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Taman opinndytetyon tarkoituksena on selvittdd Etel&-Pohjanmaan Parkinson-
yhdistyksen jasenien vertaistuen ja sosiaalisen tuen merkitysta Parkinsonin taudin
kanssa selviytymisessé seka selvittdd heidan tyytyvéisyytensa Eteld-Pohjanmaan
Parkinson- yhdistyksen toimintaan. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa uutta
tietoa vertaistuen ja sosiaalisen tuen merkityksesta Parkinsonin tautia sairastaville
ja lisdksi Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistykselld on mahdollisuus kayttaa
tutkimustuloksia toiminnan  kehittdmiseen.  Tutkimus toteutettiin  Etela-
Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen jasenille paperikyselynd. Kyselylomakkeita
jaettiin 80 henkildlle, tutkimukseen vastasi 22 Parkinsonin tautia sairastavaa.
Vastausprosentti oli 27,5.

Kyselylomakkeita jaettiin Etela-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen
kerhotapaamisissa. Aineisto kerattiin syksylla 2013. Kyselylomakkeessa oli seka
strukturoituja ettd avoimia kysymyksiad. Strukturoitujen kysymysten vastaukset
analysoitiin  kayttden Microsoft Office Excel 2010-ohjelmaa. Avointen
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my0s tarpeellisena ja térkednd. Sosiaalinen tuki parantaa Parkinsonin tautia
sairastavien eldménlaatua ja antaa heille lisda tietoa. Kyselyyn vastanneet olivat
tyytyvaisia  Eteld-Pohjanmaan  Parkinson-yhdistyksen  toimintaan.  Vain
muutamalla vastaajalla oli ehdotuksia toiminnan parantamiseksi.

Jatkotutkimusaiheina voisi toteuttaa saman tutkimuksen suuremmalle otosjoukolle
tai vertailla toisen alueen Parkinson-yhdistyksen jasenten vastauksia.
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This bachelor’s thesis was carried out in cooperation with the Southern Ostro-
bothnian Parkinson's Disease Association. The purpose of this study is to find out
what the meaning of peer support and social support is to the members of South-
ern Ostrobothnian Parkinson's Disease Association and also to find out if the
members are satisfied with the association. This study aims to provide new infor-
mation about the importance of peer support and social support for the people
with Parkinson's disease. Southern Ostrobothnian Parkinson's Disease Association
has also an opportunity to use the results for developing their work. The study was
implemented with a questionnaire. The questionnaires were distributed to 80 per-
sons. The questionnaire was answered by 22 persons with Parkinson’s disease.
The response rate was 27, 5.

The questionnaires were distributed during the club meetings of the Southern Os-
trobothnian Parkinson's Disease Association. The research material was collected
in autumn 2013. The questionnaire included both structured and open-ended ques-
tions. The structured questions were analyzed using Microsoft Office Excel 2010
program and the open-ended questions were analyzed using inductive content
analysis.

Based on the results it can be concluded that Parkinson's disease patients find peer
support useful and very important in coping with the disease. People in the same
situation felt a sense of belonging, which increased each person’s own well-being.
Receiving social support from others was also seen as necessary and important.
Social support improves the quality of life of Parkinson’s disease patients and
gives them more information. The respondents were overall satisfied with the
Southern Ostrobothnian Parkinson's Disease Association.

A topic for further research could be to carry out the same research for a larger
group, or to compare the material with other material collected in another Parkin-
son's Disease Association.

Keywords Peer support, social support, Parkinson’s disease, coping
with the disease
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1 JOHDANTO

Riski sairastua Parkinsonin tautiin kasvaa ian myota ja tauti tulee lisdantymaan
tulevaisuudessa, kun véeston keski-ika kasvaa. Parkinsonin tautiin ei toistaiseksi
ole keksitty parantavaa hoitoa. Parkinsonin tauti on Alzheimerin taudin jélkeen
toiseksi yleisin neurologinen sairaus. Tauti aiheuttaa paljon karsimysta ja kyvyt-
tomyyttd seka tautia sairastaville ettd heidan omaisilleen. (Friedman, Lahad,
Dresner & Vinker 2013, 626.)

Toisilta Parkinsonia sairastavilta saatu tieto on arvokasta, koska se ei ole liian teo-
reettista vaan se on kokemuksellista. Keskustelu toisten sairastuneiden kanssa aut-
taa arvioimaan omaa tilannetta, sopeutumaan siihen sekd antamaan ja saamaan
sosiaalista tukea. (Routasalo, Leino, Haapaniemi, Macht, Gerlich, Taba & Krik-
man 2004, 134.) Kommunikointi ja vuorovaikutus voivat auttaa yksiloa kasittele-
maan omaa sairauttaan, mahdollisia eldménmuutoksia sek& ndkemé&én oman ela-
manlaatunsa. (Klamas 2010, 27-30) Parkinsonia sairastavien tarkeimpiin selviy-
tymiskeinoihin kuuluvat perheelta ja laheisilta saatu sosiaalinen tuki sekd muilta
tautia sairastavilta saatu vertaistuki (Wressle, Engstrand ja Granerus 2007, 136).

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd vertaistuen ja sosiaalisen tuen
merkitysta Parkinsonin tautia sairastavalle. Aihe 16ytyi opinndytety6-aihepankin
kautta. Aihe valittiin, koska se koettiin tarkedksi ja ajankohtaiseksi. Lisdksi Etela-
Pohjanmaan Parkinson-yhdistys oli halunnut kyseisestéd aiheesta tutkimuksen, ja
tdmén takia aihe tuntui entistd tarkedmmaltd. Tutkimuksen kohderyhmé&na olivat
Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen j&senet. Tutkimuksen tavoitteena oli
tuottaa uutta tietoa vertaistuen ja sosiaalisen tuen merkityksesta Parkinsonin tautia
sairastavalle. Liséksi Etel&-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksell& on mahdollisuus

kayttda tutkimustuloksia toiminnan kehittdmiseen.

Tutkimusaineisto kerattiin kyselylomakkeella, joka sisélsi sek& strukturoituja etta
avoimia kysymyksid. Tietoa etsittiin Medic-, Pubmed-, Cinahl-, Arto-, ja Linda-

tietokannoista seka alan kirjallisuudesta.



2 PARKINSONIN TAUTI

Parkinsonin tauti on Alzheimerin taudin jalkeen toiseksi yleisin neurologinen sai-
raus. Tauti aiheuttaa paljon ké&rsimysté ja kyvyttomyyttd sekd tautia sairastaville
ettd heidan omaisilleen. Véeston keski-ikd nousee tulevaisuudessa. Taméan takia
Parkinsonin tautia sairastavien maara tulee lisddntymaan, silla riski sairastua kas-
vaa ian myota. Parkinsonin tautiin ei toistaiseksi ole keksitty parantavaa hoitoa.
(Friedman ym. 2013, 626.) Suomessa on noin 10 000 Parkinsonin tautia sairasta-
vaa (Kuopio 2008, 2).

2.1 Parkinsonin taudin oireet

Parkinsonin taudin oireiden painottuminen ja niiden aiheuttamat haitat ovat jokai-
sella Parkinsonia sairastavalla erilaiset. Parkinsonin taudin yleisimpia oireita ovat
lepovapina, lihasjaykkyys ja liikkeiden hitaus. Lisaksi saattaa esiintyd tasapaino-
vaikeuksia, erilaisia autonomisen hermoston hairioitd, tiedollisten toimintojen ja
tunne-eldmén hairigdita. (Kuopio 2008, 3-4.) Parkinsonin taudin liikeoireet alkavat
yleensa epasymmetrisesti ja etenevat hiljalleen. Yleisimmin havaittu ensimmainen

oire on kaden tai sormien lepovapina. (Kéypa hoito 2010 b.)

Vapina on usein Parkinsonin taudin ensioire. Yleensa vapina alkaa toispuoleisena
kadestd, myohemmin se levidd alaraajaan ja toiselle puolelle kehoa. Vapinaa
esiintyy levossa ja se saattaa havita tai vaimeta tahdonalaisen liikesuorituksen yh-
teydessé. (Kuopio 2008, 4; Terévéinen 2000, 12.)

Toinen Parkinsonin taudin pa&oireista on lihasjaykkyys. Lihaksiin tulee jaykkyyt-
t4 ja lihasjanteisyys lisaantyy, koska liikkeen aikana seka supistuvat ettd venyvat
lihakset jannittyvat samanaikaisesti. Myos jaykkyytté esiintyy enemman sill& puo-
lella kehoa, josta tauti on alkanut. (Kuopio 2008, 4.)

Liikkeiden hitaus on kolmas Parkinsonin taudin p&&oireista. Liikkeiden aloittami-
nen on Parkinsonin tautia sairastavilla normaalia hitaampaa. Hitaus vaikuttaa
myo6s kavelyyn, hienomotoriikan heikkenemiseen ja kasvojen lihasten ilmeetto-
myyteen. (Kuopio 2008, 4-5.)



Parkinsonin tautia sairastavista noin kolmellakymmenelld prosentilla arvioidaan
olevan muistioireita eli Parkinsonin taudin muistisairaus. Muistioireista johtuen
saattaa esiintyd tarkkaavuuden hairigitd, tiedonkasittelynopeuden hidastumista,
toiminnanohjauksen vaikeuksia, muistin heikkenemisté ja vaikeuksia avaruudelli-

sessa hahmottamisessa. (K&dypa hoito 2010 a.)

2.2 Parkinsonin taudin hoito

Parkinsonin hoidon tavoitteet asetetaan yksilollisesti. Sairauden kaikissa vaiheissa
paahuomio kiinnitetddn toimintakykyyn eika yksittéisiin, kliinisiin asioihin. Seu-
rannassa on muistettava, ettd taudin ei-motoriset ilmentymat ovat téarkeita vaikut-
tajia elaméanlaatuun ja toiminnalliseen kokonaisuuteen. Laheisten kuuleminen on
tarkedd hoitotuloksia arvioitaessa sek& tavoitteita méariteltdessd. (Kéypa hoito
2010 b.)

Parkinsonin tautia hoidetaan omaehtoisella liikunnalla, ladkkeilld sekd joskus
my®os kirurgialla. Liikunnan tarkoituksena on séilyttaa yleinen suorituskyky, tasa-
paino ja nivelten liikelaajuus. Liikunta myos lisaa liikkuvuutta, voi vahentda kaa-
tumisriskia ja auttaa kotiaskareista selvidmisessd (Atula 2011; Kaakkola 2013).
Liikkuminen on tarkead kaikille, mutta erityisesti Parkinsonia sairastavalle. Sai-
rauden alkuvaiheessa riittd4 voimistelu, mutta my6hemmin voidaan fysioterapian
avulla lievittadd jaykkyyden aiheuttamia lihaskireyksié ja Kipuja seké parantaa sel-
viytymisté jokapdivaisista toiminnoista. Voimisteluryhmat ovat erittdin suositelta-
via Parkinsonia sairastaville, silla kotoa l&hteminen ja muiden ihmisten tapaami-
nen virkistdd mieltd, joka taas parantaa toimintakykya. Myods Parkinson-kerhot
jarjestavat voimistelua ja muuta ryhmatoimintaa. (Kuopio 2008, 5.) Brichetto, Pe-
losin, Marchese ja Abbruzzese (2006, 31) ovat tutkimuksessaan todenneet fysiote-
rapian auttavan etenkin liikkeiden hidastumisen ehkaisyssd, joka kuuluu Parkin-
sonin taudin yleisimpiin oireisiin. Samassa tutkimuksessa todetaan mygs fysiote-

rapian parantavan Parkinsonin tautia sairastavien eldménlaatua.

