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Parkinsonin taudin itsehoidon tukeminen teknologian avulla

Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on etenevi liikehiiriosairaus,
johon liittyy monenlaisia oireita. Yleisimmat
motoriset oireet ovat vapina, jaykkyys, hitaus
sekd tasapaino- ja kivelyvaikeudet. Lisiksi au-
tonomisessa hermostossa voi olla toimintahdi-
rioitd, esimerkiksi ruuansulatuksen hiirioitd
tai lijallista hikoilua. Parkinsoniin liittyy usein
myds depressiota ja kognitiivisia hiirioitd.
Oireet vaikeuttavat piivittdisid toimia ja arkea,
kuten liikkumista, pukeutumista ja ruuanlait-
toa.

Parkinsonin tauti alkaa tyypillisesti noin
50-60 vuoden idssi, ja sitd sairastaa arviolta
noin 3 prosenttia yli 65-vuotiaista. Suomessa
on noin 16 000 Parkinsonia sairastavaa, ja maa-
ilmanlaajuisesti potilaita on arvioitu olevan yli
10 miljoonaa.

Kroonisen sairauden itsehoito

Yleisesti itsehoito tarkoittaa omasta tervey-
dentilasta ja hyvinvoinnista huolehtimista esi-
merkiksi terveellisen ruokavalion tai litkunnan
avulla. Jos henkil6 sairastaa jotain kroonista
sairautta, se tarkoittaa myos sairauden hoitoa.
Itsehoidon toimet voidaan jakaa ylldpitoon,
seurantaan ja hallintaan (Riegel ym. 2012).
Yllipitoa ovat péivittiiset terveyttd edistdvit ja
sairautta hoitavat toimet; niitd ovat esimerkik-
si liikunta, terveellinen ruokavalio ja lidkemai-
riysten noudattaminen. Seurantatoimilla pyri-

tadn havaitsemaan sairauden aiheuttamat mah-
dolliset fyysiset tai emotionaaliset muutokset;
seurataan esimerkiksi oireita tai mitataan ve-
renpainetta. Muutoksiin reagointi ja padtok-
senteko ovat itsehoidon hallintaa. Kroonisten
sairauksien itsehoito auttaa yllapitiméin eld-
minlaatua ja auttaa taudin hallinnassa.

Viitostutkimuksen tavoitteet

Viitostutkimuksen tavoitteena oli luoda uusia
sovelluksia Parkinsonin taudin itsehoidon tu-
kemiseen sekd tutkia niitd sovelluksia ylldpi-
don, seurannan ja hallinnan kisitteiden niko-
kulmasta. Tutkimus on tehty kansainvilisessi
yhteistyGssi useiden yliopistojen kanssa.

STOP-mobiilisovellus

Ensimmiiseni kehitimme STOP-mobiiliso-
velluksen oireiden ja lidkityksen seurantaan.
STOP-sovellus sisiltdd pallopelin, jonka ta-
voitteena on oiretason mittaaminen, erityi-
sesti kiden vapinan havainnointi (kuvio 1).
Sovelluksen ladkepdivikirjaan merkitdin toteu-
tuneet lidkkeenottoajat (kuvio 2). Kerran pii-
vissd sovellus pyytdd arvioimaan Parkinsonin
oireiden tason sen mukaan, kuinka paljon oi-
reet ovat vaikuttaneet paivittdisiin toimiin (ku-
vio 2). Vaihtoehtoja on viisi, alkaen oireetto-
masta ja paittyen voimakkaisiin oireisiin.
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teistyéssi Manchesterin yliopiston kans- Pallopelin aikana kerittiin dataa dlypuhelimen
sa. Tutkimuksessa 13 Parkinsonia sairastavaa  antureista, muun muassa kiihtyvyysanturista.
henkil6d Suomesta ja Isosta-Britanniasta kdyt-  Lisdksi osallistujia haastateltiin kolme kertaa.
ti STOP-sovellusta kuukauden ajan. Suomessa

