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Parkinsonin tauti on parantumaton neurologinen sairaus, joka etenee hitaasti vaiheittain.
Parkinsonin taudin vaikeat oireet johtavat siihen, etta potilas joutuu useimmiten jossain
vaiheessa tukeutumaan muiden apuun. Nain potilaan omaiset ja laheiset usein elavat
sairaudessa mukana. Parkinsonin tauti tuo suuria muutoksia niin sairastavan kuin hanen
laheistensa arkeen, mutta aiempien tutkimusten perusteella tiedetaan, etta laheiset jaavat

kaipaamaan tukea tiedon muodossa.

Taman opinnaytetydon tarkoituksena oli tuottaa tietoa interaktiivisen Prezi-esityksen
muodossa Parkinsonin tautia sairastavan laheisille. Tavoitteena oli luoda selkea esitys

tukemaan laheisten tiedon tarpeita.

Tyon aihe oli 1&htdisin Parkinsonliitolta. Parkinsonin tautia sairastavan laheisten tuen ja
tiedon tarpeita on kartoitettu aiemmin tehdyissad opinnaytetdissad, joiden pohjalta taman
opinnaytetyon tiedon osa-alueet on poimittu. Yhdeksi tarkeimméksi tarpeeksi esiin nousi

tiedon tarve ja tietojen [6ytyminen yhdesta paikasta.

Tietoperustaa tyolle kerattiin suomen- seka englanninkielisista tietokannoista. Lisaksi tydssa
hyddynnettiin hoitosuosituksia ja oppikirjamateriaalia.

Opinnaytetyon tuloksena syntynyt Prezi-esitys jaettiin Parkinsonliiton kayttoon.

Avainsanat Parkinsonin tauti, laheinen, tiedon tarve, voimavaraistuminen
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Abstract

Anna Pylkkanen and Venla Rautiainen
Authors Fulfilling the need for knowledge about Parkinson’s disease for
Title caretakers and next-of-kin
-Education through an interactive presentation
Number of Pages 29 pages
Date 19 March 2019
Degree Bachelor of Health Care
Degree Program Nursing and Health Care
Specialisation option Nursing
Instructor(s) Liisa Montin, PhD, Senior Lecturer, RN

Parkinson’s disease is an incurable, progressive neurological disorder. The difficult symp-
toms of the disorder usually force the patient to rely on the help of others at some point in
the progression of their symptoms; this way, the patient’s next-of-kin and other friends and
relatives may also be heavily affected by the disease. Even with potentially significant
changes to their daily lives, prior studies show that this group is often left without informa-
tional support about the disorder and its effects.

The purpose of this thesis was to create an educational tool in the form of an interactive
Prezi presentation to be used by the next-of-kin of patients living with Parkinson’s disease.
The aim was to create a clear presentation to support the informational needs of these next-
of-kin.

The subject of this thesis was supplied by the Finnish Parkinson Association, and was com-
pleted in co-operation with Metropolia UAS. The informational needs of the next-of-kin of
Parkinson’s patients has been previously studied in earlier theses; the findings of these
works form the informational base for this thesis. One of the most important needs of the

next-of-kin was the availability of information, and the ease of finding it in one place.

Background information was gathered from both Finnish and English journal databases. In
addition, this thesis utilized national treatment recommendations and textbook material.
The interactive Prezi presentation created as part of this thesis was given to the Finnish

Parkinson’s Association for their use.

Keywords Parkinson’s disease, Next of kin, information, education,
caretaker
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1 Johdanto

Parkinsonin tauti on parantumaton neurologinen sairaus, joka etenee hitaasti vaiheittain.
Sairaus on hyvin yksil6llinen, eivatka sairauden kaikki oireet aina ilmene kaikilla potilailla.
Parkinsonin taudin p&&oireet ovat motorisia. Potilaat voivat kokea vapinaa, lihaksiston
jaykkyytta ja hidastuneita lihasten liikkeita. P&&oireiden ohella potilaat voivat myds kokea
muita motorisia ja ei-motorisia oireita, kuten huimausta, ummetusta ja rakon
toimintahairiGitd. Sairastuneille on yhteista, ettd sairauden edetessa he tulevat usein
riippuvaisiksi muiden ihmisten avulle. Sairauden loppuvaiheessa yli kolmasosa potilaista
dementoituu ja neljisosa joutuu laitoshoitoon 10 vuoden kuluessa sairastumisesta.
(Ahonen 2016: 398-399.) Vuonna 2014, Suomessa oli noin 14 000 Parkinsonin tautia
sairastavaa potilasta (Suomen Parkinsonliitto 2015).

Parkinsonin tautia sairastava ihminen saa suurimman osan henkisesta ja kaytannon
tuesta laheisiltddn. Yha useampi Parkinsonin tautia sairastava ihminen yrittdd parjata
kotona mahdollisimman pitkdan sairautensa kanssa. Sairastavan ihmisen hoidon- ja
elamanlaatu voi olla pitkalti kiinni laheisen voimavaroista ja jaksamisesta. Laheinen voi
kokea voimakasta kuormitusta sairauden kaikissa vaiheissa, silla varsinkin
omabhoitajaksi ryhtynyt laheinen on riskialttiimpi kokemaan yksinaisyytta tai masennusta.
(A’Campo — Spliethoff-Kamminga — Macht — Roos 2010: 55-57.)

Aikaisemman tutkimuksen mukaan, Parkinsonin tautia sairastavien laheiset tuntevat
jaavansa ilman tukea. Tiedon puute sairaudesta ja tulevaisuudesta sai laheiset
tuntemaan itsensa syrjityiksi ja epavarmoiksi heidan tulevaisuudestaan. (Birgersson —
Edberg 2004: 626-627.) Vakavan pitk&aikaisdiagnoosin saatuaan, moni potilas tuntee
pelkoa, epavarmuutta ja surua tulevaisuudestaan. Naiden tunteiden voimakkuutta
helpottaa potilaiden itsendisyyden tunteen sailyttaminen ja hanen kykynsa paattaa
omista asioistaan. (Leino-Kilpi — Luoto — Katajisto 1998: 116-119.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa tietoa Parkinsonin tautia sairastavien

ihmisten laheisille.
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2 Keskeiset kasitteet

2.1 Parkinsonin tauti terveysongelmana

Suomen koko vaestostd Parkinsonin tautia sairastaa 1-2 ihmista tuhannesta. Tautiin
sairastutaan keskimaarin noin 60- vuotiaana. Parkinsonin taudissa asentoa- ja liikkeita
saatelevat hermosolut tuhoutuvat aivoissa. Nama hermosolut sijaitsevat paaasiassa
aivojen tyvessa, mustatumakkeen alueella. Solut erittdd dopamiini nimista
valittajaainetta, joka on keskeinen aine aivon toiminnoille. Solujen tuhouduttua aivoihin
jaa vahemman terveitd soluja, ja dopamiinipitoisuus laskee. Aivosoluja tuhoutuu
ikd&ntymisen myota, mutta Parkinsonin taudissa prosessi alkaa aikaisemmin ja on
tavallista voimakkaampi. Parkinsonin taudin keskeinen laakehoito pyrkii korvaamaan
aivoissa puuttuvaa dopamiinia ja nain lievittAmaan sairauden oireita. (Jankovic 2008:
368.) Edelleenkaén ei tunneta Parkinsonin taudin perussyytd eikd tekijoita, jotka
aiheuttavat mustan tumakkeen hermosolujen tuhoutumisen (Rinne — Marttila — Pasila
2000: 9).

Parkinsonin taudin toteaminen ja diagnoosi ovat pitkalti kiinni potilaan oireiden
ilmentymisesta ja neurologin lausunnosta. Tautia ei pysty toteamaan esimerkiksi
verinaytteesta eikd muun laboraatiokokeen myota. (Launis 1997:10.) Tauti saattaa
heikentaa toisen toimintakykya muutamassa vuodessa huomattavasti, toisilla se taas

pysyy vahaoireisena jopa kymmenia vuosia (Noble 2007).

Parkinsonin taudin diagnoosi on vaikea potilaalle, mutta myds hanen ymparilla oleville.
Sairastuminen vaikuttaa usein koko lahipiirin, mukaan lukien puolison, lapset
vanhemmat, lahisukulaiset, ystavat, naapurit seka tydtoverit. (Gordin — Martikainen
2011.) Sana ‘laheinen’ luo laajan kasityksen eri ihmisistd, jotka ovat sairastuneelle
ihmisille tukena ja voimavarana. Kielitoimiston sanakirjan maaritelman mukaan laheinen
tarkoittaa lahelld olevaa, kuvaten sukulaisuutta, tuttavuutta, yhteenkuuluvuutta tai
viehtymysta (MOT).