Parkinsonin taudin oireet saadaan nykyladkityksen avulla yleensé hyvin hallin-

taan. Laakehoidon tarkoituksena on pitdé tiedon kulku hermosoluihin mahdolli-



simman normaalina. (Suomen Parkinson-liitto ry 2013 a.) Laakehoito suunnitel-
laan aina yksil6llisesti idn ja muiden sairauksien mukaan (Kaakkola 2013). L&ak-
keistd tehokkain on Levodopa, jota kaikki Parkinsonin tautia sairastavat tarvitse-
vat jossain taudin vaiheessa. Hoidolla ei pyritd oireettomuuteen, koska pitkélla
aikavalilla on parempi, ettd annostelu saadetddn hieman véhdisemmaksi kuin te-
hokkain annostus olisi. (Atula 2011.)
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3 VERTAISTUKI

Tassa tutkimuksessa vertainen nahddan henkilénd, joka on samassa asemassa
toisten kanssa kyvyistd, patevyydestd, i4std, taustasta tai tilasta riippumatta
(Farlex 2013 a). Mikkonen (2008, 8) méérittelee vertaisen samoja asioita
kokevaksi tai kokeneeksi ihmiseksi. Vertainen jakaa kokemuksiaan toisille ja
vastaanottaja pystyy samaistumaan hanen kokemuksiinsa. Tuki-késite néhdaan

avunantona ja avustamisena, apuna, turvana ja hyotyna (Suomi sanakirja, 2013).

Vuorinen (2002, 9) méarittelee vertaistuen olevan sosiaalinen prosessi ja toiminto,
jossa samassa eldmantilanteessa elévét tai samoja eldménkohtaloita l&pikayneet
auttavat ja tukevat toisiaan. Han tuo myos esille, ettd auttaessaan muita auttaa
myos itsedadn. Niemeldn & Dufvan (2003, 30) mukaan vertaistuki kuuluu
olennaisena osana ihmisen eldmaén ja kanssakdymiseen. He toteavat myds, etta

vertaistuki voi mahdollistaa kasvun ja hyodyllisen oppimisen.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (2013) méaérittelee vertaistuen voimaantumisena
ja muutosprosessina, jonka kautta ihminen voi [0ytdd ja tunnistaa omat

voimavaransa ja vahvuutensa.
3.1 Vertaistuen tavoitteet

Vertaistuki muodostuu yhteiststd, jossa autetaan ja tuetaan toisia, annetaan ja
saadaan tietoa. Yhteisd koostuu samankaltaisessa eldmantilanteessa olevista
ihmisistd, jotka jakavat omia tuntemuksiaan ja elamankokemuksiaan. Liséksi he
toimivat myos toistensa kuuntelijoina. (Mikkonen 2009, 28-30.) Myods Kaukkila
ja Lehtonen (2008, 18) toteavat, ettd vertaistukiryhmédén osallistuvilla on
samankaltaisia kokemuksia, eldmantilanteita, menetyksid tai muita yhdistavia

tekijoita.

Holmin ym. (2010, 11-13) mukaan vertaistuella on ennaltaehkéiseva tarkoitus
yhteiskunnassa, jonka tavoitteena on lisdtd hyvinvointia. Heiddn mukaan
vertaistuki perustuu kokemuksellisen asiantuntevuuden liséksi tasa-arvoisuuteen

ja toisen ihmisen kunnioitukseen (Holm, Huuskonen, Jyrkdmd, Karnell, Laimio,
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Lehtinen, Myllymaa & Vahtivaara 2010, 11-13). Vertaistoiminnan olennaisena ja
kantavana ajatuksena on, etta tietyn elaméntilanteen eléneelld ja kokeneella on
parhaiten tietoa, sillda ihmiset ovat oman eldménsa parhaita asiantuntijoita
(Vuorinen 2002, 10; Véhakyld 2009, 149). Vertaistuen avulla 10ydetddn yhdessa
toivoa ja eldmaniloa. Vertaistuen vahvuuksia ovat my6tédelaminen, ymmartaminen
ja tilanneherkkyys. (Niemel& & Dufva 2003, 34, 38.)

Nikkasen (2006, 80) mukaan vertaistuen tavoitteena on vapaaehtoisen tuen
antaminen, jonka l&dhtékohtana on inhimillisyys ja empaattisuus. Empatiaa
omaava henkild osaa antaa toiselle h&nen tarvitsemaansa tukea, hdn myos
ymmartaa toisen tarpeita, toimintaa ja aikomuksia (Mikkonen 2008, 8). Niemelan
ja Dufvan (2003, 31) mukaan vertaistuen tavoitteina on ihmisten
yhteenkuuluvuus, osallisuus ja vertaisuus. Sen tarkeind elementteind ovat myos
toisten ihmisten erilaisuuden Kkunnioittaminen ja tasa-arvoisuus. (Niemeld &
Dufva 2003, 31.)

3.2 Vertaistuen vaikutukset

Vertaistuen vaikutus voi nédkya mielialan kohoamisena, sosiaalisten suhteiden seké
eldaménhallinnan lisd&ntymisend (Vuorinen 2002, 10). Ryhma antaa paljon, sen
myota opitaan uutta, kehitytddn, muututaan, kasvetaan ja vahvistutaan (Kaukkila
& Lehtonen 2008, 11-12). Juuri diagnoosin saaneelle henkildlle, samassa
elaméntilanteessa olevan henkilon antama tuki voi antaa kannustusta ja
motivaatiota tulevaan. Naytto siité, ettd tilanteesta voi selviytya ja eldma jatkuu,

voi tuntua kannustavalta. (Klamas 2010, 32.)

Mikkosen (2009, 179) tekemassé tutkimuksessa saatiin selville, ettd tutkimukseen
osallistuneista enemmisto piti vertaistukea ainutlaatuisena, eika sitd voida korvata
milladn muulla vastaavalla toiminnalla. Kauppilan (2005, 168, 179) mukaan
vuorovaikutus voi myos vahvistaa ryhmé&an kuuluvan omaa identiteettid ja
yksilollistd kasvua. Nylund (2008, 7) mainitsee kirjoittamassaan artikkelissa, etta

vaikka vertaistukea ja vertaisryhmid pidetadnkin positiivisena ilmiong, voi siihen
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my0s liittyd negatiivisia asioita, kuten esimerkiksi luottamuksen pettdminen,

hallitseva ryhman jasen tai poissulkeutuminen muista vuorovaikutussuhteista.

3.3 Vertaistukitoiminta

Vertaistukitoiminta antaa tukea ja luo valittdmisen tunteen. Vertaistuki tahtaa
tdydentdmadn perheen, ystavien tai ammatillisen avun antamaa tukea. L&aheiset
eivat aina halua tai jaksa kuunnella. Nain ollen vertaistuki voi myds véhentaa

laheisten kokemaa kuormitusta. (Holm ym. 2010, 13.)

Terveyden ja hyvinvoinninlaitos (2013) tuo esille, ettd vertaistukea voidaan
toteuttaa erilaisissa ympaéristoissa, kuten esimerkiksi ohjatuissa ryhmissg,
kahdenkeskisissd tapaamisissa sekd toiminnallisissa ja harrasteellisissa
tapahtumissa. Niemeld & Dufva (2003, 36) huomioivat, ettd vertaistoiminnan

tarve ja kysynté ovat kasvaneet vuosien kuluessa.

Vahéakyla (2009, 149) korostaa luottamuksen térkeyttd vertaistoiminnassa.
Tavoitteena on synnyttaa luottamusta ryhmaéléisten vélille, jolloin he voivat puhua
omista asioistaan vapaammin ja ilman pelkoa tulla leimatuksi. Nikkanen totesi
tutkimuksessaan (2006, 81), etta vertaisryhmaldisten oli helpompi ilmaista itsedan
kun he eivat tunteneet muita ryhman jasenia entuudestaan. Henkil6t pystyvét

kertomaan mieltadn askarruttavista helpommin tuntemattomien seurassa

Vertaistukiryhméssa pyritdan ottamaan kukin osallistuja yksiléllisesti huomioon.
Vertaistukiryhm& luo samankaltaisuuden tunteen. Se edesauttaa oman tilanteen
nadkemisen ja auttaa suhtautumaan siihen paremmin. (Nikkanen. 2006, 80.)
Ryhman tehtdvand on tukea, luoda toivon tunnetta ja ymmarrystd, antaa
lohdutusta ja laheisyytta seka lisatd hyvinvointia ja sisaltod elaméan (Kaukkila &
Lehtonen 2008, 16). \ertaistukiryhman periaatteena on, ettd jokainen yksilo
kohdataan myo6tatuntoisesti, arvokkaasti ja kunnioittavasti (Mikkonen 2009, 28—
30).

Vertaisryhmén jarjestamét tapaamiset jarjestetddn yleensa kerran viikossa tai

kerran kuukaudessa (Nylund 2008, 6). Etel4-Pohjanmaan Parkinson-yhdistys
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jarjestéa toimintaa kerran kuukaudessa. Yhdistyksen ajankohtaisista tapahtumista
ilmoitetaan Etel&-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen nettisivuilla seka Ilkka ja
Pohjalainen — lehtien jarjestopalstoilla. (Etelda-Pohjanmaan Parkinson-yhdistys
2013.) Vertaistukitapaamisissa jaetaan tarkeitd omakohtaisia kokemuksia ja
tuntemuksia. Asiat voivat liittyd myds muihin arkipaivéisiin asioihin, jotka eivét
liity sairauteen. Tdma& voi antaa uusia ideoita ja ajatuksia omaan hyvinvointiin

liittyen seké uusia keinoja selviytya. (Nikkanen 2006, 80.)

Sairastuneet ovat saaneet tietoa vertaistukiryhmien toiminnasta useista l&hteista:
potilasjarjestoilts, tuttavilta, tyopaikalta ja sairaudesta riippuen myos sosiaali- ja
terveydenhuollon ammattilaisilta. Sairastuneet itse voivat my0ds vélittad toisille

tietoa vertaisryhmien toiminnasta. (Mikkonen 2009, 185.)

3.4 Vertaistuki ja Parkinsonin tauti

Parkinsonin tautia sairastavien parissa vertaistukeen suhtautuminen on
yksil6llistd. Moni Parkinsonin tautia sairastava on kokenut saaneensa apua muilta
samassa tilanteessa olevilta ja on siksi liittynyt erilaisiin tukiryhmiin. Toiset taas
ovat kokeneet parhaaksi jatkaa elaméaa niin kuin ennenkin, eivétka ole halunneet
vertaistukea. (Haahr, Kirkevold, O.C. Hall & @stergaard 2010, 412.) Routasalo
ym. (2004) tutkimuksen mukaan toisilta Parkinsonia sairastavilta saatu tieto on
arvokasta, koska se ei ole liian teoreettista vaan kokemuksellista. Keskustelu
toisten sairastuneiden kanssa auttaa arvioimaan omaa tilannetta, sopeutumaan

siihen sekd antamaan ja saamaan sosiaalista tukea. (Routasalo ym. 2004, 134.)

Wressle ym. (2007, 135) ovat tutkineet Parkinson tautia sairastavia ik&antyneité
ihmisia ja heidan laheisidan. Tutkimuksessa keskitytddn taudin vaikutuksiin
sairastuneiden jokapéivdiseen eldméédn ja taudin kanssa selviytymiseen.
Tutkimuksessa selvisi ettd osa sairastuneista ei halunnut olla tekemisissa muiden
Parkinsonia sairastavien kanssa, lisahuolien pelon takia. Osa tutkimukseen
osallistuneista oli kuitenkin toista mieltd ja kokivat vertaistuen hyvana asiana. He

kokivat hyvaksyvénsa sairautensa helpommin vertaistuen avulla. (Wressle ym.
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2007, 135.)

Tassa tutkimuksessa vertaistuki tarkoittaa samankaltaisten kokemuksien, samaa
lapikayneiden ihmisen kokemustenvaihtoa. Vertaistuki pyrkii auttamaan ja

lisadmaan hyvinvointia. Se luo myods yhteenkuuluvuuden ja valittdmisen tunnetta.

3.5 Etela-Pohjanmaan Parkinson-yhdistys

Suomen Parkinson-liitto ry on valtakunnallinen kansanterveys- ja vammaisjarjes-
t0, joka toiminnallaan tukee Parkinsonin tautia sairastavien arjessa selviytymista
ja edistad sairauden hoidon ja kuntoutuksen kehittdmistd. Parkinson-liittoon kuu-
luu 19 yhdistysta ja Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistys on yksi niista. ( Suo-
men Parkinson-liitto ry 2013 b.)

Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen tarkoituksena on toimia Parkinsonia
sairastavan ja hanen omaistensa yhdyssiteend. Yhdistys jérjestaa jasenilleen kun-
toutus-, ohjaus- ja virkistystoimintaa. Etela-Pohjanmaan Parkinson-yhdistys jar-
jestaa esimerkiksi kesaretkid, kirkko-pyhié ja joulujuhlia. Yhdistyksen tavoitteena
on myo0s lisatd tietoa Parkinsonin taudista jarjestamalld luento- ja koulutustilai-

suuksia. (Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistys 2013.)

