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Parkinsonin tauti on parantumaton, eteneva sairaus. Parkinsonin tautia sairastava tarvitsee
fyysista, psyykkistd ja sosiaalista tukea sairauden tuomiin haasteisiin ja erityisongelmiin.
Sopeutumisvalmennuskurssi antaa tietoa sairaudesta ja sen vaikutuksista elamaan seka tukee
sairastunutta ja antaa mahdollisuuden vertaistukeen.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa, miten verkossa toteutettu Suomen Parkinson-
liton sopeutumisvalmennuskurssien kuntoutujien henkilokohtaiset ja
sopeutumisvalmennuskursseille asetetut yleiset tavoitteet toteutuivat. Opinnaytetyon tavoitteena
on olla mukana kehittdmassad sopeutumisvalmennuskurssia, jonka voi toteuttaa toimivasti
Internetisséd. Taméa opinnaytetyd on osa Verkkosova-hanketta, mik& on tehty yhteistydssa
Suomen Parkinson-liiton ja Turun ammattikorkeakoulun kanssa. Hankkeen rahoittajana toimii
Raha-automaattiyhdistys RAY.

Taman opinnaytetydn tutkimusmenetelmana kaytettiin puolistrukturoitua kyselya ja tutkimuksen
lahestymistapa on seka kvalitatiivinen etta kvantitatiivinen. Opinnaytetydssa aineisto on
valmiiksi keratty puolistrukturoidun kyselyn avulla kahdelta sopeutumisvalmennuskurssiin
osallistuneilta kuntoutujilta (n=14). Molempiin sopeutumisvalmennuskurssin kyselyihin vastasi
seitseman kuntoutujaa. Maarallinen aineisto analysoitiin tilastollisesti ja laadullinen aineisto
kayttamalla sisallon analyysia.

Tuloksista ilmeni, ettd verkossa tapahtuva sopeutumisvalmennuskurssi koettiin hyodylliseksi.
Kurssi antoi lisda tietoa Parkinsonin taudista ja sen vaikutuksista elamaan seké tarjosi
mahdollisuuden vertaistukeen. Kansanelakelaitos(Kela) asettaa  tietyt  tavoitteet
sopeutumisvalmennuskurssille. Kuntoutujien laatimat henkil6kohtaiset tavoitteet olivat samoja
kuin Kelan asettamat tavoitteet. Kuntoutujien asettamat tavoitteet kursseille toteutuivat hyvin,
jolloin voidaan todeta, ettd molemmat kurssit toteutuivat tarkoituksenmukaisesti.
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Parkinson’s disease is an incurable and progressive illness. A person suffering from Parkinson’s
disease needs physical, psychological and social support for challenges and specific problems
caused by the disease. An adaptation training course provides information on the disease and
its influence on daily living as well as supports the person affected by this disease and gives the
opportunity to receive peer support.

The purpose of this thesis was to survey how the personal goals of the participants of the
Internet adaptation training courses organized by the Finnish Parkinson Association and the
general goals set for the adaptation training courses were realized. The aim of this thesis is to
participate in developing the adaptation training course which can be accomplished effectively
on the Internet. This thesis is a part of the Verkkosova-project, which has been conducted in co-
operation with the Finnish Parkinson Association and the Turku University of Applied Sciences.
The project is funded by Finland’s Slot Machine Association (RAY).

The research method of this thesis is a semi-structured questionnaire, and the approach is both
qualitative and quantitative. The material is pre-collected using a semi-structured questionnaire
from the participants of two adaptation training courses (n=14). The questionnaire from the both
adaptation training courses was answered by everyone. The quantitative material was analyzed
statistically, and the qualitative material was handled by content analysis.

The results showed that on the Internet adaptation training course was considered useful. The
course provided more information on Parkinson’s disease and its influence on daily living and
gave an opportunity to get peer support. The Social Insurance Institution of Finland (Kela) sets
specific goals for the adaptation training courses. The personal goals set by the participants
were equal to the general goals set by the Social Insurance Institution. The goals set for the
courses by participants were well realized, meaning that both courses were accomplished
appropriately.

KEYWORDS:

Parkinson’s disease, Internet, adaptation training, adaptation training course, rehabilitation
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1 JOHDANTO

Parkinsonin tauti on liikehairiésairaus, joka etenee yleensa hitaasti (Atula 2015; Suo-
men Parkinson-liitto ry 2015). Parkinsonin taudin kolme p&&oiretta ovat lepovapina,
likkeiden hidastuminen ja lihasten jaykkyys. Tautiin ei ole parannuskeinoa, mutta |a&-
kehoidolla, saanndéllisella liikunnalla ja fysioterapialla voidaan véahentaa taudin aiheut-
tamia haittoja. (Atula 2015.)

Vamma tai sairaus vaikuttaa ihmisen taysipainoiseen elamaan. Kansaneldkelaitos (Ke-
la) asettaa sopeutumisvalmennuskursseille yleiset tavoitteet, jonka mukaan sopeutu-
misvalmennuskurssi tulee toteuttaa. (Kansanelakelaitos 2015.) Invaliidihuoltolain 9
a8:n mukaan tavoitteena on myds lisitd sairastuneen tai vammautuneen tietoa muista

invalidihuolto-palveluista (Heiskanen ym. 2014, 20).

Opinnaytetyon tavoitteena on olla mukana kehittaméssa sopeutumisvalmennuskurssia,
jonka voi toteuttaa toimivasti Internetissa. Verkossa tapahtuva sopeutumisvalmennus-
kurssi lisdé tietoa sairaudesta, omahoidosta ja antaa mahdollisuuden vertaistukeen,
riippumatta kotikunnasta. (Verkkosova-hanke mainos 2015.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa, miten verkossa toteutetun Suomen
Parkinson-liton sopeutumisvalmennuskurssien kuntoutujien henkilokohtaiset ja sopeu-
tumisvalmennuskursseille asetetut yleiset tavoitteet toteutuvat. TAman opinnaytetydn
l[Ahestymistapa on kvalitatiivinen ja kvantitatiivinen. Tutkimusmenetelmana kaytetaan
puolistrukturoitua kyselyd. Tassa opinnaytetydssd maaréllinen aineisto analysoidaan

tilastollisesti ja laadullinen aineisto kayttamalla sisallon analyysia.

Tama opinnaytetyd on osa Verkkosova-hanketta, mikd on tehty yhteistydssa Suomen
Parkinson-liton ja Turun ammattikorkeakoulun kanssa. Verkkosova-hanke on kaksi-
vuotinen projekti, joka on Parkinson-liton toteuttama ja Raha-automaattiyhdistys
RAY:n rahoittama. Projekti on Internetissa tapahtuvaa sopeutumisvalmennusta Parkin-
sonin tautia sairastaville ihmisille. (Verkkosova-hanke mainos 2015.) Tassa opinnayte-
tydssa keskitytadan kahden ensimmaisen sopeutumisvalmennuskurssin tavoitteiden

toteutumiseen ja kokemuksiin.
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2 PARKINSONIN TAUTI JA
SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSI

2.1 Parkinsonin tauti, oireet ja hoito

Parkinsonin tauti on neurologinen sairaus, mika johtuu dopamiinihermosolujen tuotan-
non vahenemisesta (Lindahl & Macmahon 2011, 852; Parkinsonin tauti: Kaypéa hoito-
suositus, 2015). Dopamiinin puutos aiheuttaa asennon, liikesarjojen, tahdonalaisten
likkeiden ja lihasjanteyden heikentymista (Ahonen ym. 2013, 382). Taudin aiheuttajaa
ei tunneta, mutta perinndllisyydella saattaa olla merkitysta. Tauti puhkeaa yleensa 50—
70 vuoden iassa ja se on hieman yleisempé&é miehilla kuin naisilla. (Ahonen ym. 2013,
382-383; Atula 2015.)

