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Parkinsonin taudin itsehoidon tukeminen teknologian avulla

Parkinsonin tauti

Parkinsonin tauti on etenevä liikehäiriösairaus, 
johon liittyy monenlaisia oireita. Yleisimmät 
motoriset oireet ovat vapina, jäykkyys, hitaus 
sekä tasapaino ja kävelyvaikeudet. Lisäksi au
to nomisessa hermostossa voi olla toimintahäi
riöitä, esimerkiksi ruuansulatuksen  häiriöitä 
tai liiallista hikoilua. Parkinsoniin liittyy usein 
myös depressiota ja kognitiivisia häiriöitä. 
Oireet vaikeuttavat päivittäisiä toimia ja arkea, 
kuten liikkumista, pukeutumista ja ruuanlait
toa.

Parkinsonin tauti alkaa tyypillisesti noin 
50‒60 vuoden iässä, ja sitä sairastaa arviolta 
noin 3 prosenttia yli 65vuotiaista. 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 liikunnan 
avulla. Jos henkilö sairastaa jotain kroonista 
sairautta, se tarkoittaa myös sairauden hoitoa.

Itsehoidon toimet voidaan jakaa ylläpitoon, 
seurantaan ja hallintaan (Riegel ym. 2012). 
Ylläpitoa ovat päivittäiset terveyttä edistävät ja 
sairautta hoitavat toimet; näitä ovat esimerkik
si liikunta, terveellinen ruokavalio ja lääkemää
räysten noudattaminen. Seurantatoimilla pyri

tään havaitsemaan sairauden aiheuttamat mah
dolliset fyysiset tai emotionaaliset muutokset; 
seurataan esimerkiksi oireita tai mitataan ve
renpainetta. Muutoksiin reagointi ja päätök
senteko ovat itsehoidon hallintaa. Kroonisten 
sairauksien itsehoito auttaa ylläpitämään elä
mänlaatua ja auttaa taudin hallinnassa.

Väitöstutkimuksen tavoitteet 

Väitöstutkimuksen tavoitteena oli luoda uusia 
sovelluksia Parkinsonin taudin itsehoidon tu
kemiseen sekä tutkia näitä sovelluksia ylläpi
don, seurannan ja hallinnan käsitteiden näkö
kulmasta. Tutkimus on tehty kansainvälisessä 
yhteistyössä useiden yliopistojen kanssa.

STOP-mobiilisovellus

Ensimmäisenä kehitimme STOPmobiili so
velluksen oireiden ja lääkityksen seurantaan. 
STOPsovellus sisältää pallopelin, jonka ta
voitteena on oiretason mittaaminen, erityi
sesti käden vapinan havainnointi (kuvio 1). 
Sovelluksen lääkepäiväkirjaan merkitään toteu
tuneet lääkkeenottoajat (kuvio 2).  Kerran päi
vässä sovellus pyytää arvioimaan Parkinsonin 
oireiden tason sen mukaan, kuinka paljon oi
reet ovat vaikuttaneet päivittäisiin toimiin (ku
vio 2). Vaihtoehtoja on viisi, alkaen oireetto
masta ja päättyen voimakkaisiin oireisiin.
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Teimme STOPsovelluksen kenttätestin yh
teistyössä Manchesterin yliopiston kans
sa. Tutkimuksessa 13 Parkinsonia sairastavaa 
henkilöä Suomesta ja IsostaBritanniasta käyt
ti STOPsovellusta kuukauden ajan. Suomessa 
rekrytoimme osallistujat Parkinsonliiton ja pai
kallisten Parkinsonkerhojen kautta ja Isossa
Britanniassa Manchesterin yliopiston kontak
tikanavien kautta. Osallistujat merkitsivät lääk
keenottoajat lääkepäiväkirjaan, pelasivat pal
lopeliä vähintään neljä kertaa  vuorokaudessa 

ja vastasivat päivittäiseen oiretaso kyselyyn. 
Pallopelin aikana kerättiin dataa älypuhelimen 
antureista, muun muassa kiihtyvyysanturista. 
Lisäksi osallistujia haastateltiin kolme kertaa.