Etel&-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen jasenelld on mahdollisuus olla mukana
jarjestetyssa toiminnassa. Yhdistys lahettad jasenilleen jasenkirjeitd, joissa kerro-
taan suunnitteilla olevista tapahtumista ja ajankohtaisista asioista. Jasenet saavat
my06s nelja kertaa vuodessa Suomen Parkinson-liiton julkaiseman Parkinson-

postia lehden. (Etela-Pohjanmaan Parkinson-yhdistys 2013.)
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4  SOSIAALINEN TUKI

Sosiaalisuus on ihmisen kayttaytymistd, johon liittyy vuorovaikutusta, toveruutta
ja yhteisollisyyttd (Farlex 2013 b). Vuorisen (2002, 8) mukaan sosiaalinen tuki
tarkoittaa niitd resursseja ja voimia, joita ihminen saa k&ayttoonsa
vuorovaikutuksessa toisten ihmisten kanssa”. Nikkasen (2006, 82—-83) mukaan
sosiaalinen tuki on ihmisen resurssi, joka liitetddn hdnen kokemukseensa, jossa

hanesta vélitetdén ja arvostetaan.

Sosiaalinen tuki on ihmisten valista kommunikointia ja vuorovaikutusta, jonka
tavoitteena on merkityksellisyys, yhteenkuuluvuus ja arvostuksen tunne.
Kommunikointi ja vuorovaikutus voivat auttaa yksiloa kasittelemaan omaa
sairauttaan, mahdollisia eldm&nmuutoksia sek& ndkemadn oman eldménlaatunsa.
Positiivisten kokemusten jakaminen muiden kanssa, samat harrastukset ja eri
nakokohtien pohdinta on tarkedd. Asioiden jakaminen antaa uutta virtaa,

inspiraatiota, vahvistusta ja rohkaisua omaan yrittdmiseen. (Klamas 2010, 27-30.)

Sosiaalinen tuki voi olla luonteeltaan fyysistd, psyykkistd, sosiaalista tai
taloudellista, joiden padtavoitteena on keskindinen apu. Sosiaalinen tuki pyrkii
turvaamaan yksilon hyvinvointia. (Mikkonen 2009, 163-164.) Salmelan (2006,
27-29) mukaan sosiaalinen tuki on emotionaalista, tiedollista ja konkreettista
tukea. Emotionaalinen tuki nékyy empatiana, valittdmisend, ymmartdmisend ja
kuuntelemisena. Emotionaalinen tuki mahdollistaa arvostuksen tunteen,
omatoimisuuden edistdmisen ja omasta hyvinvoinnista huolehtimisen. Tiedollinen
tuki auttaa yksiloa ymmaértdmaan sairautta ja sen hoitoa. (Lunnela 2011, 37-38.)
Tiedollinen tuki on neuvojen ja henkilokohtaisen palautteen antamista. (Salmela
2006, 27-29). Konkreettinen tuki edesauttaa yksiloa hallitsemaan ja hyvaksymaén
sairautensa. Konkreettinen tuki voi ndkyéa esimerkiksi kdytdnnon neuvoina, kuten
liilkuntaan motivoimisena tai paivittdisissa askareissa avustamisena. (Lunnela
2011, 37-38.)

Eldman, terveyden ja kehityksen nakokulmasta sosiaalisella tuella on merkittava
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vaikutus ihmisen koko elinajan (Salmela 2006, 27-29). Sosiaalinen tuki on yksi
tutkituimpia terveyttd yll&pitdvia tekijoitd, jolla on osoitettu olevan paljon
yhteyksia terveyteen ja hyvinvointiin (Vuorinen 2002, 8). Sosiaalisen tuen
tehtdvand on auttaa yksiloitda tai  ryhmid selviytymdan vaikeista
eldaméntapahtumista ja muista raskaista elaméantilanteista (Kumpusalo 1991, 13).

Sosiaalisen tuen lahde on sosiaalinen verkosto, joka koostuu monenlaisista eri
ihmissuhteista (Klamas 2010, 37). Sosiaalista tukea voi saada perheeltd, laheisilta,
ystaviltd, sukulaisilta, naapureilta, tuttavilta, alan ammattilaisilta tai viranomaisilta
(Mikkonen 2009, 163-164). Vaikka ihmisellda olisi monia sosiaalisia kontakteja,
voi hén silti kokea eldmé&ssadn sosiaalisen tuen puutetta. Sosiaalisen tuen
vastaanottaminen voi myds olla vaikeaa tai epdmieluisaa. Tuen vastaanottaja voi
tuntea nolostumista, leimaantumista, aliarvostusta tai kokea syyllisyyden tunteita

tuen saamisesta. (Klamas 2010, 37.)

Klamas (2010, 28-29) liitt4& sosiaalisen tuen yksilon terveyteen, hyvinvointiin ja
kriisien tai elamanongelmien hallintaan. Han kuitenkin painottaa, ettd sosiaalinen
tuki liittyy myos arkielamaan, koska sillé on hoitava ja ennaltaehkaiseva vaikutus.
Jokapadivaisessd elamaéssa tuki voi esimerkiksi auttaa yksiloa selviytymaan
elam&nmuutoksesta ja siihen liittyvasta stressista. Lehto-Jarnstedtin (2000, 17-18)
mukaan sosiaalinen tuki vaikuttaa niin psykososiaaliseen hyvinvointiin kuin itse
taudin kulkuun. Tédma saattaa hénen mukaansa nakya elinidn pitenemisené.
Lunnelan (2011, 37-38) mukaan sairastuminen on yksil6lle suuri elamémuutos.
Se voi aiheuttaa pelkoa, huolta ja epédvarmuutta tulevasta. Tamé& kuormittaa
yksilod, jonka myotd sosiaalisen tuen tarve voi kasvaa. Lunnelan mukaan
sosiaalisella tuella on suuri vaikutus asioiden késittelyssd, varsinkin heti sairauden

diagnosoimisen jalkeen.

Tassa tutkimuksessa sosiaalinen tuki ndhdaan ihmisten valisena kommunikointina

ja vuorovaikutuksena. Sosiaalisen tuen tehtavané on ennaltaehkaisté ja auttaa.
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5 TAUDIN KANSSA SELVIYTYMINEN

Selviytyminen voidaan maééritella ihmisen omakohtaisena kokemuksena ja
tuntemuksena omasta jaksamisesta ja pdrjdamisestd. Selvidminen on
yksilokohtainen ja kokemuksellinen asia. Selviytymisessa ihminen muokkaa

itseddn ja ympéristodan koko ajan omien rajojensa sisalla (Ikonen 2000, 14).

5.1 Taudin vaikutukset mielialaan

Sairaus vaikuttaa elamaén ja suunnitelmiin, elaman rajallisuuden tajuaminen voi
olla raskasta. Unelmat voivat sarkya ja terveyden menettdminen voi tuntua lopul-
liselta tappiolta (Linkola 2011). Parkinsonin tauti ei johda kuolemaan, mutta diag-
noosin varmistumisen jalkeen voi esiintya surua, pelkoa, katkeruutta ja masennus-
ta (Routasalo ym. 2004, 132). Usein sairastuttuaan ihminen kaipaa menetettya
terveyttd tai niitd asioita, joista nautti terveend ollessaan. Sairauteen ei koskaan
Voi varautua, vaan tilanne on aina uusi. (Musikka-Siirtola 2000, 63.) Parkinsonin
tautia sairastavien kannalta on tarke&a eldd nykyhetkessa ja yksi paiva kerrallaan.
Luottamus tulevaisuuteen ja usko selviytymiseen edistdvét sopeutumista muuttu-
viin tilanteisiin sekd auttavat jokapdivaisessd eldmassa. (Haapaniemi, Leino &
Routasalo 2005, 317.) Elaméantavoilla ja Parkinsonin tautia sairastavan asenteella

on suuri merkitys taudin kanssa selviytymisessa (Rantala & Salminen 2002, 194).
5.2 Tautiin suhtautuminen

Ihminen suhtautuu sairauteensa yksilollisesti. Suhtautumiseen vaikuttavat ika, sai-
rauden luonne, eldmantilanne, historia seka elinolosuhteet. Myos sosiaaliset teki-
jat vaikuttavat sairauteen suhtautumiseen, ihmissuhteet voivat toimia tukena mutta
aiheuttaa myo6s paineita selviytymiseen. (Musikka-Siirtola 2000, 63.) Lé&heisten
asenne on kaikista tarkeint4 sairastuneelle (Linkola 2011). Moni tautia sairastava
ei haluaisi olla taakkana puolisolleen tai muille laheisilleen ja pyrkii siksi olemaan
mahdollisimman itsenéinen. Syyllisyyden tunne on yleist4 tautia sairastavilla, sill&
he voivat tuntea taudin rajoittavan myos puolisonsa tai laheistenséd elamaa. (Haahr
ym. 2010, 413.)
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Diagnoosin saaminen voi tuntua helpotukselta. Kehon oudolle k&yttaytymiselle
I0ytyy selitys ja tautia pystytéan laékitsemaan. Toisaalta diagnoosi tuo mukanaan
epavarmuuden tulevasta, silla sairastuneet ymmartavat taudin olevan osa heidén
koko loppuelaméaansa. (Haahr ym. 2010, 412; Routasalo ym. 2004, 133.)

5.3 Selviytymiskeinot

Parkinsonin tautia sairastavalle on tarkeéda selviytymisen ja elamanlaadun kannalta
sédilyttad elama mahdollisimman normaalina ja yrittdd hoitaa asioita niin kuin
ennen sairautta. Parkinsonin tautia sairastavat tarvitsevat ohjausta, sithen miten he
pystyvat selviytym&n mahdollisimman hyvin ja pitkddn omin avuin
jokapdivéisestd elaméstdan. Selviytymisessa auttavat fyysisen  kunnon
yllapitdminen, vaihtoehtoisten toimintojen kayttdonotto ja apuvélineet. Hoitoon
kuuluu liséksi sairastuneen tukeminen ja rohkaiseminen sekd psykososiaalisten
asioiden huomioiminen. (Toljamo, Hentinen, Jams&, Heikkinen, Hiltunen &
Jarvimaki 2003, 260.)

Haapaniemen ym. (2005) sek& Routasalon ym. (2004) tutkimuksiin osallistuneet
Parkinsonin tautia sairastavat kokivat selviytyvénsa taudin kanssa hyvin tai kohta-
laisesti. N&ihin tutkimuksiin osallistuneet Parkinsonia sairastavat kokivat laheisten
tuen, saanndllisen liikunnan ja ladkehoidon auttavan selviytymisessd. Liséksi
Routasalon ym. (2004) tutkimukseen osallistuneet suomalaiset mainitsivat Parkin-
son-liiton jarjestdmat vertaisryhmat ja sopeutumisvalmennuksen tukeneen taudin
kanssa selviytymistd. Haapaniemen ym. (2005) tutkimuksessa taas koettiin tarke-
aksi puolisolta saatu tuki, aktiivisuus, harrastaminen, hyvalta tuntuvien asioiden
tekeminen seké taloudellisten ettd asumiseen liittyvien asioiden kunnossa olemi-

nen.

Parkinsonin tautiin sairastuneet seké& heiddn omaisensa painottavat, etta on tarkeaa
eldd nykyhetkessé ja yksi paiva kerrallaan. Luottamus tulevaisuuteen ja usko sel-
viytymiseen auttavat sopeutumisessa muuttuviin tilanteisiin ja jokapaivaisessa

elaméssa. Yleensa omaisella on suuri vastuu siita, ettd Parkinsonia sairastava voi
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eldd mahdollisimman kauan kotona ja selvidé taudin kanssa. (Haapaniemi ym.
2005, 317-321.)

Wressle ym. (2007, 136) tutkimuksen mukaan Parkinsonia sairastavien tarkeim-
piin selviytymiskeinoihin kuuluvat perheeltd ja laheisiltd saatu sosiaalinen tuki
sek& muilta tautia sairastavilta saatu vertaistuki. Moni tutkimukseen osallistunut
mainitsi my6s suunnittelevansa pdivansa tarkasti etukéteen valttadkseen tautiin

liittyvat epdmukavat tilanteet.

