen. Pitk&aikaisesti kdytettyna levodopan hoito-

vaste heikkenee sekd kliiniset sivuvaikutukset alkavat ilmaantua. Naitd ovat esimerkiksi



tilanvaihtelut, psyykkiset hairiot ja verenpaineen lasku. (Rinne 2000, 18-24.) Parkinsonin
tauti vaikuttaa elaménlaatuun monella eri tavalla. Sen vaikutukset jokainen kokee yksil6lli-
sesti. Se vaikuttaa eldman kaikkiin osa-alueisiin fyysisesti, psyykkisesti ja sosiaalisesti ja
silla voi olla myds taloudellisia vaikutuksia. Ndmé& vaikutukset vaihtelevat elaménvaiheen
ja sairauden kulun mukaan. Eri ihmiset kokevat vaikutukset eri tavoin. (Aho 2003, 12-29.)

Parkinsonin tautia sairastava voi joutua muuttamaan tai jopa luopumaan harrastuksistaan,
liikuntatottumuksistaan tai tyotehtavistdan. Ravitsemuksen suhteen tavanomainen terveel-
linen ruokavalio soveltuu myo6s Parkinsonin tautia sairastavalle, kahvin, teen ja kaakaon-
kaan suhteen ei ole rajoituksia. Runsas valkuaisaineiden nauttiminen saattaa tosin heiken-
taé levodopan imeytymista vereen, mutta on viitteita siitd, ettd taudin alkuvaiheessa talla ei
ole vield suurta merkitysta. Liikunnan harrastaminen on Parkinsonin tautia sairastavalle
tarkedd. Liikunnan avulla yllapidetddn suorituskykyé, lihaskuntoa, voimaa ja estetédan li-
hasten surkastuminen seka virheasennot. Liikunta auttaa myds kivunlievityksessé vahen-
tamalla lihasjaykkyytta. Silla on myds mielialaa kohottavia vaikutuksia. Parkinsonin taudin
mukanaan tuoma ummetus voi myos lievittya liikunnan myo6ta. Yksilllinen arkiliikunta on
parasta liikuntaa, mutta fysioterapiapalvelut ovat usein myos tarpeen. (Rinne 2000, 63-65;
Aho 2003, 99-112.)

Sairastuminen vaatii sopeutumista ja aiemmin helpolta tuntunut asia voi vaatia koviakin
ponnisteluita. Psyykkisid oireita voi esiintya ahdistuksena ja masennuksena. Fyysisten ja
psyykkisten oireiden seurauksena voi aiheutua sosiaalista eristdytymistd. Omaisten tuki ja
vertaistuki on tarkeédé joka vaiheessa. Omaisilta se vaatii tietoa, sitoutumista ja valittamistéa.
Toisen pitkaaikaissairaus voi aiheuttaa muutoksia myds parisuhteeseen seka myoénteisessa
etta Kielteisessa merkityksessa. Asiantuntija-apu voi olla tarpeen henkisen tasapainon tur-

vaamiseksi parisuhteen kummallekin osapuolelle. (Rinne 2000, 63-65.)

Hagman ja Hansson (2005) ovat tutkineet Parkinsonin tautiin liittyvaa depressiota ja sen
diagnosointia késittelevia tieteellisid julkaisuja. Heidan mukaansa merkittdvd osa tautia

sairastavista karsii ainakin jonkinasteisesta masennuksesta. Parkinsonin taudin kohdalla on



my0s haasteellista kyeté tekemaén diagnoosi varsinaisen depression ja toisaalta itse sairau-
teen liittyvien aivoperdisten muutosten valilla; oirekuva voi olla samantyyppinen kummas-
sakin tapauksessa. Depressio-oireiden takana voi olla myos se, etteivat sairastuneiden puo-
lisot ole kyenneet hyvaksymaan sairautta. Omaisten informointi ja tukeminen onkin tdman
vuoksi oleellinen osa hoitoa, jossa painotetaan aktiivisen ja itsendisen eldman merkitysta.
(Hagman & Hansson 2005, 7 -19.)



3 PROJEKTIN SUUNNITTELU

3.1 Projekti ja sen eteneminen

Tata tyota varten oli tarpeen tutustua tarkemmin projektityoskentelyn eri vaiheisiin. Pro-
jektilla tarkoitetaan maariteltyyn tavoitteeseen pyrkivaa, harkittuun ja suunniteltua hanket-
ta, jolla on aikataulu, maaritellyt resurssit ja oma projektiorganisaatio (Rissanen 2002,
14; Silfverberg 2007, 21).

Projektit jaetaan tyyppiensd mukaan seuraavasti: Yritysten sisdiset projektit, toimitus-,
tutkimus-, toteutus-, rakennus- ja tuotekehitysprojektit. Kaikki projektit toteutuvat saman
projektikaavion mukaisesti. Kaikki projektit syntyvat siis todellisesta tarpeesta ja niiden
toteutuminen tapahtuu tietyn projektikaavan mukaisesti. (Kettunen, 2003). Projektien kesto
vaihtelee, mutta niille tehddan kaikille tietty aikataulu. Projektien tuloksena on tuottaa tu-
los, joka vastaa projektin kysyntdén ja auttaa tulevaisuudessa. (Silfverberg 2007.) Tdssa

projektissa on kyse tuotekehityksestd, tuotteena on opas.

Projekti etenee vaiheittain ideoinnista paattévaiheeseen. Taméan tyon ideointivaihe alkoi
aiheenvalinnasta; Keski-Pohjanmaan erikoissairaanhoito- ja peruspalvelukuntayhtymésta
oli oppilaitokseen tullut tieto siitd, ettd tarvittaisiin ensitieto-opas vastadiagnostisoidulle
parkinsonpotilaille. Asiasta otettiin ldhemmin selvaa; keskustelut seké neurologian polikli-
nikan erikoissairaanhoitajan ettd Kokkolanseudun Parkinsonkerhon vetdjén kanssa vahvis-
tivat oppaan tarpeellisuuden. ldeointivaiheen aikana paatettiin suunnata opas nimenomaan
Kokkolanseudulla asuville vastadiagnosoiduille parkinsonpotilaille. Alustavia rajauksia
tehtiin my0s oppaan sisaltdihin, oppaasta ei ole tarkoitus tehda kaikenkattavaa tietopakettia
Parkinsonin taudista, vaan keskittya alkuvaiheeseen. Visiointivaiheessa hahmoteltiin niita

aihepiireja, joita oppaan sisalloksi tulisi.



Ensitieto-opas vastadiagnostisoidulle parkinsonpotilaalle -projekti alkoi projektisuunnitel-
man tekemiselld alkaen kevéélld 2008, suunnitelma hyvéksyttiin samana syksynd. Taman
jalkeen haettiin tutkimuslupa (LIITE 1) ja suunniteltiin haastatteluihin teemarunko (LIITE
2) seka sovittiin haastatteluajat ja -paikat. Haastattelurungon teemat nousivat lahdekirjalli-
suudesta, joka koski Parkinsonin tautia tai sairastumisen merkitysta ihmiselle. Huomioon
otettiin my6s neurologian poliklinikan erikoissairaanhoitajan arvio. Haastattelurungon
teemoja olivat sairastumisvaihe, tarvittava ensitieto, ravitsemusasiat, lilkkunnan merkitys,
vertaistuki, omaiset ja perhe-elama seka laékitys. Projekti eteni aikataulun mukaan vuoden
2008 lokakuusta vuoden 2009 marraskuulle (KUVIO 1).

Projekti alku Projektin paétds
Tiedonhankinta ~ Oppaan kirjoitus  1.versio 2. Versio 3. versio
%Palaute Gt Palaute G Palaute ja korjaukset

%Muutokset © Muutokset
Haastattelut ~ Aineiston
purku ja Opas ja
analyysi | Loppuraportin laadinta .......................... |loppuraportti valmis

LO MA JO TA HE MA HU TO KE HE EL SY LO MA
2008 2009

KUVIO 1. Ensitieto-opas vastadiagnostisoidulle parkinsonpotilaalle

3.2 Projektiorganisaatio

Projektiryhména ovat sairaanhoidon opiskelijat Erja Kangasvieri ja Lisbeth Sandvik. Ohja-
usryhmén muodostaa ohjaava opettaja Keski-Pohjanmaan ammattikorkeakoulusta, erikois-
sairaanhoitaja Keski-Pohjanmaan erikoissairaanhoito- ja peruspalvelukuntayhtymén neuro-

logian poliklinikalta seka Kokkolanseudun Parkinsonkerhon vetéja.
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4 PROJEKTIN TOTEUTUS

4.1 Haastatteluvaihe

4.1.1 Haastattelujen suunnittelu ja suorittaminen

Valittu haastattelutyyppi on teemahaastattelu, jossa kaytetddn avoimia kysymyksia ja haas-
tattelu etenee saatujen vastausten johdattamana. Teemahaastattelussa riittda haastateltavien
pienempikin méard. (Tuomi & Sarajarvi 2003, 78.) Ennen haastattelujen alkua lasnéolijoil-
le esitettiin oppilaitoksen myontama tutkimuslupa, jonka valtuuttamana tdma haastattelu-
tutkimus toteutettiin. Tuolloin kerrottiin my6s haastattelujen tarpeellisuudesta oppaan te-
kemisen kannalta. Osallistumisen vapaaehtoisuudesta informoitiin myos. Osallistujien kes-
ken kierratettiin ennalta informaatiokirjeitd (LIITE 3), joissa oli lisatietoa. Tiedotimme
lisdksi sekd suullisesti ja Kirjallisesti informaatiokirjeessé haastattelujen nauhoittamisesta,
nauhojen asianmukaisesta havittdmisestd seka eettisista periaatteista vaitiolovelvollisuuk-
sineen. Kirjeissa oli myds yhteystiedot sen varalta, ettd joku haastateltavista haluaisi jal-
keenpdin ottaa yhteyttd aiheidemme tiimoilta. Pietarsaaren haastatteluissa nama aihepiirit

kasiteltiin suullisesti.