Parkinsonin taudille ei tiedeta parantavaa hoitoa télla hetkella. Pitk&aikaisdiagnoosin
saaneet ihmiset ja heidan laheisensa joutuvat soveltamaan sairauden arkielamaan
tuomia haasteita ja muutoksia eri tavalla, kuin akuutin diagnoosin saaneet potilaat. Tassa
tilanteessa potilas tai hdnen laheisensa voi kokea suuria muutoksia elamanlaadussaan.
(Navarta-Sanchez ym. 2016: 1960-1961.)
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2.2 Voimavaraistumista tukeva tieto

Voimavaraistumista tukeva ohjaus voidaan ajatella lahestymistapana, joka mahdollistaa
potilaan ottamaan itse vastuuta terveydestaan tunnistamalla ja edistamalla hanen omia
yksildllisia vahvuuksia, tietoisia valintoja ja henkilokohtaisia tavoitteita (Crawford — Roger
— Candlin 2017: 495). Selviytyminen, asioiden hallitseminen ja mukautuvaisuus ovat
saman tapaisia kykyja, mutta voimavaraistuminen painottuu potilaan omiin tahdon ja
hallinnan tunteisiin (Leino-Kilpi ym. 1998: 116). Potilasohjausta voidaan myo6s ajatella
laheiseen kohdennettuna. Sairaanhoitaja voi ammatillisessa asemassaan edistaa
kokonaisvaltaista Parkinsonin taudin hoitoa silloin, kun han huomioi potilaan omaiset ja
laheiset ohjauksessa ja he saavat tietoa esimerkiksi hyvinvoinnin toimintamalleista.
(Abendroth — Greenblum — Gray 2014: 49-54.)

Voimavaraistumista tukeva tieto voidaan jakaa biologis-fysiologiseen, toiminnalliseen,
taloudelliseen, sosiaaliseen, eettiseen ja kokemukselliseen osa-alueeseen (Leino-Kilpi
ym. 1998: 116). Tassa tydssa on tiedon luokittelussa hyddynnetty naitd kuutta osa-

aluetta.

2.3 Interaktiivinen opetustapa

Oppimistyylit jakautuvat kolmeen eri tapaan jasentaa ja ymmartaa tietoa: visuaaliseen,
auditiiviseen ja kinesteettiseen. Paras oppimistulos saavutetaan yhdistamalla eri
menetelmia, jolloin jokainen oppija voi poimia tavat, jotka soveltuvat hanelle parhaiten.
Powerpoint esitys on oiva tyokalu tiedon esittamiseen, koska hyvin tehty esitys

mahdollistaa kaikkien edella mainittujen aistien aktivoinnin. (Nieminen 2009: 104-110.)

Hyva esitelma perehdyttaa oppijaa aiheeseen ja valaisee asioita vaikuttavasti ja
viihdyttavasti. Ymmartamista helpottaa myos kaytannén esimerkit. (Repo — Nuutinen
2003: 185-187.) Powerpoint -esityksesta voi tehda interaktiivisen lisdéamalla esimerkiksi
lyhyité videopatkid, pienimuotoisia tehtavia tai linkkeja muille sivustoille. N&in esitysta
katsova saa osallistua opetustilanteeseen. (Cook — Dupras 2004: 700-701.) Taman
opinnaytetyon esitysohjelmaksi valikoitui Powerpointin kaltainen ohjelma, Prezi, joka

koettiin visuaalisesti miellyttavana ja interaktiivisena tapana esittaa tieto.
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3 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa tietoa interaktiivisen Prezi - esityksen muodossa
Parkinsonin tautia sairastavien ihmisten laheisille. Tavoitteena on, ettéd saatua tietoa
voidaan hyodyntaa tukemaan Parkinsonin tautia sairastavien laheisten tiedon tarpeita.
Tybssa haetaan vastausta kysymykseen, minkéalaisia tiedon tarpeita laheisilla on.

4 Opinnaytetydn aineisto ja sen luokittelu

Opinnaytetydssa on hyddynnetty kolmea aikaisempaa opinnaytety6ta ja niiden tuloksia.
Naissa aikaisemmissa opinnaytetdissa kartoitettiin Parkinson potilaan laheisen tuen ja
tiedon tarpeita scoping -katsauksena sekad haastatteluina (Jalasvirta — Nuikka 2018;
Hakkinen — Kinnunen 2017; Dembele — Ruumensaari 2017). Yhdeksi tarkeimmaksi
tarpeeksi tuli tiedon tarve. Laheiset toivoivat, etta tarvittavat tiedot I6ytyisivat yhdesta
paikkaa, silla tiedonhankinta koettiin haastavaksi. (Jalasvirta — Nuikka 2018; Hakkinen
— Kinnunen 2017.) Opinndytetydn aineiston luokittelurunkona on kaytetty
voimavaraistumista tukevan tiedon osa-alueita (Leino-Kilpi ym. 1998: 116).

Opinnaytetyon tietopohjaa haettiin Cinahl, Medic, Finna ja Pubmed -tietokannoista.
Tietoa kerattiin lisdksi oppikirjoista, Kéypa hoito -suosituksista sekd Parkinson-liiton

oppaista.

Sairauden oireista, etenemisesta ja ennusteesta tietoa haettiin tietokantojen lisaksi
oppikirjoista sekd Kaypa hoito -suosituksista. Medic -tietokantaan haku tehtiin
"Parkinson*” ja "oireet’ hakusanoilla vuosivaliltd 2000-2019, valiten viidestatoista (n=15)
tuloksesta kaksi. Tietoa sairauden oireista ja vaiheista [0ytyi myds englanninkielisella
haulla. Pubmed —tietokannassa haku suoritettiin kayttdmalla hakusanoja ‘Parkinson’s
disease’, ‘clinical symptoms’ ja ‘diagnosis’. Osumia tuli paljon, joten hakua rajattiin
vuosiin  2005-2019 ja tarkennettiin lisdhakusanalla ‘progression’ ja ‘education’.

Kuudestakymmenestaviidesta artikkelista (n=65) valittiin 2.

Tietopohjaa sairastuneen liikunnasta haettiin Cinahl -tietokannasta kayttden hakusanoja
‘Parkinson’s disease’, “exercise’, “systematic review’, rajaten hakutulokset vuosiin
2010-2018. Artikkeleita loytyi (n=33) ja ndistda aineistoon valittin 3. Pub Med -
tietokantaan haku suoritettiin hakusanoilla = Parkinsons disease ja "physical fitness’,
rajaten haku vuosiin 2000-2019. Artikkeleita 16ytyi (n=37), aineistoon hyddynnettiin 2

artikkelia.
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Laheisten ergonomiasta tietoa haettiin Medic tietokannasta hakusanoilla “ergonomi*” ja

avustaminen, kahdesta (n=2) artikkeleista toinen valittiin.

Parkinsonin taudin ladkehoidosta ja hoitomenetelmistd haettiin tietoa kayttaen
hakusanoja "Parkinson’s disease” ja ‘future” ja “drug therapy’ rajaten vuosiin 2014-2019.

Artikkeleita 16ytyi paljon (n=162), joista hyddynnettiin tahan tyéhon 2.

Tietoa ravitsemuksesta etsittiin hakusanoilla ‘nutrition status” ja ‘Parkinson® ja “disease’
rajaten vuosille 2009-2019. Kahdeksastatoista (n=18) artikkelista valittiin 2.

Tietopohjaa vertaistuesta ja kokemuksista laheisten sairastumisesta etsittiin Cinhal-
tietokannasta hakusanoilla "Parkinsons disease” ja “caregiving” sekd& “Parkinsons
disease ja ‘caregiver support”. Ensimmainen haku rajattin vuosiin 2000-2019,
kymmenesta (n=10) hakutuloksesta valittin yksi. Toiset hakusanat tuottivat laajasti
tuloksia, joten vuodet rajattiin 2010-2019, jolloin kahdestatoista (n=12) hakutuloksesta

valittiin kolme.

