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Parkinsonin tautiin sairastuu Suomessa vuosittain 1200-1600 ihmista (Parkinson-liitto 2014).
Heidan tiedon ja tuen tarpeensa on suurta, ja usein kroonisen sairauden hyvaksymisprosessi on
pitk&. Suuri osa sairastuneista hakee tietoa internetistd, mutta ongelmaksi voi muodostua tiedon
luotettavuus ja se, ettei se palvele sairastuneen tiedon ja tuen tarpeita.
Sopeutumisvalmennuksella voidaan tukea sairastunutta sopeutumisprosessissa sekd kohentaa
taman fyysista ja sosiaalista toimintakykya. Lisaksi asiantuntijat voivat antaa ajantasaista ja
oikea-aikaista tietoa sairaudesta. Myos vertaistuella on suuri rooli sairauden hyvaksymisessa
osaksi omaa elamaa.

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on Kkartoittaa kvalitatiivisen tutkimuksen menetelmin
verkossa tapahtuvan sopeutumisvalmennuksen toimivuutta Parkinsonin tautia sairastavilla.
Tutkimuksen menetelmé&nad on puolistrukturoitu kysely ja sisallénanalyysi. Opinnaytetyd on
toteutettu  kuvaamalla ja vertaamalla keskendan kahta  perakkain jarjestettya
sopeutumisvalmennuskurssia, joista ensimmaiseen sisaltyi kurssilaisten tapaaminen ja
verkkotapaamisia, toinen toteutettiin kokonaan verkossa. Opinnaytetydn tavoite on kehittaa
verkossa tapahtuvaa sopeutumisvalmennusta. Opinndytety® toteutettin osana Suomen
Parkinson-liiton Verkkosova-projektia. Projektia rahoittaa Suomen Raha-automaattiyhdistys
(RAY).

Opinnaytetydssa pystyttiin tekemaan paatelmia kurssien toimivuudesta kuntoutujien ja asian-
tuntijoiden (n=21) nakokulmista. Kursseille osallistuminen oli helppoa ja ne edistivat
kuntoutujien hyvinvointia. Asiantuntijat arvioivat niiden sopivan myds muille kohderyhmille.
Kurssien ongelmakohdiksi todettiin tekniikan toimivuus, aikataulu ja osittain tietosisalto.

Kurssien keskindinen vertailu tehtiin kurssilaisten ryhmaytymisen ja vertaistuen toteutumisen
kohdalta. Molemmilla kursseilla ryhméytymisen koettiin toteutuneen. Ensimmainen kurssi piti
tapaamista kasvokkain erittdin tarke&nd, mutta toisella kurssilla ryhmahenki oli hyva huolimatta
siitd, ettd kanssakdyminen tapahtui vain verkossa. Verkkosopeutumisvalmennus koettiin
toimivana kurssimuotona, jossa on kuitenkin edelleen kehitettavaa.

ASIASANAT:

Parkinsonin tauti, krooniset sairaudet, sopeutumisvalmennus, vertaistuki, vertaisryhma,
kuntoutus, ryhméakuntoutus, verkko-ohjaus, verkkokeskustelu, verkostoituminen
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INTERNET AS AN ENVIRONMENT FOR
ADJUSTMENT TRAINING

- Participants’ and rehabilitation counsellors’ experiences of the Internet
rehabilitation for people suffering of Parkinson’s disease

Around 1200-1600 people in Finland are diagnosed with Parkinson’s disease every year
(Parkinson-liitto 2014). They have a great need of knowledge and support during the long
process of rehabilitation. Often information is searched in Internet. Problems may arise with the
reliability of the information and its suitability to the person’s individual needs. Adjustment
training can support the patient during the process of accepting the chronic disease as a part of
one’s life, and enhance his/her physical and social wellbeing. The most important elements of
successful rehabilitation are reliable and timely information given by professionals, and peer
support.

The purpose of the present thesis was to investigate, by the means of qualitative research, the
functionality of Internet rehabilitation courses for people with Parkinson’s disease. The data
were collected using semi-structured questionnaire and analyzed using content analysis. For
this study, two consecutive rehabilitation courses were examined and compared with each
other. The first course included a face-to-face meeting, the second one was executed entirely
online. The main objective of the thesis was to develop online rehabilitation. This bachelor’s
thesis is a part of the Verkkosova-project of The Finnish Parkinson Association. Financer of the
project is Finland's Slot Machine Association (RAY).