Osa haastatteluista toteutettiin Kokkolanseudun Parkinsonkerhossa kerhon kokoontumis-
paivana lokakuun lopulla 2008. Téssa kokoontumisessa jarjestettiin ensin ryhméhaastattelu
Parkinsonin tautia sairastaville ja heiddn omaisilleen. Taman jalkeen tehtiin vield kaksi
yksilohaastattelua. Paikalla oli toistakymmentd parkinsonpotilasta ja heiddn omaistaan.
Ryhmaéhaastattelussa osa haastateltavista oli erittain aktiivisesti mukana haastattelussa, osa
taas ei juuri ottanut suullisesti osaa mutta osoitti kiinnostusta ja aktiivisuutta lahinna nyok-
kailemalla seka ilmein. Aktiivisesti haastatteluun osallistui kahdeksan lasnéolijaa, joista
puolet oli Parkinsonin tautia sairastavia, puolet omaisia. Yksilohaastattelut toteutettiin eril-
lisessa tilassa kerhohuoneen ulkopuolella. Lisdksi joulukuussa haastateltiin Pietarsaaressa

neljad& Parkinsonin tautia sairastavaa ja heidédn kolmea omaistaan. Nam@ haastateltavat 16y-
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tyivat henkilokohtaisten kontaktien perusteella. Haastattelupaikkana toimivat potilaiden
omat huoneet tai koti.

Haastatteluilla on aina omat puitteensa, ne tehddan jossakin tilassa ennakolta sovittuna
ajankohtana. Ne perustuvat sosiaalisiin suhteisiin ja kieleen. Tutkijan taytyy pyrkia siihen,
ettd haastattelupaikka on sovelias. Istumajérjestys on térked haastattelun onnistumisen
kannalta. Etdisyydet haastateltavien ja haastattelijan vélill4 eivat saa olla liian pitkid, silla
aanitysten laatu ja luottamuksellinen ilmapiiri voi karsid. Tavoitteena on luonteva ja vapaa
keskustelu. Haastatteluiden aanittdmisen etuna on se, etté aanittdmélla saadaan sailytetyksi
puheen vivahteet painotuksineen. Haastattelua ei saa ohjata liikaa; haastateltavalla on oi-
keus vastata kysymyksiin tai olla vastaamatta.(Hirsjarvi & Hurme 2000, 89-95.)

Tata tutkimusta vasten tehdyissa haastatteluissa tilat olivat rauhallisia ja ilmapiiri oli levol-
linen; huumoriakin esiintyi. Parkinsonkerholaiset, istuivat kookkaan pdydan aaressa juoden
kahvia haastattelun lomassa. Yksilohaastattelut olivat luottamuksellisia, haastateltavat pu-
huivat suhteellisen avoimesti. Alussa oli havaittavissa pienta jannitysta kaiketi haastattelun
nauhoittamisen vuoksi, mutta tdimé unohtui pian. Jonkin verran oli tarpeen ohjailla keskus-
telua niin, ettd pysyttiin aiheessa; véltimme kuitenkin tietoisesti johdattelemasta haastatel-
tavia tiettyihin vastauksiin. Keskustelun aikana saatiin lasndolijoiden kokemuksia sairaus-
historiansa ajalta ja mielipiteet olivat selkeitd. Mielipiteet olivat huomattavan yhtenevaisia,
erimielisyyksia ei juuri ollut. Tilanteesta saatiin laadukkaita aanitteitd, vaikka kahvikuppi-

en kilina olikin kuultavissa.

4.1.2 Aineiston purku ja analysointi

Tammikuussa 2009 alkoi haastattelujen purku ja analysointivaihe. Aineiston késittelyme-
todina kéytettiin siséllonanalyysia. Silld jarjestetdan aineisto tiiviiseen ja selkeddn muotoon

huolehtien siit4, ettd aineiston siséltama tieto séilyy. Tarkoituksena on informaatioarvon
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lisddminen yhdistamélla hajanaista aineistoa. Pyrkimyksend on luoda selkeytté aineistoon,
jotta teemoista voidaan tehd& johtop&atoksid. Looginen péattely ja tulkinta ovat aineiston
kasittelyn perustana ja sen avulla on mahdollista analysoida dokumentteja objektiivisesti ja
systemaattisesti. Aineistolahtdinen siséllonanalyysi etenee vaiheittain. Haastattelun aikana
saatu aineisto pelkistetdan eli otetaan olennainen esille. (Tuomi & Sarajarvi 2003, 105—
111; Vilkka 2005, 140.) Tassa projektissa tyoskentelyprosessi eteni haastatteluddnitteiden
kuuntelulla ja aukikirjoittamisella. Taman jalkeen analyysivaiheessa jaoteltiin siséllot tee-
moittain haastattelurunkoa apuna kayttéen; esimerkiksi liikunnasta esitetyt kommentit
omaksi ryhmakseen ja ravitsemusta koskevat taas omakseen. Tdman jalkeen tehtiin johto-
paatokset kommenttien perusteella oppaan siséllosté ja painotuksista sekd ulkoasusta. Tas-
sé vaiheessa my6s haastattelunauhoitteet tuhottiin.

Aineistolahtdisessé sisallénanalyysissa analyysin voi usein katsoa alkavan jo haastatteluti-
lanteessa, tutkija voi jo silloin tehda havaintoja tutkimastaan ilmidsta. Laadullisen tutki-
muksen erityispiirteend on etté aineisto sdilytetdan alkuperéisessa sanallisessa muodossaan.
Ei kuitenkaan ole tarpeen purkaa kaikkea &&nitemateriaalia kirjoitetuksi tekstiksi. Voidaan
tehdd valikointia teema-alueista tai siten, ettd puretaan vain haastateltavien puheenvuo-
rot.(Hirsjarvi & Hurme 2000, 136-138.) Tassé vaiheessa Lisbeth Sandvik vastasi danityk-
sestd ja sen tekniikan toiminnasta ja Erja Kangasvieri toimi haastattelijana. Pietarsaaren
haastattelut suoritti Lisbeth Sandvik. Purkuvaiheessa vastaukset Kirjoitettiin sellaisenaan,
Kieliasua muuttamatta. Niinpa jos vastaus oli ruotsiksi, se myds aukikirjoitettiin samalla
Kielelld. Kaikkea nauhalta kuulunutta puhetta ei aukikirjoitettu, aihepiiriin kuulumattomat

kommentit sekd haastattelijan puheenvuorot jatettiin kirjoittamatta.

4.1.3 Haastattelututkimuksen tulokset

Keskeinen teema oli ottaa selville, millainen yleistieto Parkinsonin taudista on tarpeen heti
diagnoosin jalkeen. Haastatellut olivat sitd mieltd, ettd alkuvaiheessa ei kovin yksityiskoh-

tainen tieto ole vield tarpeen, vaan paakohdat sairaudesta riittavat. Oleellista tietoa on haas-
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tateltujen mielesta se, ettd tauti on neurologinen ja siihen ei ole parantavaa hoitoa. Myos
taudinkuvan yksil6llisyys oli niitd aiheita, joita haastatellut halusivat tuoda esille. Kannus-

tava positiivinen asenne on olennaista alkuvaiheen tiedottamisessa.

..., eltd sairaus on ja sitd ei voida parantaa ja sen kanssa on opittava ela-
maan. Jokaisella se ilmenee erilailla ja tavoin.

...ettei hotkyile turhaan, eikd huolehdi tulevaisuutta liikaa.

..toisaalta minun mielestani on hyva, ettei alussa kerrota kaikkea vaan tieto
tulee sitten ajan mittaan kun liséé oireita alkaa ilmeta.

Ei missaan nimessa liikaa aluksi, vaan kevyt versio aluksi. Itse taudissa on
kuitenkin paljon sulattelemista ja sopeutumista.

Ravitsemusta késiteltdessa haastatellut ilmaisivat seuraavat mielipiteet. Haastateltujen mie-
lestd kovin tarkkaa ravitsemustietoa ei ole tarpeen jakaa aivan sairauden alkuvaiheessa.