Parkinsonin taudissa oireita voidaan lievittd&, mutta tauti ei ole parannettavissa. Taudin
kulku ja oirekuva ovat yksildllisid, eikd ennalta arvattavissa. (Ahonen ym. 2013, 382—
383; Atula 2015.) Parkinsonin tautiin sairastuu Suomessa vuosittain noin 700-800 ih-
mista (Marttila 2000, 11). Oireet Parkinsonin taudissa ilmaantuvat hitaasti. Inminen on
voinut sairastaa Parkinsonin tautia jopa kuukausia ennen kuin oireet hairitsevat joka-
paivaista elamaa. (Marttila 2000, 16.) Oireet alkavat yleenséa ensin toisen puolen raa-
joista ja ajan kuluttua ne levidvét toisellekin puolelle (Atula 2015). Kolme yleisinta oiret-
ta Parkinsonin taudissa on lepovapina, lihasten jaykkyys ja liikkeiden hidastuminen.
Yleisimmin lepovapina alkaa toisesta kadestd. Sairauden edetessa kasien liikkeet
muistuttavat "pillerin pyoritystd”. Vapinaa saattaa esiintya myés muualla kehossa, ku-
ten alaleuassa. Lihasten jaykkyys aiheuttaa lihaskipuja ja suonenvetoja. Nivelet jaykis-
tyvat taudin edetessa, mik& aiheuttaa liikkumisen huonontumista. Liikkeiden hidastues-
sa kasvojen ilmeettoémyys lisdantyy ja kasiala pienenee. (Ahonen ym. 2013, 383.) Li-
hasten heikkeneminen lisaa riskia kaatuilulle, tasapainon huonontumiselle, hidastaa

k&velya ja huonontaa suorituskykya (Lau Ha Chung ym. 2016, 12).

Parkinsonin tautiin lukeutuu myds monia muita oireita, joita ovat muun muassa muisti-
hairidt ja verenpaineenheittelyt (Teravainen & Portin 2000, 12-15; Ahonen ym. 2013,
383; Atula 2015). Myds ummetus, univaikeudet, kipu, seksuaaliset toimintahairitt ja
virtsaamisongelmat ovat yleisia ei-motorisia oireita. Ei-motoriset oireet ovat hyvin ylei-
sia, varsinkin vanhemmalla vaestolla. Nama oireet voivat alkaa ennen motorisia oireita.
(Ahonen ym. 2013, 383; Mehta 2015, 164.) On tarkeaa kartoittaa kokonaisvaltaisesti
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potilaan oireidenkirjo hoidettaessa Parkinsonin tautia sairastavaa potilasta, huomioiden
motoristen oireiden lisdksi ei-motoriset oireet. On todettu, ettéd ei-motoriset oireet aihe-
uttavat enemman elamanlaadun huonontumista kuin motoriset oireet. TAman vuoksi on
tarkeda huomioida potilaan kokonaisvaltaisessa hoidossa my6s psykososiaaliset oi-
reet. (Foster ym. 2014, 43—44; Mehta 2015, 164.)

Parkinsonin tautia sairastavat ihmiset karsivat psyykkisista oireista. Masentuneisuuteen
vaikuttaa se, ettd he tietdvat ajan kuluessa tulevansa riippuvaisiksi muista ihmisista.
(Ahonen ym. 2013, 383.) Pelko toimintakyvyttomyydesta on noussut tautia sairastavien
keskuudessa ensisijaiseksi asiaksi. Masentuneisuuden lisdksi, potilaat kokevat myos
ahdistusta sairautta kohtaan. (Soleimani ym. 2016, 194.) Ahdistus ja epavarmuus tule-
vasta saattaa lamaannuttaa sairastuneen joksikin aikaa (Musikka-Siirtola 2000, 64).
Ahdistus ja masennus aiheuttavat hoitovasymysta, joka on todettu yhdeksi suurimmak-
si toimintakykya alentavaksi tekijaksi Parkinsonin taudissa. Hoitovasymys voi aiheuttaa
sosiaalista eristaytymista ja heikentdd elamanlaatua. Potilaan hoitovasymysta tulisi
arvioida kokonaisvaltaisesti huomioiden laakitys ja asiantuntijapalveluiden tarve. (Kieft
& Woodward 2014, 285.) Tarkedd on huomioida elaménlaadun yllapitiminen osana
kuntoutusta Parkinsonin taudissa, silla onnelliset ihnmiset ovat motivoituneempia yllapi-

tamaan psyykkista hyvinvointiaan (Takahashi ym. 2016, 541).

Parkinsonin taudin p&&hoitona kaytetaan elinikaista ladkehoitoa ja erilaisia terapioita.
Liikunnalla on suuri merkitys taudin hoitamisessa. Hyva fyysinen kunto ehkéaisee sai-
rauden etenemistd. (Rinne ym. 2000, 18-38; Lindahl & Macmahon 2011, 852-857,
Ahonen ym. 2013, 384-386; Atula 2015.) Liikunnan on todettu kohentavan mielialaa,
mindkuvaa ja itsetuntoa. Liikunnan avulla unihairiét vahentyvét ja aineenvaihdunta vil-
kastuu, mika helpottaa sairauden sivuvaikutuksia kuten ummetusta. (Hiivola & Koivu-
nen 2000, 31-34.) Tutkimukset ovat osoittaneet, etta Parkinsonin tautia sairastava hyo-
tyy liikunnasta, kun han liikkuu aerobisesti 30 minuutin ajan, kolmesti viikossa vahin-
taan 10 viikon ajan. Fyysinen harjoittelu tulisi aloittaa aina [Ammittelylld ja lopettaa rau-
hoittumiseen, jotta valtytaan loukkaantumisilta. (Sutton 2013, 3). Yhdistettidessa kesta-
vyys- ja kavelyharjoittelu, parannetaan mobilisaatiota Parkinsonin taudin edetessa (Lau
Ha Chung ym. 2016, 19).

Tavoitteena laékehoidossa on korjata hermojarjestelmien epatasapainoa ja pyritdan
sailyttamaan dopamiinihermovalityksen tasapainoa. Paaperiaatteena lddkehoidon aloi-

tuksessa on, ettd se aloitetaan yhdella l1dakkeelld. La&kitystd muutetaan sen mukaan,

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sallamari Kaisko ja Miranda Kanerva



miten se tehoaa. (Rinne 2000, 18-19.) La&kehoito valitaan aina yksildllisesti, huomioi-
den potilaan muut sairaudet ja ika. (Ahonen ym. 2013, 384).

Yleisimmat laékkeet taudin hoidossa ovat kolinergiset laékeaineet eli antikolinergit seka
dopaminergiset ladkeaineet, kuten levodopa, amantadiini, COMT-entsyymin estajat,
selegiliini ja dopamiiniagonisti (Rinne 2000, 18-25; Ahonen ym. 2013, 384—-385). Anti-
kolinergiset lagkeaineet vahentévat kolinergisen hermojérjestelmén ylitoimintaa. (Rinne
2000, 19). Nama laékkeet sopivat hyvin ladkehoidon alkuvaiheeseen, silld ne vaikutta-
vat parhaiten vapinaan. (Rinne 2000, 19; Ahonen ym. 2013, 384). Dopaminenergisten
ladkeaineiden teho perustuu niiden vaikuttavuuteen ihmisen dopamiinireseptoreissa.
(Ahonen ym. 2013, 385).

Jokaisessa sairauden vaiheessa omatoimisuuden yllapitdminen on ensisijaisen tarke-
aa. Toimintaterapialla ja fysioterapialla voidaan edesauttaa omatoimisuutta, opetella
apuvalineiden kayttda ja arjessa selviytymista. (Paltamaa 2000, 29-30; Oksanen 2000,
35-38.) Fysioterapian tavoitteena on yllapitdéd ihmisen toiminta- ja liikuntakykya. Par-
kinsonin taudin diagnoosin saatuaan tulisi aloittaa fysioterapia mahdollisimman pian,
silla ajoissa aloitetulla harjoittelulla voidaan hidastaa fyysisten vahinkojen kehittyminen.
Fysioterapiassa potilaalle laaditaan yksildllinen kuntoutussuunnitelma ja hénelle laadi-
taan omatoiminen harjoitteluohjelma. Omatoimisessa harjoitteluohjelmassa keskitytaan
nivelten liikkuvuuteen, lihasvoiman yllapitamiseen ja lihasten joustavuuteen. Fysiotera-
peutin tehtdvana on antaa potilaalle tietoa oireista ja miten Parkinsonin tauti vaikuttaa

ihmisen my6haisempaan elamaan. (Paltamaa, 2000, 29-30.)