Hoitoon ohjauksesta, sosiaalieduista ja palveluista tietoa kerattiin Medic -tietokannasta
hakusanoilla “Parkinso*” ja "kuntoutus”. Haku tuotti (n=17) tulosta, joista yksi valittiin.
Liséksi tietoalueeseen kerdttiin tietoa Kaypa hoito -suosituksista, Parkinson-liton ja
Kelan sivuilta seka sosiaaliturvaoppaasta.

Omaistuesta tietoa haettiin Sosiaali- ja terveysministerion omaishoidon oppaasta,
terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen sivuilta seké Parkinsonliiton sivuilta. Tietoa etsittiin

my0Os Finna -tietokannan Kirjoista ja artikkeleista hakusanoilla “edunvalvonta” ja “opas’

rajaamalla julkaisuvuodet 2009-2019. Osumia saatiin 21 (n=21), joista valittiin 1.

5 Lé&heisten tiedon tarve

5.1 Biologis- fysiologisen tiedon tarpeet

5.1.1 Sairauden eteneminen, vaiheet ja ennuste

Parkinsonin taudin keskeisimpia motorisia oireita ovat vapina, lihasjaykkyys ja

hidasliikkeisyys. Lisaksi sairastuneilla voi esiintyd autonomisen hermoston

toimintah&iri6itd, tasapaino-ongelmia sekd neuropsykiatrisia etta tiedonkasittelysséa
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ilmenevid oireita. Oireet vaihtelevat hyvin yksilokohtaisesti. (Rinne — Marttila — Pasila
2000: 12; Rinne — Karrasch 2015.)

Taudin alkuvaiheet ovat usein epéaselvia ja tulevat esiin hitaasti. Taudin huomattavin
ensioire on usein raajan tai raajojen vapina eli treemori. Vapina alkaa yleensa
toispuolisena ylaraajasta, josta se levidaa ensin saman puolen alaraajaan ja ajan
kuluessa toisen puolen raajoihin. Raajojen liséksi vapinaa voi ilmeta leuassa ja kielessa.
Tyypillisesti vapinaa ilmenee levossa ja se vahenee raajan likkuessa. Vapina pahentuu
usein potilaan jannittdessa, hermostuessa tai uupuessa. Vapinan voimaantuessa
arkiaskareet voivat vaikeutua. Pukeutuminen, syéminen, ja muut napparyyttd vaativat
tehtavat hankaloituvat. Taudin alkuvaiheessa potilas voi myds huomata liikkeiden
hidastumista eli bradykinesiaa, tai jaykistymista eli rigiditeettid. Liikkeiden hidastuminen
nakyy niin liikesuorituksen hitautena, kuin liikkeiden vahyytena. Liséksi kasvot voivat
muuttua vahailmeisiksi, kun tunnetiloja ilmentavat liikkeet vahenevat tai puuttuvat
kokonaan. Lihasten jaykkyys on usein voimakkaampaa vartalon lihaksissa, kuin
aareisosien lihaksissa. Sairastuneelle voi aiheutua lihaskipuja jaykkyydesta johtuen.
(Launis 1997: 11-13; Parkinsonin tauti 2014; Rinne — Marttila — Pasila 2000: 12-13.)
Usein jo ennen motoristen oireiden ilmenemistd, voi potilaalla ilmeta joitakin
epaspesifisia oireita, kuten vasymysta, unihdirioita, lihaskipuja, Kirjoittamisvaikeuksia,

masennusta tai ummetusta (Kaakkola — Marttila 2015).

Parkinsonin tautiin liittyy etenevid kognitiivisten toimintojen hairiita. Kognitiivisilla
toiminnoilla tarkoitetaan tiedon vastaanottamista, tulkitsemista, kayttamista ja
tallentamista. (Rinne ym. 2000: 14-15.) Taudin alkuvaiheessa tyypillistd ovat
psykomotoriikan ja tiedonkasittelyn hidastuminen (Rinne — Karrasch 2015). Kognitiiviset
hairiot voivat ilmeta sairastuneen aloitekyvyn heikentymisena ja aiemman aktivisuuden
vahentymisenda. Tunne-eldman hairididen esiintyminen on myds mahdollista. (Rinne ym.
2000: 14; Parkinsonin tauti 2014.)

Parkinsonin taudin edetessa oireet nayttaytyvat voimakkaammin. Koska tauti etenee
jokaisella potilaalla eri tavoin, oireet voivat edetd nopeasti tai pysya samalla tasolla
kauan. Etenemisvaiheessa motoriset liikkeet ovat jo huomattavasti heikentyneet. Liike
voi olla vaikea “saada kayntiin“, tasta hyva esimerkki on tuolista nouseminen. (Launis
1997: 25, 98.) Asento voi painua etukyyryyn ja tasapainon hallitseminen seka
kaveleminen voivat vaikeutua. Puhevaikeudet voivat myds ilmeté taudin edetessa, koska
aanen tuottamisen lihasten kayttd vaikeutuu. Puheen voimakkuuden taso laskee ja

aantdminen muuttuvat epaselkeaksi. Hikoilu, rasvainen iho, ja ummetus ovet myos
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yleisid kehon autonomiseen hermostoon, eli elimistdon s&ételytoimintoihin kohdistuvia
oireita. Parkinsonin taudin oire kirjoon voi myds kuulua henkisia ja mielialaan vaikuttavia
oireita. Masentuneisuus ja unihairiét ovat yleisia Parkinsonin tautia sairastaville. (Noble
2007.) Sairastuneilla voi ilmeté lihasten pitkakestoisia kouristustiloja eli dystoniaa, jotka
voivat aiheuttaa kipuja (Rinne ym. 2000: 13). Kavelyn yhteydessa voi ilmeta akillista
sekuntien tai minuuttien mittaista likuntakyvyttdmaksi jahmettymista (Kaakkola — Matrttila
2015).

Suun motoriikan heikkous, kasvojen ilmeikkyyden véahentyminen seka asennon
hallinnan vaikeudet aiheuttavat sairastuneelle syljen kasittelyn vaikeuksia mika voi
johtaa kuolaamiseen. Ruuansulatuskanavan oireiden hoitoa ei saisi jattaa Parkinsonin
taudin hoidossa huomiotta, silld ne vaikuttavat motoristen oireiden laakehoitoon seké
merkittavasti potilaiden kokemaan elaméanlaatuun. (Mertsalmi — Arkkila — Hissa —
Passinen — Scheperjans 2017: 1913-1914.)

Parkinsonin taudin myo6héaisvaiheessa lihasten liikeradat ovat hapertuneet. Sydéminen
vaikeutuu: ruoan pureskelu ja nieleminen huonontuvat. Hengitysvaikeudet ovat yleisia.
Dementia ei suoranaisesti ole Parkinsonin taudin oire, mutta taudeilla on taipumusta
esiintya yhdessa. (Jankovic 2008: 370.)

Yksittaisen potilaan taudin kulkua on mahdoton ennustaa. Sairauden myodhempdaa
kehitysta voidaan arvioida sairauden alkuvaiheen oireiden kehittymisen perusteella, silla
hitaasti eteneva tauti harvemmin muuttuu nopeasti etenevaksi. (Rinne ym. 2000: 16.)
Vaikeiden vaiheiden syntya on pystytty vahentdmaan Parkinsonin taudin nykyisilla
l&dkehoidoilla. Taudin kuolleisuus on lahella vastaavan ikdisen vaeston kuolleisuutta.
(Kaakkola — Marttila 2015.)

5.1.2 Parkinsonin taudin ladkehoito

Laékehoito on Parkinsonin taudin keskeisin hoitomenetelma. La&kityksella pyritaan
lievittim&an Parkinsonin taudin oireita pitdmalla ylla hermosoluvalittdjamolekyylin, eli
dopamiinin tasapainoa. L&&kitys on sairauden tapaan yksilollistd ja kun se aloitetaan,
sitoo se loppuelamaksi. Parkinsonin taudin ladkehoidon perusperiaatteena on
perinteisesti ollut laékehoidon aloittaminen yhdellda laékkeelld, jonka annostusta
harkitaan potilaan oireiden mukaisesti. Laékehoito ei vaikuta itsessaan sairauden
mekanismiin. (Rinne ym. 2000: 22-23.)
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Parkinsonin taudille on eri tyyppisida laakehoitoja, jotka vaikuttavat eri tavoin
dopamiinitasapainoon. Dopamiinivaje kehossa aiheuttaa ongelmia kahdessa eri
hermojarjestelmassd, dopaminergisesséa ja kolinergisessd. Naméa hermojarjestelmien

hairiét aiheuttavat Parkinsonin taudin oireet. (Rinne ym. 2000: 22-23.)