Joitakin yksityiskohtia kuitenkin mainittiin; maitotuotteiden vélttdminen otettiin esille.
Riippuu siitd, minkalainen taudinkuva on. Mielestani alkuvaiheessa ei tarvit-
se paljoakaan, vaan se tulee sitten myohemmin...

Maitotuotteita pitdd yrittaa valttaa ladkkeiden ottamisen yhteydessa. Toiset
puoli tuntia ennen ruokaa ja toiset ruuan jalkeen.

Liikunta koettiin tarkeaksi osa-alueeksi jo alkuvaiheesta lahtien. Pohtiessaan liikuntaa ja
sen merkitysta haastatellut miettivat selvasti omia tottumuksiaan. Myds mahdollisuutta

ohjattuun liikuntaan pidettiin tarkeana.

Kaikki liikuntahan on hyvin hyédyllistd ja mihin vain pystyy...

Antaa ohjeita, etta liikunta on tarkeata, paljon tarkeampaa alussa kuin itse
ladkehoito. Venyttelyt ovat erityisen tarkeita.

Ohjeet hyvia, mutta tekematta, joskus jaa. Erilaista on kuitenkin jokaisella ja
jokainen tekee omalla laillaan.

...ja tanssi on ilmeisesti myos hyvdksi...

Jumppaohjeet ovat hyvia ja etenkin lihaskireyteen ja vapinaan auttavat hy-
vin.

Kuntoutusta voisi olla enemmdn ja ohjattua jumppaa...
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Laakitystad koskevaa yksityiskohtaista tietoa ei sairauden alkuvaiheessa haastattelujen mu-
kaan tarvita. Eniten keskustelua heratti ladkityksen oikean annostuksen ja ajankohdan 16y-

tamisen vaikeus.

Kylla laakarit sitten kertoo, mik& auttaa ja muuta.

...0ch sen jag tycker , det ar battre ata mindre medicin i borjan...jag fick dat-
minstone vdrk i benen...

Ei ole vaikeampaa sairautta 16ytaa oikeaa ladkeannosta kuin Parkinsonin
tauti. Se on jatkuvaa kilpailua ajan ja olon kanssa..., milloin on oikea aika
ottaa ladke. Ja etenkin jos ottaa liikaa, saa yliannostuksen ja olo on aina
vain pahempi. Ja liian pieni annos on sama asia. Ja la&kityksen hyva tasa-
paino on vaikeata saavuttaa ja 10ytaa se.

Kéaytannon kokemus on hyva ottamisesta.

Kaikki haastatellut olivat yhtd mielta vertaistuen olennaisesta merkityksesta Parkinsonin
taudissa. Vertaistuessa tarkeiksi asioiksi koettiin mahdollisuus tavata muita samaa tautia
sairastavia sekd tiedonsaanti sairaudesta. Esimerkking vertaistuesta mainittiin tukihenkilot,
sopeutumisvalmennuskurssit sekd Parkinsonyhdistykset ja -kerhot. Mydnnettiin tosin, etta

kaikki eivéat ole halukkaita osallistumaan tallaiseen toimintaan mukaan.

Vertaistuki on todella tarkeda ja sopeutumisvalmennuskurssit ja kuntoutu-
mistukihakemus ja sinne ohjaaminen on todella tarkeaa.

Lisditietoa...moni ei halua kuitenkaan osallistua Parkinsonkerhoon.
Ne soittavat meille aika usein ja kysyvét neuvoa.

Sain myo6s paikallisen kerhon ohjelehtisen..., minulla ei ollut halua hankkia
lisatietoa alkuvaiheessa heti, myohemmin kiinnostuin kerhon illoista ja etta
my0s muita samaa tautia sairastavia on olemassa.

vertaistukija ja jokin tiedotuspaiva, jossa on samaa tautia sairastavia.

Haastatteluissa tutkittiin myds omaisten tuen merkitystd parkinsonpotilaille seké toisaalta
omaisten tiedon ja tuen tarvetta. Tarvittiin tietoa siitd, onko alkuvaiheessa tarpeen saada
tietdd sairauden mahdollisesta vaikutuksesta parisuhteeseen. Haastatellut olivat sitd mieltd,
ettd omaisilla on tarkea rooli seka tukijana, ettd kannustajana. Myos laheisyyden merkitys

tuotiin esille ytimekkaésti.
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Ei ole. Puolison on hyva tietaa sairauteen liittyvat asiat ja oireet

Hyvin kiltti on puolison oltava.

Toisaalta pitéad kasked, silla muuten ei tapahdu mitdan, muuten ei kylla on-
nistu.

Ja "yksi ja kaksi” auttavat...se pistdd jalkansa minun jalkani eteen ja se aut-
taa.

Laheisyys...no ilman muuta sitd tahtoo niin lidhelle ditid iltaisin.

...kosketus ja halaus ja se on parempi kuin lddke.

Omaiset tarvitsevat myos tietoa ja tukea eldmiseen parkinsonpotilaan rinnalla. Tdmén yh-
teydessa pohdittiin sitd, tarvitsevatko omaiset oman kappaleensa oppaaseen. Tasté asiasta

oli eridvia mielipiteitd, mutta tuen tarpeesta sindnsa oltiin samaa mielta.

Ei vdlttamdttd... mutta voisihan siind olla joku pieni.. mutta kun omainen
elaa puolison kanssa niin tietoja tulee joka suunnasta.

Hyva olla, etté tietavat potilaan mielialaan ja tietdd, mista se sitten johtuupi.

Ottaen huomioon sen, ettd opas on suunnattu vastadiagnostisoiduille parkinsonpotilaille, se
ei anna kattavaa tietoa koko taudin kulusta. Sen tdhden tiedusteltiin, olisiko oppaaseen tar-
peen lisata tietolahteitd, jonka avulla taudista saa lisainformaatiota. Tdmé idea koettiin hy-
véksi. Kirjallisten ja Internet-lahteiden lisdksi esille tulivat myds yhteystiedot neurologian
poliklinikalle ja paikallisen Parkinsonkerhon vetdjaan. Esille otettiin myds yhteiskunnan

tarjoamia tukimuotoja ja mistd saa tietoa naista.

Varsinaisten haastattelututkimuksen jalkeen analyysi- ja oppaan suunnitteluvaiheessa poh-
dittiin, onko aiheellista siséllyttda oppaaseen myds Parkinsonin taudin vaikutuksesta tyo- ja
ajokykyyn. Paatettiin kysya tasta asiasta erikseen sahkopostitse yhdeltd tiedonantajista.
Taman mielipide oli, ettei tata tietoa tarvita alkuvaiheessa, on parempi jattaa asia myohem-

paan vaiheeseen.

En l&htisi ensitieto-oppaassa esittamaan arvioita sairauden vaikutuksesta

tyokykyyn tai ajokykyyn, koska nama riippuvat niin paljon taudin kehitykses-
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ta. Lisaksi ndma asiat ensitieto-oppaassa saattaisivat aiheuttaa sairastuneis-
sa turhaa pelkoa ja hA&mmennysta.

Yhteenvetona néistd tutkimuksen mielipiteistd voi todeta, ettd Parkinsonia sairastavien
mielestd oppaan taytyy sisaltdd yleisesittely sairaudesta takertumatta kuitenkaan pieniin
yksityiskohtiin. Haastateltavien mukaan oppaan ei tarvitse sisaltdd yksityiskohtaista laaki-
tystd koskevaa tietoa, péapiirteet riittdvat. Ravitsemustietoa ei tarvita kovin paljon, mutta
liilkunnan ja vertaistuen merkitysta painotetaan. Oppaan merkittdvana piirteend pidettiin
sen kannustavuutta ja positiivisuutta. Haastatellut painottivat, ettd on parempi, ettei aluksi
anneta liikaa sellaista tietoa negatiivisista yksityiskohdista kuten mahdollisista vaikutuksis-
ta tyokykyyn.

Omaisille suunnattavasta tiedosta oli eridvia mielipiteitd jonkin verran, kaikki tunnustivat
omaisille jaettavan tiedon tarpeen, mutta kaikki eivat kokeneet valttamatta tarpeelliseksi
suunnata omaa kappaletta pelkastdédn omaisille. T&mén vuoksi paadyttiin siihen johtopaa-
toksen, ettd koko opas suunnitellaan ottaen huomioon seka potilaan ettd laheisten tarpeet.

Erillistd omaisille suunnattua kappaletta ei Kirjoiteta.