Toimintaterapiassa keskitytaan ihmisen toimintakykyyn huomioiden henkilokohtaiset
rajoitukset ja vahvuudet. Tarkoituksena on, etta ihminen péarjdd mahdollisimman pienin
avuin jokapaivaisessa elaméssaan. Toimintaterapiassa etsitaan keinoja ja tapoja itsen-
sa huolehtimiseen, tyontekoon ja vapaa-aikaan. Potilaan kanssa voidaan harjoitella
syOmista tai pukeutumista. Tavoitteena on etsia uusia toimintatapoja ja opetella apuva-
lineiden kayttdd. Toimintaterapeutin tehtdvana on myds arvioida apuvalineiden ja ko-

dinmuutostdiden tarve. (Oksanen, 2000, 35.)
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2.2 Sopeutumisvalmennus

Parkinsonin tauti on parantumaton sairaus. Sairastuneen tulee ymmartaa sairauden
suorat ja epasuorat vaikutukset elamaan, jonka jalkeen han on valmis hoitamaan itse-
aan. Sopeutumisvalmennus on kuntoutusmuoto, jonka tavoitteena on yllapitda sairas-
tuneen ihmisen fyysista, psyykkisté ja sosiaalista toimintakykyé kuntoutettavien tarpeita
huomioiden sek& sairauden vastoinkaymisia ajatellen. (Lehtonen 2000, 68—69.) Taman
avulla opetellaan elamaéan sairaudesta huolimatta sek& annetaan tietoa sairaudesta ja
sen vaikutuksista (Kela 2015).

Psyykkisen hyvinvoinnin vuoksi on tarke&é arvioida omia voimavarojaan ja tilannet-
taan. Ihmisen tulee keskittyd uusien toimintatapojen opettelemiseen ja hyvéksya tosi-
asia, ettd tulee tarvitsemaan toisen henkildn apua tulevaisuudessa. Vertaistukea ja
ratkaisukeinoja arjen ongelmiin saa samasta elamantilanteesta olevilta ihmisiltd. Naita
yhteyksia voi luoda muun muassa sopeutumisvalmennuskursseilla ja erilaisilla Parkin-

son-liiton jarjestamissa tilaisuuksissa. (Musikka-Siirtola 2000, 63—64.)

Jo vuonna 1986 luotiin kolme sopeutumisvalmennuksen paéatavoitetta. Tavoitteisiin
lukeutui toimintakyvyn edistamisen tavoite, sosiaalisen- ja psyykkisen itsendistamisen
tavoite. Myohemmin tilalle maarittyi kaksi yleistavoitetta sopeutumisvalmennuksen toi-
minnalle, jotka olivat fyysisen toimintakyvyn- ja vuorovaikutuksen edistavat toiminnat.
Fyysisen toimintakyvyn edistamisen tavoitteessa keskitytdén paivittaisissa toiminnoissa
selviytymiseen, kommunikoinnin helpottamiseen, apuvalineiden kéaytdén harjoitteluun ja
tutustumiseen erilaisiin terapioihin. Vuorovaikutusta edistavassa toiminnassa kiinnite-
taan huomiota erilaisiin harjoituksiin, joissa keskitytddn edistimaan itsenaista vastuun
ottoa ja itseilmaisua. Ryhmakeskusteluiden avulla keskustellaan samassa tilanteessa
olevien ihmisten kanssa, joka edistaa vuorovaikutuksen osaamista. (Heiskanen ym.
2014, 42-44.)

Sopeutumisvalmennuskurssi on tavoitteellisesti jarjestettyd ryhmamuotoista kuntoutus-
toimintaa, jota ohjaa moniammatillinen tydéryhma (Niskanen 2014, 252—-256). Ammatti-
lainen tuo oman ammatillisen tietamyksensa oppimistilanteisiin. Kuntoutuja taas on
oman elamansa asiantuntija, joka asettaa kuntoutumiselleen omat henkilokohtaiset
tavoitteensa. (Streng 2014, 345.)

Sopeutumisvalmennuksessa oleellista on vertaistuen saaminen, yhteisollisyys ja ryh-

man keskeisen luottamuksen luominen (Streng 2014, 345). Eristyneisyyden ja vieraan-
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tumisen tunne seké yksinaisyys ovat paésyyna hakeutumiseen sopeutumisvalmennus-
kurssille. Sopeutumisvalmennuskurssille hakeutuminen antaa sairastuneelle mahdolli-
suuden kontaktiin vertaisten kanssa. Vertaistuen avulla pystytdan jakamaan omia ko-
kemuksiaan ja ammattilaisen ohjaamana saadaan uutta teoria tietoa selviytymiskei-
noista. (Jarvikoski & Hark&paa 2014, 126-127.) Parkinsonin tautia sairastavan sopeu-
tumisvalmennuskurssilla pystytdan kasittelemaan sairauden erityispiirteitd, sen tuomia
haasteita ja ongelmia. Taudin haasteisiin ja ongelmiin lukeutuvat esimerkiksi oireiden

kainostelu, mindkuvan ja kehon muutokset. (Lehtonen 2000, 69.)

2.3 Internet sopeutumisvalmennuksen toimintaymparistona

Sairaudesta kuntoutuminen ja ohjaus ovat perinteisesti kasvotusten tapahtuvaa vuoro-
vaikutusta. Teknologian kehittyessa my6s kuntoutustoiminta siirtyy Internetissa tapah-
tuvaan kuntoutusmuotoon. Internetissd toteutuva kuntoutusmuoto mahdollistaa kan-
nustamisen ja ohjauksen kurssien valilla, kun taas perinteisten kasvotusten tapahtuvien
kuntoutuskurssien kestot ovat tietyn ajan mittaisia. Vuorovaikutus verkossa on jousta-
vaa ja jatkuvaa kuntoutusprosessia, josta tulee osa kuntoutujan arkipaivaa. Perintei-
sesséa kuntoutusmuodossa taas kuntoutuja ja asiantuntija tapaavat tiettyna ajankohtana
tiettyyn aikaan. (Niittynen 2012, 5.)

Verkkokuntoutus antaa mahdollisuuden asiantuntevaan ohjaukseen ja seurantaan kun-
toutujalle ajasta, paikasta ja tahdista riippumatta (Niittynen 2012, 5). Taman lisaksi ver-
kon vélityksella voidaan jakaa valitehtavia, linkkeja, palautteita ja muita oheismateriaa-
leja (Niittynen 2012, 5; Kela 2015, 15).

Internetissa tapahtuva sopeutumisvalmennuskurssi mahdollistaa kurssille osallistumi-
sen paikkakunnasta riippumatta, eika osallistujan tarvitse lahtea palveluiden lahelle. Se
on joustavaa ja turvallista, koska kurssille voi osallistua kotoa kasin. Verkossa tapahtu-
va sopeutumisvalmennuskurssi madaltaa osallistumiskynnysté, koska sairauden alus-
sa ihminen voi tuntea kielteisyyttéa ja hapeda sairautta kohtaan. Kuntoutustoimilain mu-
kaan sopeutumisvalmennuksen tulee sisaltaa sellaista valmennusta, neuvontaa ja oh-
jausta, mika tukee sairastunutta ja hanen lahipiiriaan. (Verkkosova-projektisuunnitelma
2014))

Verkko ymparistond mahdollistaa kayttajaystavallisen ja nopean toimintatavan sairas-

tuneelle ja voi luoda yhteiséllisyyden tunteen. TAma puolestaan tarjoaa osallistujille
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aitoja vuorovaikutustilanteita sekd ajatusten vaihtoa. Sosiaalinen kanssakayminen
muiden vertaisten kanssa vahentdd yksindisyyden tunnetta ja virkistdd sairastuneen
mielialaa. Se tuo myds sisaltdd ja rytmia arkeen. (Verkkosova-projektisuunnitelma
2015.)
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSONGELMAT

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on kartoittaa, miten verkossa toteutettu Suomen

Parkinson-liton sopeutumisvalmennuskurssien kuntoutujien henkilékohtaiset ja sopeu-

tumisvalmennuskursseille asetetut yleiset tavoitteet toteutuvat. Opinnaytetytn tavoit-

teena on olla mukana kehittAmassa sopeutumisvalmennuskurssia, jonka voi toteuttaa

toimivasti Internetissa.

Opinnaytetytssa haetaan vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1.
2.

Mita yleisia tavoitteita Kela asettaa sopeutumisvalmennuskursseille?

Mitka ovat osallistujien henkilokohtaiset tavoitteet ja odotukset sopeutumisval-
mennuskursseille?

Miten kuntoutujien henkilokohtaiset tavoitteet toteutuivat sopeutumisvalmen-
nuskursseilla?

