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Suomessa Parkinsonin tautia sairastaa n. 14 000 ihmista (Kuopio, 2014). Tauti on krooninen ja
eteneva sairaus, eika siihen ole parannuskeinoa. Parkinsonin taudin oireet hankaloittavat Parkin-
sonia sairastavan elamaa eri tavoin (Atula 2016). Psyykkisen, fyysisen ja sosiaalisen tuen saa-
minen on erittain tarkeaa.

Opinnaytetydn tarkoituksena oli kartoittaa kolmen erimuotoisen sopeutumisvalmennuskurssin
osallistujien kurssikokemuksia ja verrata niitéd keskenaan. Tavoitteena on olla mukana Verkko-
sova-projektissa (2015 — 2016) kehittdméssa Suomen Parkinson-liiton kanssa sopeutumisval-
mennuskursseja, jotta ne voisivat tukea osallistujien elaméaa mahdollisimman hyvin. Lahestymis-
tapa oli kvantitatiivinen ja osin kvalitatiivinen. Menetelméané on kaytetty strukturoitua palauteky-
selyd, johon oli otettu lisdna kaksi avointa vastausta edellyttavaa kysymysta. Aineiston analysoin-
tiin on kaytetty tilastollisia menetelmia ja aineistolahtoista sisallonerittelya. Opinnaytetyon kysely
on toteutettu Verkkosova-projektissa sopeutumisvalmennuskurssien paatteeksi. Samaa kysely-
lomaketta kaytettiin myos Suvituulen kurssien paatteeksi.

Opinnaytetytn kohderyhméana ovat Parkinson-liiton sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneet
seké Suvituulessa etta verkossa (N = 67). Tassa opinnaytetyéssa kohderyhmana on neljan Su-
vituulen (n = 39) ja neljan verkkokurssin (n = 28) osallistujat. Tulosten perusteella todetaan, ettéa
kursseilla kaydyt asiat koettiin hyddyllisiksi kurssimuodosta riippumatta. Eri kurssimuodoilla ko-
ettu hyddyllisyys ja arvioinnit eivat juurikaan eronneet toisistaan. Kolmesta kurssimuodosta verk-
kokurssi viikonlopputapaamisella arvioitiin luentojen hyddyllisyydeltdén parhaimmaksi. Suvituu-
len ja verkkokurssien avoimet vastaukset koskivat suurimmalta osin osallistujien saamia hyotyja.
Useimmat hyotyihin liittyvat vastaukset koskivat asiantuntijuutta, liikuntaa tai omaa asennetta.

ASIASANAT:

Parkinsonin tauti, krooniset sairaudet, sopeutumisvalmennus, vertaistuki, verkko-ohjaus,
kuntoutus, verkostoituminen
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In Finland over 14,000 people have Parkinson’s disease (Kuopio, 2014). Parkinson’s disease is
a chronic and progressive disease and there is no cure for it. The symptoms of the disease make
life difficult in various ways for those suffering from Parkinson's (Atula 2016). Having psycholog-
ical, physical and social support is extremely important.

The aim of this thesis is to find out and compare the experiences of participants of three different
types of adaptation training courses. This thesis is a part of the Verkkosova-project (2015-2016)
and with the Finnish Parkinson Association we aim to develop the adaptation training courses so
that they can offer the best support possible to the participants. The approach of this thesis is
gquantitative and partly qualitative. The research method is a structured questionnaire with also
two open ended questions added. The collected data has been analysed using statistical methods
and content analysis. The questionnaire was filled as part of the Verkkosova-project at the end of
the online adaptation training courses. The same questionnaire form was also used at the end of
the training courses held in Suvituuli.

The target group of the study were participants in the online courses or in the courses held in
Suvituuli (N = 67). Both course types were organised by the Finnish Parkinson Association. The
data were collected from the participants of four courses held in Suvituuli (n = 39) and four online
courses (n = 28). The results show that the participants found the content of the courses useful
in all the course types. The average usefulness of the courses did not vary much between different
course types. From the three course types, the online course with a weekend meeting was on
average rated to be the most useful. In the online courses as well as the courses in Suvituuli the
answers to the open ended questions mostly related to the benefits of the courses to the partici-
pants. Most answers related to expertise, exercise or the participant’s own attitudes.

KEYWORDS:

Parkinson’s disease, chronic diseases, adapting training course, peer support, guidance through
internet, networking, rehabilitation
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1 JOHDANTO

Parkinsonin tauti on parantumaton, etenevéa neurologinen sairaus, joka rajoittaa kehitty-
essaan aina enenevissd maarin sitd sairastavan fyysista, psyykkista ja sosiaalista ela-
maé. Siihen ei ole parantavaa tai suoranaisesti hidastavaa hoitoa. (Weiner, Shulman,
Long 2007; 1 — 4.) Parkinsonin tauti puhkeaa yleensa keski-iassa tai vanhuusian aikana
ja normaalisti etenee hitaasti. Kuitenkin oireet, kuten vapina, tasapainohairiot, lihasjayk-
kyys ja likkeen yleinen hidastuminen voivat aiheuttaa isojakin muutoksia arjessa jo tau-
din alkuvaiheilla. Oireet alkavat yleensa aluksi vain toispuolisena, kunnes lopulta leviavat

molemminpuolisiksi. (Atula 2016.)

Vertaistuki edesauttaa sairastuneen henkisté jaksamista. Se on omaehtoista ja yhteisol-
listd tukea, jossa samaa sairautta sairastavat ihmiset voivat keskustella ja jakaa koke-
muksiaan keskenaan. Vertaistuki voi liséata keskinaistd ymmarrysta ja luoda luottamuk-
sellisen ilmapiirin aroillekin asioille. TAma voi antaa voimaa jaksaa eteenpdin tietden,
ettei ole yksin sairautensa ja ongelmiensa kanssa. (Huuskonen 2015; Mielenterveyden
keskusliitto 2016.)

Sopeutumisvalmennuksessa tarkoituksena on yrittda yllapitédé ja parantaa sairastuneen
jokapaivaista toimintakykya. Tarkeimpind asioina pidetdaan sairauden aiheuttamien
psyykkisten paineiden vastaanottamisessa auttamista ja sairauden kulun ja siind vas-
taan tulevien kaytannon ongelmien I&api kaymista. (THL = Terveyden ja hyvinvoinnin lai-
tos 2015a.)

Opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa erimuotoisten sopeutumisvalmennuskurssien
osallistujien kurssikokemuksia ja verrata niita keskenaan. Tavoitteena on olla mukana
Verkkosova-projektissa kehittdmassa Suomen Parkinson-liiton kanssa sopeutumisval-
mennuskursseja, jotta ne voisivat tukea osallistujien elamaa mahdollisimman hyvin. L&-
hestymistapa on kvantitatiivinen ja osin kvalitatiivinen. Menetelm&na on kaytetty struktu-
roitua kyselya, johon on otettu lisdna kaksi avointa vastausta edellyttdvaa kysymysta.
Opinnaytetyd on osana Suomen Parkinson-liiton ja Turun ammattikorkeakoulun Verkko-

sova-projektia, jonka rahoittajana toimii Raha-automaattiyhdistys RAY.



2 PARKINSONIN TAUTI JA SOPEUTUMISVALMENNUS

2.1 Parkinsonin tauti, oireet ja hoito

Parkinsonin tauti on parantumaton, krooninen yleensa keski-ikaisten tai vanhempien ih-
misten sairaus, joka etenee yleensa hitaasti. Taudin nopeutta tai oireita ei pysty tieta-
maéan ennalta. (Lyytinen 2006, 13; Ahonen, Ekola, Partamies. ym. 2013, 382 — 383.)
Alkuperéaista syyta Parkinsonin tautiin ei tiedetd, mutta oireiden syy on selvilla. Parkin-
sonin taudin oireet johtuvat aivojen liikkeita saéatelevien tyvitumakkeiden etenevasté so-
lutason tuhoutumisesta. Tuhoutumisesta aiheutuu dopamiini-valittdjahormonin puute,
jolloin hermoratojen liikekaskyn viestiketjut katkeavat ja viesti ei mene perille asti. (Aho
2003.) Dopamiini on tarkeana osana mukana kehon liikuntakyvyn yllapitamisessa ja

tunne-elamassa (Kuopio 2014).

Parkinsonin taudin toteamiseen ei ole mitaan yksittaista testid, vaan diagnoosi annetaan
laakarin tekeman neurologisen testin ja haastattelun tulosten mukaisesti. Tama tekee

diagnosoinnista haasteellisen ja huolellisesti suoritettavan tehtavén. (Kuopio 2014.)

Taudin eteneminen voidaan jakaa viiteen eri alatasoon. Ensimmaisissa tasoissa sairas-
tunut parjaé omatoimisesti kodissaan, joskin tarvitsee kodin askareisiin ja jokapaivaisiin
toimintoihin aina enenevissa maarin aikaa. Oireet, kuten k&sien vapina, ovat lievia ja
usein yksipuoleisia. Toisessa vaiheessa oireet ovat voineet levita jo molemmille puolille
kehoa. K&velyongelmat ja huono ryhti alkavat nakya ulospain. Tassa vaiheessa voidaan
vield asua yksin kotona, joskin elamine alkaa tuntua hankalammalta. Kolmatta vaihetta
pidetadn niin sanottuna keskitason vaiheena. Tasapaino alkaa horjua ja liikkeiden hitaus
lisaantya. Kaatuiluakin voi ilmeta. Taudin neljannessa vaiheessa oireet alkavat olla ra-
joittavia ja vakavia. llman apuja seisominen voi onnistua, mutta kéavelyyn tarvitsee jo jon-
kinlaisen apuvalineen. Tassé vaiheessa ei sairastunut parjaa enda omillaan vaan tarvit-
see jokapéaivaisissa arjen askareissa apua. Viidennessa ja viimeisessa taudin tasossa
on tauti kehittynyt sellaiseksi, etta sairastunut tarvitsee ympari kellon hoitoa. Jalat voivat
olla niin kangistuneet, ettei niilla pysty seisomaan. Apuna kaytetaan talldin pyoratuolia
tai hoitosankya. Hallusinaatioita ja harhakuvitelmia voi myds ilmaantua. (National Par-
kinson Foundation 2016.) Parkinsonin taudin ulkoiset oireet jakautuvat lihasjaykkyyteen
eli rigiditeettiin, liikkeiden hidastumiseen eli bradykinesiaan ja vapinaan eli treemoriin
(Atula 2016).



Parkinsonin taudin oireet voidaan jakaa motorisiin ja ei-motorisiin. Ei-motorisia oireita
ovat mm. unihairiét, ummetus, virtsaamisongelmat ja delirium. Myds masennus voi olla
yksi Parkinsonin taudin ei-motorisista oireista. Ei-motorisia oireita voi tulla jo vuosia en-
nen kuin motoriset oireet alkavat tai niitd voi ilmaantua missa vaiheessa taudinkuvaa
vain. Yli 80 %:lla Parkinsonin tautiin sairastuneista on hajuaisti heikentynyt tavalla, jota
normaali ikdantyminen ei pysty selittimaan. Ei-motorisia oireita kaytetaén diagnostiikan
tukena, mutta pelkat ei-motoriset oireet eivét riitd diagnoosin syntyyn. (Kérppa 2009,
4345 — 4349.)

Motorisia oireita ovat vapina eli treemori, jaykkyys eli rigiditeetti ja liikkeiden hitaus eli
brady- ja hypokinesia. Treemori alkaa yleensa toispuolisena useimmiten ylaraajasta. Va-
pinalle ominaista on tulla levossa ollessa ja hieman helpottua liikutellessa. Myohemmin
treemorilla on tapana levita toisellekin puolelle ja alaraajoihin. (Rilton 2007, 28 — 29;
Scheinin 2014.) Vapina on usein Parkinsonin taudin ensimmainen motorinen oire (Aho
2003, 15).