Levodopa on Parkinsonin taudin tdsmalaake: ladke on dopamiinin esiaste, joka muuntuu
dopamiinksi kehossa. Laéke nostaa veren dopamiinipitoisuutta. Levodopa tehoaa hyvin
motorisiin oireisiin, mutta ladkkeen vaste hiipuu monen potilaan kohdalla pitkén kaytén
jalkeen. (Aho 2011: 69-70.) Toisin kuin Levodopa, dopamiiniagonistit tehostavat kehon
dopamiinin kayttéa. Dopamiinin vastaanottokohtien toimivuutta parantavat ladkkeet
voimistavat hermopdaatteiden kykya ottaa vastaan ja kayttdd dopamiinia. (Aho 2011: 71;
Rinne ym. 2000: 22.)

Kehon omat entsyymit hajottavat dopamiinimolekyylit, kun sen vaikutus hermopéaatteissa
halutaan lopettaa. Estamalla naiden entsyymien toimintaa, laékkeet voivat
keinotekoisesti nostaa  dopamiinipitoisuutta  hermopdaatteissd.  Kahdenlaista
entsyymiestajaa kaytetadn Parkinsonin taudin laékityksind: MAO-B estéjat nostavat
dopamiinin pitoisuutta estdmalla sen pilkkoutumisen aivokudoksessa, ja COMT-
entsyymin estgjat pidentavéat dopamiinin pilkkoutumisaikaa aivojen ulkopuolella, jotta
dopamiinia paasee aivoihin suuremmassa maarin. Lisddmalla dopamiinin maaraa,
MAO-B estéjalaakkeet saavat hyvan hoitovasteen sairauden alkuvaiheessa, kun aivojen
solut tuottavat dopamiinia viela itse. COMT- entsyymin estdjaa kaytetaan lahes aina
levodopavalmisteen rinnakkaisladkkeena tehostamaan levodopan toimintaa. (Rinne ym.
2000: 22-23.)

Kun dopamiinia esiintyy lilan vahan kehossa, kehon kolinerginen hermojarjestelma toimii
ylitehostettuna. Antikolinerginen ladkeryhma saataa kolinergisen hermojarjestelméan
toimintaa aivoissa, mutta ei vaikuta suoraan dopamiinin pitoistuuteen aivoissa.
Antikolinergiset ladkkeet ovat vanhimpia Parkinsonin taudin hoitoon kuuluvia laakkeita,
mutta muihin laakeryhmiin verrattuna niiden teho oireiden vahentdmisessa on

merkittavasti huonompi. (Rinne ym. 2000: 19.)
5.1.3 Laakkeiden haittavaikutukset ja yhteensopivuus
Parkinsonin taudin laakehoidolla voi olla ei-toivottuja sivuvaikutuksia. Levodopa-

hoidosta saattaa aiheutua sivuvaikutuksia niin hoidon alussa kuin pitkdaikaisessa

hoidossa. Ei-motoriset haittavaikutukset kuten uneliaisuus, aistiharhat, ja paranoidiset
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psykoosit ovat usein niin rajuja, etté ne rajoittavat levodopan annostusta. (Fahn 2018.)
Laakehoito on yksildllista, ja kaikkia haittavaikutuksia ei voi tunnistaa tai tietda ennen

ladkityksen aloittamista.

5.1.4 Nykyiset ja tulevaisuuden uudet hoitomenetelmat

Parkinsonin taudin hoidossa ldékehoidon ohella tarkedssa osassa ovat liikkunta ja
kuntouttava hoito. Kuntouttavan hoidon tulisi keskittyd toimintakyvyn kannalta
keskeisimpaan ongelmaan. (Rinne — Karrasch 2015.) Toimintaa tukevia kuntoutus- ja
tukipalveluita ovat esimerkiksi, puhe-, toiminta-, ravitsemus- ja fysioterapia seka

psykologit (Kuntoutus- ja tukipalvelut 2004: 3).

Kaikki Parkinsonin taudin oireet eivat reagoi laékehoidollisiin hoitokeinoihin. Vapina ja
tasapainovaikeudet usein vaikeutuvat sairauden edetessa ladkehoidosta riippumatta.
(Rinne ym. 2000:26.) Parkinsonin tautia voidaan hoitaa myos kirurgisesti, mikali oireita
ei saada tyydyttavasti kuriin ladkehoidolla. Laakitysta on tarvetta jatkaa viela leikkauksen
jalkeen, mutta onnistunut leikkaus tasaa ladkkeiden tarvetta ja helpottaa oireiden
ennustettavuutta. On tarkedd muistaa, ettd leikkaava hoito aiheuttaa pysyvan
muutoksen aivokudoksessa, ja leikkauksellisessa hoidossa on aina riskeja.
Leikkaushoito ei myodskaan pysayta Parkinsonin taudin etenemistd. (Rinne ym. 2000:
27.)

Kirurgiset hoidot jakautuvat 3 eri ryhmaan: pallidotomiaan, talamotomiaan ja aivojen
sisdiseen stimulaatioon. (Kuopio 2014: 43.) Leikkaushoitoja kehitetdan edelleen tédna
paivana. (Rinne ym. 2000: 26.) Pallidotomia ja talatomia aiheuttavat pysyvia vaurioita
pallidum- tai talamustumakkeeseen ja tastd syysta naita leikkausmuotoja harvemmin
endd kaytetdan. P&aasaantdisesti kirurgisena hoitona kaytetdan talla hetkella
subtalamistumakkeeseen asennattavia syvastimulaattoreita. (Kuopio 2014: 44.)

Uutta tietoa Parkinsonin taudista ja sen synnystd on selvitetty [&hivuosina.
Geenimutaatioiden, elinymparistollisten tekijoiden sek& solutasoisten muutosten
vaikutuksia on yhdistetty altistaviksi tekijoiksi Parkinsonin taudille. NAma uudet [6ydokset
ovat ohjanneet uusien laékehoitojen tutkimuksia, ja niiden toivotaan pystyvan
vaikuttamaan Parkinsonin taudin biokemikaaliseen etenemiseen, eikd pelkastdan
lievittdm&&n sairauden oireita. (Schapira — Olanow — Greenamyre — Bezard 2014:
550.)
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5.2 Toiminnallisen tiedon tarpeet

5.2.1 Sairastuneen ravitsemus

Laihtuminen on huomattu olevan Parkinson tautia sairastavien yleinen ongelma.
Neurologisia sairauksia sairastavien ravintotarpeita on tutkittu vahan, ja taman hetkinen
tutkittu tieto ei taysin kerro syyta Parkinson tautia sairastavan painon laskemiselle.
(Lopez-Botello — Gonzéalez-Pefia — Berrin-Castaiion — Estrada-Bellmann — Ancer-
Rodriguez 2017: 45.) Syyna voi olla sairauden aiheuttamat fyysiset nielemis- ja
puremisvaikeudet, ummetus, nardstys tai huono ruokahalu (Barichella — Cereda —
Pezzoli 2009: 1882). Tama voi myo6s johtua jatkuvasta lihasjannityksesta ja vapinasta,
jotka lisdavat energiankulutusta (Aho 2003: 101).

Syéminen voi myos vaikeutua sairauden myohaisimmissé vaiheissa. Potilaan vapinat
voi johtaa hankaluuksiin ruoan kasittelemiseen lautasella tai ruoan ohjaamiseen suuhun
aterimilla tai kasin. (Athlin — Norberg — Axelsson — Moller — Nordstrom 1989: 48.)

Tahan avuksi 16ytyy erikoisaterimia (Nuutinen ym. 2010: 73-75).

Normaali painoindeksi ja hyva yleistila ovat erityisen tarkeita pitkaaikaisesti
sairastuneelle. Terveellinen, monipuolinen ruokavalio on kulmakivi jokaisen terveyteen,
mutta etenkin jo laihat potilaat voivat menettdd painostaan huomattavan osan
sairastuttuaan. Tahan on myds laheisten hyva Kiinnittdd huomiota, jos Parkinsonia

sairastava ei itse jaksa tai pysty huomioimaan muutoksia painossaan. (Aho 2003: 101.)