4.2 Parkinsonpotilaan ensitieto-oppaan suunnittelu ja kirjoitus

Parkinsonin tauti - mika se on? -oppaan kirjoittaminen alkoi helmikuussa 2009 ja sen kans-
sa rinnan tehtiin alustavia suunnitelmia loppuraportin sisalldista. Haastattelujen avulla saa-
dun tiedon pohjalta koottiin teemat oppaan kappaleiden otsikoiksi. Naitd olivat yleistieto
sairaudesta, ravitsemus, ladkitys, tukimuodot, liikunta ja lahdemateriaali lisatietoa varten.
Erityisesti ravitsemus ja ladkehoito on késitelty hyvin suppeasti ja tiiviisti. Vertaistukea ja
liilkunnan merkitysta painotettiin. Parkinsonin tautia koskeva yleistieto on kerdtty eri kirjal-
lisuuslahteistd. Itse taudista on oppaassa suhteellisen suppea yleiskuvaus; haastateltujen

mielipide oli, ettei koko taudinkulku ole tarpeen alkuvaiheessa. Keski-Pohjanmaan erikois-
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sairaanhoito- ja peruspalvelukuntayhtyman fysioterapiaosastolta saatiin voimisteluohjeita,
joiden perusteella liikkeitd selkedsti havainnollistavaa mallia (fysioterapeuttiopiskelija)
kuvattiin. L&hdekirjallisuudesta ja Internet-l4hteistd valittiin sopivimmat lisatiedon kanavat

osin oman harkinnan, osin haastattelujen perusteella.

Tarkeaa oli, ettd oppaan savy on tukeva ja kannustava. Pyrittiin kirjoittamaan kaikille ym-
marrettavalla yleiskielelld. Tavoitteena oli lukijaystavallinen ulkoasu, joten sivuille liséttiin
aiheisiin sopivia kuvia elavoittdmaan tekstid. Kirjoitusprosessin aikana keskityttiin aina
yhteen teemaan. Haluttiin saada aikaan mahdollisimman valmista tekstia kustakin aiheesta,

vaikka muutoksia tiedettiin olevan viela odotettavissa.

Ensimmaisen koeversion tekstiosat valmistuivat huhtikuussa 2009. Témén jalkeen jatket-
tiin oppaan ulkoasua koskevien kysymysten ratkomista ja loppuraportin tekemistd. En-
simmaéinen koeversio oppaasta valmistui kevaalla 2009 ja tamé versio l&hetettiin lausunto-
Kierrokselle projektiorganisaation jasenille. Muutosehdotuksia tuli suhteellisen vahan, né-
ma koskivat lahinna sanavalintoja. Kovin paljon muutettavaa ei siis ollut. Muutosten jal-
keen pyydettiin uusia kommentteja projektiorganisaatiolta, télla kertaa Kirjallisesti. Kesan
ja syksyn aikana tehtiin tarvittavat muutokset oppaaseen seka Kirjoitettiin loppuraportin

valmiiksi.

Oppaan suunnitteluvaiheessa etsittiin tietoa myos oppaan ulkoasutekijoista. Oli tarve saada
lisdtietoa oppaan laatimiseen liittyvista teknisista seikoista. Oli tehtdva my6ds muutoksia
sivujarjestykseen taiton vuoksi. Tdma ajoittui vuoden 2009 tammi-maaliskuulle. Toinen
koeversio muotoiltiin ehdotettujen tarkistukset ja korjausten pohjalta kesan aikana. Tama
versio kavi myos lausuntokierroksella alkusyksysta. Lopullinen versio tulostettiin lopulli-

sessa asussaan syyskuun puoleen valiin mennessa 2009.
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5 PROJEKTIN ARVIOINTI

5.1 Projektin tyoskentelyprosessin ja lopputuloksen arviointi

Projekti eteni vaiheittain. Suunnittelun jalkeen alkoivat haastattelut ja niisti saadun tiedon
purku ja analyysi. Seuraavaksi oli oppaan suunnittelu ja kirjoitus; lopullisena tuotoksena
ensitieto-opas Parkinsonia sairastavalle (LIITE 4). Haastattelujen avulla saatiin validia
tietoa oppaan suunnittelua varten. Haastateltavia informoitiin késiteltavisté aiheista, haas-
tattelun tarkoituksesta, tekijoiden vaitiolovelvollisuudesta sekd haastattelun avulla saadun
materiaalin k&ytostd ja kasittelystd. Haastattelutilanteet olivat rauhallisia ja keskustelua
syntyi aiheeseen liittyen. Haastateltavien mééara oli riittava, silla uusia asioita ei enda juuri
ilmennyt my6hemmin haastateltujen kohdalla. Haastateltavat olivat lahes kaikista asioita
taysin samaa mielté ja eridvissakin mielipiteissd kumpikin osapuoli hyvaksyi toistensa néa-
kdkannat. Eniten informaatiota saatiin ryhmahaastattelun avulla. Vilkan (2005, 126) mu-
kaan laadullista tutkimusmenetelmaé kaytettéessa aineiston laatu on ratkaisevaa, ei aineis-

ton koko.

Purku- ja analyysivaihe oli suhteellisen yksinkertainen, haastateltavien mielipiteet tulivat
selkeésti esiin ja oppaan teemat oli helppo valita. Analyysivaiheessa oli tarpeen jattda osa
aukikirjoitetusta tiedoista sivuun; haastatteluissa tuli esiin asioita, jotka eivét olleet rele-
vantteja oppaan laatimisen kannalta. Aineistot kasiteltiin sisallonanalyysin avulla. Keskei-
set teemat oppaan laatimista saatiin analyysin pohjalta esiin; vain yksi aihepiiri vaatii myo-

hempaa tarkennusta tiedonantajalta.

Oppaan suunnittelu- ja kirjoitusvaihe oli haastava. Tavoitteena oli tuottaa opas, jonka Kieli
on ymmarrettdvaa ja ulkoasu lukijaystavéllinen. Haasteena oli olla yli- tai aliarvioimatta
lukijoita. Tekstia elavoittdmaéan kaytettiin kuvia, jotka sopivat kasiteltaviin teemoihin. Ku-

vina kéytettiin vapaassa jakelussa olevia maksuttomia kuva-arkistoja, joiden suhteen eivat
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tekijanoikeudet tuota ongelmia. Voimisteluohjeiden kuvat otettiin itse. Kantavana periaat-
teena koko projektin ajan oli potilaslahtoisyys.

Projektin lopputuotos eli opas valmistui ennakkosuunnitelmien mukaisesti. Projektiorgani-
saatiolta pyydettiin ja saatiin arvioita sekd muutosehdotuksia oppaasta kahteen otteeseen.
Viimeisen arviointikyselyn yhteydessa pyydettiin kommentteja oppaasta myos kirjallisesti
(LNTE 5/1-2). Valmistunut opas vastaa tarpeeseen, se on riittdvan kattava ensitietopake-
tiksi. Keskeiset aihepiirit on kasitelty tarpeeksi laajasti. Painotuksissa on noudatettu haasta-
teltujen mielipiteita.

Opas valmistui aikataulun mukaisesti, oppaan suunnittelu ja toteutus eteni sykayksittain.
Ajoittain oli tiiviin tydskentelyn vaiheita, valill4 taas luovan harkinnan hetkia. Ajallisesti
eniten aikaa kului suunnitteluvaiheeseen, itse tekninen kirjoittaminen sujui suhteellisen
nopeasti. Projektin budjetti pysyi suunnitelluissa rajoissa, ennakoimattomia kustannuksia ei

koitunut. Kustannukset koostuivat etupééssé aanitteista ja monistuspaperista.

5.2 Eettisten nakékulmien huomioonottaminen projektissa

Etiikka ja eettiset kdytanteet ohjaavat kaikkea sosiaali- ja terveysalan tutkimusta. Tutkimus
taytyy toteuttaa siten, etté reliabiliteetin ja validiteetin vaatimukset tayttyvat. Reliabilitee-
tissa on kysymys siitd, kuinka luotettavaa tietoa tutkimuksella saadaan. Validi tutkimus
mittaa juuri sitd ilmiotd, jota sen on tarkoituskin. Kyse on siis tutkimuksen patevyydesta.
(Mékinen 2006, 87.) Jo haastattelujen suunnitteluvaiheessa on otettava huomioon namé
seikat, jotta tarkeimmat teemat saadaan esille johdattelematta kuitenkaan haastattelun kul-
kua liikaa. Tassd tutkimuksessa saatiin luotettavaa tietoa, koska haastateltavat olivat Par-
kinsonin taudin kanssa arkipaivaa elavia. Mukana oli seké sairastavan etté laheisen mielipi-
teet. Kavi selkeésti ilmi, ettd haastateltavat olivat motivoituneita kertomaan eldmastaén

auttaakseen muita sairastuneita. Tutkimus oli validi, koska sen avulla saatiin riittavasti
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oppaan suunnittelemiseen tarvittavaa tietoa. Haastatteluiden pohjalta maaraytyivat lopulta
sekd oppaan aihepiirit ja painotukset.