Tutkimuksessa taudin kanssa selviytyminen néhdaan yksilon omakohtaisena ko-
kemuksena omasta jaksamisesta. Parkinsonin tautia sairastavalle on tarke&4 jatkaa

elamad mahdollisimman normaalisti taudin diagnosoinnin jélkeen.
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6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKI-
MUSONGELMAT

Tutkimuksen on tilannut Etel&-Pohjanmaan Parkinson-yhdistys. Tutkimuksen tar-
koituksena on selvittdd Etel4- Pohjanmaan Parkinson- yhdistyksen jasenien ver-
taistuen ja sosiaalisen tuen merkitysté Parkinsonin taudin kanssa selviytymisessa
sekd selvittdad heidan tyytyvaisyytensd Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen
toimintaan. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa uutta tietoa vertaistuen ja sosiaali-
sen tuen merkityksesta Parkinsonin tautia sairastaville ja lisaksi Etela-Pohjanmaan
Parkinson-yhdistykselld on mahdollisuus kayttadé tutkimustuloksia toiminnan ke-

hittamiseen.

Tutkimusongelmat ovat

1. Onko vertaistuella ja sosiaalisella tuella merkitysta Etela-Pohjanmaan Par-
kinson-yhdistyksen jésenille taudin kanssa selviytymisessa?

2. Miten vertaistuki ja sosiaalinen tuki auttavat Eteld- Pohjanmaan Parkin-
son-yhdistyksen jasenia taudin kanssa selviytymisessa?

3. Kuinka tyytyvaisia Etela-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen jasenet ovat
saamaansa vertais- ja sosiaaliseen tukeen?
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tutkimus toteutettiin Etel&-Pohjanmaan Parkinson-yhdistykselle. Tutkimuksessa
kaytettiin kyselyd, joka sisalsi seké strukturoituja ettd avoimia kysymyksia (LIITE
2). Kyselylomake oli tehty suomeksi ja se toteutettiin paperikyselyné.

7.1 Aiheen valinta

Opinndytety6 aihe valittiin Vaasan ammattikorkeakoulun internetsivuilta linkista
“opinndytety0 aiheet”. Kyseinen aihe valittiin, silld se vaikutti kiinnostavalta ja
tarkedltd. Opinndytetyon aihetta oli ehdottanut Etel&d-Pohjanmaan Parkinson-
yhdistys, tamén takia tutkimus Kkoettiin tarpeellisena. Parkinsonin tauti on
yleistyva sairaus ja tdméan takia aihe on ajankohtainen. Aiheen valitsemisen
jalkeen otettiin yhteytta Vaasan ammattikorkeakoulun yliopettajaan ja sovittiin
tapaamisesta hanen kanssaan. Tapaamisessa sovittiin ettd opinnaytety6 toteutetaan
kyselylomakkeella. Tapaamisen yhteydessa opettaja antoi Etela-Pohjanmaan
Parkinson-yhdistyksen yhteystiedot. Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen
sihteeriin otettiin yhteytté ja varmistettiin, ettd aihe sopii yhdistykselle.

7.2 Aineistonkeruumenetelma

Aineistonkeruumenetelmana  kaytettiin - kyselylomaketta, jossa on seka
strukturoituja ettd avoimia kysymyksid. Strukturoidussa kyselylomakkeessa
kysymysten sisalto ja jarjestys on sama kaikille vastaajille (Kankkunen &
Vehvilédinen Julkunen 2010, 88).

Aineistonkeruuvaiheessa tutkijat rajaavat késitteet ja méérittelevat ne huolellisesti.
Kattava ja luotettava kirjallisuuskatsaus on kyselylomakkeen perusta (Kankkunen
& Vehviléinen Julkunen 2010, 87). Opinndytetydssé on pyritty kayttdmaan alle 10
vuotta vanhaa lahdemateriaalia. Mukana on kuitenkin muutamia lahteitd, jotka
ovat vanhempia kuin 10 vuotta. Tutkimuksen kysymykset 1-3 ovat
taustatietokysymyksié. Kysymykset 4-12 vastaavat ensimmaiseen

tutkimusongelmaan, joka koskee vertaistukea ja sosiaalista tukea. Kysymykset 6-7
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& 13-14 vastaavat toiseen tutkimusongelmaan, joka koskee vertaistuen ja
sosiaalisen tuen merkitystd taudin kanssa selviytymisessa. Kysymykset 15-19
vastaavat viimeiseen eli kolmanteen tutkimusongelmaan, joka koskee Etela-

Pohjanmaan Parkinson yhdistyksen toimintaa.

Tutkimus toteutettiin |&hettdmalla saatekirje ja kyselylomake s&hkdpostitse
yhteistydtaholle, jonka jalkeen yhteyshenkild tulosti 80 saatekirjettd ja
kyselylomaketta. Lomakkeita jaettiin Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen
kerhotapaamisissa. Valmiiksi taytetyt Kkyselylomakkeet palautettiin suoraan
kerhonvetgjalle. Taman jalkeen yhteisty6taho palautti suljetut kirjekuoret postitse

toisen tutkijan kotiosoitteeseen.

Vastausajaksi madriteltiin aluksi nelja viikkoa. Vahdisen vastaajaméaran takia,
vastausaikaa pidennettiin muutamalla viikolla. Tarkkaa aikarajaa ei maéaritelty,
silla koettiin, ettd jokainen lisdvastaus olisi tarked. Lopulliseksi vastausajaksi
maaraytyi seitseman viikkoa. Kyselylomaketta alettiin jakaa 2.9.2013, viimeinen
taytetty kyselylomake palautettiin 12.10.2013.

7.3 Aineiston analysointi

Tutkimus on poikittaistutkimus eli tutkimusaineisto kerattiin ainoastaan kerran.
(Kankkunen & Vehvildinen Julkunen 2009.) Tutkimus on sek& kvantitatiivinen
ettd kvalitatiivinen tutkimus. Madréllisessa tutkimuksessa, kyselylomakkeessa
kéytetddn valmiita vastausvaihtoehtoja. Méaéarallisessa tutkimuksessa tarvitaan
suuri numeerinen otos, kun taas laadullisessa riittdd pienempi otosmaara.
Laadullisessa tutkimuksessa tutkittavat valitaan tarkasti ja harkinnanvaraisesti.
Maaréllisessa tutkimuksessa tutkittavien valinta ei ole yhtd suppeaa ja tarke&a,
siind ei paasta yhta syvélle tutkittavien maailmaan kuin laadullisessa. (Kankkunen
& Vehviléinen Julkunen 2009.)

Tutkimuksen strukturoidut kysymykset késiteltiin  Microsoft Office Excel-

taulukkolaskentaohjelman avulla. Vastauksista laskettiin  prosentteja ja
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frekvensseja. Avoimet kysymykset analysoitiin induktiivisella siséllon analyysill&.
Alkuperéisia vastauksia pelkistettiin ja lyhennettiin. Sen jélkeen etsittiin
vastauksista samankaltaisuuksia ja yhtenevéisyyksid, joiden perusteella ne

ryhmiteltiin. Alkuperdisten ilmauksien sisaltoéd ei muutettu missaan vaiheessa.



8 TUTKIMUSTULOKSET

Kyselylomakkeita jaettiin 80 henkil6lle, kyselyyn vastasi yhteensa 23 Parkinsonin
tautia sairastavaa henkilda. Yksi ndistd vastauksista jouduttiin kuitenkin jattdmaan
pois, sillé siind oli vastattu vain neljaén ensimmaiseen kysymykseen. Lopullinen

vastaajien maaré oli siis 22.
8.1 Vastaajien taustatiedot

Tutkimuksen kolme ensimmadista kysymysta Kkartoittivat vastaajien taustatietoja.
Taustatiedoissa selvitettiin vastanneiden sukupuoli, ik& seké siviilisaaty. Vastan-
neista naisia oli 36,4 % (8/22) ja miehia 63,6 % (14/22).

Suurin osa kyselyyn vastanneista oli naimisissa 73 % (16/22), parisuhteessa 9 %
(2/22), naimattomia 9 % (2/22), eronneita 4,5 % (1/22) ja leskiad 4,5 % (1/22)
(Kuvio 1.).

45% 4,5%

B Naimaton

m Parisuhteessa
M Naimisissa

B Eronnut

M Leski

Kuvio 1. Vastaajien siviilisdaty prosentteina (n=22)

Vastaajien i&t ryhmiteltiin seitsemaén eri luokkaan. Vastaajista suurin ryhma oli
71-75-vuotiaat 36 % (8/22). 61-64-vuotiaita kyselyyn vastanneita oli 5 (22,5 %),
65-70-vuotiaita 3 (14 %) ja 76-80-vuotiaita 3 (14 %), alle 50-vuotiaita 1 (4,5 %),
51-55-vuotiaita 1 (4,5 %) ja yli 80-vuotiaita 1 (4,5 %). Kukaan vastanneista ei ol-
lut 56-60-vuotias. (Kuvio 2.)
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45%4,5%

5%

malle 50
m 51-55
M 61-64
M 65-70
m71-75
m 76-80
myli 80

Kuvio 2. Vastaajien ikdjakauma prosentteina(n=22)

8.2 Vertaistuen ja sosiaalisen tuen merkitys Parkinsonin taudin kanssa selviytymi-

sessa

Tutkimuksessa selvitettiin vertaistuen ja sosiaalisen tuen merkitysta Etel&-
Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen jasenille taudin kanssa selviytymisessa.

8.2.1 Vertaistuen merkitys

Tutkimuksessa oli kolme kysymystd, joiden avulla selvitettiin vertaistuen merki-
tystd Parkinsonin tautia sairastavalle. Ndissa kolmessa kysymyksessa oli valmiit
vastausvaihtoehdot.

Tutkimuksessa selvitettiin mit& asioita Parkinsonin tautia sairastavat pitévét tar-
kedna vertaistuessa. Yhdessa kysymyksessa oli seitsemén vertaistuen tarkeyteen
liittyvaa vaittdmaa, jotka nakyvat kuvion 3. selitteissd. Vastaajat saivat valita jo-
kaisen vaittamén kohdalla neljasta valmiista vastausvaihtoehdosta, miten tarkedna
he sen kokevat. Lahes jokainen piti jokaista vaittdamaa melko tarkeéna tai erittain
tarkedna.



Vastanneista 14/22 (64 %) koki samassa eldmaéntilanteessa olevilta henkil6ilta
saamansa tuen erittéin tarkeand ja melko térkean sité piti 8/22 (36 %) henkiloa.
Samassa eldmaéntilanteessa olevien henkildiden tukemista 11/22 (50 %) piti erit-
téin tarkeédna ja 11/22 (50 %) melko tarkeand. Yhteenkuuluvuuden tunnetta toisten
samassa eldmantilanteessa olevien kanssa puolet vastaajista (11/22) piti erittéin
tarkednd, melko tarkedna 10/22 (45,5 %) vastaajaa ja ei kovinkaan tarkeana yksi
(4,5 %) henkil6. Oman hyvinvoinnin lisédmisen kannalta vertaistuen koki erittain
tarkedksi 9/22 (41 %) ja melko tarkedksi 13/22 (59 %) vastaajaa. Tautiin liittyvi-
en tunteiden ilmaisua piti vastaajista 8/22 (36 %) erittéin tarkeana ja 14/22 (64 %)
melko tarkednd. Valittdmisen tunteen koki erittain tarkeaksi 9/22 (41 %) henkilo4,
melko tarkedksi 12/22 (54,5 %) henkil6a ja ei kovinkaan tarkeaksi 1/22 (4,5 %)
henkil®. Laheisten kuormituksen kannalta vertaistuen koki erittdin tarkedksi 11/22
(50 %) vastanneista, melko tarkednd sita piti 10/22 (45,5 %) ja yksi (4,5 %) vas-
taajista ei pitanyt sitd kovinkaan tarkeéana. (Kuvio 3.)
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Kuvion 3 selitteet:

Vertaistuessa koen tarkeaksi
a) ettd saan tukea samassa eldmantilanteessa olevilta henkildilta
b) ettd voin itse tukea samassa elamantilanteessa olevia henkildita

C) ettd tunnen yhteenkuuluvuutta samassa eldmantilanteessa olevien henkildiden
kanssa

d) etté se lisd4 omaa hyvinvointiani
e) ettd voin ilmaista omia tautiin liittyvia tunteitani
f) ettd se luo valittdmisen tunteen