Miten sopeutumisvalmennuskurssille asetetut Kelan tavoitteet toteutuivat?
Eroavatko henkilokohtaisten ja yleisten tavoitteiden toteutuminen toisistaan ja,

jos eroavat, niin miten?
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4 OPINNAYTETYON EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimusmenetelma

Kvantitatiivisessa eli maarallisessa tutkimusmenetelmassé aineisto kuvataan numeraa-
lisesti. Tutkimusmenetelméssd vastaukset kysymyksiin saadaan numeroin tai tutkija
ryhmittelee vastaukset numeromuotoon. Maaréllisessa tutkimuksessa tutkija keraa
tutkimusaineiston, joka muutetaan sellaiseen muotoon, jonka voi kasitelld tilastollisesti.
(Vilkka 2007, 13-14, 117.) Maarallisessa tutkimuksessa aineistonkeruumenetelmina
kaytetaan yleisimmin systemaattista havainnointia, kyselylomaketta tai valmiiden tilas-
tojen ja rekisterien kayttda. Kyselyyn vastaavilta inmisiltd kysytddn sama asiasisaltd
samalla tavalla, jota kutsutaan vakioimiseksi. (Vilkka 2005, 73; 2007, 28.) Kvantitatiivi-
sen tutkimuksen tulokset tulee esittdd kuvioin, tunnusluvuin, taulukoin ja tekstind. Tut-
kimuksen tekija paattaa tulosten esittdamistavan. Tulokset tulee esittéda objektiivisesti, eli
tutkijasta riippumattomasti. (Vilkka 2007, 135.)

Puolistrukturoidulla haastattelulla tarkoitetaan, ettd kysymykset ja niiden muodot ovat
kaikille vastaajille samat. Kuitenkaan valmiita vastausvaihtoehtoja ei ole, jolloin haasta-
teltava saa mahdollisuuden vastata kysymyksiin omin sanoin ja kokemuksin. (Eskola &
Suoranta 1999, 87; Vilkka & Airaksinen 2003, 63.) Taman opinnaytetyon lahestymista-
pa on kvantitatiivinen ja kvalitatiivinen. Tutkimusmenetelmana kaytetdaén puolistruktu-

roitua kyselya.

Tassa opinnaytetydssa maarallinen aineisto on analysoitu tilastollisesti. Loppupalaute-
kyselyyn oli laadittu kysymykset ja vaittamat, joihin vastattiin vapaalla tekstilla seka
numeraalisesti. Kurssin puolistrukturoidussa loppupalautekyselysséa oli yhteensa 48
kysymysta ja tdhan opinnaytetydhon valikoitui yndeksén strukturoitua vaittdmaa ja nelja
avointa vastausta edellyttavda kysymysta. Kysymykset on valikoitu vastaamaan opin-
naytetyon tavoitetta ja tarkoitusta. Kurssien loppupalautteessa kaytettiin Likert-
asteikkoa 1-5 (1=taysin eri mieltd/en lainkaan ja 5=taysin samaa mieltd/paljon). T&h&n

opinnaytetyohon valikoitui seuraavat yhdeksén strukturoitua vaittamaa:

- Saavutin tavoitteeni
- Koin saavani vertaistukea
- Ymmarrykseni Parkinsonin taudista lisdantyi

- Ymmarrykseni sairauden vaikutuksista eri elamanalueisiin lisdantyi
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- Uskon pystyvéani nyt paremmin kohtaamaan sairauteen liittyvia on-
gelmia

- Kurssilla oli sopivasti teoriatietoa

- Suurin osa tiedoista oli minulle uutta

- Kannatti osallistua Verkkosova-kurssille

- Tunnen voivani paremmin kuin ennen kurssia

Kvalitatiivisessa tutkimusmenetelméssa pyritdédn kuvailemaan aineistoa ja analysoi-
maan aineiston sisaltda. Aineiston keruussa haastateltavat ovat vastanneet kysymyk-
siin vapaamuotoisella tekstilla ja mahdollisesti numeraalisesti. (Eskola & Suoranta
1999, 13,15.) Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa keratd&n useimmiten kyselyn,
haastattelun, havainnoinnin tai erilaisiin dokumentteihin perustuvan tiedon avulla
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 71). Kvalitatiivisessa tutkimusmenetelmassa oleellista on,
ettd haastateltavat ovat ennalta valittuja ja haastattelua kaytetdan tiedonkeruumuotona
(Hirsjarvi ym. 1997, 164).

Kvalitatiivisessa tutkimusmenetelmassa voidaan kayttda aineistolahtbistd analyysia,
jonka tarkoituksena on luoda teoriatietoa empiirisesta aineistosta lahtien (Eskola &
Suoranta 1999, 19). Aineistoldhtdisessa sisédllonanalyysissa aineiston keraamisen jal-
keen pohditaan, mitd aineistosta aletaan etsid. Tutkimusaineistosta poistetaan tutki-
muskysymyksien kannalta epaolennaiset asiat havittamatta tarkedad tietoa. (Vilkka
2005, 140.)

Kvalitatiivinen aineisto analysoitiin kayttden sisallon analyysia. Puolistrukturoidussa
loppupalaute kyselyssa oli yhteensa kahdeksan avointa vastausta edellyttdvad kysy-
mysta. Tah&n opinnaytetydhon valikoitui seuraavat nelja avointa vastausta edellyttavaa

kysymysta:

- Mitka olivat tavoitteesi kurssille?
- Kuvalile vield sanallisesti, miten hyddyit asiantuntijatapaamisista?
- Mitd muuta haluaisit sanoa kurssista?

- Miten muuten kurssia voisi kehittaa?
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4.2 Kohderyhma

Verkkosova-hankkeeseen sisaltyy nelja sopeutumisvalmennuskurssia, syksylla 2015,
kevaalla 2016 kahteen kertaan ja syksylla 2016. Ensimmainen verkkokurssi kaytiin
17.10-1.12.2015. Kurssin alussa osallistujat tapasivat henkilokohtaisesti viikonlopputa-
paamisessa Suvituulessa. Verkossa tapahtuvia tapaamisia oli yhteensa seitseman.
Toinen kurssi toteutettiin 21.1-10.3.2016, johon ei kuulunut viikonlopputapaamista,
vaan ainoastaan kahdeksan verkkotapaamista. Molemmille kursseille valittin seitse-

man osallistujaa Suomesta. (Verkkosova-hanke mainos 2015.)

Ensimmaiseen sopeutumisvalmennuskurssiin syksylla 2015 osallistui viisi miesta ja
kaksi naista. Osallistujat olivat ialtdéan 53—69-vuotiaita. Parkinsonin taudin diagnoosin
he olivat saaneet 1-5 vuotta sitten. Yksi osallistujista on vield tydelamassa, kolme tyo-
kyvyttomyyselédkkeella ja kolme elakkeelld. Toiselle sopeutumisvalmennuskurssille
kevaalla 2016 osallistui nelja miesta ja kolme naista. Vanhin osallistujista on 69-vuotias
ja nuorin 56-vuotias. Osallistujat olivat saaneet Parkinsonin diagnoosin 1,5-6 vuotta

sitten. Kaksi osallistujista on tydkyvyttomyyselakkeella ja viisi elakkeella.

Verkkotapaamisissa paikalla oli aina kurssiohjaaja ja tietyn alan asiantuntija. Asiantun-
tijatapaamisia kurssilla piti fysioterapeutti, ravitsemusterapeutti, neurologi, psykologi,
jarjestosuunnittelija, vertaishenkild, sosiaalitydntekija ja seksuaaliterapeutti. Jokaiselle
tapaamiskerralle oli ennalta suunniteltu aihe ja kurssilaiset saivat ennen tapaamisia
tehda valitehtavia liittyen tapaamisen aiheeseen. Ensimmainen kurssi jarjestettiin
avoimessa Internet-osoitteessa OpenTokRTC:issa ja toinen kurssi Skype-sovelluksen
avulla. Kurssien ensimmaisella tapaamiskerralla ja tarvittaessa oli saatavilla tekninen
tuki, joka auttoi mahdollisissa teknisissa ongelmatilanteissa. (Verkkosova-hanke mai-
nos 2015.) Alan asiantuntijat olivat molemmilla kursseilla samat, lukuun ottamatta sosi-

aalityontekijaa.