Rigiditeetti iimenee joko hammasratasmaisina nykayksina liikuteltaessa raajaa passiivi-
sesti tai “lyijyputkimaisena” joustamattomuutena, jolloin liikkeen aikana venyva lihas ei
rentoudukaan vaan vastustaa liiketté (Scheinin 2014). Samalla tavalla kuten vapinakin,
l&htee rigiditeetti usein toiselta puolelta kehoa liikkeelle. Eniten jaykkyytta tavataan var-
taloa lahelld olevissa lihaksissa, kuten niskassa, olkapaissa ja lonkissa, joka hankaloittaa
mm. Kirjoittamista ja nappien Kiinnilaittamista. (Suomen Parkinson-liitto 2015a.) Lihas-

jaykkyydesta karsivilla on usein myds lihaskipuja (Kuopio 2014).

Lihastoimintojen hidastuminen voi nakya liikkkeen aloittamisen hitautena ja itse likkeen
hitautena. Hitaus voi ndkya myds kavellessd mm. k&den/kasien heilahtamattomuutena
kavelyn tahtiin (Kuopio 2014). Kasvoissa lihastoimintojen hidastuminen voi nékya sil-
mien harvempana rapytyksena tai kasvojen ilmeiden vahaisyytena (Aho. 2003,15 — 20).

Parkinsonin tautia hoitaessa keskitytdan oireita lievittavaan hoitoon taudin parantumat-
tomuuden vuoksi. Hoidoilla ei mydskaan kyeta hidastamaan aivoissa tapahtuvaa taudille
ominaista etenemistd. Hoitomuotoina kaytetaan itsehoitoa, ladkitysta ja terapioita, kuten
fysioterapiaa ja toimintaterapiaa. (Atula 2015.) Elintapojen muuttamisella ei pystyta hi-
dastamaan tautia, mutta saannéllinen liikkeratoja tukeva liilkunta auttaa yllapitamaén toi-
mintakykya. Saanndéllinen likkuminen, seka venyttely on &arettéman tarkedd Parkinson

potilaalle. Liikkumiseksi lasketaan kaikki kodin askareetkin, kuten siivoaminen tai tiskaa-



minen. Taudin edetessd mukaan voidaan ottaa fysioterapiaa tukemaan liikkkumista ja lie-
vittamaan mm. jaykkyyden aiheuttamia muutoksia kehossa, sek& pienentamaan kaatu-
misen riskid. (Suomen Parkinson-liitto 2015a.) Puheterapiaa kaytetddn apuna helpotta-
massa nielemisté ja puhumista (Atula 2015).

Laakehoitojen suurin tarkoitus on yleensa lieventda sairauden oireita korvaamalla dopa-
miinin puutosta lisaamalla dopamiinin maaraa aivoissa tai vahvistamalla jo olemassa
olevan tehoa. Laakehoito aloitetaan yleensd, kun oireet alkavat haitata selkeasti ela-
mista ja arkea. Lad&keannosta nostetaan hiljalleen tasolle, jossa oireet ovat siedettavia,
jotta ladkityksesté saataisiin pidemmalla aikavalilla suurin mahdollinen hyoty, eikéa laak-
keista aiheutuvien sivuvaikutusten riski kasva liian korkeaksi. (Atula 2015.) Yleisimpina
laakityksina toimii jokaiselle Parkinsonia sairastavalle jossain vaiheessa tuleva levodopa
(dopamiinin lisdaja), dopamiiniagonisteja, rasagiliini ja erilaiset entsyymiestajat. Hoito-
muotoina voidaan kayttaad myos erilaisia kirurgisia hoitoja, kuten talamotomiaa ja syva-

aivostimulaatiota. (Suomen Parkinson-liitto 2015a.)

2.2 Vertaistuki, sopeutumisvalmennus ja verkkokuntoutus

Vertaistukena pidetaan tilannetta, jossa itselle samankaltaisessa tilassa olevat ihmiset
tahtovat jakaa kokemuksia ja tietoa toisille (Nylund & Yeung 2005, 203). Pitkaaikaissai-
rastuneille ihnmisille vertaistuki on tarke&a henkisen tuen ja jaksamisen kannalta. Krooni-
seen sairauteen sairastuminen on iso asia. Se tuo mukanaan sairauteen liittyvia muu-
toksia elamaan, mahdollisen laékityksen, seka voi vaikuttaa henkildn tapaan ajatella it-
sestdan ja tulevaisuudestaan. (Koykka & Elo 2015.) Vertaistuki auttaa kasitteleméaan sai-
rauteen liittyvia arjen ongelmia ja sita kautta voi saada uutta ndkdkulmaa ja yhteenkuu-
luvuuden tunnetta ja tukea. Se voi lieventdd yksindisyyden tunnetta ja tuo toivon tun-
netta. (Mielenterveyden keskusliitto 2016.) Vertaistuki voi olla kahdenkeskista tukea (ku-
ten vertaistukihenkil6-toiminnassa), ryhmétoimintaa ammattilaisen ohjaamana, ryhma-
toimintaa ilman ammattilaista tai verkossa toimivaa tukitoimintaa, kuten erilaiset keskus-
telupalstat ja chatit. (THL 2015b.)
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Sopeutumisvalmennus on osa kuntouttavaa toimintaa (Streng 2014, Aivoliitto 2016). Ta-
voitteena on, etta sairastunut ja hanen laheisensé saavat monipuolista tietoa sairau-
desta, sen kulusta ja erilaisista hoitovaihtoehdoista. Tarkoituksena on antaa uusia n&ko-
kulmia arjessa selviytymiseen. Sopeutumisvalmennuksessa térkedssé osassa ovat ver-

taistuki, ryhmalta saatu tuki ja kuntoutujan oma aktiivisuus. (Streng 2014.)

Sopeutumisvalmennuksessa yritetaan hyvaksya sairauteen tai vammaan liittyvat paivit-
taiset ongelmat ja edistaa paivittaista toimintakykya antamalla tarvittavaa neuvontaa, oh-
jausta ja valmennusta sairastuneelle ja myds hanen laheisilleen (THL 2015a). Sairastu-
neen ja hénen lahipiirinsd henkinen jaksaminen on yksi tarkeimmista sopeutumisval-
mennuksen elementeista. Tarkoituksena on antaa mahdollisimman hyvia tytkaluja asi-
oiden ja ongelmien henkiseen kasittelyyn, seka samalla lisata vertaistuellista verkostoi-
tumista. Sopeutumisvalmennusta tehdaéan moniammatillisessa tydryhmassa, johon osal-
listuu eri alojen ammattilaisia kuntoutettavan ryhman tarpeiden mukaisesti (Streng
2014).

Sopeutumisvalmennusta on alettu tutkimaan systemaattisesti vasta viime vuosina
(Haukka-Wacklin 2007, 20). Sen taustateoriat tulevat erilaisilta tieteenaloilta, kuten so-
siologiasta, ladketieteestd, sosiaalipsykologiasta ja kuntoutustutkimuksesta (Streng
2014).

Suomen Parkinson-liitto jarjestaa Parkinsonia sairastaville ihmisille sopeutumisvalmen-
nuskursseja, joissa tarkoituksena on antaa liikehairiosairauksiin sairastuneille ja heidan
l[&heisilleen lisda tietoa ja ymmarrysta taudin kuvasta, etenemisesta ja sen hoidosta. Ta-
voitteena on antaa tietoa, joka helpottaa sairauden kohtaamista arjen eri tilanteissa luo-
den samalla mahdollisuuden saada vertaistukea ja tietoa muilta sairauden samassa vai-
heessa olevilta. Kursseja rahoittaa Raha-automaattiyhdistys RAY. Myds kunnat myon-

tavat jonkin verran maksusitoumuksia kuntoutujille. (Suomen Parkinson-liitto 2015b.)

Verkkokuntoutuksessa tietokoneita ja tietotekniikkaa kaytetddn kuntoutuksenvalineena
ja -reittind. Siihen kuuluu ohjaus, motivointi ja se tukee kuntoutumista. Verkkokuntoutuk-
sessa voidaan kayttaa tietokonepohjaista teknologiaa, internetid, intranetteja, seka eri-
laisia verkkosovelluksia. (Kela 2011.) Verkkokuntoutus antaa mahdollisuuden tuoda yh-
teen henkilditd, jotka eivat matkan tai liikuntarajoitteiden takia pysty tulemaan paikan
paalle saamaan vertaistukea samassa tilanteessa olevilta ihmisilta (Heikkinen 2011, 24).
Verkkokuntoutukseen kuuluu yhteistoiminta ihmisten valilla ja vuorovaikutusta, jotka te-

kevat siitd erddnlaisen sosiaalisen tapahtuman. Verkkokuntoutuksessa kuntoutuja voi
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valita itse paikan, useimmissa tehtavissa itselleen sopivan ajan ja edeta tehtavissa omaa
tahtiaan. Tehtavid, materiaalia, palautetta ja erilaisia linkkeja voidaan palauttaa ja jakaa
internetin valityksella. (Kela 2011.) Verkkokuntoutus mahdollistaa mm. ajasta ja paikasta
riippumatonta koulutuksen, ryhméan vertaistuen, jolla on edellytykset jatkua myds kun-
toutuksen ulkopuolella, sekd myds ryhmadynamiikassa yleensa hiljaiseksi jaaville hen-
kiloille tilan puhua. (Niittynen 2012, 7 — 8.)

2.3 Verkkosova-projekti 2015 — 2016

Vuonna 2015 Suomen Parkinson-liitto kaynnisti uudenlaisen sopeutumisvalmennus-
hankkeen, jonka tarkoituksena on mahdollistaa ihmisten osallistuminen sopeutumisval-
mennuskurssiin omalta kotisohvalta eri puolelta Suomea. Parkinson-liiton suurin osa so-
peutumisvalmennuskursseista on ennen tata hanketta pidetty erityisosaamiskeskus Su-
vituulessa Turussa, joka sijaintinsa takia rajaa ihmisten mahdollisuuksia osallistua kurs-
sille. Sopeutumisvalmennus verkon kautta mahdollistaa entistd useammalle sairastu-
neelle mahdollisuuden osallistua kursseille ja saamaan nain tukea sairauden tuomiin
muutoksiin ja arkeen tyd- ja elamantilanteesta riippumatta. (Suomen Parkinson-liitto
2015c.)

Verkkokursseja on hankkeessa ollut nyt kahdenlaisia. Ensimmaisessa verkkokurssimuo-
dossa on alussa yksi viikonlopputapaaminen, jolloin ryhmén jasenet (noin 7 henkil6&)
tapaavat toisensa erityisosaamiskeskuksessa, jonka jalkeen loppuosa kurssista (7 ta-
paamiskertaa) suoritetaan internetin valityksella videoryhmakeskustelun avulla. Toi-
sessa verkkokurssimuodossa tapaamiset (8 tapaamiskertaa) ovat kaikki videoryhmakes-
kustelun valityksella. (Suomen Parkinson-liitto 2015c¢.) Verkkokursseilla on mukana kou-
luttamassa ja opastamassa eri alojen asiantuntijoita, kuten neurologi, psykologi, sosiaa-
litydntekija ja eri alan terapeutteja samalla tavalla kuin Suvituulessa paikan paalla jarjes-

tettavissa kursseissa.