Parkinsonin taudin vaikutukset elämään 
ja älypuhelimen käyttöön

Haastattelujen avulla saimme kuvan Parkin so
nin taudin vaikutuksista osallistujien elämään 

Kuvio 1. STOP-pallopeli aloitetaan painamalla ensimmäisenä vasemmalla olevan näyttökuvan nappia. Äly puhe-
linta pidetään mahdollisimman vakaasti tasapainossa kuvan osoittamassa asennossa, punainen pallo yritetään pitää 
sisemmän ympyrän keskellä. Lopuksi käyttäjä näkee suorituksen perusteella lasketun pistemäärän.

Kuvio 2. Käyttäjä lisää lääkepäivä-
kirjaan toteutuneet lääkkeenottoajat ja 
arvioi kerran päivässä oireiden tason.
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ja älypuhelimen käyttöön. Osallistujat kuvasi
vat monia Parkinsonin taudin aiheuttamia ar
kipäiväisiä haasteita, kuten vaikeuksia ruokai
luvälineiden käyttämisessä ja pukeutumises sa. 
Lääkkeenoton aikataulu määrittää arjen ryt
miä; usein lääkkeitä pitää ottaa monta ker
taa päivässä. Oireiden taso ja lääkevaste voivat 
vaihdella, ja niitä on vaikea ennustaa. Elämä 
vaatii suunnittelua ja varautumista.

Kaikki osallistujat olivat aktiivisia älypuheli
men käyttäjiä. Puheluiden ja viestien lisäksi he 
esimerkiksi ottivat kuvia ja selasivat internetiä. 
Parkinsonin oireet vaikeuttavat myös älypuhe
linten käyttöä. Motoriset oireet, pääasiassa hi
taus ja vapina, aiheuttavat kirjoitus ja koske
tusvirheitä. Puhevaikeudet voivat haitata ääni
ohjauksen käyttöä. Osa osallistujista oli keksi
nyt kompensointitapoja. Esimerkiksi valoku
van ottaminen puhelimella on vaikeaa jäykkyy
den ja hitauden vuoksi, joten kuvan voi ottaa 
ääniohjauksella. Tai jos pelkää pudottavansa 
puhelimen jäykkyyden ja vapinan takia, puhe
linta voi pitää pöydällä puhelun aikana.

Vapinan ja lääkevaikutuksen havainnointi 
kiihtyvyysanturin datasta

Aiempi tutkimus on osoittanut, että labora
toriossa älypuhelimen avulla kerätystä kiihty
vyysanturin datasta voidaan määrittää vapinan 
taso (Kostikis ym. 2015; Barrantes ym. 2017). 
Me osoitimme, että STOPsovelluksen kenttä
testin aikana potilaiden itse älypuhelimella ke
räämä kiihtyvyysanturin data on käyttökelpois
ta vapinan ja lääkevaikutuksen havainnointiin. 
Määrittelimme kiihtyvyysanturin datasta aika 
ja taajuustason tunnuslukujen avulla lasketta
van Tremor Intensity parametrin kuvaamaan 
vapinan voimakkuutta.  

Lääkevaikutuksen tutkimista varten jaoim
me pelit kahteen ryhmään, ennen lääkkeen
ottoa ja lääkkeenoton jälkeen pelattuihin, ja 
vertailimme aika ja taajuustason tunnusluku
ja niiden välillä. Tilastollinen ero löytyi jäyk
kyydestä ja hitaudesta kärsivillä potilailla.

Digitaaliset piirtotehtävät

Ensimmäisen tutkimuksen jälkeen lisäsimme 
STOPsovellukseen digitaalisia piirtotehtäviä. 
Paperille piirrettävää spiraalin piirtotehtävää 
on käytetty Parkinsonin taudin diagnosoin
nissa ja etenemisen arvioinnissa jo kauan. Me 
lisäsimme myös STOPsovellukseen spiraalin 
ja neliön piirtotehtävät (kuvio 3). Erona aiem
piin digitaalisiin sovelluksiin on se, että piirtä
miseen ei tarvitse styluskynää vaan piirtämi
nen tehdään sormella.  