4.3 Aineiston keruu ja analyysi

Opinnaytetydn aineiston on kerdnnyt hankkeessa tytskennelleet ihmiset puolistruktu-
roidun kyselyn avulla sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneilta ihmisiltd (N=14).
Ennen kurssien alkua kurssilaiset olivat asettaneet henkilokohtaiset tavoitteet ja odo-

tukset kurssille. Kuntoutujat antoivat kurssien eri vaiheissa valipalautetta ja kurssien
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loputtua kurssipalautteen, josta ilmeni, miten heidan tavoitteensa olivat toteutuneet.
Ennen jokaista verkkotapaamista kuntoutujat tekivat valitehtavia, jotka liittyivéat tulevaan
tapaamiseen. Valitehtavina oli esimerkiksi luentovideoiden katsomista, kirjoituspalstaan
kirjoittamista ennalta annetun aiheen perusteella tai erilaisten liikunta- tai rentoutumis-

harjoitusten tekoa.

Sisallbnanalyysi on menetelmd, jossa aineistoa analysoidaan objektiivisesti ja syste-
maattisesti. Strukturoimattoman aineiston analyysiin voidaan kayttaa sisallénanalyysia.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 103.) Siséallonanalyysi on menettelytapa, jolla kuvaillaan tut-
kittavaa ilmiota (Tuomi & Sarajarvi 2009, 103; Kyngds ym. 2011, 139).

Opinnaytetydssa analysoitiin kahden sopeutumisvalmennuskurssin tavoitteiden toteu-
tumista ja kokemuksia (n=14). Tassa opinnaytetydssa kvalitatiivinen aineisto analysoi-
tiin kayttamalla sisallon analyysia. Puolistrukturoidun kyselyn avoimia vastauksia edel-
lyttavien kysymysten jaotteluun kaytettiin varikoodausta, jotta jasentely olisi selkedm-
min havainnoitavissa. Varikoodauksen avulla opinnaytetyon tekijat jakoivat tavoitteet
ensimmaisessa kurssissa viiteen eri kategoriaan. Toisen kurssin tavoitteet saatiin jaet-
tua varikoodauksen avulla neljaan eri kategoriaan. Tavoitteet jaettiin seuraaviin katego-
rioihin: tiedon saaminen, vertaistuen saaminen, kaytdnnoén neuvoja ja ideoita arjen on-
gelmiin, psyykkisen ja henkisen tuen saaminen. Naiden lisaksi ravitsemus- ja liilkunta-
tietdmyksen saaminen tuli erikseen ilmi ensimmaisen kurssin tavoitteissa. Varikooda-
usta kaytettiin, jotta opinnaytetyon tekijat pystyivat huomioimaan paremmin eri tavoit-

teet analysoidessaan niiden toteutumista.

Puolistrukturoidun kyselyn kvantitatiivinen aineisto analysoitiin tilastollisesti kayttden
Excel- ohjelmaa. Aineistosta tarkasteltiin tulosten minimit ja maksimit ja laskettiin vas-
tausten keskiarvot. Tulosten keskiarvo laskettiin kayttdmalla Excel-ohjelman keskiarvo-

laskuria ja tulokset tarkistettiin manuaalisen keskiarvo laskukaavan mukaan.
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5 TULOKSET

5.1 Kelan asettamat tavoitteet seké kuntoutujien asettamat henkilokohtaiset tavoitteet

ja odotukset sopeutumisvalmennuskurssille

Kansanelakelaitos (Kela) asettaa sopeutumisvalmennuskursseille yleiset tavoitteet.
Sopeutumisvalmennuskursseilla annetaan monipuolista tietoa sairaudesta ja sen vai-
kutuksista elam&an. Taman avulla pyritddn tukemaan ihmisen valmiuksia mahdolli-
simman taysipainoiseen elamaan ja tuetaan fyysista, psyykkista ja sosiaalista toiminta-
kykya sairaudesta huolimatta. (Kela 2015.)

Ennen kurssin alkamista osallistujat listasivat tavoitteita ja odotuksia sopeutumisval-
mennuskurssille. Syksylla pidetyssé kurssissa osallistujat listasivat tarkeimmaksi tavoit-
teeksi vertaistuen saannin, jonka jokainen oli tuonut esille tavoitteissaan. Muutama

kuntoutuja oli kuvannut tavoitteissaan vertaistuen saantia seuraavasti:
“saada keskustella vertaisten kanssa, saada rohkaisua/rohkaista muita”
“"Haluaisin tavata muita tautia sairastavia”

Nelja seitsemasta osallistujasta toi esille henkisen ja psyykkisen jaksamisen kurssin
tavoitteissaan. Toiveena oli saada neuvoja sairauden suhtautumiseen ja tukea henki-
seen jaksamiseen seka mielen virkistymiseen. Tarkednd myos pidettiin konkreettisten
neuvojen ja vinkkien saamista arjen ongelmiin sekd omatoimisuuden sailyttamiseen,
minka oli listannut tavoitteisiin nelja seitsemasta osallistujasta. Naiden liséksi kolme
henkiléa oli erikseen maininnut liikunta- ja ravitsemustietamyksen lisaamisen toiminta-
kyvyn yllapitamisen keinona. Kolme osallistujista halusi liséa teoriatietoa Parkinsonin

taudista, esimerkiksi:
"ymmaértéisi sairauden vaikutukset toimintoihin idn karttuessa”
“laajentaa ndkemysté Parkinsonin taudista”
“lisétietoa huimauksesta ja laakityksen vaikutuksista”

Yksittaisia odotuksia ja toiveita oli itsensd ymmartadminen ja mielenkiinto verkkokurssia
kohtaan. Eras osallistuja toivoi kurssin toteutuvan yhtendisesti sen ennalta suunnitellun

sisallén kanssa.
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Toisen sopeutumisvalmennuskurssin tavoitteista, toiveista ja odotuksista nousi esille
tarkeimpana teoriatiedon saanti sairaudesta asiantuntijoilta. Kuusi seitseméasta halusi
lisda ajankohtaista tietoa ja ohjeita asiantuntijoilta, esimerkiksi Parkinsonin taudista,
ladkityksesta ja sen vaikutuksista. Neljd seitsemasta osallistujasta listasi vertaistuen

tarkeyden sopeutumisvalmennuskurssilla.
“Uudella tavalla saada vertaistukea ja uusinta tietoa hoidosta”

“Kurssilta toivon saavani lisaa tietoa sairaudesta ja saada vertaistukea

toisilta sairastavilta”

Verkossa tapahtuva sopeutumisvalmennuskurssi kuntoutusmuotona nousi mielenkiin-
tona esille, silla osallistujien asuinpaikkojen takia, heill& ei ole ollut mahdollisuutta osal-
listua laitosmuotoiseen sopeutumisvalmennuskurssiin. Lukuun ottamatta yhta osallistu-
jaa, joka oli osallistunut aikaisemmin perinteiselle sopeutumisvalmennuskurssille. EI&-
man laadun parantaminen, toimintakyvyn ylldpitaminen ja parempi sopeutuminen ny-
kyiseen seka tulevaan elamantilanteeseen esiintyivat toisen kurssin tavoitteissa ja odo-

tuksissa. Yksittaisia toiveita oli muun muassa:
“ettei tule lilan synkkda kuvaa taudin etenemisesta”

“jotain uutta ennen kokematonta haluan, kun viela toimintakuntoa on”

5.2 Ensimmaisen sopeutumisvalmennuskurssin tavoitteiden toteutuminen

Ensimmaisen sopeutumisvalmennuskurssin paatyttya kaikki osallistujat vastasivat lop-
pupalautteeseen. Kurssipalautteessa kaytettiin Likert-asteikkoa 1-5 (1=taysin eri mielta
ja 5=taysin samaa mieltd). Osallistujat arvioivat koko kurssin tavoitteiden saavuttami-
sen minimilla 2 ja maksimilla 5, keskiarvolla (Ka) 4. Lisaantynyt ymmarrys Parkinsonin
taudista ja sen vaikutuksista elamén eri osa-alueisiin kuntoutujat arvioivat vaihteluvalilla
1-5, josta keskiarvo oli 4,1. Sairauden tuomien ongelmien kohtaaminen koettiin kurssin
jalkeen vaihteluvalilla 1-5 (Ka 4,1). Kurssilla koettiin olevan sopivasti teoriatietoa, jonka
kuntoutujat olivat arvioineet vaihteluvalilla 4-5 (Ka 4,4). Kuitenkin uuden tiedon saami-
nen arviointiin vaihteluvalilla 1-3 (Ka 2,4). Kuntoutujat kokivat vertaistuen saannin vaih-
teluvalilla 1-5 (Ka 4). Kurssilaiset pitivat verkossa tapahtuvaa sopeutumisvalmennus-

kurssia hyodyllisend ja kannattavana, koska sen keskiarvoksi tuli 4,9 minimilla 4 ja
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maksimilla 5. Kuntoutujat kokivat voivansa paremmin kuin ennen kurssia vaihteluvalilla

1-5 (Ka 4). (Taulukko 1).