Tutkimusta tehtdessa taytyy noudattaa hyvaa tieteellistd kdytant6d, joka takaa sen, etta tut-
Kimus on eettisesti hyva ja tieteellisesti laadukas. Tutkimuseettisen toimikunnan (2002)
mukaan hyva tieteellinen k&ytantd koostuu seuraavista tekijoista: tiedeyhteison tunnustavi-
en tyotapojen noudattaminen, tieteellisten tutkimusten mukaisten ja eettisesti kestdvien
tiedonhankinta-, tutkimus-, ja arviointimenetelmien soveltaminen sekd avoimuuden peri-
aatteen noudattaminen tutkimustulosten julkaisussa. Lisaksi ndihin k&ytanteisiin kuuluu
ottaa huomioon muiden tutkijoiden tyd ja niiden merkitys omaa tutkimusta kohtaan. Tut-
kimus taytyy suunnitella ja toteuttaa seka tulokset raportoida tieteellisyyden vaatimusten
mukaan. Tutkimusryhmén jasenilla taytyy olla ennen tutkimuksen alkua selvilla oma ase-
mansa, oikeudet, osuus tekijyydestd, vastuut ja velvollisuudet seké tutkimustulosten ja ai-
neiston sdilyttdmiseen ja omistajuuteen liittyvien tekijoiden taytyy olla ratkaistu ja kirjattu
kaikkien osapuolien hyvaksyma. Hyvaan tutkimuskaytantoon kuuluu, ettd kaikki rahoitus
lahteet ja muut merkitykselliset sidonnaisuudet on ilmoitettava. Tutkimuksessa on nouda-
tettava hyvaa hallintokdytant6d, seka hyvéaé henkilosto- ja taloushallintoa. (Tutkimuseetti-
nen toimikunta 2002.)

Tassa tutkimuksessa noudatettiin eettisid periaatteita seka otettiin huomioon tieteelliset
periaatteet tutkimuksen ajan. Huolimatta tutkimuksen pienimuotoisuudesta tavoitteena oli
toimia kaikissa tutkimuksen vaiheissa tieteellisyyden vaatimuksia noudattaen ja ndin toi-
mittiinkin. Teoreettisena taustamateriaalina kédytettiin erilaista haastattelututkimuksia kasit-
televaa tutkittua tietoa. Salassapitovelvollisuuden periaatetta noudatettiin tarkasti. Taman
vuoksi tassa tydssa haastateltavien nimid ei mainita liitteissa, vaikka haastateltavat ovat
allekirjoittaneet luvat haastatteluiden tekemiseen. Haastatteluista ei muutenkaan ole annet-
tu tietoa muille tahoille kuin tekijoille. Aineisto on sailytetty ja havitetty asianmukaisesti.

Taman projektin kulut olivat pienet ja vastasimme niista itse.
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Projektiin liittyvan haastattelututkimuksen eettinen toteuttaminen on keskeisessd osassa
tyotdmme. Haastatteluun osallistuvien taytyy saada tietda vastuullisen tutkijan ja tutkimus-
ryhman nimet seka yhteystiedot, tutkimuksen tavoite, tutkimukseen osallistuvien vapaaeh-
toisuus, aineistonkeruun toteutustapa, luottamuksellisten tietojen suojaaminen, keréttyjen
tietojen kayttotarkoitus, kéyttoaika ja kayttajat seka tutkittavia koskevat muut mahdolliset
tietolahteet (Kuula 2006, 102; Makinen 2006, 95.) Tassa tutkimuksessa osallistujille tiedo-
tettiin selkedsti tutkimuksen tarkoitus, ilmoitettiin osallistumisen vapaaehtoisuudesta seké
tietojen luottamuksellisesta késittelysta. Haastateltavilla oli mahdollisuus saada tekijoiden
yhteystiedot sek& taustalla olevat yhteistyotahot.

5.3 Projektin hyédyntamissuunnitelmat ja toimenpide-ehdotukset

Projektin tuloksena syntynyt ensitieto-opas palvelee Keski-Pohjanmaan erikoissairaanhoi-
to- ja peruspalvelukuntayhtymén neurologian poliklinikkaa ja sen potilaita. Lisdksi opas
luovutetaan Kokkolanseudun Parkinsonkerhon kéyttéon. Opas on suunnattu Kokkolanseu-
dulla asuville, mutta sit4 voidaan hyddyntad myos alueen ulkopuolellakin. Sen tarkoitukse-
na on tukea ja ohjata Parkinsonin tautiin sairastunutta. Tama pitkdaikaissairaus vaikuttaa
kuitenkin elamé&an monin tavoin. Opas ei riitd ainoaksi tiedonlahteeksi, sen vuoksi se sisél-

tad myos siitd mista lisatietoa ja —tukea on loydettavissa.

Neurologian poliklinikan kannalta ajateltuna, poliklinikka saa kayttdonsa kustannuksitta
potilasohjeen. Opas ei tarvitse markkinointia, Keski-Pohjanmaan erikoissairaanhoito- ja
peruspalvelukuntayhtymén on seka vapaus etté valta paattaa, otetaanko se kayttoon. Teki-
janoikeudet luovutetaan kummallekin yhteistydtaholle ja ndmé saavat tehdd muutoksia
pakettiin haluamallaan tavalla. Opas toimitetaan yhteistydkumppaneille sekd sédhkdisena

etta paperiversiona.
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Periaatteessa voi sanoa, ettd oppaan avulla osaltaan edesautetaan Lain potilaan asemasta ja
oikeuksista (17.8.1992/785, 58) noudattamista. Sen avulla potilas saa tietoa sairaudestaan
ymmarrettavalla kielelld. Oppaan voi esimerkiksi jakaa hoitajan vastaanotolla, jolloin sita
tarkastella yhdessé hoitajan kanssa, tai ensitietopdivand osana muuta materiaalia. Opasta
voidaan jakaa tarvitseville myds Parkinsonkerhon tilaisuuksissa.

5.4 Projekti opinndytetyona

Projektin tavoitteena oli tehdd ensitieto-opas Parkinsonin tautia sairastavalle. Aiheen valin-
taan vaikutti sekd kiinnostus t4ta sairautta kohtaan ettd halu tuottaa tuotos, jolla on konk-
reettinen kayttotarkoitus. Itse sairaus oli tdman tyon tekijoille ainakin jonkin verran tuttu,
kumpikin oli kohdannut Parkinsonia sairastavia tydssa tai koulutuksen aikana. Vaihtoeh-
toisissa ammattiopinnoissa keskitymme molemmat aikuisen hoitotyéhon, jonka yhteyteen
aihe liittyy. Valitsemastamme aiheesta koituu hyotya tydeldmalle seké itsellemme ammat-

titaidon kehittymisen kautta.

Projektin oppimistavoitteena oli saada tietoa pitké&aikaissairauteen sairastumisen merkityk-
sestd ihmiselle, Parkinsonin taudista sekd projektitydskentelystd. L&hdekirjallisuuden ja
sahkdisten lahteiden avulla saimme ajantasaista tietoa seké sairastumisesta etta Parkinsonin
taudista. Tyota tehdessimme olemme kadyttaneet apuna myos vieraskielistd lahdemateriaa-
lia. Parkinsonin taudista l0ytyi runsaasti lahteitd, osa lahteistd oli kuitenkin vanhentuneista.
Ongelmallisempaa oli 16ytdd materiaalia pitkéaikaissairauteen sairastumisesta. Kaytimme
tassd apuna Kokkolan koulutuskirjaston informaatikkojen palveluita, heidén avullaan 16y-
tyi muutama térked lahde. Lahdemateriaali on luotettavaa ja se on kokonaisuudessaan pe-

raisin 2000-luvulta.

Projektityoskentelystd oli molemmilla jonkin verran kokemusta, l&hinnd toimeenpanevana

osapuolina, ei niink&an suunnittelijoina. Projektissa saimme teoriatietoa projektin suunnit-
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telun periaatteista. Suunnittelu oli pitkékestoisin vaihe prosessissa. Toteutus eteni nopeasti
ja aikataulua noudattaen. Projekti vaati pitkdjanteisté tyoskentelyd ja madrétietoisuutta ta-
voitteen suhteen. Haasteellisuudestaan huolimatta tallaisen opinnédytetyén tekeminen osoit-

tautui mielenkiintoiseksi.

Sairaanhoitaja tarvitsee perustietoa sairastumisesta pitkdaikaissairauteen ymmartaékseen
potilaan tilannetta kokonaisuutena, ei vain sairauden kautta. Sairastumisen vaikutus ela-
maan on kokonaisvaltaista, moni terveen ihmisen kannalta ajatellen yksinkertainen asia on
pitkdaikaissairaan kannalta ulottumattomissa. On silti muistettava positiivisen asenteen ja
toivon yll&pitdminen haasteellisissakin tilanteissa. Katsomme, ettd tdman opinndytteen
tekemisen kautta syveni ymmartamyksemme tasté seikasta. Saimme tdmén materiaalipake-
tin lisaksi tietoa siitd, millaista tietoa sairauden ensivaiheessa tarvitaan ja millaista tietoa
ehké voi jattdd myohempéan ajankohtaan. Tastd koituu meille hyotyé tulevassa roolissam-
me sairaanhoitajina, eikd pelkastdan Parkinsonin tautiin sairastuneen tilannetta ajatellen
vaan myos oikeastaan mista tahansa sairaudesta puhuttaessa. Vaikka itse diagnoosin ker-
tomisen voidaan katsoa olevan laakérin tehtdvd, on sairaanhoitajalla merkittava tehtdva
usein tdmén diagnoosin merkityksen selkeyttdjand, konkreettisen lisdtiedon antajana ja

yhtend tukijana seka sairastuneelle ettd tdmén laheisille.