It was possible to draw conclusions on the effectiveness of the courses, based on the feedback
from the participants and the professionals (n=21). According to the participants, attending to
the course was easy, and it contributed to their personal welfare. According to the experts,
online courses were advantageous, and they might be beneficial to other target groups as well.
Technical issues, schedules, and partially the content, were identified as challenges to the
Internet rehabilitation.

In this study, two aspects of the adjustment courses were compared. These were the
successfulness of grouping and peer support. Both courses experienced grouping as
successful. The participants of the first course felt that the face-to-face meeting was crucial to
the process, but in the second course team spirit was good, despite the fact that communication
took place only online. In conclusion, the web-rehabilitation format was experienced as
functional, but further development is needed.

KEYWORDS:

Parkinson’s disease, chronic disease, adjustment training, peer support, peer group,
rehabilitation, group rehabilitation, online tutoring, online discussion, networking
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1 JOHDANTO

Parkinsonin tauti on eteneva neurologinen sairaus, johon sairastutaan yleensa keski- ja
vanhuusidassé. Suomessa noin yksi prosentti 60-vuotiaista sairastaa Parkinsonin tautia.
Periytyvyytta ei ole voitu selvasti osoittaa, mutta noin 20%:lla tautiin sairastuneista se
on todettu my@s jollain sukulaisella. Keinoja taudin ehkaisemiseksi ei ole viela Idydetty.
Parkinsonin taudin yleisimpia ja vallitsevimpia oireita ovat lepovapina, lihasjaykkyys
seka liikkeiden hidastuminen. Na&ita edella mainittuja oireita voidaan lievittda laakityk-
sen avulla, mutta myds oikeanlainen liikkunta, lepo sek& ruokavalio lievittavat merkitta-

vasti oireita ja yllapitavat toimintakykya. (Atula 2015.)

Vertaistuki on vastavuoroista kokemusten vaihtoa, jossa samankaltaisia asioita ela-
massaan lapikayneet ihmiset tukevat toinen toisiaan. Vertaistuen avulla ihminen voi
I0ytdd omat voimavaransa seka ottaa vastuun omasta elamastaan. (Terveyden ja hy-
vinvoinnin laitos eli THL 2016.) Vertaistuki voi toteutua ammattimaisesti ohjattuna tai
vapaamuotoisena kahden tai useamman ihmisen kohtaamisena. Internet (eli verkko)
on luonut uusia mahdollisuuksia saada ja antaa tukea seka jakaa tietoa kohtalotovereil-

le.

Sopeutumisvalmennus on pitkdaikaiseen sairauteen tai vammaan liittyvaa lakisdateista
kuntoutusta. Sen tehtdvana on auttaa sairastunutta jasentamaan omaa elamaéntilannet-
taan ja toimimaan tavoitteidensa saavuttamiseksi. Sairastunut nahdaan aktiivisena
kuntoutujana ja oman elamansa asiantuntijana, kun taas eri alojen asiantuntijat tuovat
valmennukseen oman ammatillisen tietAmyksensa. Sopeutuminen tapahtuu saadun

tiedon pohjalta syntyneiden oivallusten kautta. (Streng 2014b, 345.)

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kartoittaa kvalitatiivisen tutkimuksen menetel-
min verkossa tapahtuvan sopeutumisvalmennuksen toimivuutta Parkinsonin tautia sai-
rastavilla. Taman tapahtuu vertaamalla keskenaan kahta perakkain jarjestettya sopeu-
tumisvalmennuskurssia, joista ensimmaiseen siséltyi kurssilaisten tapaaminen ja verk-
kotapaamisia, toinen toteutettiin kokonaan verkossa. Opinnaytety6 toteutetaan osana
Parkinson-liton Verkkosova-hanketta, jota rahoittaa RAY, ja sen tavoite on kehittaa
liton antamaa verkkosopeutumisvalmennusta. Aineisto on kerétty puolistrukturoidulla
kyselylla sopeutumiskurssien osallistujilta ja toteutukseen osallistuneilta eri alojen asi-
antuntijoilta. Kyselylla kartoitettiin heidan kokemuksiaan verkkosopeutumisvalmennuk-

sesta.
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2 PARKINSONIN TAUTIA SAIRASTAVAN ARJESSA
SELVIYTYMINEN