Taulukko 1. Ensimmaisen sopeutumisvalmennuskurssin loppupalautekyselyn tulokset.

Strukturoidut vaittamat (n=7) Min | Max | Keskiarvo
Saavutin tavoitteeni 2 5 4
Koin saavani vertaistukea 1 5 4
Ymmarrys Parkinsonin taudista lisdantyi 4,1
Ymmarrys sairauden vaikutuksista eri elamanalueisiin

lisaantyi 1 5 4,1
Sairauden aiheuttamien ongelmien parempi kohtaami-

nen 1 5 4,1
Kurssilla oli sopivasti teoriatietoa 4 5 4,4
Suuri osa tiedoista oli uutta 1 3 2,4
Kannatti osallistua Verkkosova-kurssille 4 5 4,9
Tunnen voivani paremmin kuin ennen kurssia 1 5 4

Kurssilaiset kuvailivat verbaalisesti, ettd sopeutumisvalmennuskurssin jalkeen heidan

asennoitumisensa sairautta kohtaan muuttui mydnteisemmaksi. He saivat lisda tietoa

ja uusia selviytymiskeinoja arjessa toimimiseen. Verkkokurssi innosti kuntoutujia teke-

maan liikuntaharjoituksia ja antoi vertaistukea. Osallistujat arvioivat verkkokurssin ja

sen toimintatavan hyvaksi.

“hyvé kurssi, alkutapaaminen loi pohjan onnistumiselle”

“Toimintapa hyvé, varsinkin iltaverkkokurssi”

Kehitettavaksi he kertoivat tapaamiskertojen lisddmista kahteen kertaan aihepiiria koh-

den ja jatkuvan palautteen antamisen kuormittavaksi.

"Kurssi oli hyvéa, tarpeellinen ja ldhes 100 % onnistunut, nama palautteet

hiukan rassaavat...mutta ymmaérrén etté néita tarvitaan. ”
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5.3 Toisen sopeutumisvalmennuskurssin tavoitteiden toteutuminen

Kevaalla toteutetun sopeutumisvalmennuskurssin loppupalautteeseen vastasivat kaikki
osallistujat (n=7), kolme naista ja nelja miestd. Koko kurssin tavoitteiden saavuttamista
kuntoutujat arvioivat minimilla 2 ja maksimilla 5, jolloin keskiarvoksi (Ka) tuli 3,9. Osal-
listujien ymmarrys Parkinsonin tautia kohtaan lisaéntyi keskiarvolla 4,1, vaihteluvalin
ollessa 3-5. Sairauden vaikutukset eri elaméanosa-alueisiin arvioitiin vaihteluvalilla 3-5
(Ka 4). Sairauden tuomien ongelmien kohtaaminen koettiin kurssin jalkeen vaihteluva-
lilla 3-5 (Ka 3,9). Kuntoutujat kokivat kurssilla olevan sopivasti teoriatietoa vaihteluvalil-
la 3-5, (Ka 4,3). Osallistujat kokivat tiedon olevan uutta vaihteluvalilla 2-4 (Ka 2,9). Kun-
toutujat kokivat saavansa vertaistukea vaihteluvalilla 3-5 (Ka 4). Kurssille osallistumi-
sen kannattavuus koettiin vaihteluvalilla 3-5 (Ka 4,4). Vastaajat kokivat voivansa pa-

remmin kuin ennen kurssia vaihteluvdlilla 2-5 (Ka 4). (Taulukko 2).

Taulukko 2. Toisen sopeutumisvalmennuskurssin loppupalautekyselyn tulokset.

Strukturoidut vaittamat (n=7) Min | Max Keskiarvo
Saavutin tavoitteeni 2 5 3,9
Koin saavani vertaistukea 3 5 4
Ymmarrys Parkinsonin taudista lisdantyi 3 5 4,1
Ymmarrys sairauden vaikutuksista eri elamanalueisiin

lisdantyi 3 5 4
Sairauden aiheuttamien ongelmien parempi kohtaami-

nen 3 5 3,9
Kurssilla oli sopivasti teoriatietoa 3 5 4,3
Suuri osa tiedoista oli uutta 2 4 2,9
Kannatti osallistua Verkkosova-kurssille 3 5 4,4
Tunnen voivani paremmin kuin ennen kurssia 2 5 4

Avoimissa vastauksissa kuntoutujat kertoivat saaneensa vinkkeja arjessa selviytymi-
seen, vaikkakin osa asioista oli vanhan kertausta. Fysioterapeutin pitdma luento sel-
kiytti likkumisen tarkeyttd sairauden edetessd. Verkkosopeutumisvalmennuskurssia
pidettin mielenkiintoisena osallistumistapana, verkkosova-kurssimuotoa suositeltiin

jatkossakin. Osallistuminen kurssille vaikutti osallistujien psyykkiseen hyvinvointiin:

"Talla kurssilla huomasin itsekin puhuvani avoimemmin sairaudestani ja

elamasta sen kanssa.”
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"Ei eléamaé ole vield mennyt, edesséhéan on loppueldmén parhaat péivat!”

Jatkossa kurssilta toivottiin, etté asiantuntijoilta voisi kysya asioita nimettémasti, jolloin
kynnys arkojen kysymysten esittamiseen vahenisi. Kehitettdvaksi osallistujat toivoivat
lisda tietoa uusista tutkimuksista ja vaihtoehtoisesta hoidosta. Osallistujat toivoivat, etta

Skypen kayttoa olisi ohjeistettu etukateen:

"Ehka Skypen kaytosta voisi jakaa tietoa jo etukateen osallistuijille:
Etta yhteyskatkoja tulee vaistamatta, mita tehda kun yhteys pimenee ko-

konaan, mité tehdé jos &ani tai kuva katoaa”

5.4 Kelan yleisten tavoitteiden ja kuntoutujien henkildkohtaisten tavoitteiden

toteutumisen yhtenevaisyys

Kelan asettamat tavoitteet sopeutumisvalmennuskurssille ovat tiedon antaminen sai-
raudesta ja sen vaikutuksista elamé&én seka tukea kuntoutujaa arvokkaaseen elamaan
sairauden kanssa. (Kela 2015.) Ensimmaisen kurssin jalkeen kuntoutujat arvioivat lop-
pupalautteessa saaneensa hyvin lisda tietoa sairaudestaan ja heidan asennoitumisen-
sa sairautta kohtaan oli muuttunut myénteisemmaksi. Kuitenkin uuden tiedon saaminen
arvioitiin kohtalaiseksi. Sopeutumisvalmennuskurssin tavoitteena on parantaa ihmisen
henkista, sosiaalista ja fyysista toimintakykya ja kurssilaiset arvioivat voivansa parem-
min tai samanlaisesti kuin ennen kurssia. Vertaistuen merkitys on suuressa osassa
henkiseen ja sosiaaliseen jaksamiseen ja kurssilaiset toivat vertaistuen saannin esille

tavoitteiden toteutumisessa.

Toisessa kurssissa kuntoutujat ilmaisivat saaneensa lisa tietoa sairaudestaan. Tiedon
riittdvyys ilmaistiin eritavoin, jotkin kuntoutujat kertoivat luentojen olleen pintaraapaisu-
ja, kun taas jotkin kertoivat saaneensa paljonkin uutta tietoa. Tiedon riittavyydessa on
henkilokohtaisia eroja. Psyykkista toimintakykya kuvattiin paremmaksi kurssin jalkeen.
Kuntoutujien mindkuva muuttui myonteisemmaksi ja sairaudesta seké elamasta sen
kanssa uskallettiin puhua avoimemmin. Kurssilaiset saivat liikunnan tarkeydesté tietoa

ja arjen vinkkeja toimintakyvyn yllapitdmiseen.