Levodopa laakityksen yhteisvaikutuksia potilaan proteiinikulutukseen on tutkittu.
Runsaasti valkuaisaineita sisaltava ateria heikentda levodopan imeytymista vereen.
Valkuaisaineet hajoavat aminohapoiksi elimistdssa ja siten paasevat verenkiertoon.
Koska levodopa on aminohappo, sen kuljetus verenkierrossa heikkenee muiden
samanlaisten aineiden ollessa lasna. (Aho 2003: 100.) TAma ei kuitenkaan tarkoita, etta
Parkinson potilaan tulisi vahentda proteiinikulutustaan: Aho suosittelee laakityksen ja
ruokailujen ajoitusta niin, etté potilas saa seka levodopan ja muiden ladkkeiden, etta

proteiinin ja hyvan ravinnon edut.

Koreassa tutkittu tieto suosittelee Parkinson potilaan kattavaan ravitsemustilan

arviointin - myo6s psykologista arviointia. Huomioimalla potilaan voimavaroja
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moniammatillisesti pystytdan paremmin puuttumaan aliravitsemukselle alttiin potilaan
ravitsemukseen. (Kim— Chung— Yoo 2014: 135.)

5.2.2 Liikunta

Liikunta edistdd Parkinsonin taudin hoitoa ja voi toimia myds ennaltaehkéisevana
hoitona. Liikunnan avulla voidaan yllapitaa fyysistd kuntoa. Kliinisten todisteiden
perusteella, fyysisen aktiivisuuden on todettu parantavan Parkinson potilaan yleista
terveytta seké vaikuttavan positiivisesti niin motorisiin kuin ei motorisiin oireisiin. Liikunta
tulisi liittda osaksi kaikkien Parkinson potilaiden hoitoa ja heitd tulisi kannustaa
harjoittamaan sitd saanndllisesti. Sopivista liikuntamuodoista, liikuntaharjoitusten
muuttujien (intensiteetti, kesto, saannollisyys) vaikutuksista, seka liikkuntahoitoon
sitoutumisesta tarvittaisiin viela lisda nayttdon perustuvaa tietoa. Tulevaisuudessa
voitaisiin tutkia esimerkiksi mika harjoitusmuoto olisi tehokkain Parkinson potilaille,
kuinka saanndllista liikuntaa tulisi harjoittaa maksimaalisen edun saavuttamiseksi ja
koska liikuntaharjoittelu tulisi aloittaa. (Oliveira De Carvalho ym. 2018: 92-94; Bhalsing
— Abbas — Tan 2018: 242-249.)

Parkinson potilaan liikuntakyvyn kannalta keskeisin kuntoutusmuoto on omatoiminen
itselle sopivaksi suunniteltu sdanndllinen liilkunta, jonka my6té kuntoa yllapidetaan ja sita
parannetaan. Sairastuneilla on mahdollisuus alkukartoituksen perusteella tehtavaan
kuntoutussuunnitelmaan, joka auttaa sekd kuntoutujaa, ettd omaista sitoutumaan
suunnitelmalliseen kuntoutukseen. Koska Parkinsonin tauti on eteneva sairaus, tulee
kuntoutustarvetta ja saavutettuja tuloksia arvioida sdanndllisesti uudelleen. Harjoitukset,
jotka lisdavat nivelten liikkuvuutta ja lihasvoimaa tukevat myds pdivittaisista toiminnoista
suoriutumista.  Lihasvoima- ja tasapainoharjoitukset puolestaan vahentavat

kaatumisriskia. (Parkinsonin tauti: K&ypa hoito — suositus 2017.)

Parkinson potilaan hoidossa tulisi farmakologiseen hoitoon yhdistdd aerobinen ja
voimaharjoittelu parantamaan potilaan fyysistda ja henkista terveyttd. Erilaiset
lAdkkeettomat hoitomuodot, kuten fysioterapia, kavely, juoksu, voimaharjoittelu,
toiminnallinen harjoittelu ja vartalon vardhtelyharjoittelu ovat tutkimusten mukaan
vahentaneet Parkinson potilaiden kaatumisriskia sekd parantaneet motorista

suorituskykya, tasapainoa ja kdvelya. (Carvalho ym. 2015: 183-191.)

Eri likuntamuotojen vaikutuksista Parkinsonin tautiin on tutkittu ja likunnalla on l16ydetty

olevan positiivisia vaikutuksia toimintakykyyn ja elamanlaatuun. Liikuntaharjoittelu on
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parantanut Parkinson potilaan lihasvoimaa seka tasapainoa ja silla on voitu vaikuttaa
kévelynopeuteen seka pienentad kaatumisriskid. (Goodwin — Richards — Taylor —
Taylor — Campbell 2008: 634- 637.) Aerobisen harjoittelun on todettu parantavan
motoriikkaa, tasapainoa ja kavelykykya. Juoksumatto-harjoittelu on vaikuttanut
positiivisesti  kavelyyn ja liikkuvuuteen. Erdissa tutkimuksissa on osoitettu
tanssiharjoittelun lisdnneen liikkuvuutta ja parantaneen tasapainoa seka tuoneen
nautintoa. Myts Thai Chin tehokkuutta tutkittaessa on loytynyt viitteitd, ettd sen
harjoittelu parantaa motorista toimintaa ja tasapainoa. Alustavat tutkimustulokset
viittaavat, ettd jooga harjoittelu olisi hyo6dyllistd lisaten toiminnallista liikkuvuutta,
tasapainoa, voimaa seka yla- ja alaraajan notkeutta. Tutkimusten mukaan fyysisella
aktiivisuudella on positiivisia vaikutuksia myos ei motorisiin oireisiin. Liikunnalla voidaan
mahdollisesti parantaa unen laatua, kognitiivisten toimintojen taitoja seka vaikuttaa
positiivisesti mielialaan. (Bhalsing — Abbas — Tan 2018: 242-249.) Tutkimusten
perusteella fysioterapialla on todettu olevan lyhytaikaisia hyotyja, mutta erilaisten
fysioterapiatekniikoiden tehoeroja ei ole kuitenkaan voitu tutkitusti osoittaa (Tomlinson
ym. 2013: 9-23).

Parkinson potilaalle sopivat kaikki lajit oireiden sallimissa rajoissa ja uusiakin lajeja
suositellaan kokeiltavaksi ennakkoluulottomasti, vaikka lajeja ei pystyisi virheettomasti
suorittamaan.  Suositeltavia lajeja ovat esimerkiksi  kavely, sauvakavely,
ryhmavoimistelu, allasjumppa, kotivoimistelu, tanssi, pallopelit sekd hyétyliikunta.
(Koivunen — Nurmi — Virtanen — Paiittisjarvi 2014: 2-3.) Hyvia liikuntaohjeita voi l6ytaa
esimerkiksi Parkinson liiton internet sivuilta: “liikunta ja Parkinsonin tauti” seka

*liikuntaohjeita ja kuntokortit” hakusanoilla.

Parkinsonin taudin my6ta sairastuneen aloitekyky voi heiketa ja omaisen tehtavéksi voi
jaada liikkuntaan kannustaminen. Yhdessa liikkuminen voi toimia tarkednad yhteisena
harrastuksena ja hoitomuotona. Laheisen olisi hyva pitda huolta my®ds omasta
kunnostaan, koska Parkinson tautiin sairastuminen liséa avun tarpeita. Lihasvoimaa
kehittavat liikuntamuodot helpottavat avustamistilanteita, erityisesti hyvét selka-, vatsa-
ja reisilihakset suojaavat loukkaantumisilta avustettaessa. (Rinne ym. 2000: 33-34.)
Saanndllinen liikunta vaikuttaa myds positiivisesti niin sairastavan, kuin laheisen
mielialaan ja tukee omaisen henkista jaksamista (Koivunen — Nurmi — Virtanen —
Piittisjarvi 2014: 2, 5).
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5.2.3 L&heisen oma ergonomia

Potilaan siirtymisen avustamisen lahtokohtana on avustavan henkildon oman kehon
hallinta, joka mahdollistaa turvallisen avustamisen. Oman kehon hallinnalla tarkoitetaan
taitoa tiedostaa oma tasapainoinen asento, hengitys, liike, lihasjannityksen taso seka
sen saately. Oikeanlaisen avustamisen myodta aktivoidaan potilasta kayttamaan omia
voimavarojaan kuntouttavasti. Avustajan tulisi olla tietoinen potilaan voimavaroista ja
likkumisrajoituksista. lhmiset vastaanottavat ja kasittelevat tietoa eritavoin, joten
ohjaamisessa voi soveltaa erilaisia menetelmid. Ohjaamisessa voi hybddyntaa
visuaalista, sanallista ja manuaalista ohjaamista. Visuaalisella ohjaamisella tarkoitetaan
likkeen nayttamista ja manuaalisella ohjaamisella vahaisen avun antamista.
Sanallisessa ohjaamisessa voidaan ensin kayda suoritettava asia suullisesti lapi ja
lisdksi ohjauksen aikana antaa toimintaohjeita. Avustaja ja avustettava suorittavat
likkeet yhdessa ja avustajan tulisi antaa apua vain tarvittavan verran. Potilaan
tarvittaessa enemman apua on harkittava tarkoitustenmukaisia apuvalineita.
(Tamminen-Peter — Eloranta — Kivivirta— Mammela — Salokoski — Ylikangas 2007:
28, 36-40.)