Tietdamys yhteiskunnan tukimuodoista sairastuneelle on lisdaantynyt projektin myota.
Saimme havaita, mitd kuuluu Kokkolanseudun Parkinsonkerhon toimintaan. Havaitsimme,
kuinka tarked merkitys tamankaltaisella vertaistuella on pitkdaikaissairaalle. Toivon mu-

kaan oppaamme rohkaisee uusia Parkinsonin tautiin sairastavia vertaistuen piiriin.
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Riitta Ala-Korpi
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Opinndytetyon tyonimi (aihe)
Ensitieto-opas vastadiagnostisoidulle parkinsonpotilaalle

Tutkimusongelma/kehittimistehtiva
Mita tietoa parkinsonpotilas tarvitsee juuri diagnoosin saatuaan?

Opinndytetyon tavoite ja rajaus/tutkimustulokset

Tavoitteena on tehda ensitieto-opas vastadiagnostisoidulle parkinsonpotilaalle Kokkolan
alueelta. Keskitymme nimenomaan alkuvaiheen tiedontarpeeseen ja pyrimme ottamaan
huomioon paikallisen nikékulman.
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(/}"' KESKI-POHJANMAAN AMMATTIKORKEAKOULU
MELLERSTA GSTERBOTTENS YRKESHOGSKOLA

OPINNAYTETYOSOPIMUS

Opinndytetydn alustava aikataulu (pvm:t kuukauden tarkkuudella)

Aloituspalaveri (ohjaaja, tydn tekijd, tydeldmiohjaaja) [ toukokuu 08 ]
Toteutussuunnitelman esittdminen [ lokakuu 2008 ]

Viliraportointi [ toukokuu 2009 ]

Ohjaajan tarkastus ja/tai loppupalaveri [ syyskuu 2009 ]

Opinnaytetyon hyvaksyttavaksi jattdiminen [ ]

Opinndytetydn seminaariesitys [ marraskuu 2009 ]

Kypsyyskoe [ joulukuu 2009 ]

Toimeksiantajan yhteystiedot {yritys, yhteyshenkildn nimi, osoite, puhelin, sihképosti)

Tdamd sopimus on laadittu kolmena kappaleena. Sopimuskappaleet toimitetaan opinnéytetydn
tekijélle, toimeksiantajalle sekd tyon ohjaajalle. Keski-Pohjanmaan ammattikorkeakoulun
opiskelija sitoutuu tekemddn toimeksiantajan toimeksiannosta edelld mainitusta aiheesta
opinnaytetyon _31.10.2008 mennessi.

Toimeksiantaja sitoutuu antamaan opiskelijan kidyttd6n tydssé tarvitiavaa tietoa sekd arvioimaan
opinnadytetytn valmistuttua sen hyddynnettavyyttd toiminnassaan. Toimeksiantaja maksaa
materiaali-, postitus-, matka- ym. mahdolliset kulut laskun mukaan. Toimeksiantaja voi maksaa
opinniytetydn tekijille palkan.

Tamin sopimuksen osapuolet ovat velvolliset pitdimaan salassa kaiken, miti he toimeksiannon
yhteydessd ovat aaneet tietoonsa asioista, joita voidaan pitai toisen sopijapuolen
litkesalaisuutena. Opinndytetys kdyddan lapi ammattikorkeakoulun opinnidytetyseminaarissa
ja se on julkinen asiakirja. Toimeksiantajan tulee erikseen pyytad tyon salausta.

Ammattikorkeakoulu ei vastaa opinndytetydn tekijan mahdollisesti aiheuttamasta haitasta tai
vahingosta. /
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Ryhméhaastattelut:

1. TIETO, JOTA ITSE ON SAANUT DIAGNOOSIN VARMISTUTTUA
% mité tietoa saitte itse/mitd olisi pitanyt/mita ei olisi tarvinnut?

2. Mitd pitdisi tietdd aivan alussa..
*Parkinsonin taudista sairautena (oireet, taudinkulku, eldmisesté sairauden kanssa,
perhe/parisuhde, tyoeldma)?
* Hoito
e|_&&kehoito (vaikutukset: hyddyt/haitat, sivuvaikutukset)
*Elaméntavat
eRavitsemus
eLiikunta (ohjeita?)
eMuut elaméntavat

* Tuet
eApuvalineet
eYhteiskunnan tukimuodot (KELA , kaupunki, Parkinsonliitto)
eVertaistuki (yhteistyd neur. poliklinikan kanssa)

*Oppaan ulkonako
eKuvia? /Koko?/ Fonttikoko, -tyyppi?
*Olemassa olevien oppaiden vertailu. Mik& hyvaa/huonoa?

* Omaiset/laheiset
emita tiedettava?
eoma kappale, taytyyko olla?

3. Kuinka kannustaisit itse parkinsoniin sairastunutta aivan alkuvaiheessa?
4. Kirja- ettd nettilahteiden tarpeellisuus (osoitteita), joista saa lisdtietoa?

Yksilohaastattelut: (mikali ei saatu vastauksia jo ryhmahaastattelussa)
Parkinsoniin sairastunut:

1. Mitd parisuhteeseen liittyvia asioita pitaisi oppaassa ehka kasitella.
2. Kuinka parkinsoniin liittyvaa masennusta ja muita mielialaan liittyvia seikkoja pitéisi kasi-
telld aivan alussa?

Omaisen haastattelu?

1. Pitéisiké omaisille olla oppaassa oma kappale, jossa késiteltaisiin mitd on olla parkinsoniin
sairastuneen omainen,

2. kuinka voi parhaiten tukea sairastunutta?

3. sairauden vaikutus parisuhteeseen?
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Hei sind Parkinsonin tautia sairastava ja hdnen omaisensa!

Suunnittelemme alkuvaiheen ensitieto-opasta parkin-
sonintautiin sairastuneille ja heiddan omaisilleen juuri
— Kokkolan aluetta silmallapitaen. Tarkoituksenamme ei
siis ole tehda kattavaa Parkinsonin taudin kulusta vaan
painottua juuri siihen vaiheeseen, jolloin tauti on vasta
todettu. Olemme kaksi kolmannen opintovuoden sai-
raanhoitajaopiskelijaa Keski-Pohjanmaan ammattikor-
keakoulun sosiaali- ja terveydenhoito-oppilaitoksesta,
Erja Kangasvieri ja Lisbeth Sandvik ja taman oppaan
tekeminen on opinndytetydmme padosa. Tydmme ohjaavana opettajana toimii lehtori
Riitta Ala-Korpi. Meilla on oppilaitokseltamme lupa taman haastattelun tekemiseen.

Jotta saamme tietoa siitd, mitd Parkinsonin tautiin sairastuneet itse haluaisivat téllai-
sen ensitieto-oppaan sisaltdvan, pyydamme saada haastatella teitd Kokkolanseudun
parkinsonkerhon kokoontumisen yhteydessa.

Haastattelumme koostuu kahdesta osasta. Ensin on ryhmahaastattelu ja sen jalkeen
noin neljaa teista tullaan haastattelemaan henkilokohtaisesti. Olemme kiinnostuneita
myo6s omaisten mielipiteistd, joten haastattelemme myds noin kolmea omaista. Haas-
tatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja sen voi halutessaan keskeyttds. Haastat-
telut nauhoitetaan. Nauhoituksista saatavaa tietoa kaytetadn vain tdman ensitieto-
oppaan suunnitteluun ja kerédmme siis ainoastaan oppaan tekemiseen tarvittavaa
tietoa. Vain me kaksi oppaan tekijaa kuuntelemme &danitteet ja lakattuamme niita tar-
vitsemasta, ne tuhotaan. Meilla on vaitiolovelvollisuus, joten seka henkil6llisyytenne
etta haastatteluissa ilmaisemamme mahdollisesti arkaluonteiset asiat jaavat pelkas-
tdan meidan tietoomme.

Mikali haastattelun jalkeen teidan mieleenne tulee asioita, jotka koskevat kasiteltyja
asioita, voitte ottaa yhteytta meihin jalkeenkin
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ALUKSI

Tama on opas Sinulle, joka olet juuri saanut tietdd sairastavasi Parkinsonin
tautia. Opas on tehty yhteistydssa muiden Parkinsonin tautia sairastavien ja
neurologian poliklinikan kanssa. Tarkoituksemme on antaa evaitd alkuvai-
heeseen ja toisaalta valittaa tietoa siitd, mista lisatietoa voi omatoimisesti
hankkia.

PARKINSONIN TAUTI

Parkinsonin tauti on neurologinen pitkaaikaissairaus, jonka oireet ja niiden
voimakkuus vaihtelevat eri ihmisilla ja eri aikoina. Varsinaista syyté sairau-
teen ei tunneta. Tauti alkaa keskimé&érin 50 — 70-vuotiaana. Sen keskeisim-
pid oireita ovat toispuoleinen lepovapina (tremor), liikkeiden hidastuminen
(hypokinesia) seka lihasjanteyden lisdéantyminen (rigiditeetti) sek& muutok-
set tasapainossa. Oireita saattaa olla myds muillakin alueilla. Vaikka liike-
kokonaisuuksien hallinta heikkenee, tauti ei suinkaan ole esteend uuden
oppimiselle. Sanotaan, ettda Parkinsonin tauti ei lyhennd elamaa, se vain
hankaloittaa sitd. Toimintakyky saattaa vaihdella paivan aikana suuresti.
Tautia ei talla hetkelld ole varsinaista parannuskeinoa, mutta sen oireita

voidaan hallita lddkehoidolla. Yleensé tauti etenee
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hitaasti ja se on ollut kantajallaan jo pitkadn ennen kuin sita osataan dia-
gnostisoida.