) etta se vahentaa laheisteni kuormitusta

f
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Kuvio 3. Vastaajien ndkemys vertaistuessa koettujen asioiden tarkeydesta
(n=22)

Vastaajia pyydettiin kertomaan kuinka tarke&na he pitavat vertaistukea Parkinso-
nin taudin kanssa selviytymisen kannalta. Jokainen kyselyyn vastanneista piti ver-
taistukea melko tarkedna tai erittdin tarkedna taudin kanssa selviytymisen kannal-
ta. Erittdin tarkeand sita piti 12/22 (54,5 %) vastanneista ja melko tarkedna 10/22
(45,5 %). (Kuvio 4.)
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Kuvio 4. Vastaajien ndkemys vertaistuen tarkeydesta sairauden kanssa sel-

vidmisesta

Kyselylomakkeella selvitettiin myos, missa vaiheessa vertaistuki on ollut tai tulee
olemaan térkeintd sairauden aikana. Vastaajat saivat valita viidesta valmiista vas-
tausvaihtoehdosta ja heilla oli mahdollisuus valita useampikin vaihtoehto. Osa
vastanneista oli valinnut yhden vaihtoehdon, osa kaksi vaihtoehtoa tai enemman.
Vastauksia tuli yhteensd 38. Vastaajista 15/22 (68 %) piti vertaistukea koko sai-
rauden ajan yhta tarkednd. Vastaajista 8/22 (36 %) piti vertaistukea tarkeimpéana
heti diagnoosin toteamisen jalkeen, 7/22 (32 %) ensimmaisen vuoden aikana
diagnoosin jalkeen, 6/22 (27 %) tulevaisuudessa ja 2/22 (9 %) piti tarkeimpéna 2-

5 vuoden aikana diagnoosista. (Kuvio 5.)
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Kuvion 5. selitteet:

a) Diagnoosin toteamisen jalkeen

b) Ensimmadisen vuoden aikana diagnoosista
c) 2-5vuoden aikana diagnoosista

d) koko ajan yhta tarkeaa

e) tulevaisuudessa

f
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Kuvio 5. Vastaajien ndkemys vertaistuen merkityksesta taudin eri vaiheissa
(n=22)

8.2.2 Sosiaalisen tuen merkitys

Tutkimuksessa oli nelja kysymystd, joiden avulla yritettiin selvittdd sosiaalisen
tuen merkitysta Parkinsonin tautia sairastavalle. Tutkimuksessa selvitettiin mita
asioita Parkinsonin tautia sairastavat pitavat tarkednd sosiaalisessa tuessa. Kysy-
myksissa oli valmiit vastausvaihtoehdot, joihin vastaajien piti vastata.

Yhdessa kysymyksessa oli viisi sosiaaliseen tuen tarkeyteen liittyvaa vaittamaa,
jotka loytyvét kuvion 6. selitteistd. Vastaajat saivat valita jokaisen vaittaman koh-

dalla erikseen miten tarkedan& he sen kokevat, valmiita vastausvaihtoehtoja oli nel-
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ja. Suurin osa vastaajista piti jokaista vaittdmaa erittain tarkeana tai melko tarkea-
nd. Osa vastaajista jatti vastaamatta joihinkin kohtiin.

Vastanneista 10/22 (45 %) koki muilta saamansa huolenpidon erittdin tarkeand,
melko tarkedna sité piti 9/22 (41 %) ja ei kovinkaan tarkeana sita piti 3/22 (14 %)
vastaajaa. Muilta saamaansa myotatuntoa piti erittdin tarkednd 6/22 (27,5 %),
melko tarkeand 13/22 (59 %), ei kovinkaan tarke&nd 1/22 (4,5 %) ja 2/22 (9 %)
jatti vastaamatta tdhan kysymykseen. Muilta saatuja tautiin liittyvid neuvoja piti
vastaajista 14/22 (64 %), erittdin tarkeand, melko tarkeana 5/22 (22,5 %), ei ko-
vinkaan tarkeana yksi (4,5 %) ja 2/22 (9 %) jatti vastaamatta tah&dn kysymykseen.
Muilta saadun psyykkisen avun koki erittdin tarkedksi 9/22 (41 %), melko téarke-
aksi 8/22 (36,5 %), ei kovinkaan tarkeaksi 4/22 (18 %) ja 1/22 (4,5 %) ei vastan-
nut tdhan kysymykseen ollenkaan. Muilta saatua fyysista apua erittdin tarkeana
piti 5/22 (23 %), melko tarkedna 11/22 (50 %), ei kovinkaan tarkedna 4/22 (18
%), ei lainkaan tarke&na 1/22 (4,5 %) ja 1/22 (4,5 %) jatti vastaamatta. (Kuvio 6.)
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Kuvion 6 selitteet:
Sosiaalisessa tuessa koen tarkeaksi

a) muilta saamaani huolenpitoa

b) muilta saamaani myo6tatuntoa

¢) muilta saamiani tautiin liittyvia neuvoja
d) muilta saamaani psyykkista apua

e) muilta saamaani fyysista apua
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| Ei kovinkaan
tarkeadd

= Melko
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Kuvio 6. Vastaajien nakemys sosiaalisessa tuessa koettujen asioiden tarkey-
desta (n=22)

Vastaajia pyydettiin kertomaan kuinka tarkeana he pitdvat sosiaalista tukea Par-
kinsonin taudin kanssa selviytymisessd. Suurin osa kyselyyn vastanneista piti so-
siaalista tukea melko térkedna tai erittdin tarkeand taudin kanssa selviytymisen
kannalta. Erittdin tarkednd sité piti 8/22 (36,5 %), melko tarkeana 13/22 (59 %) ja

ei kovinkaan tarkeédna sita piti vastanneista 1/22 (4,5 %). (Kuvio 7.)
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Kuvio 7. Vastaajien ndkemys sosiaalisen tuen merkityksestda Parkinsonin

taudin kanssa selviytymisessa (n=22)

Kyselyyn vastanneet vastasivat myds kysymykseen keneltd he saavat sosiaalista
tukea. Kysymyksessé oli valmiit vastausvaihtoehdot, joista vastaajat saivat valita
useammankin vaihtoehdon. Yhteensé vastanneet valitsivat 76 eri kohtaa. 22 vas-
taajasta 18 (81 %) koki saavansa sosiaalista tukea Parkinson-yhdistyksen muilta
jaseniltd, 16/22 (73 %) koki saavansa tukea perheeltd, 11/22 (50 %) sai tukea ter-
veydenhuollon ammattihenkil6iltd, 10/22 (45 %) sai tukea ystévilta, 9/22 (41 %)
koki saavansa tukea sukulaisilta, 9/22 (41 %)koki saavansa tukea Parkinson-
yhdistyksen henkilokunnalta ja 3/22 (14 %) sai tukea tyokavereilta. (Kuvio 8.)
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Kuvion 8 selitteet:

Saan sosiaalista tukea

a) Parkinson-yhdistyksen muilta jasenilta
b) perheelta

c) terveydenhuollon ammattihenkil61ta

d) ystavilta

e) sukulaisilta

f) Parkinson-yhdistyksen henkilokunnalta

g) tyokavereilta
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Kuvio 8. Vastaajien ndkemys sosiaalisista tuen antajista (n=22)

Lo TN ST & I ¢ s

Tutkimuksessa selvitettiin myds, kuinka térkednd vastaajat pitdvat sosiaalista tu-
kea eri tahoilta. Vastaajia pyydettiin arvioimaan sosiaalisen tuen tarkeyttd as-

teikolla 1-5. Kaikki vastaajat eivét olleet arvioineet kysymyksen jokaista kohtaa.
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Erittain tarkednd perheeltd saatua tukea piti 14/22 (64 %), tarkedna 2/22 (9 %),
melko tarke&nad 1/22 (4,5 %), ei kovinkaan tarke&na 1/22 (4,5 %) ja 4/22 (18 %)
jatti vastaamatta. Ystdvilta saatua tukea piti vastaajista erittdin tarkeana 4/22 (18
%), tarkednd 5/22 (23 %), melko tarkeéna 7/22 (32 %), ei kovinkaan tarkeana 2/22
(9 %) ja 4/22 (18 %) jatti vastaamatta tdhan kohtaan. Tyokavereilta saatua tukea
piti erittdin tarkednd 1/22 (4,5 %), tarkedand 2/22 (9 %), melko tarkeana 3/22 (14
%), ei kovinkaan tarkedna 2/22 (9 %), ei lainkaan tarkedna 1/22 (4,5 %) ja 13/22
(59 %) jatti vastaamatta. Sukulaisilta saatua tukea piti erittain tarkeana 2/22 (9
%), tarkednd 3/22 (14 %), melko tarke&nd 6/22 (27 %), ei kovinkaan tarkeéna 3/22
(14 %), ei lainkaan tarkeé&na 2/22 (9 %) ja 6/22 (27 %) jatti vastaamatta.

Parkinson-yhdistyksen muilta jaseniltd saatua tukea piti erittain tarkeéna 7/22 (32
%), tarkednd 4/22 (18 %), melko tarkedna 7/22 (32 %), ei kovinkaan tarkedna 1/22
(4,5 %) ja 3/22 (14 %) jatti vastaamatta. Parkinson-yhdistyksen henkilokunnalta
saatua tukea piti erittdin tarkeand 3/22 (14 %), tarkeana 3/22 (14 %), melko tar-
kedna 6/22 (27 %), ei kovinkaan tarkeana 1/22 (4,5 %), ei lainkaan tarkeana 1/22
(4,5 %) ja 8/22 (36 %) jatti vastaamatta. Terveydenhuollon ammattihenkil6iltd
saatua tukea piti erittdin tarkeand 5/22 (23 %), tarkeana 7/22 (32 %), melko tar-
kednd 1/22 (4,5 %), ei kovinkaan tarkedna 3/22 (14 %) ja 6/22 (27 %) jatti vas-

taamatta. (Kuvio 9.)

Terveydenhuollon ammattihenkil6t

Parkinson-yhdistyksen henkilokunta
Parkinson-yhdistyksen muut jasenet
Sukulaiset
TyOkaverit

Ystavat

Perhe

0 % 20% 40% ©60% 80% 100%

W Erittdin tarkedi W Tarkeda Melko tarkeda

M Ei kovinkaan tarkedd m Ei l[ainkaan tarkedd

Kuvio 9. Vastaajien ndkemys sosiaalisen tuen tarkeydesta eri tahoilta
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Kyselylomakkeessa oli kysymys, jolla yritettiin selvittda kuinka moni vastaajista
osallistuu jarjestettyihin tapaamisiin, joissa heilld on sosiaalista kanssakaymista.
Vastanneista 19/22 (86,5 %) vastasi kdyvansa jarjestetyissé tapahtumissa, joissa
on sosiaalista kanssakaymista. Yksi (4,5 %) vastanneista ei kdy jarjestetyissa ta-

pahtumissa ja kaksi (9 %) jatti vastaamatta tdhan kysymykseen. (Kuvio 10.)

mKdy MEikiy ®Eivastanneita

Kuvio 10. Vastaajien osallistuminen Etela-Pohjanmaan Parkinson-

yhdistyksen jarjestamiin tapahtumiin (n=22)

Liséksi vastaajille annettiin mahdollisuus kertoa omin sanoin missé he kayvit tai
miksi he eivat kdy. Suurin osa vastaajista kdvi erilaisissa jarjestetyissé tapahtu-
missa. Enemmist0 vastaajista osallistui Parkinson-yhdistyksen kerhotapaamisiin
seké Etela-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen jérjestdmiin tapahtumiin. Lisaksi
osa vastaajista oli mukana jarjestetyssa liikuntatoiminnassa tai harrasti liikuntaa
muiden kanssa ja yksi vastaajista oli mukana metséstysseura-toiminnassa. YKksi
vastaajista ei ollut aikaisemmin ollut kiinnostunut jarjestetyistd tapahtumista eika
tdmén takia ollut osallistunut niihin, mutta aikoo tulevaisuudessa osallistua aktii-
visemmin. Yksi vastanneista kertoi myos osallistuneensa aikaisemmin kerhon
toimintaan, mutta Kirjoitti, ettei endd jaksa huonontuneen kuntonsa takia osallistua

tapahtumiin.
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8.3 Vertaistuki ja sosiaalinen tuki apuna taudin kanssa selviytymisessa

Tutkimuksessa yritettiin selvittdd miten vertaistuki ja sosiaalinen tuki auttavat
Parkinsonin taudin kanssa selviytymisessd. Ensimmadisessa avoimessa kKysymyk-
sessd vastaajilta tiedusteltiin, onko vertaistuki ollut hyodyllisté taudin kanssa sel-
viytymisen kannalta, miten se on nakynyt ja miksi se on ollut hyddyllistd. Suurin
osa vastaajista oli sitd mieltd, ettd vertaistuki on hyodyllista Parkinsonin taudin
kanssa selviytymisen kannalta. Vastaajat toivat esille, ettd varsinkin kokemusten
jakaminen ja vaihtaminen muiden Parkinsonin tautia sairastavien kanssa on tarke-
ad. Lisaksi vastaajat kokivat vertaistuen auttavan, sill se lisda yhteenkuuluvuuden

tunnetta ja luo uusia ystavyyssuhteita.