Avustamisen tarpeeseen voi vaikuttaa myods ympadristén muokkaamisella, esimerkiksi
huolehtimalla tilojen esteettomyydestd, liukuesteista ja tukikahvoista. Avustaessa
kannattaa hyddyntdd painonsiirtoja ja heilautuksia seka liikesuoritusten jakamista osiin.
Avustajan kannattaa kiinnittdd huomiota omaan asentoon, erityisesti mitd enemman
voimaa tarvitaan. Avustustilanteissa voi omaa rasitusta vahentdd olemalla lahella
avustettavaa. Selan kuormitusta voi taas vahentaa kayttamalla jalka- seka
keskivartalonlinaksia.  (Itsendisesti  arjessa  Parkinsonin  tautia  sairastavan

arkiselviytyminen ja avustaminen 2014: 11.)

5.3 Taloudellisen tiedon tarpeet

5.3.1 Hoitoon ohjaus, sosiaalietuudet ja palvelut

Parkinson tauti diagnosoidaan yleensa ensimmaisen kerran perusterveydenhuollossa.
Mikali sairauden varhaiset merkit tunnistetaan perusterveydenhuollossa, nopeutuu
taudin  diagnostiikka. Taudin diagnoosi varmistetaan erikoissairaanhoidossa.
(Martikainen 2016.) Diagnoosi perustuu kliiniseen neurologiseen tutkimukseen, missa

on esiinnyttdva vahintdan kaksi taudin keskeistd oiretta ja poissuljettava muut
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epatyypilliset 10ydokset. Parkinsonin taudin diagnoosia ei voida varmistaa aivojen

kuvantamistutkimuksella. (Parkinsonin tauti 2017.)

Parkinsonin potilaan kuntoutuksen jarjestaminen on jaettu perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon  kesken  paikallisten  sopimusten/hoitopolkujen  mukaan.
Parkinsonin tauti on eteneva sairaus, joten vahintddn kerran vuodessa tulisi arvioida
potilaan  kokonaistilannetta, laakitystd, toimintakykya, ravitsemustilaa seka
kuntoutustarvetta. Tydikaisen potilaan hoidon toteutumiseen osallistuu neurologin liséksi
tyoterveyslaakari. Parkinson potilaalla ja hanen laheisellddn on mahdollisuus myds
saada yksilollista ohjausta Parkinson-hoitajalta, fysioterapeutilta, toimintaterapeutilta,
puheterapeutilta, neuropsykologilta, sosiaalityontekijalta ja kuntoutusohjaajalta. Potilaat
voivat hakea erindisid apuvdlineita tukemaan paivittaisista toiminnoista suoriutumista.
Apuvdlineiden tarpeiden arvioinnin  suorittaa yleensd fysioterapeutti tai
toimintaterapeutti. (Parkinsonin tauti 2017.) Terveyskeskukset tai keskussairaalat
vastaavat apuvalineiden lainaamisesta (Kuntoutus- ja tukipalvelut 2004:4). Omaisen
ohjaus tulisi huomioida Parkinson potilaan terapiahoidoissa, jotta omaisen avustaminen
helpottuisi hyddyntdessa opetettuja toimintatapoja paivittdisessa arjessa (Martikainen
2016). Parkinson potilailla on mahdollisuus terveydenhuollon jarjestamalle
l[adkinndlliselle kuntoutukselle, johon luetaan aiemmin mainittujen liséksi psykoterapia,
kuntoutusohjaus, sopeutumisvalmennus ja laitoskuntoutus. Kuntoutuksen jarjestaminen
ja rahoittaminen tapahtuvat padasiassa terveydenhuollon, sosiaalitoimen,
tydvoimahallinnon, Kansanelakelaitoksen, Valtiokonttorin, Raha-automaattiyhdistyksen,
tydeldkelaitoksen seka erilaisten jarjestodjen toimesta. (Kuntoutus- ja tukipalvelut 2004:
5,6.)

Vastasairastuneille Parkinson potilaille ja heidan laheisilleen jarjestetddn ensitietopaivia
useiden keskus- tai aluesairaaloiden toimesta. Ensitietopdaivilla annetaan monipuolista
tietoa sairaudesta, sen hoidosta ja kuntoutuksesta seka saatavilla olevista
tukipalveluista. Parkinsonin tautia sairastavien valtakunnallinen jarjesté Parkinsonliitto ry
julkaisee opas- ja tietomateriaalia seka lisdksi yllapitaa neurologin seké sairaanhoitajan

ohjaus- ja neuvontapuhelinpalvelua. (Kuntoutus- ja tukipalvelut 2004: 3.)

Parkinsonin taudin hoidossa korostuu omahoito ja omaehtoinen liikunta. Lisaksi hoito
perustuu laakitykseen, kuntoutukseen seka joskus laiteavusteisiin hoitoihin. (Parkinsonin
tauti 2019.) Parkinsonliitto on laatinut kattavan “sosiaaliturvan tarkistuslistan”, josta voi

tarkistaa mahdollisia oikeutettuja etuuksia. Tietoa sosiaalietuuksista pitkdaikaissairaille
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on lisdksi koottu jarjestdjen yhteiseen sosiaaliturvaoppaaseen. (Sosiaaliturvan

tarkistuslista 2014; Sosiaaliturvaopas pitkaaikaissairaille ja vammaisille henkilille 2019.)

5.4 Eettisen tiedon tarpeet

Parkinsonin taudin edetessa sairastuneen avun tarve lisdantyy, jonka my6té laheisen
rooli muuttuu omaishoitajuudeksi (Haukijarvi-Kantola — Kauppi, Soile 2017).
Omaishoitajaksi maaritellaan sairaasta, vammaisesta tai ikaantyvasta laheisestaan
huolehtiva henkild (Salanko-Vuorela 2016). Suomen laki mé&éarittelee omaishoitajaksi
henkilén, joka on tehnyt omaishoitosopimuksen sairaan, vammaisen tai ikaantyvan

laheisen huolehtimisesta (Laki omaishoidon tuesta 2005/937 § 2).

Laheisen tuella on todettu olevan merkittdva rooli sairastuneen jaksamisessa ja
kuntoutumisessa. Laheinen voi kokea vasymistd ja avuntarpeen tuntoa, kun
sairastuneen tukemisen lisaksi hoidettavana on usein muitakin velvoitteita. Jaksaakseen
tukea ja avustaa sairastunutta, on laheisella velvollisuus huolehtia myds omasta

fyysisesta ja psyykkisesta jaksamisestaan. (Rinne ym. 2000: 64.)

Omaishoitaja voi halutessaan hakea kunnalta omaishoidon tukea. Lain mukaan
omaishoitotuen yhteydessa tulee hoidettavan ja hoitajan kanssa yhdessa laatia heita
palveleva hoito- ja palvelusuunnitelma. Suunnitelmalla varmistetaan omaishoidon ja
muiden sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden riittavyys takamaan omaishoidettavan
hyvinvointi, terveys ja turvallisuus. (Omaishoidon tuki: Opas kuntien paéattajille 2005:
11,34.) Omaishoitajan antama hoidon maara ja sisaltd kirjataan hoito- ja
palvelusuunnitelmaan. Omaishoitolain mukaan kunnan on jarjestettdva omaishoitajalle
hoitotehtavaa tukevia palveluita, kuten koulutusta, hyvinvointi- ja terveystarkastuksia
seka hyvinvointia tukevia sosiaali- ja terveyspalveluita. Omaishoitajalle on kirjattu oikeus
vahintaéan kahteen vapaaseen vuorokauteen kalenterikuukaudessa. (Laki omaishoidon
tuesta 2005/937 87, 83, 84.)