2.1 Parkinsonin taudin vaikutus toimintakykyyn

Parkinsonin tauti on etenevd neurologinen sairaus, jossa valiaivojen mustan tumak-
keen soluja tuhoutuu ja dopamiinin eritys vahenee. Dopamiini saatelee keskushermos-
tossa liikuntakykya seka tunne-elamaa, joten dopamiinin vaheneminen aiheuttaa moto-
risia oireita taudin edetessa. (Suomen Parkinson-liitto 2015.) Mitd vahemman dopamii-
nia erittyy, sen hankalammaksi kehon seka liikkeiden hallitseminen tulee. (National
Parkinson Foundation 2016.) Tauti alkaa usein hyvin hitaasti ja ajan myota oireet pa-
henevat ja lisdantyvat. Parkinsonin tauti ei ole vain liikkehairiosairaus, vaan degeneratii-
vinen keskushermostotauti, johon liittyy erilaisia ei-motorisia oireita ja dementiaa (Mar-
tikainen 2016, 568). Sairaus ei itsessdan johda kuolemaan, mutta taudin aiheuttamat
oireet lisdavat kuolleisuusriskid. Parkinsonin tautia sairastavat ovat myoés alttimpia ta-

paturmille kuin terveet ihmiset. (National Parkinson Foundation 2016.)

Taudin ensimmaiset oireet voivat ilmeta hyvinkin lieving, eika tautia sairastava valtta-
matta huomaa niitd. Sairauteen liittyy usein pitkd, jopa vuosia kestdva premotorinen
vaihe, jossa esiintyy sairauteen liittyvia ei-motorisia oireita. Naita ovat esimerkiksi um-
metus, unihairiét, vasymys ja masennus, sekéa hajuaistin heikkeneminen. (Martikainen
2016, 567.) Motorisia ensioireita ovat yleensa toispuoleinen lihasheikkous seka jayk-
kyys sek& muutokset ryhdissa ja kdvelyssa. Dopamiinin erittymisen vahyys nakyy myos
iimeiden ja kasvojen liikkeiden hallitsemattomuutena ja kasvojen ilmeettdmyytena. (Na-

tional Parkinson Foundation 2016.)

Parkinsonin taudin paaoireina pidetaén lihasjaykkyytta seka lihaskipua, lepovapinaa,
likkeiden hitautta seka tasapainovaikeuksia, jotka alentavat sairastavan toimintakykya
ja arjessa selviytymista (Suomen Parkinson-liitto 2015). Edellda mainittujen liséksi esiin-
tyy virtsaamisongelmia sekd muita autonomisen hermoston héairidita, harhoja, ahdistu-
neisuutta, kipua, laakitykseen liittyvia pakko-oireisia hairiitd, ortostaattista hypotensio-
ta, nielemisvaikeuksia ja syljen valumista sekd seksuaalitoimintojen hairioita (Pekkonen
ym. 2016, 91, 93).
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Lihasten jaykkyyttd on yleensa voimakkaimmin niskassa, ranteissa, nilkoissa seka ol-
kapaissa ja lonkissa. Se hankaloittaa muun muassa sormindpparyytta vaativien asioi-
den tekemistd, kuten nappien kiinni laittamista seka kirjoittamista. Parkinsonin tautia
sairastava voi kokea myds lihasheikkoutta, joka johtuu lihasten alentuneesta kyvysta
suorittaa tiheita ja jatkuvia supistuksia. (Suomen Parkinson-liitto 2015.) Tasapaino-
ongelmia ilmenee taudin edetessa niin, ettad asennonsaately- ja tasapainojarjestelma
alkaa rappeutua. Noin puolet Parkinson-potilaista kaatuu useammin kuin kerran vuo-
dessa. (Pekkonen ym. 2016, 91-93.) Kaatumiset ja liikuntakyvyn heikkeneminen ovat
yksi yleisimmista syistd, joiden vuoksi Parkinson-potilas joutuu laitoshoitoon (Keréanen
ym. 2016, 249-250).