“Jaksaa paremmin, kun tietdd, ettei ole sairauden kanssa yksin. Saa jakaa

kokemuksiaan siitd miten toiset ovat selviytyneet ja parjanneet sairauden

)

kanssa.’

”On ollut erittiin hyodyllistd taudin hoidon kannalta. Sain tietoa taudin hoi-

’

dosta, lddkityksestd sekd liikunnasta.’

”Kokemusten vaihtaminen vastaavassa eldmdntilanteessa olevien kanssa.

’

Tieto, uudet ystdvdt, “sisdapiirin” huumori.’
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Taulukossa 1. kaydaan lapi analyysin kulkua. Vastaajien kommentteja lyhennet-

tiin, jonka jalkeen ne ryhmiteltiin ja luotiin yldkategoriat. Taulukossa kuvataan

vertaistuen hyodyllisyytta Parkinsonin taudin kanssa selviytymisessé luokittain:

Taulukko 1. Vertaistuen hyodyllisyys

Ylékategoriat

Vastaajien kommentteja lyhenneltyna

Tuki

Tiedon jakaminen
Kokemusten vaihtaminen

Vuorovaikutus

Ymmartaminen

Samankaltaisuus
Taudin hyvaksyminen
Y hteenkuuluvuus

Vertaisuus

Tiedon lisaantyminen

Hyodyllisyys

Tiedon saanti

Ihmissuhteet

Ystavyys
Huumori

Ajanvietto

Liséksi vastaajilta tiedusteltiin, ettd jos vertaistuki ei ole ollut hyddyllista taudin

kanssa selviytymisen kannalta heidan tulisi kertoa omin sanoin, miten ja miksi se

ei ole ollut hyddyllista. Suurin osa vastaajista oli jattanyt vastaamatta tdhan kysy-

mykseen. Tastd voidaan paatellda suurimman osan vastaajista olevan sitd mielt,

ettd vertaistuki on pelkéstaédn hyodyllista taudin kanssa selviytymisen kannalta.
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Tahan kysymykseen vastanneetkin olivat kaikki sitd mielt4, ettd siitd on vain hyo-

tyd ja se lisaa tietoa.

Kyselylomakkeella vastaajilta tiedusteltiin myds, onko sosiaalinen tuki ollut hyo-
dyllisté taudin kanssa selviytymisen kannalta, miten se on nakynyt ja miksi se on
ollut hyodyllistd. Suurin osa vastaajista oli sitd mieltd, ettd sosiaalinen tuki on
hyddyllista Parkinsonin taudin kanssa selviytymisen kannalta. Vastaajien mielesta
sosiaalinen tuki on tarpeellista, se antaa siséltda eldmaén ja toimii voimavarana.

Vastaajat pitivat erityisen tarkedna puhumista, keskustelua ja lasndoloa.

“Ei ole tarvinnut itseksensd vain mdrehtid sairastumistaan, vaan on voinut
purkaa tuntojaan ja tunnelmiaan l&heisten kanssa. Terveydenhuollon am-
mattilaisilta on saanut asiallista tietoa taudistaan, ettei ole sortunut pel-

’

koon ja masennukseen.’

“Sosiaalinen verkosto tuo eldmddn muutakin kuin sairautta.”

1

"Kaikki tuki tarpeen.’
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Taulukossa 2. kaydaan lapi analyysin kulkua. Vastaajien kommentteja lyhennet-
tiin, jonka jalkeen ne ryhmiteltiin ja luotiin ylakategoriat. Taulukossa kuvataan
sosiaalisen tuen hyodyllisyytta Parkinsonin taudin kanssa selviytymisessa luokit-

tain:

Taulukko 2. Sosiaalisen tuen hyodyllisyys

Ylakategoria Vastaajien vastaukset lyhennettyna

- Ymmartadminen
Voimavara - Hyvan tuottaminen

- Sisallon lisddminen elaméaan

- Puhuminen
] - Keskustelu
Vuorovaikutus

- Léasnaolo

- Tuki

- Hyvaksynta

- Yhteiskunnan tiedot Parkinso-

Tieto ja arvot nin taudista
- Arvostus

- Tieto ja ohjeet

- Tarpeellisuus

Selviytyminen
- Hyaodyllisyys

- Valittdminen




Vastaajilta kysyttiin, ettd jos sosiaalinen tuki ei ole ollut hyddyllisté taudin kanssa
selviytymisen kannalta heidan tulisi kertoa omin sanoin, miten ja miksi se ei ole
ollut hyodyllista. Vain kaksi oli vastannut tdhan kysymykseen, mutta tukijoiden
nakemyksen mukaan vastaajat eivét olleet valttdmatta ymmarténeet kysymysta,
silld tukijat eivat ymmaértdneet mitd vastaajat tarkoittivat vastauksillaan. Taman
takia paateltiin, ettd vastaajat pitivat sosiaalista tukea hyddyllisend taudin kanssa

selviytymisen kannalta
8.4 Etela-Pohjanmaan Parkinson-yhdistys

Tutkimuksessa yritettiin selvittdd kuinka tyytyvaisia Etel&-Pohjanmaan Parkinson-
yhdistyksen jasenet ovat saamaansa vertais- ja sosiaaliseen tukeen. Kyselylomak-
keessa oli kolme strukturoitua kysymystd, joissa oli valmiit vaihtoehdot. Yhteen
kysymykseen vastaajat saivat omin sanoin kertoa, jos heilld oli jotain toiveita Ete-
l&-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen vertaistukitoiminnan parantamiseksi tai
kehittdmiseksi.

Kyselylomakkeella kysyttiin vastaajien osallistumisesta Eteld-Pohjanmaan Par-
kinson-yhdistyksen jarjestamiin tapahtumiin. Vastanneista 13/22 (59,1 %) kertoi
osallistuvansa kerran kuukaudessa tai harvemmin, 3/22 (13,65 %) joka toinen
kuukausi, 2/22 (9,1 %) kerran puolessa vuodessa ja 1/22 (4,5 %) kerran vuodessa
tai harvemmin Etel&d-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen jarjestamiin tapahtumiin.
Vastaajista 3/22 (13,65 %) olivat jattdneet vastaamatta tdhan kysymykseen. (Ku-
vio 11.)
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Kuvio 11. Vastaajien osallistuminen yhdistyksen tapaamisiin (n=22)

Vastagjilta kysyttiin - heiddn mielipidettddn Etel&-Pohjanmaan Parkinson-
yhdistyksen jarjestamien tapahtumien maarésta. Suurin osa 15/22 (68,2 %) kyse-
lyyn vastanneista oli sitd mieltd, ettd Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistys jarjes-
taa vertaistuki-toimintaa sopivan usein. Vastanneista 3/22 (13,65 %) oli sitad miel-
t&, ettd vertaistuki-toimintaa jarjestetddn melko usein, yhden (4,5 %) mielesta liian
harvoin ja 3/22 (13,65 %) jatti vastaamatta tahan kysymykseen. (Kuvio 12.)

4,5%

M Liian harvoin
m Melko usein
I Sopivan usein

M Ei vastanneita

Kuvio 12. Vastaajien nakemys Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen

jarjestaman vertaistuki-toiminnan riittavyydesta (n=22)
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Kyselylomakkeella selvitettiin vastanneiden tyytyvaisyyttd Eteld-Pohjanmaan
Parkinson-yhdistyksen toimintaan. Kyselyyn vastanneista kukaan ei ollut tyyty-
maton Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen jérjestaméan toimintaan, mutta
1/22 (4,5 %) ei osannut sanoa ja 4/22 (18,2 %) jatti vastaamatta tdhan kysymyk-
seen. 17/22 (77,3 %) vastanneista oli tyytyvéisia Etela-Pohjanmaan Parkinson-
yhdistyksen toimintaan. (Kuvio 13.)

4,5%

M Ei vastanneita
W Tyytyvaisia

= Ei 0saa sanoa

Kuvio 13. Vastaajien tyytyvaisyys Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen

toimintaan (n=22)

Vastaajat saivat myos kertoa omin sanoin, jos heilld oli jotain toiveita Parkinson-
yhdistyksen toiminnan parantamiseksi tai kehittdmiseksi. Monet vastaajista olivat
jattdneet vastaamatta ja monet vastanneet kertoivat, ettei heidan mielestéan Etela-

Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen toiminnassa ole parantamisen varaa.

"Yhdistyksen toiminta on valistavaa, sosiaalista ja viihdyttivdd. Siis erin-

omaista!”
"Kaikki toimii hyvin.”

Muutama vastaaja oli kuitenkin kertonut kehittdmisideoita. Kehittdmisen paran-

tamiseksi ehdotettiin kerhotoiminnan lisddmista alueittain, informointia kerhon
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toiminnasta juuri Parkinson-diagnoosin saaneelle, vapaaehtoistyontekijoiden maa-

ran lisaysté ja tiedon lisddmista yhteiskunnalle.

“Uusille sairastuneille voisi lahettaa esim. joka alueella toimivan yhdis-

tyksen toiminnasta infokirjeen tai kutsun johonkin tapaamiseen.”

)

"Lisdd vapaaehtoistyontekijoitd toivotaan mukaan.’



9 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd vertaistuen ja sosiaalisen tuen
merkitysta Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen jasenille, heidén taudin
kanssa selviytymisen kannalta. Tarkoituksena on my6s selvittdd heidan
tyytyvaisyytensd Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen toimintaan. Tassa
luvussa tarkastellaan tutkimuksen tuloksia, eettisyyttd, luotettavuutta ja

johtopaatoksia. Lisdksi pohditaan jatkotutkimusehdotuksia.

9.1 Tutkimustulosten tarkastelua

Tutkimustuloksista ilmeni, etta lahes kaikki tutkimukseen osallistuneet pitivét ver-
taistuen ja sosiaalisen tuen merkitysté tarkedna Parkinsonin taudin kanssa selviy-
tymisessa. Kyselyn vastauksista kavi ilmi, ettd suurin osa vastanneista piti vertais-
tukea erittdin tarkednd taudin kanssa selviytymisessd. Vertaistuessa koettiin tar-
keimpana se, ettd saa tukea muilta samassa eldmantilanteessa olevilta henkilGilta.
Kuitenkin my6s laheisten kuormituksen vahentamistd pidettiin tarkednd. Naita
tuloksia tukivat myds Holmin ym. (2010, 13.) sek& Haahrin ym. (2010, 413) tut-
kimustulokset.

Routasalon ym. (2004, 134.) tutkimuksen mukaan vertaistuki on tarkeaa, silla
muilta Parkinsonia sairastavilta saatu tieto on arvokasta. Liséksi se auttaa ar-
viomaan omaa tilannetta ja auttaa sopeutumaan siihen. Samankaltaisia asioita tuli
esille mygs tdman tutkimuksen osallistuneiden vastauksista. Moni vastanneista
koki tiedon jakamisen tarke&nd. Liséksi suurin osa vastaajista kertoi vertaistuen
olevan tarkeaa, silla se auttaa ymmartaméan oman tilanteen ja auttaa sopeutumaan
sithen. Vastanneet mainitsivat myods vertaistuen hyodylliseksi, sill4 se auttaa hy-
vaksyméaan sairauden helpommin. Samanlaisia tutkimustuloksia saivat myos
Wressle ym. (2007, 135).