Piirtosuorituksen tutkimista varten vierai
limme paikallisen Parkinsonyhdistyksen ta
paamisessa. Tutkimukseen osallistui 14 vapaa
ehtoista henkilöä, joista kahdeksan  sairasti 
Parkinsonia ja kuusi oli verrokkeja samasta 
ikäryhmästä. Kaikki piirsivät spiraalin kolme 
kertaa ja neliön kolme kertaa samalla laitteella 
tutkijan valvonnassa.

Kuvio 3. Spiraalin ja neliön piirtotehtävien mallit. 
Teh tävässä spiraalin piirtäminen aloitetaan mallin kes-
keltä ja neliö vasemmasta alakulmasta, ja seurataan 
sormella mallia.

Parkinsonia sairastavien ja verrokkien piirto
suoritusta vertailtiin erilaisten parametrien 
avulla; verrattiin esimerkiksi piirtonopeutta, 
aikaa, tarkkuutta ja sitä, kuinka usein piirros 
osuu malliin. Parkinsonia sairastavien piirtä
miseen käyttämä aika oli pidempi ja piirto
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nopeus hitaampi. Spiraalissa verrokit osuivat 
malliin useammin ja tarkkuus oli  parempi. 
Neliötehtävässä verrokit piirsivät suorempia 
viivoja, jotka olivat lähempänä mallia kuin 
Parkinsonia sairastavien viivat.

PDCareBox-sovellus Parkinsonin taudin 
itsehoitomenetelmien löytämiseen

Sairausvuosien myötä Parkinsonia sairastavil
le kehittyy erilaisia itsehoitomenetelmiä. Tämä 
on kokemusperäistä tietoa arkipäivän konteks
tissa. Vertaistuotettua tietoa jaetaan usein va
paamuotoisesti vertaistukitapaamisissa ja netin 
keskustelufoorumeilla, mutta tieto on hajallaan 
ja siksi vaikea löytää. 

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

Rakensimme  PDCareBoxsovelluk sen 
 kahdessa vai  heessa: ensiksi keräsimme ja  ar  
vioimme itsehoitomenetelmiä, ja sen jälkeen 
raken sim me palvelun niiden hakemiselle. Itse
hoito menetelmät keräsimme selainsovelluksen 
avulla. Sovelluksessa kysytään, kuinka  henkilö 
pärjää Parkinsonin taudin kanssa arjessa, ja 
Parkinsonia sairastavat ja heidän  läheisensä 
voivat kirjata käyttämiään  itsehoitomenetelmiä. 
Käyttäjiä pyydetään myös arvioimaan toisten 
raportoimia menetelmiä: kuinka paljon sosiaa  
lista kanssakäymistä menetelmä vaatii sekä 
kuin ka edullinen, tehokas tai tuttu se on. Li
säk si kysytään, mihin Parkinsonin taudin oirei
siin tai ongelmiin menetelmä toimii.

Pyysimme useita Parkinsonyhdistyksiä 
pääasiassa englanninkielisistä maista jakamaan 
tietoa tutkimuksesta omien yhteydenpitokana
viensa kautta. Kun aloitimme tutkimuksen toi
sen vaiheen, 320 henkilöä oli osallistunut tie
donkeruuseen kirjaamalla omia menetelmiään 
ja arvioimalla muiden ilmoittamia menetelmiä. 

Koossa oli tuossa vaiheessa 115 itsehoitomene
telmää ja 3876 erillistä arviota.