Yleisesti arvioitiin, ettd verkossa tapahtuvalle sopeutumisvalmennuskurssille kannatti
osallistua. Ensimmaisen kurssin kokonaiskeskiarvoksi annettiin 4,9 ja toisen kurssin
keskiarvoksi 4,4. Kelan asettamat tavoitteet ja kuntoutujien asettamat henkilokohtaiset

tavoitteet olivat samanlaisia. Kuntoutujien asettamat tavoitteet toteutuivat hyvin, joka

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sallamari Kaisko ja Miranda Kanerva



23

viittaa siihen, ettd Kelan asettamat tavoitteet toteutuivat myos.. Kela asettaa sopeutu-
misvalmennuskurssin yhdeksi tavoitteeksi sosiaalisen ja psyykkisen hyvinvoinnin yll&api-
tamisen, mika tuli kurssilla esille vertaistuen saamisena. Kuviossa 1. on kuvattu sopeu-

tumisvalmennuskurssin loppupalautteiden keskiarvot jokaisesta arviointikohdasta.

Loppupalautteiden keskiarvot

Ekurssil (n=7) Hkurssi2 (n=7)

4141 41 41
39 44 4 39

Kuvio 1. Sopeutumisvalmennuskurssien loppupalautteiden keskiarvot.
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6 OPINNAYTETYON EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimuseettinen neuvottelukunta (2012) madrittelee tutkimuksen eettisesti hyvaksyt-
tavaksi ja luotettavaksi, jos siihen on kaytetty hyvaa tieteellista kaytantba. Tata toimin-
taa ohjaa lainsaadantd, mik& ohjaa tutkimuksen tekijad. Hyvassa tieteellisesséa kaytan-
nossa tutkijat toimivat rehellisesti ja huolellisesti seka ovat tarkkoja tutkimustyossa.
Tallentaessa ja esittaessa tutkimuksen tuloksia tulee kayttaa erityista huolellisuutta.

Hankkeen toteuttaja (Suomen Parkinson-liitto) on hankkinut tutkimusluvat opinnayte-
tyon tekoon ja aineiston analysointiin. Eettisyydesta huolehditaan opinnaytety6ssa niin,
etta vastaajien henkilollisyys ei tule ilmi millaan tavalla. Tutkittavat ovat tietoisia opin-
naytetyon teosta ja ovat antaneet luvan tulosten analysointiin. Tutkimuksen eettisia
nakokohtia ovat muun muassa luottamuksellisuus, informointiin perustuva suostumus,

yksityisyys ja tutkijan ammattimainen toiminta. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 20).

Opinnaytetydssa kaytetddn vain tutkittuun tietoon perustuvia lahteitéa. Luotettavuuden
lisdamiseksi etsitdan tietoa Turun ammattikorkeakoulun tarjoamista tietokannoista,
kuten Cinahlista, Medicista ja PubMedista. Luotettavuutta lisaa myos se, etta opinnay-
tetyota on ollut tekeméssa kaksi henkil6a, jolloin l&hteet ja kirjoitettu teksti on tarkistettu
kahteen kertaan. Osa opinndytetyon lahteistd on englanninkielisia, mutta |ahteiden
tarkkaan kdantdmiseen on kaytetty aikaa. Kayttdessa ulkopuolisen kirjoittamaa tekstia
opinnaytetydssa, valtetaén plagiointia ja huolehditaan l&hteiden asianmukaisesta mer-

kitsemisesta lahdeviittein ja lahdeluetteloon.

Luotettavuuteen laadullisessa tutkimuksessa vaikuttaa objektiivinen tieto ja totuuden-
mukaisuus. Havaintojen puolueettomuuteen ja luotettavuuteen tulee kiinnittdd huomio-
ta objektiivisuuden ja totuudenmukaisuuden liséksi. On tarke&a, etta tutkija yrittaa kuul-
la ja ymmartaa tiedonantajaa eika anna omien olettamuksien vaikuttaa tiedonantajan
kertomukseen. Kuitenkin, naitd olettamuksia voi syntya tutkijan havainnoidessa vasta-
uksia. Tutkijan taustat, sukupuoli ja henkil6kohtaiset arvot voivat vaikuttaa siihen, mita
tutkija kuulee ja havainnoi. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 134-136.) Maarallisessa tutki-
muksessa objektiivisuutta lisdd etaisyys tutkittaviin koko tutkimuksen ajan. (Vilkka
2007, 16). Tassa opinnaytetydssa tutkijat eivat olleet tekemisissa tutkittavien kanssa,

vaan aineisto oli keratty hankkeen toimijoilta.
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Opinnaytetydssa analysoitiin kurssilaisten antamia palautteita ja tayttdmia kyselyita.
Tulosten luotettavuuteen vaikuttaa se, kuinka rehellisesti kysymyksiin on vastattu ja
kuinka paljon aikaa on kaytetty kysymysten vastaamiseen. OpinndytetyOn aineiston
rajaus on ollut haastavaa, silla materiaalia on runsaasti ja sita on kerétty monipuolisesti

koko kurssin ajan.

Tutkimuksessa validiteetti perustuu siihen, etta tutkimuksessa tutkitaan sitéa mita pitikin.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 136). Sisaisella validiteetilla eli patevyydella tarkoitetaan hy-
vaa tasapainoa kasitteellisten ja teoreettisten maarittelyjen valilla. Tama kertoo tutkijan
tieteen alan osaamisesta. Ulkoinen validiteetti puolestaan tarkoittaa aineiston ja tutkijan
johtopéaatésten sopusointua keskenaan. (Eskola & Saloranta 1999, 214.) Reliabiliteetti
voidaan maarittdad niin ettd, kaksi arvioijaa paatyy samaan tulokseen (Hirsijarvi & Hur-
me 2000, 186). Olennaista on myds, etta reliabiliteetilla eli luotettavuudella tarkastel-
laan my0s mittaustulosten toistettavuutta ja tulosten tarkkuutta. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 136). Tassa opinnaytetydssa onnistuttiin tutkimaan sitd mita oli tarkoituskin.

Opinnaytetydssa saadut tulokset vastaavat opinnaytetyon tutkimusongelmiin.

Tassa opinnaytetytssa on kaksi tekijaa, jotka ovat yksimielisesti tulleet samoihin tulok-
siin. Tulokset on tarkistettu kahteen kertaan, mika lisda tulosten ja analyysin reliabili-
teettia. Avoimien vastauksien edellyttamien kysymysten tulkintaan kaytettiin varikooda-
usta, jotta niiden jaottelu ja tulkinta olisi selkedamp&d sekd helpompaa. Varikoodaus
tarkistettiin molempien opinnaytetydn tekijdiden osalta. Maaréllisten aineistojen otanta
oli niin pieni (n=14), joten opinnaytetydssa laskettiin tulosten keskiarvo ja kerrottiin vas-
tausten minimit ja maksimit. Tuloksia oli laskemassa kaksi tekijaa, joten laskuvirheilta
on valtytty. Tassa opinnaytetytssa vastattiin yhteistydtahojen ja tekijdiden asettamiin
tutkimusongelmiin. Kyselylomakkeista on poimittu oleelliset kysymykset, jotta saadaan

vastaukset tutkimusongelmiin.

Verkossa tapahtuvaa sopeutumisvalmennuskurssia Parkinsonia sairastaville ihmisille
ei ole tutkittu aikaisemmin. Verkkosopeutumiskursseilta saatu otanta oli pieni, joten
taman opinnaytetyon tulokset eivat ole yleistettavissa. Kuitenkin opinnaytetyon tuloksia
voidaan kayttdd hyoddyksi kehitettdessa toimivaa verkkosopeutumisvalmennuskurssia
Parkinsonin tautia sairastaville. Tuloksien ja palautteiden avulla voidaan kiinnittaa

huomiota kehittAmiskohteisiin tulevissa sopeutumisvalmennuskursseissa.
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7 POHDINTA

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa, miten verkossa toteutettu Suomen
Parkinson-liton sopeutumisvalmennuskurssien kuntoutujien henkilékohtaiset ja sopeu-
tumisvalmennuskursseille asetetut yleiset tavoitteet toteutuivat. Opinnaytetyon tavoit-
teena on olla mukana kehittAmassa sopeutumisvalmennuskurssia, jonka voi toteuttaa

toimivasti Internetissa.