Tutkimustuloksista selvisi, ettd tutkimukseen osallistuneet pitivéat vertaistukea
kaikkien tarkeimpéné koko sairauden ajan diagnoosin saamisen jélkeen. Vahiten

tarkedna vertaistukea pidettiin 2-5 vuotta diagnoosin saamisesta.
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Kyselyyn vastanneet kokivat vertaistuen tarkeammaksi kuin sosiaalisen tuen, mut-
ta myo6s sosiaalista tukea pidettiin merkityksellisena taudin kanssa selviytymises-
sé. Sosiaalisessa tuessa pidettiin tarkeimpéna tautiin liittyvien neuvojen saamista,
mutta my6s muilta saatua huolenpitoa arvostettiin. Eniten tukea vastanneet koki-
vat saavansa muilta Parkinson-yhdistyksen jaseniltd seké perheeltd. Tarkeimmaéksi
tueksi vastanneet kokivat perheeltd saadun tuen. N&ma tulokset ovat linjassa
Wresslen ym. (2007, 136) tutkimustulosten kanssa. Myds Haapaniemen ym.
(2005, 317-321) mukaan omaisella on suuri osa Parkinsonin tautia sairastavan

elamaéssa.

Osa vastanneista piti sosiaalista tukea tarkeand, silla se tuo uutta sisaltoa elaméaan
ja parantaa elamanlaatua. Klamas (2010, 27-30) sai samansuuntaisia tuloksia, ha-
nen mukaansa sosiaalinen tuki auttaa yksiloa kasittelem&an omaa sairauttaan,
mahdollisia elamdnmuutoksia seka ndkem&&n oman eldmanlaatunsa. Klamaksen
(2010, 28-29) mukaan sosiaalisella tuella on ennaltaehkaisevéa vaikutus ja se aut-
taa selviytymisessd. Tahan tutkimukseen osallistuneista moni kertoi sosiaalisen
tuen olevan hyddyllistd, koska se auttaa taudin kanssa selviytymisessa ja on hyo-
dyllistd psyykkisen hyvinvoinnin kannalta. Vastaajat mainitsivat myos tiedon
saamisen tarkedksi sosiaalisessa tuessa, myds Lunnela (2011, 37-38.) totesi tut-
kimuksessaan, etta tiedollinen tuki on tarkedd koska se auttaa yksiloa ymmaérta-

maan sairautta ja sen hoitoa.

Melkein kaikki tutkimukseen osallistuneista kertoivat osallistuvansa erilaisiin jar-
jestettyihin tapaamisiin, joissa heillda on sosiaalista kanssakaymista. Kaikki vas-
tanneet kertoivat, missa tapahtumissa he kayvat tai miksi eivat kay tapahtumissa.
Melkein kaikki kertoivat osallistuvansa Parkinson-yhdistyksen jarjestaméén toi-
mintaan, monet myos osallistuivat erilaisiin liikuntakerhoihin. Kuopion (2008, 5)
mukaan litkkuminen on erityisen tarke&a Parkinsonia sairastavalle ja voimistelu-

ryhmat ovat erittdin suositeltuja.

Kukaan tutkimukseen osallistuneista vastaajista ei ollut tyytymaton Etela-
Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen jarjestdmédén toimintaan. Vain muutamalla

vastaajalla oli kehitysehdotuksia toiminnan parantamiseksi. Muutama vastanneista
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oli sitd mieltd, ettd Parkinson-yhdistyksen tapahtumia on liian harvoin.
9.2 Tutkimuksen eettisyys

Kaiken tieteellisen toiminnan ydin on tutkimuksen eettisyys. Tutkimusaineistoa ei
saa luoda tyhjasta tai vaarentad. (Kankkunen & Vehviléinen- Julkunen 2010, 172.)
Tutkimustyd edellyttdd eettisesti vastuullisten ja oikeiden toimintatapojen
noudattamista  sek&  tutkijan  rehellisyyttd, tarkkuutta ja  rehtiytta
(Tutkimusneuvottelukunta neuvottelukunta 2012, 4-5). Opinnédytetyon aihe
hyvaksyttiin  10.4.2012. Tutkimuslupa haettiin Etela-Pohjanmaan Parkinson-
yhdistykselta kesakuun alussa 2013.

Tutkimuksen saatekirjeen tulee olla neutraali ja asiallinen (Kankkunen &
Vehvildinen- Julkunen 2010, 177). Saatekirjeessa kerrottiin tutkimuksen
tavoitteista ja tarkoituksesta. Saatekirjeessd tuotiin selkedsti esille, etta
tutkimukseen osallistuminen oli taysin vapaaehtoista ja ettd tutkittavien
yksityisyytta suojeltaisiin niin ettd anonymiteetti séilyisi. Anonymiteetti tarkoittaa,
ettei tutkimusaineistoja luovuteta kenellekaan tutkimusprosessin ulkopuoliselle ja
ettd aineistot séilytetadn turvallisessa paikassa lukkojen takana (Kankkunen &
Vehvildinen- Julkunen 2010, 179). Tutkimuksen yhteyshenkilo palautti
kyselylomakkeet postitse tutkijoille. Aineistojen analysointi tapahtui molempien
tutkijoiden kotona. Saatuja vastauksia kaésiteltiin luottamuksellisesti, tietoja
vadristeleméattd. Analysoinnin jalkeen tutkimusaineisto havitettiin asianmukaisella

tavalla.

Lainsdadantd maarittelee eettisesti hyvéksyttdvan ja luotettavan tieteellisen
tutkimuksen. Hyva tieteellinen kéytanto viittaa siihen, ettd tutkijat kunnioittavat
kayttdmiensd muiden tutkijoiden toitd ja julkaisuja. Viittaukset tulee tehda
asianmukaisella tavalla, niin ettd muiden tutkijoiden ty6t sailyttavat
arvokkuutensa. (Tutkimusneuvottelukunta neuvottelukunta 2012, 5.) Tutkijat ovat
toimineet hyvén tieteellisen kaytdnndn mukaisesti. Viittaukset ja lahteet on
merkitty tarkasti tekstin peraan ja lahdeluetteloon.
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9.3 Tutkimuksen luotettavuus

Kyselyn vastausprosentiksi muodostui 27,5, silla 80 jaetusta kyselylomakkeesta
22:een vastattiin. Analyysivaiheessa kuitenkin huomattiin, ettd lopullisen
kyselylomakkeen kanssa oli palautettu my6s keskenerdinen kyselylomake.
Keskenerdinen kyselylomake oli lahetetty sdhkopostin kautta yhteistyotaholle,
toivoen rakentavaa palautetta kyselylomakeversiosta. Palautteen myoté
keskenerdista kyselylomaketta oli vield tarkoitus kehittdd ja muokata. Samaisessa
sédhkdpostissa mainittiin selkedsti, ettei kyseistd keskenerdista kyselylomaketta
saisi vield kayttdad. Yhteydenpito yhteistydtahon kanssa tapahtui sahkopostin
valitykselld ja se aiheutti todennakdisesti vaarinkasityksen, joka johti siihen, etta
yhteistydtaho alkoi jakaa keskenerdisia kyselylomakkeita tutkittaville. Tutkijat
eivét olleet tietoisia tapahtuneesta, ennen kuin kyselylomakkeet palautettiin heille
postitse. Tutkijat paattivat olla kayttamattad keskeneraisid kyselylomakkeita, sill&
kysymykset eivét olleet vield oikeassa muodossa eivétka olisi antaneet tarpeeksi
tietoa tutkimuksen kannalta. Liséksi keskeneréisissa kyselylomakkeissa oli samoja

kysymyksia kuin lopullisessa kyselylomakkeessa.

Hyvén tutkimuksen perusvaatimuksina ovat validiteetti ja reliabiliteetti.
Validiteetti kuvaa patevyyttd ja virheen puuttumista. Tutkimuksen huolellinen
suunnittelu ja tarkoin harkittu tiedonkeruu edesauttavat validiteetin onnistumista.
(Heikkila 2004, 29-30.) Validiteetti viittaa siihen, onko tutkimuksessa tutkittu,
juuri sitd mitd on tarkoitus tutkia (Kankkunen & Wehvildinen 2012, 152).
Reliabiliteetti kuvaa luotettavuutta ja tulosten tarkkuutta (Heikkila 2004. 29-30).
Kankkunen & \ehvildinen- Julkunen (2012, 153.) Kirjoittavat, ettd jos
tutkimustulokset ovat samansuuntaisia, voidaan mittaria pitad reliaabelina.
Tutkimussuunnitelmaan ja  kyselylomakkeeseen kdytettiin  paljon aikaa
suunnitteluvaiheessa, jotta saatiin kyselylomakkeesta poistettua kysymykset jotka
eivat vastanneet tutkimusongelmiin. Tutkimuksen kyselylomake oli kokonaan itse
kehitetty. Jos kyseessa on tdysin uusi mittari, on ensisijaisen tdrkeda esitestata
tuotos. Talldin voidaan muuttaa mittarin sisaltod ja parantaa sen toimivuutta.
(Kankkunen & Vehvildinen- Julkunen 2012, 154.) Tutkijat ottivat yhteyttd Vaasan
alueen Parkinson-yhdistyksen, toivoen heidédn suostuvan kyselylomakkeen
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esitestaukseen. Kyselylomake l&hetettiin Vaasan alueen Parkinson- yhdistyksen
puheenjohtajalle. Tutkijat toivoivat saavansa muutamia vastauksia, mutta vain
yksi  henkil6  esitestasi  kyselylomakkeen.  Esitestaus  osoitti,  ettd
tutkimuskysymykset olivat ymmarrettavia ja selkeitd, silla vastaaja oli vastannut
jokaiseen kysymykseen. Vastaaja oli jattdnyt vastaamatta ainoastaan Etela-
Pohjanmaan Parkinson-yhdistykseen liittyviin kysymyksiin, silld vastaajalla ei
ollut kokemusta kyseisen yhdistyksen toiminnasta. Tutkijat tyytyivat tdéhén yhteen
vastaukseen, vaikka olisivat toivoneet enemmén vastauksia esitestaukseen.
Kyselylomaketta ei l&hdetty uudestaan esitestaamaan, silld aikataulu ei sitd
sallinut. Liséksi my0s yhteistydtaho oli tyytyvéinen kyselylomakkeen sisaltoon.
Viimeistelty kyselylomake lahetettiin sahkopostilla yhteistyotaholle, jonka jalkeen

he tulostivat kyselylomakkeita ja jakoivat niitd yhdistyksen kerhotapaamisissa.

Tutkimuksen luotettavuutta heikensi se, ettd kyselylomakkeita jaettiin vain
kerhotapaamisissa. Tamén takia ei saatu vastauksia niilta, jotka eivat osallistuneet
kerhon jarjestamiin tapahtumiin. Lisaksi tutkimus on toteutettu vain Etela-
Pohjanmaan Parkinson-yhdistykseen kuuluville jasenille eika sit4 néin ollen voida
yleistdd. Luotettavuutta heikentdd myos se, ettd ei voida tietdd ovatko kaikki
kyselyyn vastanneet ymmartaneet kysymykset oikein. Joissain kysymyksissa oli
kohtia, joihin oli jatetty vastaamatta. Kysely saattoi myos olla liian pitka, silla
kaikki vastasivat ensimmaisiin kysymyksiin mutta erityisesti loppua kohden alkoi
olla kysymyksig, joihin oli jatetty vastaamatta.

Tutkimuksen luotettavuutta liséa se, ettd opinndytetydssa on kéytetty l&hinnd alle
10 wvuotta vanhaa lahdemateriaalia. Joukossa on ainoastaan muutama
ldhdemateriaali, joka on vanhempi kuin 10 vuotta. L&hteet ovat myos
monipuolisia ja ne on merkitty tarkasti. Luotettavuutta lisdd myods se, ettd
tutkittavien henkil6llisyys ei missddn vaiheessa tullut esille ja aineistoa ké&siteltiin
asianmukaisesti. Parityoskentely toi tutkimukseen erilaisia ndkdkulmia ja lisasi

niita.
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9.4 Johtopaatokset
Tutkimustulosten perusteella voidaan tehda seuraavat johtopaatokset:

1. Vertaistuki ja sosiaalinen tuki ovat tarkeitd Parkinsonin taudin

kanssa selviytymisessa

2. Vertaistuessa tarkeimmaksi koetaan muilta samassa tilanteessa

olevilta saatu tuki
3. Sosiaalista tukea Parkinsonin tautia saavat eniten perheelta

4. Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen toimintaan ollaan tyyty-

vaisia

9.5 Pohdinta

Talla opinnaytetyolla pyrittiin tuottamaan kéyttokelpoista tietoa vertaistuen ja
sosiaalisen tuen tarkeydestd ja kehitysmahdollisuuksista. Tavoite tayttyi vain
osittain, silla vastausprosentti jéi odotettua pienemmaéksi. Tutkimuksen pienen
vastausmaaran (n=22) vuoksi tutkimustulokset eivat ole laajasti yleistettavissa,

vaan tulokset ovat suuntaa antavia.