Toisessa vaiheessa rakensimme PDCareBox 
selaintyökalun, jonka avulla voi etsiä Par kin
sonin taudin itsehoitomenetelmiä (kuvio 4). 
Haun apuna käytetään samoja parametreja, 
joiden avulla itsehoitomenetelmät arvioitiin 
keräämisvaiheessa. Käyttäjä antaa liukusääti
mien avulla halutut arvot vaadittavan sosiaa
lisen kanssakäymisen määrälle sekä edullisuu
delle, tehokkuudelle ja tuttuudelle, ja työkalu 
näyttää arvoja parhaiten vastaavat menetelmät. 
Käyttäjä saa halutessaan näkyviin arvioijien 
mielipiteen siitä, mihin oireisiin tai ongelmiin 
menetelmä toimii, sekä arvioijan iän ja sen, 
kuinka kauan hän on sairastanut Parkinsonia.

Pyysimme taas Parkinsonyhdistyksiä jaka
maan tietoa PDCareBoxtyökalusta. Kun käyt
täjä on hakenut itsehoitomenetelmiä muuta
man kerran, PDCareBox pyytää häntä vastaa
maan kyselyyn. Kyselyssä pyydetään taustatie
toja ja kysytään käyttäjäkokemuksia työkalusta.

PDCareBox on julkinen selainpohjainen 
työkalu, joka tarjoaa jäsennellyn tavan kerätä 
ja jakaa itsehoitoon liittyvää tietoa. Kaikki työ
kalun data on vertaistuotettua. Tehdyn kyselyn 
mukaan itsehoitomenetelmät koetaan ymmär
rettäviksi, toimintakelpoisiksi ja  turvallisiksi. 
Vertaistuotettu data täydentää asiantuntija tie
toa. Se on käytännönläheistä ja liittyy arkielä
mään, kun taas asiantuntijatieto on teoreetti
sempaa ja keskittyy lääketieteellisiin teemoihin. 

Yhteenveto

Parkinsonia sairastavat ovat motivoituneita 
käyttämään digitaalisia työkaluja, jos niiden 
avulla kerätyn datan voi jakaa hoitohenkilö
kunnan kanssa ja data on hyödyllistä hoidon 
suunnittelussa. Toimintaan kannustava ja toi
mintaa tukeva tieto tukee Parkinsonin taudin 
itsehoitoa. Arkielämässä kerättyä  älypuhelimen 
sensoridataa voi hyödyntää oireiden tason ar
vioinnissa, mutta Parkinsonin taudissa monito
rointidatan tulkinta on hankalaa, koska  datalle 
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Kuvio 4. PDCareBox-
sivulla voi hakea Parkinsonin 
itsehoitomenetelmiä neljän 
parametrin avulla. (Muo kattu 
luvalla lähteestä Kuosmanen 2022.)
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ei ole toimintaan kannustavia tai toimintaa 
ohjaavia rajoja. Esimerkiksi hyväksyttävä va
pinan määrä voi riippua tilanteesta. Jos henkilö 
on menossa ystävien kanssa pelaamaan korttia, 
hän voi haluta lääkinnällisesti vähentää vapi
naa, mutta jos hän on yksin kotona ja katsoo 
televisiota, vapina ei välttämättä häiritse niin 
paljon. Tämä eroaa esimerkiksi diabeteksesta, 
missä veren sokeriarvoille on tarkat rajat: jos 
verensokeri on liian korkea, tulee ottaa insulii
nia, tai liian matalaan verensokeritasoon ote
taan sokeria.

Vertaistuotettu tieto itsehoidosta on ym
märrettävää ja toimintaan ohjaavaa. Jouk
kois taminen sopii erityisesti itsehoitoa kos
kevan tiedon keräämiseen, koska se on koke
musperäistä ja karttuu sairausvuosien myötä. 
PDCareBox tarjoaa uudenlaisen, vaihtoehtoi
sen tavan löytää itsehoitoon liittyvää tietoa.

Kiitokset

Kiitokset kaikille tutkimukseen osallistuneil
le sekä tutkimuksessa mukana olleille Parkin
sonyhdistyksille. Tutkimuksen ovat rahoitta
neet Suomen Akatemia (313224STOP, 
320089SENSATE, 3189276Genesis 
Flagship) ja Oulun yliopiston strategisen pro
filoinnin GenZhanke. 
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