Vuonna 2014 Parkinsonin tautia sairastavia ihmisia oli 14 000, eli sairaus on kohtalai-
sen yleinen. Parkinsonin tauti on parantumaton ja eteneva neurologinen sairaus.
(Suomen Parkinson-liitto Ry 2015.) Keskeisimpiin oireisiin kuuluu lihasten jaykkyys,
likkeiden hidastuminen ja vapina. Taudin eteneminen ja oireiden ilmaantuminen on
yksilollista. (Teravainen 2000, 12.) Hoitona sairauteen kaytetaan elinikaista laékehoitoa
ja kuntoutusta (Ahonen ym. 2013, 384; Suomen Parkinson-liitto Ry 2015). Sairastumi-
nen Parkinsonin tautiin tuo muutosta ihmisen ja laheistensa elamaan. Oleellista sairau-
den hoidossa on tieto sairaudesta ja sen hoidon erityispiirteistd. Verkossa tapahtuvas-
sa sopeutumisvalmennuskurssista sairastunut saa vertaistukea ja tietoa sairaudesta ja

sen kanssa elamiseen.

Parkinsonin tautia sairastavilla ilmenee itsehoidossa ensisijaiseksi ongelmaksi pelko
sairautta kohtaan seka toimintakyvyn menettdminen. Muita huolia oli esimerkiksi li-
saantynyt ahdistus, mielialan heikentyminen ja mindkuvan muuttuminen. (Soleimani
ym. 2016, 191.) Sopeutumisvalmennuksen avulla saadaan lisda tietoa sairaudesta,
joka voi omalta osaltaan lievittaa pelkoa sairautta kohtaan. Erilaisten liikuntaharjoittei-
den ja ravitsemustiedon antamisella pystytaan yllapitamaan toimintakykya pidempaan.
Vertaistuen ja yhdessa tekemisen avulla pystytddn nostattamaan kuntoutujien mielialaa

ja vdhentamaan ahdistusta.

Internetissé tapahtuvalla sopeutumisvalmennuskurssilla Parkinsonin tautia sairastavat
kokivat kurssimuodon hyodyllisend, johon kannatti osallistua. Kynnys kurssille osallis-
tumiseen oli matalampi kuin perinteiselle sopeutumisvalmennuskurssille. Kurssille pys-
tyi osallistumaan paikkakunnasta riippumatta ja kurssille osallistuminen ei edellyttanyt
kodista poistumista. Verkossa tapahtuva kuntoutusmuoto on turvallinen, silla siihen voi
osallistua kotisohvalta k&sin. Kuitenkin toimiminen verkossa aiheuttaa omat ongelman-
sa, yhteydet katkeilivat ja teknisid ongelmia ilmeni. Tallaisia ongelmia ei olisi perintei-

sella sopeutumisvalmennuskurssilla.
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Kuntoutujat saivat kertomansa mukaan lisétietoa sairaudesta ja vertaistukea toisistaan.
Kursseille osallistujat olivat saaneet sairauden diagnoosin 1-6 vuoden valilla. Tietamys
taudista vaihteli osallistujien kesken, mika vaistamatté johti siihen, etta joillekin teoria-
tieto oli riittavan kattavaa ja toisille ei. Uuden tiedon saannissa ensimmaisella kurssilla
arvioitiin keskiarvolla 2,4 ja toisella kurssilla 2,9, eli kuntoutujilla oli ennakkotietoa sai-
raudestaan jo ennestaan. Sopeutumisvalmennuskursseille osallistuvat voisi taman
vuoksi jaotella esimerkiksi niin, etta yhdella kurssilla olisi diagnoosin saamisesta aikaa
alle kaksi vuotta ja toisella kurssilla kauemmin sairastaneet. Tama voisi edesauttaa

sita, etta teoriatiedon kattavuus olisi riittavaa kaikille osapuolille.

Kelan asettamat tavoitteet ja kuntoutujien asettamat henkilokohtaiset tavoitteet olivat
samanlaisia. Tavoitteena sopeutumisvalmennuskurssille on monipuolisen tiedon saanti
sairaudesta ja sen vaikutuksista elamdan tukemalla fyysista, psyykkistd ja sosiaalista
toimintakykya (Kela 2015). Analysoitaessa tuloksia kiinnitettiin huomiota myoés siihen,
eroavatko ensimmaisen ja toisen kurssin tavoitteiden toteutuminen toisistaan. Loppu-
palautteessa keskiarvot olivat samat kolmessa strukturoidussa vaittdmassa. Neljassa
vaittamassa keskiarvot poikkesivat toisistaan maksimissaan 0,2:en desimaalin erolla.
Kurssien keskiarvojen valiset erot olivat pienet, lukuun ottamatta kokonaisarvosanaa ja
uuden tiedon saantia. Ensimmaisessa kurssissa vietettiin yhteinen viikonloppu Suvituu-
lessa kuntoutujien ja ohjaajan kesken. Tatd tapaamista ei ollut toisessa kurssissa, joka
jarjestettiin kevaalla. Ensimmaisen kurssin kokonaisarvosanan keskiarvo oli 4,9 ja toi-
sen kurssin kokonaisarvosanan keskiarvo oli 4,4, joka viittaa siihen, ettéa ensimmaisella
kurssilla ollut viikonlopputapaaminen vaikutti positiivisesti kurssin loppuarvioon. Tasta
pystyy paattelemaan, etta verkossa tapahtuva sopeutumisvalmennuskurssi on toimiva

kuntoutusmuoto.

Verkossa tapahtuva sopeutumisvalmennuskurssi on hyva kuntoutumismuoto, silla se
mahdollistaa osallistumisen paikkakunnasta rijppumatta ja se on joustava tapa sopeu-
tua sairauteen ja sen kanssa eldmiseen. Kynnys osallistua taman kaltaiseen kuntou-
tusmuotoon on pienempi, koska se ei vaadi osallistujalta sitoutumista tiiviseen aikatau-
lutukseen. Kuntoutujan ei tarvitse viikoittain matkustaa tiettyyn kuntoutuskohteeseen,
vaan pystyy ilman kustannuksia osallistumaan verkkosopeutumisvalmennukseen. Par-
kinsonin tauti etenee yksildllisesti. Sairastuneiden toimintakyky vaihtelee, minka vuoksi
heidan voi olla vaikeaa lilkkua eri kuntoutuspaikkoihin. Kotona suoritettava kuntoutus

mahdollistaa helpon ja turvallisen osallistumisen sopeutumisvalmennuskurssille.
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Verkko toimintaymparistond on moderni, silla teknologian kehittymisen myo6ta yha use-
ampi palvelu suuntautuu Internetiin. Verkko sopeutumisvalmennusmuotona ei poissulje
mahdollisuuksia hyvaan kuntoutukseen perinteiseen laitoksessa toteutettavaan sopeu-
tumisvalmennuskurssiin verrattuna. Kurssimuoto vaatii kuitenkin osallistujalta toimivan
tietokoneen ja Internet-yhteyden seka taidon k&yttdd niita. Parkinsonin tauti on iak-
kaidenpien ihmisten sairaus ja tama sukupolvi ei valttamatta viela osaa kayttaa tekno-
logiaa niin hyvin. Taman vuoksi olisi hyva jarjestdd opetusta tietokoneen, Skype-

sovelluksen ja Internetin kaytdsta ennen kurssin alkamista.

Verkko sopeutumisvalmennusymparisténé on tuore kuntoutumismuoto, josta ei 16ytynyt
aikaisempaa tutkimustietoa. TAman opinnaytetydn analysoitava otanta oli pieni, jonka
vuoksi se ei ole niinkdan yleistettavissa. Verkkoa kuntoutumisymparistona tulee tutkia
jatkossakin, jotta saadaan luotettavaa tietoa sen toimivuudesta. Tulevista sopeutumis-
valmennuskursseista on tarkoitus tehda tutkimuksia, joten tulevaisuudessa niiden to-

teutumista tulisi verrata aikaisemmin tehtyihin opinnaytetoihin.

Parkinsonin tauti vaikuttaa sairastuneen lisdksi myds hanen laheisiinsa. Sairaus on
parantumaton ja tulevaisuudessa sairastunut tulee riippuvaiseksi laheisistaan. Jatko-
tutkimus kohteena voisi pohtia, miten sopeutumisvalmennus kursseille voitaisiin ottaa
omaiset huomioon. Apuvélineiden kayttoa tulisi opettaa myds omaisille ja tarjota heille
henkista tukea, silld sairaus vaikuttaa myos heidan psyykkiseen ja fyysiseen jaksami-
seensa. Onnelliset ihmiset ovat motivoituneempia yllapitamaan hyvaa psyykkista hy-
vinvointiaan, jonka vuoksi hyvan elamanlaadun yllapitdminen tulisi olla osa kuntoutusta
Parkinsonin taudissa (Takahashi ym. 2016, 541).
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