Taudin edetessa lihasheikkous lisdéntyy ja tuntuu molemmilla puolilla kehoa. My6s
lihakset alkavat jaykistyd molemmilta puolilta. TAssa vaiheessa ryhdisséa ja kavelyssa
nakyy jo selvid muutoksia ja vaikeuksia. (National Parkinson Foundation 2016.) Kun
lihasten toimintakyky alkaa heiketd, arjessa selvidminen hankaloituu. Tekemisen aloit-
taminen voi tuntua vaikealta tai jopa mahdottomalta. Paivittdiset toiminnot kuten puke-
minen ja hygieniasta huolehtiminen vaikeutuvat lihasten jaykistyessa ja liikeratojen
pienentyessa. (Erkinjuntti ym. 2015.) Kommunikoinnin ongelmat, kuten puheaanen
hilieneminen ja kirjoittamisen vaikeutuminen vaikuttavat negatiivisesti myos sosiaali-
seen osallistumiseen. Toimintakyky laskee myds kognition heikkenemisen myota.
(Martikainen 2016, 568.)

Pitkalle edenneessa taudissa lihasten toimintakyky heikkenee pahimmillaan siihen pis-
teeseen, ettei sairastava ihminen pysty endd kaveleméén tai edes seisomaan ilman
tukea. Monet Parkinson-potilaat joutuvatkin jossain vaiheessa liikkumaan pydratuolilla,
kun jalat eivat endé kanna, tai jalkojen lihaksisto jaykistyy ja heikkenee niin paljon, ettei
seisominen ole enda mahdollista. Kaveleminen tulee mahdottomaksi, kun liikkeet hi-
dastuvat ja liikemotoriikka haviaa lahes kokonaan. (National Parkinson Foundation
2016.)

Parkinsonin taudin etenemistd ei voida pysayttdd eik& hidastaa, mutta sen oireita voi-
daan lievittdd oikeanlaisella liikunnalla, suun kautta otettavalla ladkityksella (mm. do-
pamiiniagonistit, MAO-B:n est&jat, levodopa), riittavalla levolla ja terveellisella ravitse-
muksella (Atula 2015). Taudin alkuvaiheessa omatoiminen, s&&nndéllinen liikunta on
tehokasta itsehoitoa lihasjaykkyyden ja kivun véhentamiseksi. Liikkunnassa on hyva
keskittya tasapainoa yllapitaviin ja lihaskuntoa vahvistaviin harjoituksiin. Fysioterapia

lisda liikkuvuutta ja parantaa toimintakykya ja voi siten lykata laitoshoitoon joutumista.
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(Atula 2015.) Sairauden edetessa ladkityksen teho usein heikkenee. Silloin kyseeseen
voivat tulla myds kajoavat hoidot, kuten syvaaivostimulaatio, levodopainfuusio ja apo-
morfiini-injektiot (Martikainen 2016, 569).

2.2 Pitkdaikaissairauteen sopeutuminen

Diagnoosi kroonisesta sairaudesta pysahdyttaa inmisen kuin ihmisen. Saatuaan diag-
noosin ja tiedostettuaan taudin kulun ja sen aiheuttamat oireet ja muutokset, sairastu-
neen elaméssa alkaa pitkd prosessi, jonka aikana tulevaisuuden suunnitelmat menevat
uusiksi ja elama asetetaan uusiin uomiin. Diagnoosin saaminen voi olla aluksi helpotus,
kun oireille l16ytyy syy ja tiedetdan mitd ja miten potilasta aletaan hoitaa. Pitkdaikaissai-
rauteen sairastuminen on silti myds jarkytys. Sairastuminen tuo mukanaan suuren
elamanmuutoksen seka tietoa ja pelkoja siitda, mité tauti edetessaéan aiheuttaa. (Kaanta
2012,1.) Terveen identiteetistd luopuminen ja uuden, parantumattomasti sairaan roolin
vastaanottaminen osaksi elamaa aiheuttaa surua. Pelon ja surun tunteiden lisdksi tieto
tuo mukanaan kirjon muita tunteita: vihaa, kateutta, katkeruutta, syyllisyytta ja myos
hapeaa. (Kaanta 2012, 70.) Sairastumisen my6ta asenne eldamaa kohtaan voi muuttua

ja uudenlaiset arvot nousevat elamassa tarkeiksi. (Kaanta 2012, 1.)