Turun ammattikorkeakoulussa on aiemmin, kevaalla 2016, valmistunut kaksi opinnayte-
tyota Verkkosova-projektille. Di Marianon ja Valmusen (2016) opinnaytety6 kartoitti so-
peutumisvalmennuksen toimivuutta verkossa ja siina tehtiin paatelmia kurssien toimivuu-

desta kuntoutujien ja asiantuntijoiden nékokulmista. Opinnaytetyon tuloksina mm. todet-
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tiin, etta kursseille osallistuminen on helppoa ja niiden edistavan osallistujien hyvinvoin-
tia. Kaiskon ja Kanervan (2016) opinnaytety6 kartoitti, kuinka verkossa toteutettujen so-
peutumisvalmennuskurssien osallistujien henkilokohtaiset ja kursseille asetetut tavoit-
teet toteutuivat. Heidan tyossaan tulokset olivat myos positiivisia: sopeutumisvalmen-

nukset koettiin hyodyllisiksi, ne antoivat osallistujille lisaa tietoa sairaudestaan ja tarjosi-
vat vertaistukea.
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3 OPINNAYTETYON EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

3.1 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimusongelmat

Opinnaytety6n tarkoituksena on kartoittaa erimuotoisten sopeutumisvalmennuskurssien
osallistujien kurssikokemuksia ja verrata niita keskenaan. Tavoitteena on olla mukana
Verkkosova-projektissa kehittdmassa Suomen Parkinson-liiton kanssa sopeutumisval-

mennuskursseja, jotta ne voisivat tukea osallistujien elamaa mahdollisimman hyvin.
Tassa opinnaytetydssa etsitaan vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1. Minkalaiseksi osallistujat arvioivat sopeutumisvalmennuskurssinsa Suvituulessa
toteutetuilla kursseilla?

2. Minkalaiseksi osallistujat arvioivat sopeutumisvalmennuskurssinsa verkossa to-
teutetuilla kursseilla?

3. Eroavatko toteutustavaltaan erilaisten kurssien osallistujien kokemukset toisis-
taan ja jos eroavat, niin miten?

4. Miten osallistujat kokevat hydtyvansa kursseilla kasitellyistéa asioista?
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3.2 Tutkimusmenetelma ja kohderyhma

Tassa opinnaytetytssa kaytetdaan seka kvantitatiivisia eli maarallisia etta kvalitatiivisia eli
laadullisia lahestymistapoja. Kvantitatiivisia menetelmia kaytetaan kyselytutkimuksen
strukturoituihin kysymyksiin ja kvalitatiivisia menetelmia kysymyksiin, jotka edellyttavat

avoimia vastauksia.

Kvantitatiivisen tutkimuksen avulla etsitd&n vastauksia lukumaariin ja prosenttiosuuksiin
liittyviin kysymyksiin (Heikkila 2008, 16). Jotta ilmitta voidaan tutkia kvantitatiivisin me-
netelmin, taytyy tutkijan ymmartaa, mitka tekijat vaikuttavat tutkittavaan ilmiéon. Jos tut-
kija ei tieda, mitd mitataan, ei tutkimusta voida tehda. Usein aineisto kerataan kvantita-
tiivisessa tutkimuksessa kyselylomakkeen avulla. (Kananen 2011, 12.) Vastauksia ku-
vataan usein numeerisesti ja havainnollistetaan kuvioiden ja taulukoiden avulla (Heikkila
2008, 16).

Hirsjarven, Remeksen ja Sajavaaran (2009, 161) mukaan kvalitatiivisen tutkimuksen lah-
tokohtana on todellisen elaman kuvaaminen. Kursseille osallistujat kertovat palauteky-
selyissa omia kokemuksiaan sopeutumisvalmennuksista. Kvalitatiivisessa tutkimuk-
sessa palautteita pyritddn tutkimaan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Sisallén erit-
telyssa palautteiden vastaukset kvantifioidaan eli lasketaan maarallisesti sekéa luokitel-
laan aihepiireittain (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 166; Vilkka 2015, 163).

Opinnaytetydn kysely on toteutettu Verkkosova-projektissa sopeutumisvalmennuskurs-
sien paatteeksi. Samaa kyselylomaketta kaytettiin myos Suvituulen kurssien paatteeksi.
Kyselylomake (Liite 1.) on laadittu Suomen Parkinson-litossa. Aineisto kerattiin struktu-
roidun kyselyn avulla, jossa kaytettiin 5-portaista Likert-asteikkoa, jossa 1 edustaa vas-
tausta "ei lainkaan” ja 5 edustaa vastausta "paljon”. Kyselysté valikoitui tAman opinnay-
tetydn analysoitaviksi vastaukset kysymyksiin "Saavutitko kurssille asettamasi tavoit-
teet?” ja "Koetko hyotyneesi seuraavista kurssilla kasitellyista asioista?”. Strukturoitu ky-
sely on tehty etukateen huolellisesti antamalla tarkat vastausvaihtoehdot, joista vastaa-
jan tulee valita (Kurkela 2016). Kyselylomakkeessa vaihtoehto 1 edustaa vastausta "ei
lainkaan samaa mielta” ja vaihtoehto 5 edustaa vastausta "taysin samaa mielta”. Lisaksi
lomakkeessa oli kohdat "ei ollut kurssilla” ja "en osallistunut”. Likert-asteikot ovat yleensa
5- tai 7-portaisia, joissa vastausvaihtoehdot muodostavat laskevan tai nousevan as-
teikon (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2000, 187). Lisdksi mukaan kokemuksien analy-

sointiin otettiin kaksi kysymystd, jotka edellyttdvat avoimia vastauksia.
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Opinnaytetyon aineiston kohderyhmana ovat Parkinson-liton sopeutumisvalmennus-
kursseille osallistuneet sekd Suvituulessa etta verkossa (N = 67). Tassa opinnaytetydossa
aineistona on neljan Suvituulen (n = 39) ja neljan verkkokurssin (n = 28) osallistujat.
Verkkokursseista kaksi jarjestettiin kokonaan verkossa ja kahteen verkkokurssiin kuului

viikonlopputapaaminen Suvituulessa.

Suvituulen sopeutumisvalmennuskursseista kaksi oli "Palaset paikoilleen” -varhaisvai-
heen kurssia, joiden osallistujien diagnoosista oli alle kolme vuotta ja kaksi "Elamassa
eteenpain” -keskivaiheen kurssia, joiden osallistujien diagnoosista oli 3 — 7 vuotta. "Pa-
laset paikoilleen” -kurssit jarjestettiin vuonna 2016, toinen kevaalla ja toinen syksylla.
"Elamassa eteenpain” -kurssit jarjestettiin syksylla 2015 ja alku vuonna 2016. (Laura
Jussila 14.11.2016.)

Verkkosopeutumisvalmennukset, joihin kuului viikonlopputapaaminen Suvituulessa, jar-
jestettiin loppu vuodesta 2015 ja kevaalla 2016. Verkkotapaamisia naihin kursseihin kuu-
lui seitseman. Ainoastaan verkkotapaamisina jarjestetyt sopeutumisvalmennuskurssit
jarjestettiin alku vuodesta 2016 ja syksylla 2016. Naissa tapaamiskertoja oli kahdeksan.
(Suomen Parkinson-liitto 2015c.) Kursseille osallistuneet olivat saaneet diagnoosin joko
alle kolme vuotta sitten tai 3 — 7 vuotta sitten (Laura Jussila 11.10.2016).

3.3 Aineistonkeruu ja analysointi

Kysely toteutettiin kontrolloituna informoituna (Hirsjarvi ym. 2009, 196 — 197) kyselyna,
joka jaettiin ja taytettiin Erityisosaamiskeskus Suvituulen sopeutumisvalmennuskurssien
paatteeksi. Verkkosopeutumisvalmennuskurssien osallistujille kyselylomake lahetettiin

séhkopostitse kurssin loputtua.

Kontrolloitu informoitu kysely jaetaan vastaajille henkilokohtaisesti tilaisuudessa, jossa
kyselyyn valittu kohderyhmé on tavoitettavissa. Samalla kyselyn jakaja tai tutkimuksen
tekija pystyy kertomaan kohderyhmalle kyselyn tarkoituksesta ja vastaamaan esiin tul-
leisiin kysymyksiin. Kysely palautetaan sovittuun paikkaan tai postitse. (Hirsjarvi ym.
2009, 196 — 197).
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Tassa opinnaytetydssé palautekyselytutkimuksen aineistoja tarkastellaan ja analysoi-
daan paaasiassa tilastollisin menetelmin. Strukturoitujen kysymysten analysointiin kay-
tetddn kvantitatiivisen tutkimuksen keinoja. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa aineiston
kerddmiseen kaytetddn usein kyselyita, joita analysoidaan tilastollisin menetelmin (Ka-
nanen 2015, 65, 67). Palautteita pyritdan tutkimaan kokonaisvaltaisesti. Kvantitatiivisen
tutkimuksen tuloksia kuvataan mm. erilaisilla jakauma- ja tunnusluvuilla taulukoiden
avulla (Kananen 2015, 288).

Suvituulen ja verkossa jarjestettyjen sopeutumisvalmennuskurssien palautekyselyissa
oli kayttssa sama pohja. Strukturoidut kysymykset analysoitiin tilastollisesti kayttaen Ex-
cel 2016 -taulukkolaskentaohjelmaa. Tuloksia analysoitiin laskemalla tulosten keskiar-
voja. Osallistujien lukumaarén (N = 67) ollessa nain suuri, voidaan keskiarvoa kayttaa,
etta saadaan luotettavia tuloksia. Pienemmissé havaintomaarissa aariarvot vaikuttavat
enemman keskiarvoon (Heikkila 2008, 83). Tuloksissa esitetaan keskiarvojen liséksi ha-
vaintojen muita tunnuslukuja: minimit, maksimit, moodit sekd mediaanit. Opinnayte-
tydssa esiteltavat taulukot ja kuviot on luotu niin ikaan Excel 2016 -taulukkolaskentaoh-

jelmaa kayttaen.

Kahta kysymysta, jotka edellyttavat avoimia vastauksia analysoidaan kvalitatiivisen tut-
kimuksen menetelmalla kayttaen aineistolahtoista sisallonerittelyd. Aineistolahtdisessa
sisédllonerittelyssa vastaukset luokitellaan sen sisallon perusteella seka maaritellaan jo-
kaiselle luokitukselle sopivat ja mahdollisimman kuvaavat otsikot (Kankkunen & Vehvi-
lainen-Julkunen 2013, 167). Luokittelun jalkeen aineisto voidaan viela kvantifioida, jolloin
saadaan selville, kuinka moni tutkimukseen osallistuneista ilmaisee saman asian (Tuomi
& Sarajarvi 2002, 117). Avointen vastausten luokitteluun kaytettiin apuna varikoodausta,

jotta vastausten kvantifiointi ja jaottelu olisi helpompaa.
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4 TULOKSET

4.1 Osallistujien kokemukset ja aktiivisuus sopeutumisvalmennuskurssilla Suvituulessa

Suvituulessa jarjestetyille sopeutumisvalmennuskursseille osallistui yhteenséa 39 Parkin-
sonin taudin diagnoosin saanutta. Jokainen kurssilainen vastasi tavoitteidensa saavut-
tamiseen koskevaan kysymykseen, joten vastausprosentti tdssa kysymyksesséa on néin
ollen 100 %. Tavoitteiden saavuttamisen keskiarvo on 3,92. Pienin vastattu arvo eli mi-
nimi on 2 ja korkein arvo, eli maksimi on 5. Moodi, eli arvo, joka esiintyy aineistossa
useimmin (Heikkila 2008, 84), on 4. Mediaani, eli suuruusjarjestyksessa havaintoarvojen
keskimmainen arvo (Heikkila 2008, 84), on 4. Luentojen osalta vastausprosentit vaihte-
levat 64 %:n ja 97 %:n valilla. Yhdellakaan luennolla eivat olleet kaikki kurssilaiset pai-
kalla yhta aikaa. Kurssilla kasiteltyjen asioiden hyodyllisyys arvioitiin keskiarvojen vaih-
teluvalilla 3,26 — 4,47. Korkein arviointi keskiarvojen perusteella on liikuntaohjauksella ja

-neuvonnalla (4,47) ja matalin arviointi seksuaalisuuteen liittyvalla tiedolla (3,26).