Parkinsonoireiden taustalla ovat rappeutuminen niissé hermoissa, jotka va-
littavat késkyja aivoista lihaksiin. Dopamiini-valittajaaineen véheneminen
aiheuttaa aivoissa hermosolujen toiminnan kiihtymist4 saaden aikaan Par-
kinsonin taudin oireet. Kyseessa on siis yksinkertaistettuna tauti, joka joh-
tuu dopamiinin vahenemisesta tai puuttumisesta. Aivoissa tapahtuu myods

rakenteellisia muutoksia.

Tama oli vain erittéin tiivistetty tietopaketti Parkinsonin taudista. Lisatietoa
I6ytyy runsaasti. Oppaan loppuun on keratty erilaisia kirjallisia lahteita,
misté lisatietoa voi hankkia itse, mukana on seka toisten Parkinsonin tautia

sairastavien suosittelemia kirjoja etta hyvia nettiléhteita.

ELAMAA PARKINSONIN KANSSA

Parkinsonin tauti ei suinkaan ole hyvén ja antoisan elamén este. Asiat kan-
nattaa yrittdd ottaa rauhallisesti, ja kuten yksi Parkinsonin tautia sairastava
totesi “ei kannata turhaan hotkyilld”. Alkuun sairastuminen pitkdaikaissai-
rauteen voi olla shokki ja eldmadéan sairauden kanssa taytyykin sopeutua.
Tama vaihe voi kest&a kauankin, mieliala voi olla masentunut. Tdma kuuluu

usein sairauteen. Tauti asettaa kyll4 haasteita, mutta positiivisella elaméan-



3

asenteella, terveellisilla elaméntavoilla ja oikealla 1a&kityksella pérjaa pit-
kalle.

Laheisten tuki on tarkedd. LAmmin, positiivinen asenne ja joskus napakka-
kin suhtautuminen ovat paikallaan. On hyva muistaa, ettd laheisillakin voi
olla jotakin opittavaa ja kysyttdvaa taudin suhteen, joten on usein hyva idea,
ettd he voivat osallistua. Yliméardinen korvapari laakéarin tai hoitajan vas-
taanotolla on eduksi; kerrotut asiat jadvat mieleen paremmin ja tuolloin on

kummallakin mahdollisuus kysya mielta askarruttavista seikoista.

LAAKEHOITO

Alkuvaiheessa Parkinsonin tauti voi olla oireeton tai ainakin ')\P
hyvin véahdoireinen, eika aiheuta suuriakaan muutoksia potilaan

elamaan. Oireet ja niiden ilmaantuminen on kuitenkin hyvin yksilollista ja
ne kehittyvat eri tahtiin eri ihmisilla. Parkinsonin tautia hoidetaan laakityk-
selld, mutta sen aloitusajankohta on aina yksildllinen. Nykyaéan aloitetaan
usein laékeaineilla, jotka tehoavat parhaiten vapinaan ja hieman lihasjayk-
kyyteen. Niiden vaikutus perustuu siihen, etta aivojen liikekeskuksen her-
mojarjestelméan liikatoiminnan hillitsemiseen. Toiset ladkkeet taas vaikutta-
vat dopamiinin eritysta lisdavasti. Oikea ladke ja sen annostus etsitaan yksi-

I61lisesti kunkin tarpeisiin sopivaksi.

R
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RUOKA JA JUOMA

Parkinsonin tauti ei varsinaisesti aseta suuriakaan rajoituksia ruokavalioosi.
Tavallinen runsaskuituinen ja normaali terveellinen ruokavalio, mika itsel-
lesi parhaiten maistuu, on hyvd myds Parkinsonin taudissa. Riittdva juomi-
nen on hyvaksi mygs vatsan toiminnalle ja kenelle tahansa olitpa sitten Par-
Kinsonin tautia sairastava tai et. Kuidut ovat térkeitd, koska ne edistévéat
vatsan toimintaa ehkdisten ummetusta, joka on monien Parkinsonintautia
sairastavien vaivana. Saanndllinen ruokailurytmi on eduksi; on hyva syéda

l&mmin ateria kahdesti paivassa.
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SOPEUTUMISVALMENNUS

Parkinsonia sairastavien mukaan juuri sopeutumisvalmennus-kurssit ovat
erittain antoisia. Tietoa sopeutumisvalmennus-kursseista ja erilaisista kun-
toutuskursseista saat tietoa neurologian poliklinikalta sekd Suomen Parkin-
sonliitto ry:It4. Poliklinikka jarjestdd vuosittain uusille sairastuneille info-
paivén, niisti kannattaa kysya poliklinikalta. Tietoa sopeutumisvalmennus-
kursseista saa my0s keskussairaalassa tyoskentelevaltd kuntoutusohjaajalta.
Neurologian poliklinikalla ladkarikdaynnin jalkeen on myds mahdollisuus
tavata ja keskustella Parkinsonin tautiin perehtyneen sairaanhoitajan kanssa.
Kuntoutus- ja sopeutumisvalmennusta jarjestetddn esimerkiksi Parkinson-
sekd Dystonia- ja aivohalvausliiton omistamassa Erityisosaamiskeskus Su-

vituulessa Turussa.

LITKUNTA

Liikunta on oleellinen osa Parkinsonin tautia sairastavan eldméa. Se auttaa
arkipaivassa, virkistdd mielta ja tukee kunnon sailymisté seka lisaa eldman-
laatua. Liikuntaa voi harrastaa monin eri tavoin, lahtékohtana on tietysti
oma kiinnostus. Toiset pitdvat tanssista, toiset kuntosaliharjoittelusta. Li-
séksi kavely sauvoilla tai ilman, uinti ja muu vapaa liikkkuminen on monen
mieleen. Kukin liikkuu omaan tahtiinsa, oman kunnon ja sairauden asetta-

mien rajoitusten mukaan. Myos fysioterapiasta on koettu olevan apua.
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Paivittdinen jumppa ja venyttelyt ovat Parkinson potilaille tarkeitd. Tassa
esimerkkikuvia sellaisista liikkeistd, jotka ovat eduksi Parkinsonin tautia
sairastaville. Liikkeit4 voi tehda pitkin paivad, koko ohjelmaa ei siis tarvitse
tehda kerralla.

i —

Ylaraajojen venytys:

Kyljen venytys: Istuen
tai seisten. Taivuta var-
taloa sivulle kurottaen

sormia lattiaa kohti.

Venyta kasia; toista
kohti kattoa, toista kohti
lattiaa. Vaihda késien
asentoa. Pida kyynarni-
velet suorina. Toista 10
Krt.

Toista 10 krt/puoli.
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Pakaravenytys:

Selinmakuulla.
Veda polvi kasilla
auttaen koukkuun
mahdollisimman
pitk&lle vatsan
paalle. Paina toista
jalkaa suoraksi
alustaa vasten.
Toista venytys

Alavartalon kier-
to. Selinmakuulla.
Laita kadet niskan

Rintalihasten venytys: Etureiden venytys: Seisten, taakse tai sivulle
Toinen jalka edessd, toi- tukeudu tuoliin. Ota Kiinni ”T-asentoon”.
nen takana. Nosta koukis- nilkasta ja veda kantapaata Jalat koukkuun,
tettu késivarsi kulmaa kohti pakaraa. Tyénna lan- polvet yhdessé.
vasten. Nojaa eteen ja tiota eteen ja polvi kohti Kierré polvia.
Kierré ylavartaloa tasaises-  |attiaa.

ti. Venytd 1 min./kasi. Potkut kattoon: Pol-

vet koukussa selin-
makuulla. Potkaise
vuoroin oikeaa, vuo-
roin vasenta jalkaa
kohti kattoa samalla
venyttden. Pida
asento hetken ja
vaihda jalkaa

Takareiden venytys:
Asettaudu selin ma-
kuulle. Veda venytet-
tavaa jalkaa kasilla
avustaen rintaa kohti
ja ojenna polvea.
Apuna voi kéyttaa
myos jalkapohjan alta
kulkevaa remmia.
Venyta 1 min/jalka.




Lattialta nousu: Nouse lattialta
ylos toispolviseisonnan kautta.
Yrita sdilyttaa tasapaino liikkeen
aikana. Tarvittaessa voit ottaa
tukea tuolista. Tee tdméa ponnista-
en vuorotellen kummallakin jalal-
la. Toista 5 krt/jalka.

Ryhtiliike: Selkd suora-
na istuen, jalat tukevasti
lattiassa. Ojenna ryhti ja
veda lapaluut yhteen
kiertaen kasia ulospain
peukalot edelld. Toista
10 krt.