rekrytoimme osallistujat Parkinsonliiton ja pai-

kallisten Parkinson-kerhojen kautta ja Isossa- Parkinsonin taudin vaikutukset elimiin
Britanniassa Manchesterin yliopiston kontak-  ja dlypuhelimen kiytt66n
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lopelid vihintddn neljd kertaa vuorokaudessa  nin taudin vaikutuksista osallistujien elimdin
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ja dlypuhelimen kiytt66n. Osallistujat kuvasi-
vat monia Parkinsonin taudin aiheuttamia ar-
kipdiviisid haasteita, kuten vaikeuksia ruokai-
luvilineiden kiyttimisessd ja pukeutumisessa.
Liidkkeenoton aikataulu mddrittdd arjen ryt-
mid; usein lddkkeitd pitdd ottaa monta ker-
taa piivissi. Oireiden taso ja lidkevaste voivat
vaihdella, ja niitd on vaikea ennustaa. Elimi
vaatii suunnittelua ja varautumista.

Kaikki osallistujat olivat aktiivisia dlypuheli-
men kiyttdjid. Puheluiden ja viestien lisiksi he
esimerkiksi ottivat kuvia ja selasivat internetia.
Parkinsonin oireet vaikeuttavat my6s dlypuhe-
linten kiytt6d. Motoriset oireet, pddasiassa hi-
taus ja vapina, aiheuttavat kirjoitus- ja koske-
tusvirheitd. Puhevaikeudet voivat haitata déni-
ohjauksen kiyttéd. Osa osallistujista oli keksi-
nyt kompensointitapoja. Esimerkiksi valoku-
van ottaminen puhelimella on vaikeaa jaykkyy-
den ja hitauden vuoksi, joten kuvan voi ottaa
ddniohjauksella. Tai jos pelkdd pudottavansa
puhelimen jiykkyyden ja vapinan takia, puhe-

linta voi pitdd poydilld puhelun aikana.

Vapinan ja lidkevaikutuksen havainnointi

kiihtyvyysanturin datasta

Aiempi tutkimus on osoittanut, ettd labora-
toriossa dlypuhelimen avulla keritystd kiihty-
vyysanturin datasta voidaan médrittid vapinan
taso (Kostikis ym. 2015; Barrantes ym. 2017).
Me osoitimme, ettd STOP-sovelluksen kentti-
testin aikana potilaiden itse dlypuhelimella ke-
radma kiihtyvyysanturin data on kiyttokelpois-
ta vapinan ja lidkevaikutuksen havainnointiin.
Miairittelimme kiihtyvyysanturin datasta aika-
ja taajuustason tunnuslukujen avulla lasketta-
van Tremor Intensity -parametrin kuvaamaan
vapinan voimakkuutta.

Liakevaikutuksen tutkimista varten jaoim-
me pelit kahteen ryhmiin, ennen lddkkeen-
ottoa ja lidkkeenoton jilkeen pelattuihin, ja
vertailimme aika- ja taajuustason tunnusluku-
ja niiden vililld. Tilastollinen ero 16ytyi jayk-
kyydesti ja hitaudesta kirsivilld potilailla.

Digitaaliset piirtotehtivit

Ensimmiisen tutkimuksen jilkeen lisisimme
STOP-sovellukseen digitaalisia piirtotehtivii.
Paperille piirrettdvdd spiraalin piirtotehtdvid
on kidytetty Parkinsonin taudin diagnosoin-
nissa ja etenemisen arvioinnissa jo kauan. Me
lisisimme myos STOP-sovellukseen spiraalin
ja nelion piirtotehtavit (kuvio 3). Erona aiem-
piin digitaalisiin sovelluksiin on se, ettd piirti-
miseen ei tarvitse stylus-kyndd vaan piirtdmi-
nen tehddin sormella.