Suvituulen sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneet antoivat palautekyselyssa eni-
ten arvoja 4 Likert-asteikolla 1 — 5. My6s arvo 5 sai paljon vastauksia. Korkein vastaus-
prosentti (97 %) on liikuntaohjaukseen ja -neuvontaan liittyvaan kysymykseen. Usean
muunkin kysymyksen vastausprosentti oli yli 90 %. Vastaamatta jatettiin useimmin kysy-
myksiin, jotka koskivat ravitsemukseen ja seksuaalisuuteen liittyvaa tietoa. Ravitsemus-
asioita koskevaan kysymykseen jatti vastaamatta 14 osallistujaa, jolloin vastausprosentti
on 64 %. Seksuaalisuuteen koskevaan kysymykseen jatti vastaamatta 12, ja siind vas-
tausprosentti on 69 %. (Taulukko 1.) Tarkemmin kurssien luentojen vastausten ja arvi-

ointien maarista loytyvat liitteelta Suvituulen kurssien arviointien frekvenssit (Liite 2).
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Taulukko 1. Suvituulessa jarjestettyjen sopeutumisvalmennuskurssien luentoihin osallis-

tuneet (n), vastausprosentti, vastauksien keskiarvo ja Likert-asteikon frekvenssit.

Likert-asteikko

g .
= 5 el —_
) o lainkaan paljon = g —
(%2 [} 0 5 — = — o
o X [ IS € - o]
= e s 21 =] w0 o | ®
) o ~ =1E| 35|28 E
3 £ 52|22 |2
Kurssilla kasi- q 3 ° c
' . > jz g Y
tellyt asiat n g 1 5 3 4 5
Tavoitteiden 39 100 | 3,92 0 8 23 7 0 2 5 4 4
saavuttaminen %
Neurologilta 36 | 92% | 3,94 1 0 7 20 8 3 1|5 | 4] 4
saatu tieto
Psykologilta 29 74% | 3,83 2 6 11 9 10 1 5 4 4
saatu tieto
Hoitajien oh-| 37 | 95% | 4,41 0 4 14 19 2 3 5| 5 5
jaus ja  tuki
kurssilla
Liikuntaohjaus 38 97 % | 4,47 0 2 13 22 1 2 5 5 5
ja-neuvonta
Vertaistuki 37 | 95% | 3,95 0 9 18 9 2 2 5 4| 4
Tieto sosiaali- | 35 90 % | 3,86 0 12 13 9 4 2 5 4 4
turva- ja -tuki-
asioista
Tieto  ravitse- | 25 64 % | 3,40 3 12 4 6 14 1 5 3 3
musasioista
Seksuaalisuu- 27 69 % | 3,26 4 8 3 8 12 1 5 3 3
teen liittyva
tieto
Puheeseen 29 | 74% | 3,86 1 5 10 10 10 1 5 4| 4
liittyva tieto
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4.2 Osallistujien kokemukset ja aktiivisuus verkossa toteutetuilla

sopeutumisvalmennuskursseilla

Verkossa jarjestetyille sopeutumisvalmennuskursseille osallistui yhteensa 28 Parkinso-
nin taudin diagnoosin saanutta. Jokainen kurssilainen vastasi tavoitteidensa saavuttami-
seen koskevaan kysymykseen, joten vastausprosentti tdssa kysymyksessa on 100 %.
Arvojen keskiarvo on 4,11.

Luentoja koskevat vastausprosentit vaihtelevat 82 %:n ja 100 %:n valilla. Kurssilla kasi-
teltyjen asioiden hyddyllisyyden keskiarvot vaihtelevat minimin 3,22 ja maksimin 4,54
valilla. Korkein arviointi on samoin kuin Suvituulessa jarjestetyilld sopeutumisvalmennus-
kursseilla keskiarvojen perusteella liikuntaohjauksella- ja neuvonnalla (4,54). Matalin
arvo on puheen tuottoon liittyvalla tiedolla (3,22).

Sopeutumisvalmennukseen verkossa osallistuneet antoivat palautekyselyissa eniten ar-
voja 4 Likert-asteikolla. Arvo 5 sai toiseksi eniten vastauksia. Kolmeen luentoja koske-
vaan kysymykseen vastasivat kaikki osallistujat: kysymyksiin liittyen liikuntaohjaukseen
ja -neuvontaan, vertaistukeen seka ravitsemukseen. "Ei ollut kurssilla” tai "En osallistu-
nut” -vastauksia jatettin vdhemman kuin Suvituulen sopeutumisvalmennuskursseilla.
Viisi vastaajaa jatti vastaamatta kysymykseen puheeseen liittyvista asioista, jolloin kysy-
myksen vastausprosentti on 82 %. (Taulukko 2.) Lisatietoa kurssien luentoihin osallistu-
neiden vastausten ja arviointien maarista loytyvat liitteeltd Verkkosopeutumisvalmennus-

kurssien luentojen frekvenssit (Liite 3).
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Taulukko 2. Verkossa jarjestettyjen sopeutumisvalmennuskurssien luentoihin osallistu-

neet (n), vastausprosentti, vastauksien keskiarvo ja Likert-asteikon frekvenssit.

Likert-asteikko

S
] B =
= i_‘o ei % § — —
§ ‘E lainkaan paljon gz E § E _%
° |2 = 3|5 22 %
N 5 2 s 2" 7=
Kurssilla kasi- § bcg; - T
tellyt asiat n c>‘@ g 1 2 3 4 5
Tavoitteiden 28 100 4,11 0 2 2 15 9 2 5 4 4
saavuttaminen %
Neurologilta 27 | 96 % | 4,15 1 2 12 11 1|5 |4 | 4
saatu tieto
Psykologilta 27 | 96 % | 4,07 0 3 15 8 1 5 4 4
saatu tieto
Hoitajien oh-| 25| 89% | 4,28 0 1 1 13 10 2 5 4 4
jaus ja tuki
kurssilla
Liikuntaohjaus | 28 100 4,54 0 0 1 11 16 3 5 5 5
ja -neuvonta %
Vertaistuki 28 100 4,29 0 1 4 9 14 2 5 5 | 4,
%
Tieto sosiaali-| 27 | 96 % | 3,78 1 10 10 6 2 5 3
turva ja -tuki-
asioista
Tieto ravitse- | 28 100 | 4,18 1 1 18 8 2 5 4 4
musasioista %
Seksuaalisuu- 27 | 96 % | 3,89 0 5 16 5 1|15]4 | 4
teen liittyva
tieto
Puheeseen 23 | 82% | 3,22 2 11 9 0 1 4 3 3
liittyva tieto
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4.3 Toteutustavoiltaan erilaisten sopeutumisvalmennuskurssien osallistujien

kokemukset

Erimuotoisiin  sopeutumisvalmennuskursseihin osallistuvat saavuttivat tavoitteensa
melko samankaltaisesti. Kysymyksen vastausten keskiarvojen vaihteluvalin, eli suurim-
man ja pienimman arvon erotus (Heikkila 2008, 85.), on 0,19. Sopeutumisvalmennuk-
seen Suvituulessa osallistuneet kurssilaiset arvioivat saavuttaneensa tavoitteensa kes-
kiarvolla 3,92. Sopeutumisvalmennukseen verkossa osallistuneet arvioivat saavutta-
neensa tavoitteensa keskiarvolla 4,11. Kaikki sopeutumisvalmennuskursseille osallistu-

neet vastasivat tahan kysymykseen. (Kuvio 1.)

Tavoitteiden saavuttaminen, N = 67
5,00

4,50

ka. 4,11
ka. 3,92

4,00

3,50

3,00

2,50

2,00

1,50

1,00
Sopeutumisvalmennus Sopeutumisvalmennus
Suvituulessa, n = 39 verkossa, n = 28

Kuvio 1. Tavoitteiden saavuttaminen sopeutumisvalmennuskursseilla Suvituulessa ja
verkossa.
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Sopeutumisvalmennuskursseille osallistujat Suvituulessa ja verkossa ovat arvioineet
hy6tyneensa luennoista kursseilla melko samankaltaisesti. Verkkokursseille osallistu-
neet arvioivat kuusi eri aihealuetta paremmaksi ja kolme aihealuetta huonommiksi kuin
Suvituulen kursseille osallistuneet. Suurimmat erot Suvituulen ja verkossa jarjestettyjen
kurssien arviointien vélilla on ravitsemusasioihin, seksuaalisuuteen seka puheeseen liit-
tyvan tiedon valilla. Verkkosopeutumisvalmennuskursseille osallistuneet arvioivat hyoty-
neensd enemman ravitsemusasioihin (ka. 4,18) ja seksuaalisuuteen (ka. 3,89) liittyvista
luennoista, kuin Suvituulen sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneet (ravitsemus-

asiat, ka. 3,40 ja seksuaalisuuteen liittyva tieto, ka. 3,26). (Kuvio 2.)

Luentojen hyddyllisyyden keskiarvot (N = 67)

5,00

4,50

4,00

3,50

3,00

2,50

2,00

1,50

1,00

0,50

0.00 Hoita
Neuro- Psyko- jien Ltglél;]n sgls?;c;_ Tieto estaGIISl:Ju Puhee-
logilta = logilta ohjaus . . Vertais- . ravitse- seen

- - jausja -7 liturva- ~ -teen - -
saatu saatu  ja tuki tuki . .| mus Lo liittyva
tieto  tieto  kurs- W Ja tuki-oista | MOYVE ey
vonta asioista tieto

silla

® Sopeutumisvalmennus
Suvituulessa, Ka. 394 383 441 447 395 38 340 326 3,86

Sopeutumisvalmennus
verkossa, ka. 415 407 428 454 429 378 418 389 322

Kuvio 2. Osallistujien kokema hyoty eri luennoista Suvituulessa ja verkossa jarjestetyilla
sopeutumisvalmennuskursseilla.
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Eri muotoisiin sopeutumisvalmennuksiin osallistuneet vastasivat kaikki (100 %) tavoittei-
den saavuttamiseen liittyvaan kysymykseen. Eri luentoihin liittyviin kysymyksiin osa osal-
listujista jatti vastaamatta niin Suvituulen kursseilla kuin verkkokursseilla. He eivat joko
osallistuneet luennoille tai muusta syysta jattivat vastaamatta kyseisiin kysymyksiin. Su-
vituulen kaikkien sopeutumisvalmennuskurssien osallistujien vastausprosenttien kes-
kiarvo on 85 %. Verkkosopeutumisvalmennuskurssien osallistujien vastausprosenttien

keskiarvo on korkeampi, 96 %.

Taulukko 3. Suvituulessa ja verkossa toteutettujen sopeutumisvalmennuskurssien luen-
toihin osallistuneiden vastausprosentit.