Omaishoitajuuteen usein kuuluu luottamuksellisten tehtavien hoitaminen hoidettavan
henkilon puolesta. Kirjoittamalla valtakirjan, hoidettava antaa omaishoitajalleen vastuun
ja oikeudet tietaa salassa pidettavia, yksityisia asioita. Valtakirjalle I16ytyy erindisia pohjia
tehtavasta riippuen, mutta se voi mygds olla muodoltaan avoin. Valtakirjan kirjoittamisen
hetkellda suositellaan ainakin yhden todistajan l&sn&oloa, jotta voidaan valttaa

riitatilanteiden syntya. (Nikumaa — Koponen 2016: 22-23.)
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5.5 Kokemuksellisen tiedon tarpeet

Kroonisen sairauden - kasite voi tuntua laheisestad pahaenteiseltd, koska se merkitsee
elamankestavaa hoitoa seka mahdollisesti laheisen tilan huonontumista. Krooniset
sairaudet ja niiden aiheuttama stressi vaikuttaa merkittdvasti perheenjaseniin.
Sairastuneella voi esiintya muisti- ja aistivajauksia, kognitiivisia- ja motorisia hairiéita
sekd muutoksia persoonallisuudessa ja ldheiset joutuvat sopeutumaan naihin ja niiden
tuomiin  muutoksiin. Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd sairastuminen on lis&dnnyt
sairastuneen laheisen kokemaa taakkaa ja masennusta. Laheisilla esiintyy yleisesti
terveysongelmia, johtuen mahdollisesti huonoista taidoista selviytyda sairastuneen
kanssa, tiedon ja tuen puutteesta seka syyllisyyden ja vihan tunteista sairastunutta
laheista kohtaan. Léheiset eivat koe saavansa tarpeeksi psyykkisenpuolen tukea

terveydenhuollon ammattilaisilta. (Bhatia — Gupta 2003: 211.)

Laheisen sairastuminen Parkinsonin tautiin aiheuttaa l&dheisessa erinaisia tuntemuksia,
muutoksia heidan paivittaisiin rutiineihin ja tarvetta kiinnittdd huomiota eri tavoin myos
omaan hyvinvointiin. Vahainen tietoisuus Parkinsonin taudista voi vahentaa laheisen
negatiivisia tuntemuksia laheisen saadessa diagnoosin, silla ei kunnolla tiedetd mita
odottaa. Taudin edetessa ja sairastuneen tullessa yha riippuvaisemmaksi laheisesta
voivat tuntemukset muuttua. Erityisesti tilanteet, joissa sairastuneen toiminta on
rajoittunut taudin aiheuttamista syista ovat aiheuttaneet laheisille surun, masennuksen
ja pelon tunteita. (Padovani — Gasagrande de Lima Lopes — Higahashi — Pelloso —
Paiano — Christophoro 2018: 2630-2631.)

Uusi- Seelantilainen tutkimus selvitti 1aheisen kokemuksia puolison sairastumisesta.
Parkinsonin taudin diagnoosi voi tulla koska vain etukdteen ennustamatta ja voi
tutkimuksen mukaan aiheuttaa laheiselle suuren maaran tunteita. L&heiset kokivat
olevansa valmistautumattomia diagnoosin kuulleessaan ja pohtivat peloissaan mita
muutoksia laheisen sairastuminen mahdollisesti toisi tulevaisuuden suunnitelmiin ja
parisuhteeseen. Sairastuneesta laheisesté huolehtiminen koettiin ajoittain stressaavaksi
ja ristiriitaisia tuntemuksia oli paljon. Vaikeaksi koettiin, kun laheisten omat voimavarat
eivat enaa yksin riittdneet huolehtimaan [&heisestd ja tarvittin paatoksia lisatuen
tarpeista. Laheiset ovat usein kuitenkin sitoutuneita tekemaan parhaansa kumppaninsa
puolesta. (Turney Kushner 2017: 7,10-11.)
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5.6 Sosiaalisen tiedon tarpeet

Parkinsonin taudin tuomat haasteet ulottuvat myos sairastavan ja hénen l&heistensa
sosiaaliseen elamaan. Yhdysvaltalainen tutkimus Parkinsonin tautia sairastavien
l[&heisten tukiverkostosta selvitti, etté laheiset ja omaishoitajat saavat eniten tarpeisiinsa
vastaavaa tukea vertaisiltaan. Laheiset pystyivat kertomaan avoimesti peloistaan ja avun
tarpeistaan vertaistukiryhmissa. Tutkimuksessa laheiset kertoivat myos yksinaisyyden ja
turhautumisen tunteistaan avoimemmin; moni koki, ettd kodin ja perheen ulkopuoliset
ystavat eivat enda uskaltaneet pitdd yhteyttd sairastavaan eikd hanen laheisiinsa
Parkinsonin taudin aiheuttamien oireiden takia. Vertaistukiryhmat loivat myo6s
mahdollisuuksia oppia uusista hoitomuodoista ja kaytannodn nikseista toisilta laheisilta.
(Abendroth — Greenblum — Gray 2014: 49-54.) Valtakunnallinen Parkinsonliitto ja sen
eri paikallisyhdistykset jarjestavat vertaistukitoimintaa niin sairastuneille, kuin
sairastuneiden laheisille. Laheisille on perustettu myds verkossa toimivia

vertaistukiryhmia. (Vertaistukea omaisille.)

5.7 Yhteenveto tutkimustuloksista

Tutkimustulosten yhteenveto on koottu taulukkoon 1. Tydn luokittelussa hyddynnettiin
voimavaraistumista tukevaa tietoa, johon kuuluu kuusi tiedon osa-aluetta. Aiemmissa
opinnaytetdissa esiin nousi paaosin biologis -fysiologisia, toiminnallisia ja taloudellisia
tiedon tarpeita. Koska tydssa kaytettiin luokittelurunkona voimavaraistumista tukevia
tiedon osa-alueita, otettin myods eettiset, kokemukselliset ja sosiaaliset tiedontarpeet

huomioon.
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Taulukko 1. Laheisten tiedon tarpeet

Tiedon tarpeet osa-alueittain

Biologis-fysiologisen tiedon tarpeet e Sairauden yleisimmat oireet,
sairauden eteneminen ja ennuste

e Parkinsonin taudin ladkehoito

o Laakkeiden haittavaikutukset  ja
yhteensopivuus

o Nykyiset ja tulevaisuuden uudet
hoitomenetelmét

Toiminnallisen tiedon tarpeet e Sairastuneen ravitsemus
e Sairastuneen liikunta

e Laheisen oma ergonomia

Taloudellisen tiedon tarpeet e Hoitoon ohjaus, sosiaalietuudet,
palvelut

e Apuvdlineiden saatavuus

Eettisen tiedon tarpeet e Oikeudet ja velvollisuus
e Ld&heisen jaksaminen

e Vastuu / luottamuksellisuus

Kokemuksellisen tiedon tarpeet e Kokemuksia laheisen sairastumisesta

Sosiaalisen tiedon tarpeet e Vertaistuki

Taulukon 1 sisallén pohjalta luodaan interaktiivinen Prezi-esitys. Tavoitteena on luoda
selkea kanava, josta tautia sairastavat ja heidan laheisensa voivat etsia tarvitsemaan
luotettavaa tietoa. Tutkimustiedon lisaksi prezi-esitykseen hyddynnetéaéan tiedonlahteina
muitakin aiheeseen sopivia lahteita. Valmis Prezi-esitys annetaan Parkinsonliiton

kayttddn tukemaan heidan laheisten tuen tarpeen kehittamistyota.

6 Pohdinta

6.1 Eettisyyden ja luotettavuuden arviointi

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan mukaan tutkimus tulee suorittaa hyvaa tieteellista

kaytantéa noudattaen, jotta tutkimus voi olla luotettava ja eettisesti hyvaksyttava.

metropolia.fi WM etropolia



19 (26)

Keskeisimpien l&htokohtien mukaan tulee tulosten tallentamisessa, esittdmisessa ja
arvioinnissa noudattaa huolellisuutta, rehellisyytta seka tarkkuutta. Tiedonhankinta tulee
suorittaa tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaan ja viittaukset muiden julkaisuihin

tulee tehda asianmukaisella tavalla. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Opinnaytetydn kaikissa vaiheissa on noudatettu hyvaa tieteellista kaytantéd. Tietoa
laheisten tuen tarpeista kerattiin aikaisemmista tutkimuksista ja julkaisuista, joten
erityisesti lahteiden luotettavuuteen ja sopivuuteen kiinnitettiin huomiota. Luotettavuuden
takaamiseksi tietoa kerattin useammasta lahteestd. Opinnaytetydssa on kaytetty
englanninkielisia lahteitd, joihin liittyy suomenkielisiin l&hteisiin verrattaessa suurempi
riski ka&dnnos- seka tulkintavirheisiin. Prezi -esitykseen liitettévien linkkien turvallisuus ja
sisdltd tarkastettin  huolellisesti. Kaikki viittaukset ja lahdemerkinnat tehtiin

asianmukaisella tavalla, antaen arvoa ja kunnioitusta muiden téille.