Piirtosuorituksen tutkimista varten vierai-
limme paikallisen Parkinson-yhdistyksen ta-
paamisessa. Tutkimukseen osallistui 14 vapaa-
ehtoista henkild4, joista kahdeksan sairasti
Parkinsonia ja kuusi oli verrokkeja samasta
ikdryhmastd. Kaikki piirsivit spiraalin kolme
kertaa ja nelion kolme kertaa samalla laitteella

tutkijan valvonnassa.
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Kuvio 3. Spiraalin ja nelion piirtotebtivien mallit.
Tehtivassi spiraalin piirtiminen aloitetaan mallin kes-
kelti ja nelic vasemmasta alakulmasta, ja seurataan
sormella mallia.

Parkinsonia sairastavien ja verrokkien piirto-
suoritusta vertailtiin erilaisten parametrien
avulla; verrattiin esimerkiksi piirtonopeutta,
aikaa, tarkkuutta ja sitd, kuinka usein piirros
osuu malliin. Parkinsonia sairastavien piirta-
miseen kiyttimi aika oli pidempi ja piirto-
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nopeus hitaampi. Spiraalissa verrokit osuivat
malliin useammin ja tarkkuus oli parempi.
Neliotehtivissi verrokit piirsivit suorempia
viivoja, jotka olivat lihempédni mallia kuin
Parkinsonia sairastavien viivat.

PDCareBox-sovellus Parkinsonin taudin
itsehoitomenetelmien 16ytimiseen

Sairausvuosien my6ti Parkinsonia sairastavil-
le kehittyy erilaisia itsehoitomenetelmid. Tama
on kokemusperiisti tietoa arkipdivin konteks-
tissa. Vertaistuotettua tietoa jaetaan usein va-
paamuotoisesti vertaistukitapaamisissa ja netin
keskustelufoorumeilla, mutta tieto on hajallaan
ja siksi vaikea 16ytdd.

Toisena sovelluksena rakensimme selain-
sovelluksen PDCareBox (https://pdcarebox.
com/), joka tarjoaa jasennellyn tavan jakaa tie-
toa itsehoidosta. Tutkimus on tehty yhteis-
tyossi Aalborgin, Lissabonin, Melbournen,
Fraunhoferin, Pittsburghin ja Glasgow’n yli-
opistojen kanssa.

Rakensimme PDCareBox-sovelluksen
kahdessa vaiheessa: ensiksi kerdsimme ja ar-
vioimme itsehoitomenetelmii, ja sen jilkeen
rakensimme palvelun niiden hakemiselle. Itse-
hoitomenetelmit kerdsimme selainsovelluksen
avulla. Sovelluksessa kysytiddn, kuinka henkil6
pirjdd Parkinsonin taudin kanssa arjessa, ja
Parkinsonia sairastavat ja heidin liheisensi
voivat kirjata kiyttimiddn itsehoitomenetelmii.
Kiyttdjid pyydetddn my6s arvioimaan toisten
raportoimia menetelmid: kuinka paljon sosiaa-
lista kanssakdymistd menetelmd vaatii sekd
kuinka edullinen, tehokas tai tuttu se on. Li-
siiksi kysytddn, mihin Parkinsonin taudin oirei-
siin tai ongelmiin menetelmd toimii.

Pyysimme useita Parkinson-yhdistyksia
pidasiassa englanninkielisistd maista jakamaan
tietoa tutkimuksesta omien yhteydenpitokana-
viensa kautta. Kun aloitimme tutkimuksen toi-
sen vaiheen, 320 henkiloa oli osallistunut tie-
donkeruuseen kirjaamalla omia menetelmidin
ja arvioimalla muiden ilmoittamia menetelmi.

Koossa oli tuossa vaiheessa 115 itsehoitomene-
telmai ja 3876 erillistd arviota.