Sopeutumisvalmennus Sopeutumisvalmennus
Suvituulessa verkossa
n vastausprosentti n vastausprosentti
Tavoitteiden saavuttaminen 39 100 % 28 100 %
Neurologilta saatu tieto 36 92 % 27 96 %
Psykologilta saatu tieto 29 74 % 27 96 %
Hoitajien ohjaus ja tuki kurssilla 37 95 % 25 89 %
Liikuntaohjaus ja -neuvonta 38 97 % 28 100 %
Vertaistuki 37 95 % 28 100 %
Tieto sosiaaliturva- ja -tukiasioista 35 90 % 27 96 %
Tieto ravitsemusasioista 25 64 % 28 100 %
Seksuaalisuuteen liittyva tieto 27 69 % 27 96 %
Puheeseen liittyva tieto 29 74 % 23 82 %
Vastausprosenttien keskiarvo 85 % | ‘ 96 %

Kaikkien kurssityyppien osallistujat arvioivat tavoitteidensa toteutuneen lahes samankal-
taisesti. Sopeutumisvalmennukseen Suvituulessa osallistuneet kurssilaiset arvioivat
saavuttaneensa tavoitteensa keskiarvolla 3,92. Sopeutumisvalmennukseen, joka jarjes-
tettiin kokonaan verkossa, osallistuneet kurssilaiset arvioivat saavuttaneensa tavoit-
teensa keskiarvolla 4,00. Sopeutumisvalmennukseen, jossa jarjestettiin verkkosopeutu-
misvalmennuksen liséksi viikonlopputapaaminen Suvituulessa, osallistuneet kurssilaiset

arvioivat saavuttaneensa tavoitteensa keskiarvolla 4,21. (Kuvio 3.)
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Tavoitteiden saavuttamisen keskiarvot kaikilla kolmen muotoisella
sopeutumisvalmennuskurssilla, N = 67

5,00
4,50 ka. 4,21
400 ka. 3,92 ka. 4,00
3,50
3,00
2,50
2,00
1,50
1,00
Sopeutumisvalmennus Sopeutumisvalmennus Sopeutumisvalmennus
Suvituulessa, kokonaan verkossa, verkossa

n =39 n=14 viikonlopputapaamisella,
n=14

Kuvio 3. Tavoitteiden saavuttaminen Suvituulessa ja kokonaan tai osittain verkossa jar-
jestetyilld sopeutumisvalmennuskursseilla.

Kun verrataan kaikkia kolmea erimuotoista sopeutumisvalmennuskurssityyppia keske-
naan, ndhdaan tuloksissa enemman eroavaisuuksia kuin Suvituulen ja kaikkien ver-
kossa jarjestettyjen sopeutumisvalmennuskurssien valilla (vrt. kuvio 2). Tasaisimmin eri
muotoisten kurssien osallistujat arvioivat liikuntaohjausta ja -neuvontaa kasittelevaan ky-
symykseen, kaikkien kurssimuotojen arviointien keskiarvot ovat 4,5:n tuntumassa. Suu-
rimmat eroavaisuudet nékyvat verkkosopeutumisvalmennuskursseilla, joissa jarjestettiin
my®s viikonlopputapaaminen muihin kurssimuotoihin verrattuna. Verkkokursseilla, joissa
jarjestettiin myos viikonlopputapaaminen, arvioitiin ravitsemukseen ja seksuaalisuuteen
littyvén tiedon olevan hyodyllisempé&é kuin muilla sopeutumisvalmennuskursseilla. Su-
vituulen kurssilaiset kokivat hyétyneensa puheeseen liittyvasta tiedosta enemman kuin

verkossa jarjestettyjen kurssimuotojen kurssilaiset. (Kuvio 4.)
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Luentojen hyddyllisyyden keskiarvot (N = 67)

5,00
4,50
4,00
3,50
3,00
2,50
2,00
1,50
1,00
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0,00 Tiet
Hoitaji Liikun €0 Tieto seksu
Neuro Psyko . sosia . . Puhe
) . en taohja A5 ravits aalisu
logilta logilta : .7 Vertai aliturv eseen
ohjau us ja - . . emus uteen .
saatu saatu . stuki aja- o liittyva
; - sja neuvo . asiois liittyva .
tieto  tieto . tukias . tieto
tuki = nta ioista ta | tieto

B Sopeutumisvalmennus
Suvituulessa, ka.

® Sopeutumisvalmennus
kokonaan verkossa, ka.

Sopeutumisvalmennus verkossa
viikonlopputapaamisella, ka.

394 383 4,41 447 395 386 340 3,26 3,86
421 392 4,15 450 4,07 350 4,00 357 3,00

4,08 4,21 4,42 457 450 4,08 436 4,23 3,50

Kuvio 4. Osallistujien kokema hyoty eri luennoista Suvituulessa ja eri muotoisilla ver-
kossa jarjestetyilla sopeutumisvalmennuskursseilla.

Erimuotoisiin sopeutumisvalmennuskursseihin osallistuneet arvioivat kurssinsa luento-
jen hyodyllisyyden melko samankaltaisiksi. Sopeutumisvalmennuskurssille Suvituulessa
osallistuneet kurssilaiset arvioivat kaikkien luentojen hyddyllisyyden keskiarvolla 3,89.
Kokonaan verkossa tapahtuneeseen sopeutumisvalmennukseen osallistuneet kurssilai-
set arvioivat oman kurssinsa kaikkien luentojen hyodyllisyyden keskiarvolla 3,88. Ver-
kossa tapahtuneeseen sopeutumisvalmennukseen, johon kuului viikonlopputapaaminen
Suvituulessa, osallistuneet kurssilaiset kokivat hydtyneensa néista kolmesta erimuotoi-

sesta kurssista korkeimmalla keskiarvolla 4,22. (Kuvio 5.)
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Luentojen arviointien keskiarvot kaikilla kolmen
muotoisella sopeutumisvalmennuskurssilla, N = 67

5,00
450 ka. 4,22
4,00 ka. 3,89 ka. 3,88
3,50
3,00
2,50
2,00
1,50
1,00
Sopeutumisvalmennus Sopeutumisvalmennus Sopeutumisvalmennus
Suvituulessa, kokonaan verkossa, verkossa
n=39 n=14 viikonlopputapaamisella,
n=14

Kuvio 5. Erimuotoisten kurssien kaikkien luentojen keskiarvot.

4.4 Osallistujien kokemukset kurssien hyddyllisyydesta

Avoimissa kysymyksissa osallistujat ovat vastanneet seuraaviin kysymyksiin: Kuvaile
viela sanallisesti, miten hyddyit ndistd? Jos et hyotynyt jostakin, niin miksi? Vastausten
luokitteluun kaytettiin apuna varikoodausta, jotta vastausten kvantifiointi ja jaottelu olisi
helpompaa. Kurssipalautteiden tuottamien avoimien vastausten perusteella 16ydettiin
seuraavat luokat: liikunta, oma asenne/psyykkiset tekijat, sairauden hyvaksyminen, ver-
taistuki, asiantuntija/tiedonsaanti ja muuta kurssiin liittyvaa.
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4.4.1 Suvituulen kurssien avoimet palautteet

Kommentteja liikunta-luokkaan tuli 14. Suvituulessa pidettyjen kurssien avoimissa kysy-
myksissé useat kertoivat hyotyneensa liikkunnallisesta osuudesta. Osallistujat kuvailivat

tata sanoen:

- Liikunnan merkitys kasvoi.

- Liikuntaan sai hyvina neuvoja, ideoita.

- Tietoa liikunnasta ja miten liikkua.

- Pystyy tekem&an voimistelut oikein ja my6s uusia ohjeita, joita ei itse née (virheasen-
toja).

- Sain hyvia neuvoja kunnon yllapitamiseen ja liikkumiseen.

- Pelkka kavely ei riita, pitaa tehda paljon muutakin

- Liikunnan merkitys korostuu viela enemman

Kaksi osallistujaa ei ollut kokenut liikunnallista osiota hyddylliseksi. Vastauksena kysy-
mykseen, mista ei hyotynyt tuli:

- Sauvakavelysta
- Kavelyn opettelua vahemman, olemme aikuisia.

Oman asenne ja psyykkiset tekijat -luokkaan jaottui useita vastauksia, yhteensa 20 kap-
paletta. Monet vastauksista liittyivat osallistujan ajattelutavan muuttumiseen ja asenne-
muutokseen. Muutosta kuvattiin positiiviseksi asiaksi. Tyypillisimmillaan vastaukset oli-

vat seuraavanlaisia;

- Ajattelutapa varmaan kypsyi ja muuttui. Samoin asenne.
- Ajatukset muuttuivat.

- Antoi uskoa tulevaisuuteen.

- Asennemuutos.

- Ajattelu avartui.

- Positiivinen suhtautuminen.

- Huomasin olevani oikeilla jaljilla, mutta tekemista on.

- Jaksamista ja voimaa.

- Jai paljon mietittdvaa kotiin.
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Sairauden hyvéksyminen -luokan vastaukset liittyivat sairauden kokonaisuuden ymmar-
tamiseen ja tilanteen hyvaksymiseen. Vastauksia tuli seitseman. Tyypillisimméat vastauk-

set olivat seuraavanlaisia:

- Nain ettei tilanne ole toivoton "kohdallani”.

- Mind itse olen se, joka voi tehda taman sairauden eteen.
- Alan vasta tajuta sairauden kokonaisuuden.

- Suhtautuminen sairauteen ei niin stressaavaa.

- Sairauden salailu pitéisi saada ehk& pois. Sairaus on hyvaksyttava minun elaméan
kuuluvaksi.

Vertaistukeen liittyvia vastauksia tuli yhteensa kahdeksan ja tyypillisimmat vastaukset

olivat seuraavanlaisia:

- Oma vertaisryhma syntyméssa

- Ryhmakeskustelut hyvia niita lisaa.

- Rohkeutta lahestya vertaista

- Mukavat, mielenkiintoiset vertaisihmiset, keskustelut

Tassa luokassa tuli enemman vastauksia, jotka olivat "mista et hyotynyt” kuin "mista hy6-
dyit”. Erityisesti esille nousi kunnollisen ryhmakeskustelun kaynnistymisen kankeus.

Osalllistujat sanoivat seuraavanlaista:

- Vertaiskeskustelusta ei syntynyt etenevaa prosessia (liian lyhyt aika/krt, liian vahan
kertoja (2); eri ohjaaja eri krt.

- Prosessin aikaan saaminen -> ryhma joka paiva, koska tarve puhua. 1) Tilanteen
auki puhuminen + jakaminen 2) Olemassa olevien voimavarojen kartoitus 3) Tulevai-
suus; miten rakenna hyvaa elamaa.

- Kurssin vertaishenkilon vierailu ei ollut mielestani aivan onnistunut. Ryhmalaisten tar-
peet saivat lilan vdh&n huomiota.
- Ryhmakeskustelu.

Asiantuntija/tiedon saanti -luokan vastauksissa psykologin ja neurologin luennot koettiin
hyodyllisiksi. Osallistujat ilmaisivat saaneensa hyodyllista tietoa sairauteen liittyvissa asi-
oissa. Vastauksia tahan luokkaan tuli 11 ja tyypillisimmat vastaukset olivat seuraavan-

laisia:
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- Sain tietoa mité olin kaivannut ja jota voin hyddyntdd omassa elaméassa.

- Adnenkaytto tarjonta oli todella hyvaa, kiitos upeiden vetajien!

- Paljon asiaa, jota en tiennyt.

- Neurologin luento erinomainen, paljon tietoa asiasta, ravitsemusasioita ei kasitelty.
- Psykologi oli loistava.

- Psykol. ja neurol. luennot olivat hyvié ja selkeita.

- Voin saada tukea ja neuvoa siihen asiaan asiantuntijoilta.

- Tietolahteet.

Mista et hyotynyt -kohtaan oli vastaus tdhan luokkaan seuraava:

- Odotin laékkeista tietoa enemman ja tietoa uusista tutkimusmenetelmista.