Tutkijat miettivat olivatko vastausvaihtoehdot vastaajien nakdkulmasta selkeita ja
helposti ymmarrettavid. Vastausprosentti avoimiin kysymyksiin oli véhaista ja
siksi tutkijat miettivat, ettd vaikuttiko vastaajien fyysinen terveydentila avoimien

kysymyksien vastaamiseen.

Tutkijat ovat oppineet paljon uutta tutkimuksen myotd. Uutta tietoa on opittu
Parkinson taudista, vertaistukitoiminnasta, sosiaalisesta tuesta, vertaistuesta ja
tutkimuksen laatimisesta. Tiedon hakeminen ja luotettavien lahteiden I6ytdminen

on tullut tutuksi tutkijoille.
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Tutkijat kokivat, ettd haasteita riitti tutkimuksen jokaisessa tyOvaiheessa.
Tutkijoiden kokemattomuus tutkimuksen teossa aiheutti aluksi haasteita alkuun
padsemisessa. Tutkijat eivat tienneet mistd lahted hakemaan tietoa ja miten
tarkastella sitd kriittisesti. Lisaksi kyselylomakkeen tekeminen oli aluksi
haasteellista. Tutkijoiden oli myds vaikea |0ytdd yhteistda aikaa tyon
toteuttamiselle, silla he asuvat eri paikkakunnilla. Tutkijat kokivat haastavaksi
my0s oman jaksamisensa, tutkimuksen tekeminen koulutehtévien ohella tuntui

heisté ajoittain raskaalta.

9.6 Jatkotutkimusehdotukset

Taman tutkimuksen voisi toteuttaa suuremmalle maérélle Parkinsonin tautia sai-
rastaville. Tutkimusjoukoksi voisi esimerkiksi valita muidenkin Parkinson-
yhdistysten jasenet. Jos otosjoukko olisi suurempi, se mahdollistaisi tulosten
yleistettavyyden. Saman aiheen voisi myos toteuttaa haastatteluiden avulla, ja

nain saataisiin syvempéa tietoa.

Vertaistuen merkitysta voisi tutkia myos Parkinsonin tautia sairastavien omaisille.
Usein omaisten huomioiminen ja& vahemmalle, mutta esimerkiksi puolison sairas-

tuminen Parkinsonin tautiin voi olla heille raskasta.
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SAATEKIRJE

Arvoisa vastaaja!

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Vaasan ammattikorkeakoulusta. Tutkintoomme kuuluu
opinndytetyon tekeminen. Teemme opinndytetyotd, jonka tarkoituksena on kuvata vertaistuen ja
sosiaalisen tuen merkitysta Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen jasenille. Pyrimme myos ku-
vaamaan miten vertaistuki ja sosiaalinen tuki auttavat taudin kanssa selviytymisessa seké& miten tyy-
tyvaisia jasenet ovat Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen toimintaan. Tutkimuksen idea on

tullut Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistykselta.

Kuvaamamme tiedon kautta, haluamme tuoda esille teidan henkilokohtaiset kokemukset ja tunte-
mukset vertaistuen ja sosiaalisen tuen merkityksesté taudin kanssa selviytymiseen seka niiden myo-
t4 kehittdd ja tuoda esille mahdollisia kehitys- ja parannusehdotuksia Etel&4-Pohjanmaan Parkinson-
yhdistykselle.

Uskomme teilla olevan tarvitsemaamme hyddyllistd ja arvokasta tietoa, sen takia olisimme erittain

kiitollisia vastauksestanne. VVastaaminen on kuitenkin tdysin vapaaehtoista.

Kyselylomakkeen vastaukset tullaan kasittelemaan luottamuksellisesti. Vastaatte kyselyyn nimet-
tomana, henkilollisyytenne ei tule tietoomme missddn tutkimuksen vaiheessa. Vastattujen kysely-

lomakkeiden analysoinnin jalkeen, kyselylomakkeet havitetddn asianmukaisella tavalla.

Kyselylomakkeen kysymyksiin tulee vastata ympyroimalla yksi vaihtoehto, ellei toisin mainita.
Joihinkin kysymyksiin vastataan kirjoittamalla alapuolella oleville tyhjille viivoille. Jos ette itse ky-

kene vastaamaan kyselylomakkeeseen, voi joku avustaa kyselylomakkeen tayttdmisessa.

Lopuksi toivomme/pyyddmme teitd palauttamaan valmiiksi taytetyn kyselylomakkeen suljetussa

kirjekuoressa henkildlle, jolta saitte kyselylomakkeen.
Suuret kiitokset!
Ystéavallisin terveisin: lida Laine, sairaanhoitajaopiskelija, e1001276@edu.vamk.fi

Nina Sumell, sairaanhoitajaopiskelija, e1001238@edu.vamk.fi
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Kysely Eteld-Pohjanmaan Parkinson-yhdistyksen jasenille

Ympyroikaa sopivin vaihtoehto.

1. 1ka 2. Sukupuoli 3. Siviilisaaty
a) alle 50 a) Nainen a) Naimaton
b) 51-55 b) Mies b) Parisuhteessa
C) 56-60 c) Naimisissa
d) 61-64 d) Eronnut
e) 65-70 e) Leski
f) 71-75
9) 76-80
h) yli 80
VERTAISTUKI

4. Vertaistuessa koen tarkeaksi (ympyroikaa kaikista seuraavista vaittdmista sopivin vaihtoehto)

kanssa

ettd saan tukea samassa elamantilanteessa olevilta henkildilta

a) Ei lainkaan tarke& b) Ei kovinkaan tarkeaa c) Melko tarkeda

a)

a)

a)

ettd voin itse tukea samassa elamantilanteessa olevia henkildita

Ei lainkaan tarkea b) Ei kovinkaan tarkeaa c) Melko tarkeda

d) Erittdin tarkead

d) Erittéin tarkeda

etté tunnen yhteenkuuluvuutta muiden samassa elaméantilanteessa olevien henkildiden

Ei lainkaan tarke& b) Ei kovinkaan tarkeaa c) Melko tarkeda

ettd se lisda omaa hyvinvointiani

Ei lainkaan tarkea b) Ei kovinkaan tarkeaa c) Melko téarkeaa
ettd voin ilmaista omia tautiin liittyvia tunteitani

Ei lainkaan tarkea b) Ei kovinkaan tarkeaa ¢) Melko térkeéda
ettd se luo valittamisen tunteen

Ei lainkaan tarke& b) Ei kovinkaan tarkeaa c) Melko tarkeda

ettd se vahentaa laheisteni kuormitusta

Ei lainkaan tarke& b) Ei kovinkaan tarkeaa c) Melko tarkeda

d) Erittéin tarkeda

d) Erittéin tarkeaa

d) Erittain tarkeéa

d) Erittéin tarkeéa

d) Erittdin tarkedd
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5. Koen vertaistuen olevan Parkinsonin taudin kanssa selviytymisen kannalta

a) Ei lainkaan tarkedd  b) Ei kovinkaan tarkedd  c) Melko tarke&dd d) Erittdin tarkeda

6. Jos vertaistuki on ollut teidan mielestdnne hyddyllista taudin kanssa selviytymisen

kannalta, kertokaa omin sanoin miten ja miksi on ollut.

7. Jos vertaistuki ei ole ollut teidan mielestanne hyddyllista taudin kanssa selviytymisen

kannalta, kertokaa omin sanoin miten ja miksi ei ole ollut.

8. Saamani vertaistuki on ollut/tulee olemaan minulle tarkeinta (voitte ympyroéida
useammankin vaihtoehdon)

a) Diagnoosin toteamisen jalkeen
b) Ensimmadisen vuoden aikana diagnoosista
C) 2-5 vuoden aikana diagnoosista

d) Koko ajan yhté tarkeaa

e) Tulevaisuudessa
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SOSIAALINEN TUKI

9. Sosiaalisessa tuessa koen tarkeadksi (ympyroikaa kaikista seuraavista vaittdmistéd sopivin

vaihtoehto)

- muilta saamaani huolenpitoa

a) Ei lainkaan tarkedd b) Ei kovinkaan tarkedd  c) Melko tarke&é d) Erittéin tarkeda
- muilta saamaani myo6tatuntoa

a) Ei lainkaan tarkedd b) Ei kovinkaan tarkedd  c) Melko tarkeda d) Erittdin tarkeda
- muilta saamiani tautiin liittyvia neuvoja

a) Ei lainkaan tarkedd b) Ei kovinkaan tarkedd  c) Melko tarkedd d) Erittéin tarke&a
- muilta saamaani psyykkista apua

a) Ei lainkaan tarkedd b) Ei kovinkaan tarkedd  c) Melko tarkedd d) Erittdin tarkeda
- muilta saamaani fyysista apua

a) Ei lainkaan tarkedd b) Ei kovinkaan tarkedd  c) Melko tarkeda d) Erittdin tarkeda

10. Koen sosiaalisen tuen olevan Parkinson taudin kanssa selviytymisen kannalta

a) Ei lainkaan tdrkedd b) Ei kovinkaan tdrkedd c¢) Melko tarkedd d) Erittdin tarked4

5. 11. Saan sosiaalista tukea (voitte ympyrdidd useammankin vaihtoehdon)
a) Perheelta
b) Ystavilta

C) TyoOkavereilta

d) Sukulaisilta

e) Parkinson-yhdistyksen muilta jasenilta
f) Parkinson-yhdistyksen henkilokunnalta

)] Terveydenhuollon ammattihenkil6ilta
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12. Arvioikaa kuinka tarkeaksi koette eri tahoilta saamanne tuen asteikolla 1-5 siten, etta
1=ei lainkaan tarkeaa, 2= ei kovinkaan tarkeaa, 3= melko tarkeaa, 4= tarkeaa ja 5= erittain
tarkeaa.

Tarkeysaste
a) Perheelta
b) Ystavilta
C) Tyokavereilta

d) Sukulaisilta

e) Parkinson-yhdistyksen muilta jasenilta

f) Parkinson-yhdistyksen henkil6kunnalta

9) Terveydenhuollon ammattihenkildilta

13. Jos sosiaalinen tuki on ollut teidan mielestdénne hyodyllista taudin kanssa selviytymisen
kannalta, kertokaa omin sanoin miten ja miksi on ollut.

14. Jos sosiaalinen tuki ei ole ollut teidan mielestdnne hyodyllista taudin kanssa selviytymisen
kannalta, kertokaa omin sanoin miten ja miksi ei ole ollut.
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15. Kaytteko jarjestetyissa tapahtumissa, jossa teilla on sosiaalista kanssakaymista?
a) Kayn b) En kay

Jos kaytte, niin missa?

Jos ette, niin miksi ette kay?

ETELA-POHJANMAAN PARKINSON YHDISTYKSEN TOIMINTA

16. Osallistun Eteld- Pohjanmaan Parkinson yhdistyksen jarjestamiin tapaamisiin

a) Kerran kuukaudessa tai useammin  b)  Joka toinen kuukausi

c) Kerran puolessa vuodessa d) Kerran vuodessa tai harvemmin

17. Etela-Pohjanmaan Parkinson yhdistys jarjestaa mielestéani vertaistuki-toimintaa
a) Liian harvoin b) Melko usein

c) Sopivan usein d) Liian usein

18. Oletteko tyytyvainen Etela-Pohjanmaan Parkinson yhdistyksen toimintaan

a) Enole b) Kylldolen c) En osaasanoa

19. Onko sinulla toiveita Parkinson-yhdistyksen vertaistukitoiminnan parantamiseksi tai
kehittamiseksi?