6.2 Aineiston pohdinta

Parkinson potilaan laheisten tuen tarpeita on tutkittu suhteessa vasta vahan, erityisesti
Suomessa. Tiedonhaussa oli haasteita loytaa tietoa juuri laheisen nékdkulmasta.
Opinnaytetydmme tiedon tarpeet poimittin aiemmin aiheesta tehtyjen kolmen
opinnaytetdiden tuloksista. Kaksi néaistd tehdyistd opinnaytetdista oli toteutettu
haastatteluina, joihin oli saatu niukasti osallistujia. Haastateltavia oli ollut yhteensa
yksitoista (N=11) l&heista. Aineiston ollessa nain suppea, ei voida olla varmoja vastaako
naiden haastateltujen laheisten kokemukset tarvittavista tiedon osa-alueista isomman
l[Aheismaaran tarpeita. Toisessa opinnaytetydssa (Nuikka — Jalasvirta 2018) kartoitettiin
Parkinsonin tautiin sairastuneen laheisen tiedon tarpeita sairauden alkuvaiheessa.
Parkinsonin taudin ollessa etenevéa neurologinen sairaus voi tiedon tarpeet kuitenkin
mahdollisesti muuttua taudin edetessa. Toisaalta toisessa haastatteluna toteutetussa
opinnaytetydssa tai scoping-katsauksena kansainvalisista tutkimuksista tehdyssa
opinnaytetytssa ei rajattu sairastumisen vaihetta ja naissa nousi esiin samoja laheisten
tiedon tarpeita. Koska Parkinsonin tauti etenee yksil6llisesti, voi my6s olla haastavaa

kerata sopivaa tietoa edenneen sairauden vaiheista.

Toisaalta haasteena oli tydn laajuus ja tietoalueiden sisallén rajaaminen. Tietoalueita oli
useampia ja eri hakusanoilla hakutuloksia I6ytyi laajasti joistakin aiheista. Ty6hon on
yritetty poimia kattava yleiskuva kaikista aiheista, joiden pohjalta Prezi -esitys voitiin

luoda. Tiedonrajauksessa on pidetty mielessa laheisen ndkokulma.
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Opinnaytety6n aineisto on keratty subjektiivisesti arvioiden, joten vaarana on aineiston
valinnan ja tulkinnan virhearviot. Aiemmissa tbissa tiedontarpeita Kkysyttiin
haastattelemalla laheisia. Taman metodin ulkopuolelle on voinut jaada asioita, joista
laheiset tarvitsevat tietoa, mutta mista he eivat olet tienneet. Tahan liittyen, tydhon on
keratty tietoa, joka on kirjoittajien mielesta tarkeada. Kirjoittajat ovat hoitotyon opiskelijoita,
jolla ei ole henkilokohtaista kokemusta Parkinsonin taudista lahipiirissaan.
Opinnaytetydn aineisto on lahteidensa laajuuden mukainen. Emme voi olla varmoja,
kohtaavatko kirjoittamamme asiat ja laheisten tiedon tarpeet, tai olemmeko kertoneet

asioista niin, ettd maallikko ymmartaa ja pystyy sisdistamaan tietoa.

Opinnaytetyon aineiston lajittelussa hyddynnettiin voimavaraistumiseen kuuluvia kuutta
osa-aluetta. Tietoa loytyi eniten biologis-fysiologisista ja toiminnallisesta aihealueista, ja
vahiten eettisista ja kokemuksellisista alueista. Kokemuksellista tietoa Parkinsonin
taudista voi olla vaikeaa tutkia tieteellisesti, koska verrattavaa aikaisempaa kokemusta
neurologisesta sairaudesta on harvalla potilaalla. Kokemuksellisesta ja eettisesta osa-
alueista oli myods loydetty vahiten tiedon tarpeita aiempien opinnaytetdiden tuloksissa.
Tama voi johtua siita, ettd laheiset eivat tieda riittavasti naisté osa-alueista, tai eivat osaa
kysya niistd. Esimerkiksi omaishoitajuus ja siihen liittyvat luottamukselliset ja eettiset
asiat eivat ehkd ole kaikille Parkinsonin tautia sairastaville ja heidan laheisilleen
ajankohtaisia. Pohdimme myds asioita, joita ei aiemmissa tbissa mainittu ja ei nain otettu
tahan tydbhén huomioon, mutta jotka voisivat kuitenkin olla merkityksellisia pitkaaikaisesti
sairastuneelle. Tasta esimerkkina sairastuneen ja hanen kumppaninsa seksuaalisuus ja

heidan intiimisuhde.

Aikaisemmista tdista esiin nousseista tiedon tarpeista onnistuttiin kaikista l6ytaméaan
aineistoa, joiden pohjalta pystyttiin rakentamaan opinnaytetyon tarkoituksen mukainen
laheisille tietoa tuottava interaktiivinen Prezi-esitys. Opinnaytetyon yhteydessa syntynyt
Prezi-esitys tukee opinnaytetytn tavoitteen mukaisesti Parkinsonin tautia sairastavien

laheisten tiedon tarpeita.

Opinnaytetydn tuloksena syntyneesta Prezi-esityksesta ei ehditty prosessin aikana
kerétty mink&anlaista arviota laheisiltéd. Tassa vaiheessa ei siis voida varmuudella sanoa
tukeeko tuotettu esitys laheisten tiedon tarpeita ja kokevatko he esityksen hyodylliseksi
tasséd muodossa. Aikaisempien opinnaytetdiden mukaan laheiset kokivat tarvetta l6ytaa
tietoa yhdesta paikasta, mutta ei ole tarkemmin tutkittu milla tavoin esitettyna tieto

koettaisiin parhaaksi.
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6.3 Jatkotutkimusehdotukset

Parkinsonin potilaan l&heiset ovat nostaneet esiin tiedon tarpeen yhdeksi tuen tarpeeksi.
Parkinsonin taudista ja siihen liittyvisté asioista 16ytyy paljon tutkittua tietoa erinaisista
lahteista. Tulevaisuudessa voitaisiin selvittda tulisiko laheisten saaman tiedon erota
sairastuneen saamasta tiedosta. Parkinsonin tautiin sairastuminen vaikuttaa
sairastuneen liséksi laheisten elam&an, joten laheisten tuen seké& tiedon tarpeiden
kehittamiseksi olisi tulevaisuudessa tarvetta tutkitulle tiedolle juuri laheisen

nakokulmasta.

Tassa tyossa etsittiin tietoa kuudesta laajasta tietoalueesta. Jatkotutkimuksena voisi
keskittya tarkastelemaan kapeampaa tiedon osa-aluetta. Vaikka aikaisempien
kartoitusten mukaan vertaistuella on todella suuri merkitys Parkinsonia sairastavien
laheisille, sosiaalisen tuen tutkittua tietoa I6ytyi vain muutamasta ulkomaisesta
tutkimuksesta. Tutkimusta voisi tehda Parkinsonliiton jarjestamien tukiryhmien vasteesta
keraamalla esimerkiksi palautetta tukiryhmien toimivuudesta, seka laheisten
kaipaamasta sisallosta. Tukiryhmatutkimusten avulla vertaistukea voitaisiin kehittaa

toimivammaksi laheisten toiveiden ja tarpeiden mukaan.

Prezi-esityksesta voitaisiin tulevaisuudessa keraté laheisiltéd palautetta, jota voitaisiin
hyodyntéda edelleen kehittdessa Parkinsonin tautiin sairastuneiden l&heisten tiedon
tarpeita. Esityksesta keratyn palautteen avulla voitaisiin arvioida kyseisen esitysmuodon
toimivuutta tiedon jakamisessa ja koottujen tietojen tarpeellisuutta. Mahdolliset puutteet
ja esityksen kehityskohteet antaisivat tietoa jatkokehittamista ajatellen.
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