Muuta kurssiin liittyvaa -luokkaan jaottui vastauksia, joissa kerrotaan kurssin toimivuu-
desta. Vastauksia luokiteltin yhteensa kahdeksan. Tyypillisimmilla&n vastaukset olivat

seuraavanlaisia:

- Kaikki on hyvin suunniteltu.

- Hyvé kurssi.

- Kannattaa lahteéa vastaaville kursseille.
- Monta ahaa-elamysta itse kurssiin.

Mista et hydtynyt? -kysymykseen tuli vastauksia, joissa kerrotaan ryhméaluentojen toimi-

mattomuudesta ja ryhméakeskustelujen haastavuudesta. Vastauksena kohtaan tuli:

- Ryhmaistunto voisi ehké olla aluksi ainakin enemman aihejohdettu.
- Kaikista asioista ei ollut puhetta.
- Keskusteluissa vain harvat ja valitut olivat &anessd, kertoen vain omasta sairaudestaan.

4.4.2 Verkkokurssien avoimet palautteet

Verkkokurssien liikunta -luokkaan tuli useita vastauksia, joissa osallistujat kokivat saa-
neensa hyvia ohjeita ja lisda motivaatiota liikkumiseensa. Yhteensa tdhan luokkaan kom-

mentteja tuli seitseman. Tyypillisimmat vastaukset olivat seuraavanlaisia:



30

- Liikkumisen tarkeys selkeytyi entisestaan.

- Olen alkanut tekemaan harjoituksia.

- Monipuolisen liikunnan suhteen aina laiskistuu. Ripeytta tuli lisd&a Tainan toimesta.

- Liikuntapuoli oli Turussa mukava lisa, mutta itse kurssilla tietoa ja vinkkeja tuli hyvin. Sain
hyvaa tietoa ja tukea arjen pakertamiseen. Nyt taas jaksaa jumpata ja olen jopa kaynyt
taas kuntosalilla. Liilkunnan sija on vakiintunut.

- Liikunta

- Liikunnan ohjaus oli kaytannén kautta oppimista ja ne lilkkkeet ja neuvot ovat talla hetkella
kaytossani

- Liikkuntaa ymmarran lisata ja positiivinen elaman asenne tarttui.

Oma asenne -luokkaan liittyen tuli useita erilaisia vastauksia. Vastauksia laskettiin yh-
teensa koko luokkaan 10 kappaletta. Positiivissavytteinen asennemuutos tuli ilmi selke-
asti osallistujien vastauksissa. Mygs toisten ymmartaminen ja parempi motivaatio oma-

hoitoon koettiin térkeiksi asioiksi. Vastaukset olivat tyypillisemmin seuraavanlaisia:

- Omassa asennoitumisessani tapahtui muutos myonteisempaan suuntaan.
- Omahoidon parempi motivaatio. Hoidolla on tulosta.

- Hyddyin, vain mind itse voin vaikuttaa omaan kuntooni.

- Huomasin, ettd oma asenne on ollut oikean suuntainen.

- Oma asenteen muutos.

- Asennemuutos tarkein. Olla lasna, sosiaalinen ja eldd hetkessa.

- Asennemuutos etupaassa.

- Selvidan paremmin askareista ja ymmarran muitakin.

- Uskon kaikesta olevan hyoétya, antaa asioiden "muhia”.

Mista et hyotynyt -kysymykseen tuli seuraavanlainen vastaus asennemuutokseen liitty-

viin vastauksiin:

- Joitakin asioita itsessa on vaikea muuttaa.

Sairauden hyvaksyminen -luokan vastaukset liittyivat positiivisempaan sairauteen suh-
tautumiseen. Myds sairaudesta puhuminen koettiin helpommaksi. Vastauksia luokkaan

saatiin kahdeksan. Tyypillisimmaét vastaukset olivat seuraavanlaisia:

- Omakuvani nykytilanteessani sai uuden piirteen. (Ei valttamattd kovin mukava asia,
mutta todellinen)

- Talla kurssilla huomasin itsekin puhuvani avoimemmin sairaudestani ja elamasta sen
kanssa.

- Ei elama ole vield mennyt, edesséhan on loppueldman parhaat paivat!

- Uusi suhtautuminen toimintaan jatkossa.

- Sairauden hyvaksyminen jokapaivaiseksi seuralaiseksi.

- Jonkinlainen sairauden uudelleen prosessointi alkoi.

- Tieto vahvisti uskallusta elééa lahes normaalisti taudin kanssa.
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Vertaistuki-luokkaan laskettiin yhteensa viisi vastausta, jotka olivat seuraavanlaisia:

- Hyva vertaistuki

- Vertaistuki/ ryhmatoiminta oli antoisaa ja meilla oli jo kurssin aikana omia yhteisia "tref-
feja" esim. Késitoitten nayttely. Paatimme jatkaa yhteisié juttuja verkossa.

- lhmiset.

- Vertaistuki oli hyvé osuus. Luennoitsija oli helposti lahestyttéva ja kertoi kokemuksistaan
avoimesti.

Tukihenkil6toimintaan tuli myds yksi vastaus, jossa ei koettu hydtyvansa tasta osiosta.
Tukihenkilon toiminnan kerrottiin olleen "erikoista”, eika toimintaa ei koettu hyddylliseksi.
Tukihenkildn kerrottiin keskittyneen lilkkaa omaan ndkemykseensa laakityksen huonosta

tehosta. Hanen kerrottiin myos puhuneen paalle ja keskeyttaneen puheenvuoroja.

Asiantuntija/tiedon saanti -luokkaan vastauksia tuli useita, positiiviset ja negatiiviset yh-

teen laskettuna 22. Tyypillisimmaét vastaukset olivat seuraavanlaisia:

- Enimmaékseen oli tuttua asiaa. Parasta oli henkildkohtainen mahdollisuus kysya. Mina
kysyin fysioterapeutilta paikallaan seisomisen vaikeudesta ja sain neuvoja.

- Sain lisatietoa sairaudestani paljonkin. Erityisesti neurologin luennosta.

- Sosiaalitukiasioissa oltava oma-aloitteinen.

- Kaikki tieto on ollut hytdyksi. En keksi mitdan mika asia ei olisi ollut tarpeen nyt tai tule-
vaisuudessa.

- Hyva tietopaketti tuli myds ravitsemuksesta. Joiltakin osin katson tarkemmin, mita suu-
huni pistén, vaikka mielestani olen aina sydnyt terveellisesti. Ehkapé sain uusia vinkkeja
monipuolistaakseni ruokavaliota. Seksuaalisuudesta sain hyvan tietopaketin, mik& on
hyva ollut kayda lapi puolisonkin kanssa.

- Neurologilta sai sita tietoa laakkeista, joita on paljon ja joiden kaytto ja soveltuvuus on
kovin yksil6llistd. Psykologilta sain rohkaisua ja positiivisuutta.

- Oikean tiedon saaminen ja omaksuminen auttavat arkipdivan asioissa.

- Luennot oli pintaraapaisuja, mutta tuli joitakin vinkkeja, mita voi jatkossa hyddyntaa.

Mista et hyotynyt -kysymykseen tuli seuraavanlaisia vastauksia asiantuntija/tiedon saanti

-luokasta:

- Sosiaaliturva-ja tukiasioita tuli liilan paljon, eika ollut mahdollisuutta kysella. Tuli niin paljon
sellaista, joka ei koskettanut. Ravitsemusjutut olivat myos liian teoreettisia ja likaa asiaa.

- Menik6é minulta puheentuottoon littyva tieto ohi??

- Kaikesta hyddyin, mutta vahan viela enemmankin olisin toivonut noilta neljalta osa-alu-
eelta. Varsinkin sosiaaliturva on niin outo kenttd, ettéd sen paivittdminen olisi tarvinnut
jotenkin erilaisen lahestymistavan. Sisalukutaitoisia kun olemme kaikki. Vaikea aihe, hel-
posti kuiva, mutta olisiko keskustelu parantanut tilannetta - vaikea paikka

- Olisi pitanyt tarmokkaammin kysya esim. Kelan tukimuodoista, ennenkaikkea siitd, miten
anoa, etta niita saa.
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Muuta kurssiin liittyvaa -luokkaan yhteensa laskettiin viisi vastausta. Ne kasittelivat verk-
kosopeutumisvalmennusta ideana ja henkilokuntaa Suvituulessa. Vastaukset olivat seu-

raavanlaisia:

- Mielenkiintoinen osallistumistapa,; turvallisesti kotisohvalta.

- Hoitajat vastaanottivat Turkuun lampimasti. Kuuntelivat ja kertoivat. LAmmin vastaanotto
ja hyvé opastus.

Mista et hyotynyt -kysymykseen tuli vastauksia littyen mm. teknisiin ongelmiin ja ne oli-

vat seuraavanlaisia:

- Kertaus ei ole pahasta aivosairaudesta karsiville.
- Alkuvaiheessa tekniikka(patkiminen). Meni asioita ohi.
- Yhteys oli aika huono

4.5 Yhteenveto tuloksista

Yhteenvetona tuloksista todetaan, ettd tavoitteet saavutettiin [ahes samankaltaisesti ja
kursseilla kaydyt asiat koettiin hyodyllisiksi kurssimuodosta riippumatta. Eri kurssimuo-
tojen valiset keskiarvot osallistujien tavoitteiden saavuttamisesta sekd hyddysta eivat
juurikaan eronneet kokonaisuudessaan toisistaan. Eri aihealueiden hyodyllisyyden ko-
kemuksissa nakyi kuitenkin eroja. Kolmesta kurssimuodosta verkkokurssi viikonlopputa-
paamisella arvioitiin tavoitteiden saavuttamisen kannalta sek& luentojen hyddyllisyydel-
tdan keskiarvoltaan hieman paremmaksi kuin muulla tavoin toteutetut sopeutumisval-
mennuskurssit. Kursseilla kasitellyt asiat koettiin jokaisella kolmella toteutusmuodolla
hyodyllisiksi. Suvituulen kursseilla oli pienemmat vastausprosentit verrattuna verkkoso-

peutumisvalmennuskursseihin.

Kun verrataan vain Suvituulen ja verkkosopeutumisvalmennuksiin osallistujien vastauk-
sia sosiaaliturva- ja -tukiasioiden hyddyllisyydesta, vastauksissa ei ole eroa juuri lain-
kaan. Vertailtaessa kaikkia kolmen muotoisia kursseja, kysymykseen vastattiin suurem-
milla eroilla. Tiedon hyddyllisyyden sosiaaliturva- ja -tukiasioista viikonlopputapaami-
seen osallistuneet osallistujat arvioivat huomattavasti paremmaksi kuin vain verkkoso-

peutumisvalmennukseen osallistuneet.
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Suurimmat erot vastauksissa nakyvat etenkin kolmen viimeisen luentojen hyodyllisyy-
teen liittyvissé kysymyksissd myos vertailtaessa Suvituulen ja verkossa jarjestettyja so-
peutumisvalmennuksia. Naissa kolmessa viimeisessa kysymyksessa oli myds Suvituu-
len kursseille osallistujien pienimmat vastausprosentit. Tieto ravitsemusasioiden ja sek-
suaalisuuden hyddyllisyydesta Suvituulen kurssilaiset arvioivat huomattavasti huonom-

maksi kuin verkkokursseille osallistuneet.