Toisessa vaiheessa rakensimme PDCareBox-
selainty6kalun, jonka avulla voi etsid Parkin-
sonin taudin itsehoitomenetelmii (kuvio 4).
Haun apuna kiytetidn samoja parametreja,
joiden avulla itsehoitomenetelmit arvioitiin
kerddmisvaiheessa. Kéyttijd antaa liukusditi-
mien avulla halutut arvot vaadittavan sosiaa-
lisen kanssakdymisen miirille sekd edullisuu-
delle, tehokkuudelle ja tuttuudelle, ja tydkalu
ndyttdd arvoja parhaiten vastaavat menetelmat.
Kiyttdjd saa halutessaan nikyviin arvioijien
mielipiteen siitd, mihin oireisiin tai ongelmiin
menetelmd toimii, sekd arvioijan idn ja sen,
kuinka kauan hin on sairastanut Parkinsonia.

Pyysimme taas Parkinson-yhdistyksid jaka-
maan tietoa PDCareBox-tyokalusta. Kun kayt-
tdjd on hakenut itsehoitomenetelmid muuta-
man kerran, PDCareBox pyytdd hinti vastaa-
maan kyselyyn. Kyselyssi pyydetdin taustatie-
toja ja kysytdin kiyttdjikokemuksia tyokalusta.

PDCareBox on julkinen selainpohjainen
tyokalu, joka tarjoaa jisennellyn tavan keritd
ja jakaa itsehoitoon liittyvii tietoa. Kaikki tyo-
kalun data on vertaistuotettua. Tehdyn kyselyn
mukaan itsehoitomenetelmit koetaan ymmir-
rettiviksi, toimintakelpoisiksi ja turvallisiksi.
Vertaistuotettu data tiydentdd asiantuntijatie-
toa. Se on kiytinnonliheistd ja liittyy arkield-
mdin, kun taas asiantuntijatieto on teoreetti-
sempaa ja keskittyy lidketieteellisiin teemoihin.

Yhteenveto

Parkinsonia sairastavat ovat motivoituneita
kiyttimdin digitaalisia tyokaluja, jos niiden
avulla kerdtyn datan voi jakaa hoitohenkil6-
kunnan kanssa ja data on hyddyllistd hoidon
suunnittelussa. Toimintaan kannustava ja toi-
mintaa tukeva tieto tukee Parkinsonin taudin
itsehoitoa. Arkieldmaissd kerittyd dlypuhelimen
sensoridataa voi hyédyntdd oireiden tason ar-
vioinnissa, mutta Parkinsonin taudissa monito-
rointidatan tulkinta on hankalaa, koska datalle
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Kuwvio 4. PDCareBox-

sivulla voi hakea Parkinsonin
itsehoitomenetelmid neljéin
parametrin avulla. (Muokattu
luvalla libteesta Kuosmanen 2022.)

PDCareBox

Find new techniques for dealing with Parkinson's

ease in your daily life...

by tapping into community-based knowledge by over 300 patients and almost 30,000 unigue opinions!

What is PDCareBox?

PDCareBox helps you find seif-care techniques to deal with Parkinsan's
disease in your daily life. The techniques have been contributed by PD

patients and their caretakers all over the world.

@ How to use?

Use the sliders below to select the criteria you want the techniques to
follow. The techniques will be shown after pushing the "Discover best
matches” -butten. You can reset the selected criteria by clicking the "Reset

criteria” -button.

Select at least one criteria to find techniques. The criteria will anly be

applied to the search if the slider has been moved.

= What do the results mean?

The shown techniques will be the ten closest matches based on the
criteria selected below, The closeness is calculated by matching your
desired criteria to the assessment data donated by hundreds of patients

and their caretakers.

Please first di self-care

les using the tool below and then take an

online questionnaire to help develop the tool to better serve the community:
Answer the questionnaire!

Sociality: €3

How much social interaction or cooperation does this method
require?

Not at all much Extremely much

Affordability: @
In general, how affordable is this technique?
Not at all affordable Extremely affordable

Effectiveness: 3
Is the technique effective?