Ylavartalon kierto: Istu

polvet erilladn tanko
niskan takana. Kierré
ylavartaloa ja anna paan
Kiertyd mukana. Toista
10 Kkrt/puoli.
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Pohjevenytys: Seiso

alimmalla portaalla, las-
ke toinen kantapaa reu-
nan yli antaen vartalon
painon venyttéa kanta-
paata alas. Venytys tun-
tuu pohkeessa.

10

Selka-/tasapainoliike: e J

Nosta  vastakkainen
kési ja jalka vaaka-
tasoon venyttden raajo-
jen pituutta. Katse lat-
tiassa.  Toista 10
krt/puoli.
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MISTA APUA?

Sairastuminen herattdd usein mielessa ajoittain sekasortoisiakin tunteita,
mutta tilannetta helpottaa suuresti omaisten ja laheisten tuki. Asioista kan-
nattaa jutella avoimesti, ala jaa yksin hautomaan. Positiivinen mieliala ja
huumorikaan ei ole kielletty& vaan suorastaan suositeltavaa! Muista ettet ole
ainoa Parkinsonin tautiin sairastunut! Vallan mainio mahdollisuus tavata
muita “kollegoita” on osallistua Kokkolan seudun Parkinsonkerhon tapaa-
misiin. Siell4 saat ajankohtaisen tiedon lisdksi mukavaa seuraa kahvittelun
lomassa. Toisilta samassa eldamantilanteessa olevilta saa usein napparia
vinkkeja mahdollisiin pulmiin. Kerho kokoontuu kerran kuussa, yleensa
Palvelu- ja toimintakeskus Tervakartanon juttutuvalla Kokkolan keskustas-
sa, osoitteessa Tehtaankatu 27-29. Kerhon vetéja on Markku Raisala. Ha-
neen voi ottaa yhteyttd muutenkin mielta askarruttavissa asioissa, yhteystie-
dot loydat tdmén oppaan lopusta. Kerhon kokoontumispéivét ilmoitetaan
Keski-Pohjanmaa-lehden Jarjestopalstalla sek& Kokkolan Tapahtumakalen-

terista, http://tapahtumat.kpk.fi/. Yleensd kokoonnutaan joka kuukauden

neljas torstai klo 13. Ilmapiiri on rento ja kannustava, paikalla kdy myos
asiantuntijoita kertomassa ajankohtaisista kuulumisista sairauden suhteen.
Olet lampimaésti tervetullut mukaan joukkoon, voit ottaa myods laheisesi

mukaan!

LITE 4/7 12

Taloudelliset tuet

Koska Parkinsonin tauti on pitk&aikaissairaus, sairastavien
on mahdollista saada taloudellista tukea KELA:Ita. Naista tuista saa tietoa
esimerkiksi Suomen Parkinsonliitto Ry:n julkaisemasta Pienesté sosiaali-
turvaoppaasta, jonka saa aluetyontekijalta, e-mail -osoite: juk-
ka.tauriainen@parkinson.fi, puh. 0400-856004. My0ds neurologian poli-

Klinikalta voi kysyé tietoa. Parkinson-ldakkeet kuuluvat erityiskorvattavien
ladkkeiden piiriin; korvaus myonnetaan laékarin kirjoittaman B-todistuksen

perusteella.
Muita tukimuotoja

Kokkolan kaupunki on halunnut tukea pitkéaikaissairaita ja myontaa heille
ns. edullisen erityisliikuntakortin. Sen avulla saat esimerkiksi uida VesiVei-
jarissa veloituksetta. Voit myos osallistua vesijumppaan. Kuntosalipalvelui-
ta saa myos alennettuun hintaan ja keilaaminenkin on mahdollista. Ndiden
myo6ta voit vaikkapa hankkia itsellesi uuden harrastuksen! Tietoa ja hake-
muksen saa esimerkiksi seuraavilta Kokkolan kaupungin Internet-sivuilta:

http://www.kokkola.fi/erityisryhmat/erityisryhmien liikunta/fi Fl/erityisliik

untakortti/ tai kaupungin liikuntatoimistosta, kaupungintalon infopisteesta
tai Uintikeskus VesiVeijarista, jonne hakemukset myos palautetaan. Jos et

asu Kokkolassa, kysy mahdollisista etuuksista omasta kunnasta.


http://tapahtumat.kpk.fi/
mailto:jukka.tauriainen@parkinson.fi
mailto:jukka.tauriainen@parkinson.fi
http://www.kokkola.fi/erityisryhmat/erityisryhmien_liikunta/fi_FI/erityisliikuntakortti/
http://www.kokkola.fi/erityisryhmat/erityisryhmien_liikunta/fi_FI/erityisliikuntakortti/
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Tukihenkiloita
Salme Heino, esh, Keski-Pohjanmaan erikoissairaanhoito- ja peruspalve-

lukuntayhtyma, neurologian poliklinikka: w@ 06-826 42 32 tai e-mail: sal-
me.heino @kpshp.fi.

Markku Raisala, Kokkolan seudun Parkinsonkerhon vetdja: @ 0400-

984 431 tai e-mail: markku.raisala@regionline.fi.

Kokkolanseudun
Parkinsonkerho

Karlebynejdens Parkinson-klubb

Elama koostuu

valoista ja varjoista...
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LISATIETOA

Kirjalahteita Parkinsonin taudista - -
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Suomeksi:

Aho, Kari: Matkakumppanina Parkinson.  Neurologin
muksia omasta sairaudestaan. Anekdootti. Sulkava. 2000.

Schenkmanis, UIf: Parkinsonin tauti. WSOY. Vantaa. 2008.

Minun tarinani. Tositarinoita Parkinsonin tautiin, dystoniaan ja Huntingtonin
tautiin sairastuneiden eldmésté. Arja Pasila (toim.) Suomen Parkinsonliitto ry:n
julkaisu. Kaarinan tasopaino Oy. 2004.

Ruotsiksi:
Johnels, Bo i samarbete med UIf Schenkmanis: Parkinson. Gothia. Vaxjo. 2001.
Schenkmanis, UIf: Aktivt liv vid Parkinson. ICA bokférlag. Uddevalla. 2002.

Ogérd, Leif: Battre liv trots Parkinson - Nar det oméjliga blir majligt. Konsult-
forlaget Uppsala Publishing house. Halmstad. 2002.

Internetlahteité:
Suomen Parkinson-liitto ry:n Kkotisivut osoitteella

http://www.parkinson.fi

Ruotsinkielistd tietoa valittdd Ruotsin Parkinsonliitto eli Parkinsonforbundet
http://pf.clubonweb.com/pub/4371/Default.aspx?Newsld=883

Oppaan laatijat:
Erja Kangasvieri ja Lisbeth Sandvik

Taman oppaan tekijanoikeudet luovutetaan Keski-Pohjanmaan keskussairaalalle
ja Kokkolanseudun Parkinsonkerholle.


mailto:salme.heino@kpshp.fi
mailto:salme.heino@kpshp.fi
mailto:markku.raisala@regionline.fi
http://www.parkinson.fi/
http://pf.clubonweb.com/pub/4371/Default.aspx?NewsId=883
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ARVIOINTI

Opiskelijat ovat tarttuneet hyvin ajankohtaiseen aiheeseen, pitkdaikaispotilaan omatoimi-
seen

selviytymisen tukemiseen.

Ammattilaisen silmin opas on pelkistetty ja suppea, mutta tdmé oli varmasti tekijoiden
tarkoituskin.

Ja téllaisena se palvelee hyvin vastasairastuneita.

Kiitosta opas saa erityisesti kolmesta ansiostaan:

- Se painottaa osallistuvan ja avoimen eldmanasenteen merkitysta Parkin-
sonin tautia
sairastavan elamassa.

- Se korostaa yhteisollisyyden merkitysta.
- Oppaassa on laaja kuvitus omaehtoisen liikunnan ja lihashuollon tueksi.

Potilasjarjestdjen ja tautiin sairastuneiden kayttdminen lahdetahoina tuntui raikkaalta.

Suosittelen mielelléni opasta vastasairastuneille.

Kokkolassa 23.9.2009

Salme Heino, sairaanhoitaja
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OPINNAYTETYON ARVOSTELU

Tyon laatijat: Erja Kangasvieri,

Lisbeth Sandvik

Oppilaiden laatima opinnédytetyd soveltuu hyvin ensitieto-oppaaksi Parkinsonin tautiin
sairastuneelle. Oppaassa on selvitetty rauhoittavalla tavalla lukijalle tarpeelliset perustiedot
Parkinsonin taudista. Oppaan tekijat ovat perehtyneet hyvin Parkinsonin tautiin ja tuovat
oppaassa hyvin esille paikalliskerhon toimintaa, sopeutumisvalmennusmahdollisuuden
sekd mista 10ytaa lisatietoa sairaudesta.

Kokkolassa 25.8.2009

Markku Raisala

isannoitsija, Kokkolanseudun Parkinsonkerhon vetéja