Suvituulen avoimien kysymysten vastauksista suurin osa vastauksista koski asioita,
joista osallistujat kokivat hydtyneensa. Suvituulen kursseilla eniten vastauksia hyddysta
tuli liikunnasta ja asiantuntijuudesta. Useat osallistujat kertoivat myds omasta positiivi-
sesta asennemuutoksesta. Eniten eridvia vastauksia tuli vertaistuki -osioon, jossa monet
osallistujat eivat olleet kokeneet hydtyvansa vertaishenkilon vierailusta tai kokivat kun-
nollisen vertaistukikeskustelun kayntiin saamisen hankalana prosessina. Myods verkko-
kurssien avoimien kysymysten vastauksista suurin osa koski asioita, joista osallistujat
kokivat hydtyvansa. Eniten osallistujat kertoivat hydtyneensa asiantuntijoihin, liikuntaan
ja omaan asenteeseen liittyvista asioista. Samalla tavalla kuin Suvituulen kurssien vas-
tauksissa eniten eridvia vastauksia tuli myds verkkokursseilta vertaistuki-asioihin liittyen.
Vertaistukeen liittyvat vastaukset koskivat vertaishenkilén toimintaa. Osallistujat eivat
myoskaan kokeneet hybtyvansa asiantuntija/tiedonsaanti luokkaan kuuluvasta sosiaali-
turva ja tukiasioista. Osallistujien mielesta asiaa tuli liikaa kerralla, eika tilaa keskustelulle

ollut.
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5 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Hyva tieteellinen kaytanto ohjeistaa tutkijoiden lisdksi myos opinnaytetoiden tekijoita eet-
tisyydessa ja opinnaytetyon luotettavuudessa. Opinnaytety6ta tehdessa noudatetaan
kaikkia tutkimuseettisia periaatteita eli rehellisyyttd, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta
(Kuula 2006, 34; Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2013). Myds World Medical Asso-
ciationin Declaration of Helsinki eli Helsingin julistus (1964) antaa hyvia ohjeita opinnay-
tetyon eettisyyteen ja luotettavuuteen. Sielld todetaan mm., etté tutkittavien hyvinvointi
on aina tarkedmpaa kuin tutkimuksen etu. Liséksi julistuksessa ohjeistetaan tutkittavien
turvallisuuteen ja oikeuksien turvaamiseen seuraavasti: tutkittavien yksityisyytta seka

heidan luottamuksella antamia tietoja on suojattava kaikin mahdollisin keinoin.

Opinnaytetydn ja sen lahteiden luotettavuuteen tulee kiinnittdd huomiota jo opinnayte-
tyon alkuvaiheesta lahtien. Mielellaan kaytetéén tutkittuun tietoon pohjautuvia l&hteita.
(Kananen 2015, 337 — 338.) Tassa opinnaytetydssa kirjallisuus- ja internet-lahteina kay-
tettiin luotettavia ja tutkimukseen perustuvaa tietoa. Lahteina kaytettiin myos mahdolli-

simman uusia saatavilla olevia tutkimuksia tai kirjallisuutta sek& muita lahteita.

Parkinson-liitto Verkkosova-projektin toteuttajana vastaa kaikista tutkimuslupiin liittyvista
asioista. Luvat ja osallistujien suostumukset olivat jo Parkinson-liitolla valmiina ennen
taman opinnaytetyoprosessin aloittamista. Kysely oli toteutettu ja aineisto keratty jokai-

sen sopeutumisvalmennuskurssin paatteeksi osallistujilta Parkinson-liiton toimesta.

Opinnaytetyossa kasitelladn osallistujien henkildkohtaisia asioita seké& palautteita, jotka
ovat taytetty luottamuksellisesti. Palautteissa oli myds henkilokohtaisia tietoja. Palautteet
sdilytetaan tekijoiden puolesta niin, etteivat ne opinnaytety6ta kirjoittaessa eiké sen val-
mistuttua ole ulkopuolisten saatavilla. Valmiissa tydssa yksittaista kurssiin osallistujaa ei
voida tunnistaa ja heidan anonymiteettinsa turvataan. Opinnaytetyon tekijat ovat opin-

naytetyon valmistuttua salassapitovelvollisia.

Palautteita késitellessa kaytettiin suoria lainauksia osallistujien kirjoituksista. Tekijat eivat
lyhentaneet tai muuttaneet palautteiden sisaltdd mitenkaan kasitellessaan niita. Talla ta-
voin varmistettiin, ettd sanalliset palautteet tulevat sellaisena kuin osallistuja on sen tar-

koittanut.
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Opinnaytetydn tulokset saavutettiin padasiassa kvantitatiivisin tutkimusmenetelmin. Ai-
neistona (N = 67) kaytettiin osaa sopeutumisvalmennuskurssien palautekyselyjen vas-
tauksista.

Opinnaytety6n luotettavuus taytyy ottaa huomioon jo opinnaytety6ta aloittaessa. Luotet-
tavuuden huomioimisessa pyritdan siihen, etta asiat tehdaan koko opinnaytetyéproses-
sin aikana oikein ja tulokset ovat luotettavia. (Kananen 2015, 342 — 343.) Etenkin kvan-
titatiivisessa opinnaytetydssa taytyy luotettavuutta arvioida huolella (Kananen 2011,
118). Tutkimusten ja opinnaytetdiden luotettavuutta tarkastellaan validiteetin eli patevyy-
den seka reliabiliteetin eli mittausten pysyvyyden avulla (Kananen 2011, 118; Kankku-
nen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 189; Kananen 2015, 343).

Validiteetilla tarkoitetaan, etta on tutkittu sitd, mité on ollut tarkoituskin tutkia. Lisaksi silla
tarkoitetaan, ettd on tutkittu oikeita asioita ja kaytetty oikeita mittareita asia tutkimiseen.
(Kananen 2011, 118 — 119; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 189; Kananen
2015, 343, 347.) Kyselylomakkeita laatiessa ja kysymysten asettelulla ja suunnittelulla
voidaan vaikuttaa tutkimuksen onnistumiseen. Kyselylomake voi olla toteutettu niin, etta
vastaajat ovat ymmartaneet kysymykset toisin kuin lomakkeen laatija on kysymyksen
ajatellut. Siksi onkin tarkeda, ettd kyselylomake testataan ennen varsinaisen kyselytut-
kimuksen tekemista. (Hirsjarvi ym. 2000, 185, 191, 213 — 214.) Tassa opinnaytetydssa
validiteettiin vaikutti osittain Parkinson liitto ja Verkkosova-projekti laatiessaan tutkimuk-
sessa kaytettavan kyselyn seka keranneet tutkimuksen aineiston. Opinnaytetydn tekijat

eivat ole olleet laatimassa tai testaamassa tassa tutkimuksessa kaytettya kyselya.

Taman opinnaytetydn tutkimuksessa kaytetty lomake on huolellisesti laadittu. Kysymyk-
set ovat selkeitéa ja ymmarrettavia. Opinnaytetyon tekijat pitavat kyselyn tuottamaa ai-
neistoa luotettavana. Kyselyssa on kaytetty sellaista mittaria, etta on pystytty vastaa-

maan tutkimusongelmiin.

Ulkoinen validiteetti tarkoittaa, etta kuinka hyvin saatuja tuloksia voidaan verrata tutki-
muksen ulkopuoliseen joukkoon eli kuinka yleistettavia tulokset ovat. (Kananen 2011,
118 — 119; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 189; Kananen 2015, 343, 347.)
Opinnaytety6dn tuloksia voidaan verrata muihin Parkinsonin tautia sairastaviin ja siihen
kuinka tarkeina he pitavat asioita, joita sopeutumiskursseille osallistuneille on kerrottu

heidan sairautensa kannalta.
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Reliabiliteetilla tarkoitetaan tutkimuksen luotettavuutta eli pysyvyytta. Jos tutkimus uusi-
taan ja saadaan samat tulokset, tutkimuksella on silloin korkea reliabiliteetti. (Kananen
2011, 119; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 189 — 190; Kananen 2015, 349.)
Opinnaytetdissa harvoin kannattaa uusia tutkimus jo tutkitusta aineistosta, koska uusin-
tamittaukset eivét ole ajallisesti ja taloudellisesti mahdollisia (Kananen 2011, 119 —120.)
Tassa opinnaytetydssa aineistoa ei ole systemaattisesti uusintamitattu. Opinnaytetyén
empiiristd osaa tehdessé, on tutkimusaineisto tallennettu aina uuteen tiedostoon, jolloin
eri vaiheet on dokumentoitu ja tulokset ovat pysyneet erillaan alkuperaisesta aineistosta.
Talloin on pystytty tarkistamaan mahdollisten virheiden eteenpain padseminen tutkimuk-
sen edetessa. Saanndllisesti on kuitenkin tehty satunnaisotannalla tarkistuksia, etta ai-
neistoon ei ole tullut virhelydnteja. Tunnuslukuja laskiessa on huolehdittu, ettéa Excel-
ohjelmassa on otettu laskentaan vain tarvittavat solut, seka tarkistettu tulos, jos siinéd on
ollut epailyttavaa. Opinnaytetyon tuloksia voidaan edella mainituista syista pitaa reliaa-

belina.

Opinnaytetytta tehdessa tekijat ovat pitaneet tiiviisti yhteytta toisiinsa suunnittelu- ja kir-
joitusprosessin aikana. Toisen kirjoittamia teksteja on kommentoitu, seké jos niihin on

ehdotettu muutoksia, ovat molemmat tekijat ne hyvaksyneet.
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6 POHDINTA

Taméan opinnaytetyodn tarkoituksena oli kartoittaa erimuotoisten sopeutumisvalmennus-
kurssien osallistujien kurssikokemuksia ja verrata niitd keskendan. Suomen Parkinson-
litto jarjestéaa Parkinsonin tautia sairastaville sopeutumisvalmennuksia Erityisosaamis-
keskus Suvituulessa Turun Hirvensalossa seké Verkkosova-projektin kautta verkkoso-
peutumisvalmennuksina. Verkkosopeutumisvalmennuksia jarjestetdan kokonaan ver-
kossa tapahtuvina sekéa viikonlopputapaamisen kanssa. Tavoitteena on olla mukana
Verkkosova-projektissa kehittimassd Suomen Parkinson-liiton kanssa sopeutumisval-

mennuskursseja, jotta ne voisivat tukea osallistujien elamaa mahdollisimman hyvin.

Suvituulen ja verkossa toteutuneiden sopeutumisvalmennuskurssien osallistujat arvioi-
vat niin tavoitteiden saavuttamisen kuin luentojen hyddyllisyyden padasiassa Likert-as-
teikolla arvoin 4 tai 5, eli tavoitteet saavutettiin hyvin ja luennot koettiin hyodyllisiksi. Su-
vituulen kursseilla vastauksia annettiin enemman arvosanalla 3 verrattuna verkkokurs-
seihin. Myds verrattaessa Suvituulen kurssien ja verkkokurssien mediaaneja, eli suu-
ruusjarjestyksessa keskimmaista havaintoarvoa, vastaukset ovat linjassa toisiinsa. Eroa
toisen muotoiseen kurssiin ei minkaan kysymyksen osalta ole enempaa kuin yhden nu-

meron verran.

Mielenkiintoinen havainto tulee verrattaessa Suvituulen ja verkossa toteutuneiden so-
peutumisvalmennuskurssien vastausprosentteja keskenaan. Tuloksia saadessa tehtiin
huomio, ettd jopa kolmasosa Suvituulen kurssien osallistujista jatti vastaamatta kahteen
kysymykseen. Alhaisimmat vastausprosentit koko havaintomateriaalista oli Suvituulen
kurssien kysymyksiin liittyen ravitsemusasioihin ja seksuaalisuuteen liittyvaan tietoon.
Suvituulen kursseilla yleisestikin oli alhaisemmat vastausprosentit kuin verkkosopeutu-
misvalmennuskursseilla. Verkkosopeutumisvalmennuskursseille osallistuneet vastasi-
vat kaikki kolmeen luentojen hyodyllisyyteen liittyvdan kysymykseen, kun yhdellek&én
Suvituulen luennoille eivat vastanneet kaikki. Verkkosopeutumisvalmennuksen kaikkien
luentojen vastausprosenttien keskiarvo onkin 11 prosenttiyksikk6d parempi kuin Suvi-
tuulen luentojen. Havaintoaineistosta ei kay ilmi, miksi osallistuja jatti vastaamatta johon-

kin kysymykseen.
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Kun verrattiin verkkosopeutumisvalmennuskurssien ja Suvituulen sopeutumisvalmen-
nuskurssien osallistujien tavoitteiden saavuttamista keskenaéan, kurssilaiset saavuttivat
tavoitteensa melko samankaltaisesti. Kaikkien kolmen erimuotoisten kurssien tavoittei-
den saavuttamisen keskiarvot ovat arvosanan 4 tuntumassa. Vastausten keskiarvojen
perusteella ei voida p&atella onko sopeutumisvalmennuksen muodolla vaikutusta osal-

listujien tavoitteiden saavuttamiseen.