Not at all effective

Familiarity: &)

How familiar is this technigue for the PD community?

Extremely effective

ot at all familiar

DISCOVER BEST MATCHES

Extremely familiar

RESET SLIDERS

light weight training
Using dumbbells and barbell bar and light weights, | do a set
of standing exercises (lunges, shoulder presses, squats,
upright rews, curls, arm raises and single leg squats et
typically as 810 reps * 2 sets). | find thi

increases balance

jstrength and stamina. | try to do this 3 times a week,

@ CLOSE MATCH
HIDE WHAT THIS IS GOOD FOR
"Fatigue”

- 76 year old, 3 years with PD

"Keeping my body moving and building strength .."
- 76 year old, 1 years with PD

"Light weight training is good against the pain.”
- 56 year old, 2 years with PD

"Muscle Strength”
- 73 year old, 8 years with PD

"My own self esteem”
- 70 year old, 4 years with PD

Bird watching and counting | Learn more

I can sit and watch the birds on my bird feeder and count
them for Cornell University. It helps me to take my mind off of
the trembling and you are contributing te something positive.

@ CLOSE MATCH

Clock yourself app | Learn more

A phone app that helps balance and helps prevent falls. You
stand in the middle of an imaginary clack face and the
narrator calls out numbers. You step where he calls. To add

complexity, the numbers can be read in another language.

@ CLOSE MATCH

SHOW WHAT THIS IS GOOD FOR

This research is an led by oulu,

Aalberg University, Fraunhofer University, the

University of Pittsburgh, the University of Clasgow, the University of Lisbon and the University of Melbourne.
Data protaction disclaimer
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We appraciate the help of Parkinson's UK, Davis Phinney Foundation, Parkinson Assciation of the Rockiss, Parkinsonspissase.net, Parkinsen society
British Columbia, Parkinzen Society Newfoundland & Labrador, Finnish Parkinson Association, Parkinson's Resource Organization, European

son's Disease Assaciation (EPDA), The Cure Parkinson's Trust, and Parkinson Wallness Project for spreading the word.
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ei ole toimintaan kannustavia tai toimintaa
ohjaavia rajoja. Esimerkiksi hyviksyttivi va-
pinan maird voi riippua tilanteesta. Jos henkilé
on menossa ystivien kanssa pelaamaan korttia,
hin voi haluta lddkinnallisesti vihentdd vapi-
naa, mutta jos hin on yksin kotona ja katsoo
televisiota, vapina ei vilttimittd hiiritse niin
paljon. Tami eroaa esimerkiksi diabeteksesta,
missd veren sokeriarvoille on tarkat rajat: jos
verensokeri on liian korkea, tulee ottaa insulii-
nia, tai lilan matalaan verensokeritasoon ote-
taan sokeria.

Vertaistuotettu tieto itsehoidosta on ym-
mirrettivdd ja toimintaan ohjaavaa. Jouk-
koistaminen sopii erityisesti itsehoitoa kos-
kevan tiedon keridimiseen, koska se on koke-
musperdistd ja karttuu sairausvuosien myota.
PDCareBox tarjoaa uudenlaisen, vaihtoehtoi-
sen tavan loytdd itsehoitoon liittyvad tietoa.

Kiitokset

Kiitokset kaikille tutkimukseen osallistuneil-
le seki tutkimuksessa mukana olleille Parkin-
son-yhdistyksille. Tutkimuksen ovat rahoitta-
neet Suomen Akatemia (313224-STOP,
320089-SENSATE, 318927-6Genesis
Flagship) ja Oulun yliopiston strategisen pro-
filoinnin GenZ-hanke.

Elina Kuosmanen, TkT, FM (mat.)

elina.kuosmanen@oulu.fi

Tietotekniikan alaan kuuluva wiitoskirja
"Technological support for Parkinsons disease
patients’self-care” tarkastettiin Oulun yliopistossa

5.8.2022.
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