Kuuden ensimmaisen luentojen hyodyllisyyteen liittyvéan kysymyksen osalta Suvituulen
kursseille osallistujat ja kaikki verkkokursseille osallistujat olivat arvioineet hyodyllisyy-
den samanarvoisesti. Kun vertailuun otetaan mukaan molemmat erilaiset verkkosopeu-
tumisvalmennuskurssit sek& Suvituulen kurssit, ndiden kuuden ensimmaisen luentoihin

liittyvan kysymyksen osalta nékyy selkeammin eroja.

Verkkosopeutumisvalmennukseen osallistuneet, etenkin he jotka osallistuivat myos vii-
konlopputapaamiseen, arvioivat vertaistuen olleen huomattavasti hyodyllisempé&é kuin
Suvituulen sopeutumisvalmennuskursseille osallistuneet. Myos Di Mariano ja Valmunen
(2016, 43) huomasivat vartaistuen tarkeyden omassa opinnaytetydssaan, jossa kohde-
ryhmana oli verkkosopeutumisvalmennuksiin osallistuneita. Mielenkiintoista taman kysy-
mysten vastauksissa on, etta verkkototeutukset ovat saaneet paremman arvioinnin ver-
taistuen osalta kuin Suvituulen kurssit. Ehk& vertaistuki ja toisen henkilon lasn&olo ovat
perusoletuksena paikan paalle mentéessa, jolloin siihen ei mahdollisesti kiinniteta niin
paljon huomiota. Vertaistukea ja toisen henkilon lasndoloa voi kokea esimerkiksi nor-
maaleissa ruokailutilanteiden juttutuokioissa. Jos verkkototeutuksilla tapahtuu ryhmayty-
mista, voidaan asia kokea jopa positiivisena yllatyksena, jolloin asiasta voidaan mainita

herkemmin arvioinnissa.

Seksuaalisuuteen liittyvan tiedon hyoédyllisyys arvioitiin Suvituulen kursseilla huonom-
maksi kuin verkkokursseilla ja se korostuu, kun otetaan mukaan vertailuun molemmat
verkkokurssimuodot. Di Marianon ja Valmusen (2016, 25) opinnaytetydssa todettiin, etta
seksuaalisuus aiheena oli arka eik& aiheesta olisi haluttu verkkokursseilla puhua kaik-
kien kuullen. Aihe todettiin kuitenkin tarkeaksi, vaikka kaksi osallistujaa kommentoivat-
kin, etta heidan ikaiset eivéat ole tottuneet puhumaan seksuaalisuudesta avoimesti (Di
Mariano & Valmunen 2016, 32). Suvituulen kursseilla aiheen arkuus varmasti korostuu,
koska osallistujat ovat kaikki fyysisesti lasnd. Saattaa olla, etta tasta syysta Suvituulen
kursseilla arviointien keskiarvo olikin [ahes numeron verran huonompi kuin verkkokurs-
sien arviointi. Parkinsonin tautia sairastavat kuuluvat todenndkoéisimmin ikaluokkaan,

jossa ei olla totuttu puhumaan kyseisesta aiheesta.
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Puheeseen liittyvan tiedon hyoddyllisyyden Suvituulen kurssien osallistujat arvoivat, toisin
kuin kahden edellisen, olevan parempi kuin verkkosopeutumisvalmennuksiin osallistu-
neet sen arvioivat. Kun verrataan kaikkia kolmea eri muotoista kurssia keskenaén, ko-
konaan verkossa toteutettujen kurssien osallistuja kokivat puheeseen liittyvan tiedon
hyddyn matalimmaksi. Liikuntaohjauksen ja -neuvonnan hyodyllisyys arvioitiin kaikista
aiheista tasaisimmin. Sen hyodyllisyys arvioitiin myds parhaimmaksi kaikista eri aiheista
kaikilla kolmella eri muotoisella kurssilla. Liikunnan tarkeys yleisestikin on tarkeda Par-
kinsonin tautia sairastaville ja liikunta ja sen erilaiset muodot ovat oireiden lievittamisen
ja taudin etenemisen suhteen tarkeassa asemassa, mika nakyy myds osallistujien arvi-

oinneissa.

Suvituulessa jarjestettyjen kurssien ja verkossa olleiden kurssien avointen kysymysten
vastaukset olivat suurin piirtein samalla tavalla jakautuneet. Verkkokursseilta tuli hieman
enemman vastauksia. Suurimmiksi hyddyn osa-alueiksi olivat osallistujat kokeneet lii-
kunnan ja asiantuntijoiden antaman tiedon. Molempien kurssityylien vastauksissa useat
osallistujat mainitsivat hydtyneensa neurologin ja psykologin luennoista. Laakitys on
mahdollisesti yksi niista isoista asioista, mikd sairauden alkuvaiheilla olevia ihmisia kiin-
nostaa. Myts oman asenteen muuttaminen ja elamanhallinnan tunteen edes osittain ta-
kaisin saaminen ovat mielen paalla pyorivia asioita. Neurologilta saatava tieto laakityk-
sesta ja siihen liittyvista asioista, seka psykologilta tulevat keinot kehittdd omaan ajatte-

lutapaansa eteenpain, ovat luultavasti vaikuttaneet osallistujien kokemuksiin.

Eniten eroavaisuuksia tuli vertaistuki-osiossa molemmilla kurssityypeilla. Vertaistukihen-
kilon toimintaa ei koettu hyddyttavaksi. Vertaistukihenkilon koettiin keskittyvan liikkaa
oman sairautensa ja ladkityksensa kuvaamiseen, eivatka osallistujat kokeneet saavansa
tarpeeksi tilaisuutta tuoda omia asioitaan esille. Yksi verkkokurssin osallistuja oli myds
vastannut vertaistukihenkilon puhuneen hanen paallensa. Joskus internet ja atk-ohjel-
mat voivat aiheuttaa myo6s pienen viiveen videokeskusteluissa. Tama paalle puhuminen
voisi siis myds johtua tietoteknisesta viiveestakin. Myds ryhméakeskusteluissa koettiin toi-
mimattomuutta. Ryhmakeskusteluihin ei koettu olevan tarpeeksi aikaa, jotta keskustelun
prosessi olisi voinut johtaa hedelmallisiin tuloksiin. Kuitenkin osa osallistujista oli koke-

neet erityisesti vertaistukihenkilon ja rynmakeskustelut hyddyttavina.

Tassa opinnaytetytssa ei tutkittu Parkinsonin tautia sairastavien naisten ja miesten vas-
tausten eroja ollenkaan. Myds ika jatettiin huomioimatta sekd omaisten kokemukset. Pro-
jektin aikana on keratty aineistoa usealta kurssilta, joten aineistoa on riittavasti, jotta n&h-

taisiin mahdolliset eroavaisuudet naisten ja miesten valilla seka eri ikaisten valilla. Koska
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sairastavissa ja kursseille osallistuneissa siséltéa todennakdisesti myos tydikaisia, on
heidan nakodkulmansa sairastamiseen ja sopeutumisvalmennuskursseille tarkeaa tietoa.
My6s omaisten osallisuudesta sopeutumisvalmennuskursseille voidaan saada hyodyl-
lista tietoa.

Opinnaytety6n tulosten perusteella Suomen Parkinson-liton kannattaa kehittaa ja jatkaa
verkkosopeutumisvalmennuksia, joissa jarjestettiin vilkkonlopputapaaminen ensin Suvi-
tuulessa. Opinnaytetydn tuloksien valossa kannattavin kurssimuoto olisi verkkosopeutu-
misvalmennuskurssi, joka aloitettaisiin vilkkonlopputapaamisella Suvituulessa. Naiden tu-
losten tuoman tiedon mukaan myés opinnaytetyontekijat osallistuisivat edella mainitulle
kurssityypille, jos sairastuisivat Parkinsonin tautiin.

Vaikka Verkkosova-projekti loppuu vuoden 2016 lopussa, projektin aikana toteutetuista
kursseista jad materiaalia kehittamaan sopeutumisvalmennuksia jatkossakin. Sopeutu-
misvalmennuksista on keratty positiivista palautetta niin Suvituulen kursseilta kuin verk-
kokursseiltakin. Palautteissa on monia mainintoja sopeutumisvalmennusten hyddyllisyy-
desta ja tarkeydesta sairastaville, vertaistukea unohtamatta. Mahdollisuutta jarjestaa
myds jatkossa sopeutumisvalmennuskursseja verkossa kannattaa Suomen Parkinson
liton harkita. Harmillisen usein hankkeiden ja projektien paattymisen jalkeen, niiden ke-
hittdma toiminta loppuu kokonaan tai hiipuu vahitellen. Toivottavasti Verkkosova-projekti
on tasséa esimerkkina muille, kuinka jatkaa hankkeen jalkeen verkkosopeutumisvalmen-

nusten jarjestamista liittoon kuuluvana perustoimintana.
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Suomen Parkinson-liitto ry
' Finlands Parkinson-férbund rf

Kurssipalaute
Kurssin nimi, aika ja
paikka

Sukupuoli

Olen

() kuntoutuja / sairastava?

O Omainen / Idheinen?

Kauanko diagnoosin saamisesta on aikaa?

[ Jatle 3 vuotta
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Mitka olivat tavoitteesi kurssille?

Saavutitko kurssille asettamasi tavoitteet?

en kaikki
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Koetko hydtyneesi seuraavista kurssilla kasitellyista

asioista?
en paljon
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Neurologilta saamani tieto @) @@ EE)
Psykologilta saamani tieto @R EE.E &
Hoitajien ohjaus ja tuki kurssilla O O O O O O O
Liikuntaohjaus ja -neuvonta @006 E @
Vertaistuki B0 EEE
Tieto sosiaaliturva ja -tukiasioista () O O OO OO
Tieto ravitsemusasioista GO EE O EE
Seksuaalisuuteen liittyvé tieto @000 E @
Puheeseen liittyvé tieto @) @@ EE



Kuvaile viela sanallisesti, miten hyodyit naista?

{Esim. oma ajattelu- tai toimintatapa, asennemuutos tai
tekeminen)

Jos ET hydtynyt jostakin, niin miksi?

Mita muuta haluaisit sanoa kurssista?

(Esim. kurssipaikka ja -ohjelma, ruokapalvelut, siisteys,
majoitus...)}

i Suomon Parkinson-liitto ry
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Suvituulen kurssien vastausten frekvenssit

Tavoitteiden saavuttaminen, n = 39
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Hyo6ty sosiaaliturva- ja -tukiasioista, n = 35
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Hyoty puheeseen liittyvasta tiedosta, n = 29
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Verkkokurssien vastausten frekvenssit

Tavoitteiden saavuttaminen, n = 28
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Hyo6ty hoitajien ohjauksesta ja tuesta, n = 25
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