Toimintakyvyn heiketessa ihminen joutuu luopumaan monista itselleen tarkeista asiois-
ta ja hyvaksyméaan sen, ettd han tulee jossain vaiheessa riippuvaiseksi muista ja mui-
den avusta. Avuttomuus ja elamanhallinnan menettaminen ovat monelle vaikeita asioi-
ta hyvaksya, ja muiden avun vastaanottaminen voi aluksi tuntua hankalalta. (K&anta
2012, 24.) Sopeutuminen minakuvan muutokseen, omaan kehoon ja sen muuttunee-
seen motoriikkaan vie aikaa. Kun toimintakyky laskee, tarvitaan erilaisia apukeinoja,
jotka helpottavat sairastavan arjessa selviytymista. Jokainen voi I0ytaa itse itselleen
parhaiten sopivat tavat ja keinot, joiden avulla selvita eri tehtavistd. Myos erilaisten
apuvalineiden kayttd voi tuntua aluksi vieraalta ja vaikealta, mutta ajan kuluessa niiden
kayttéon tottuu. (Kaanta 2012, 25.)

Laheisten tuki on suuressa roolissa silloin, kun diagnoosin saanut henkilo ryhtyy kasit-
telemaan tietoa taudistaan ja kun sopeutumisprosessi alkaa. Diagnoosin saadessaan
ihminen voi my6s muuttaa ajatuksiaan muista ihmisista ja pelatd, miten esimerkiksi
l&heiset hyvaksyvat sairastumisen tai reagoivat siihen. (Kaanta 2012, 3.) Hyva tukiver-
kosto auttaa sairastunutta selviytymaan ja sopeutumaan tilanteeseensa paremmin,

kuin jos sairastunut joutuisi kasittelemaan asiaa yksin. Vertaistukiryhmista voi olla apua
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erityisesti niille, joilla ei ole laheisia tukenaan. Ryhmét antavat tukea ja mahdollisuuden
keskustella mieltd painavista asioista samassa tilanteessa olevien kanssa. (K&anta
2012, 3.)

Jokainen ihminen on yksil®, ja nain ollen myds sopeutuminen sairauteen tapahtuu yksi-
I6llisesti. Selviytymiskeinoja on yhta monta kuin ihmisiakin. Jokaisella yksilolla on myos
erilaiset voimavarat, joiden avulla han hallitsee muun muassa tilanteen tuoman stressin
ja psyykkisen kuormituksen. Onnistuneet hallintakeinot vaikuttavat positiivisesti ela-
méanlaatuun, hyvinvointiin ja selviytymiseen. (Jarvikoski & Hark&paa 2014, 105.) Ver-
taistuki antaa ihmiselle valineita sairauden hyvaksymiseen, voimaantumiseen ja itselle

parhaiten toimivien selviytymistapojen l6ytamiseen (Suomen Parkinson-liitto 2014).

2.3 Sopeutumisvalmennus ja vertaistuen eri muodot

Vertaistukea toteutetaan eri ymparistdissa ja eri tavoin. Sopeutumisvalmennus on asi-
antuntijavetoista, strukturoitua ja tavoitteellista rynméaohjausta, jossa ryhman jasenet
saavat tietoa ja tukea seka eri alojen ammattilaisilta, etta toisiltaan (Aivoliitto 2016).
Siind mielessa se eroaa muista, vapaamuotoisista vertaistoiminnan lajeista. Sopeutu-
misvalmennusta maarittelee laki, jonka mukaan siihen kuuluu ohjaus, neuvonta ja val-
mennus vammaisen henkilon ja hdnen lahiyhteisbnsa sosiaalisen toimintakyvyn edis-
tamiseksi. Sen toteutus voi olla yksilllista tai ryhmakohtaista ja tarvittaessa se voi olla
toistuvaa. (Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista
18.9.1987/759.) Suomessa sopeutumisvalmennusta jarjestdvat ennen muuta Kela
(=Kelan harkinnanvarainen kuntoutus) ja Raha-automaattiyhdistys, seké jossain maa-
rin terveydenhuolto ja sosiaalitoimi (Sirppa Kinos 21.4.2016). Yleensa sopeutumisval-
mennus toteutetaan kurssimuotoisena erilaisissa kuntoutuslaitoksissa. Toteuttavina
tahoina toimivat julkinen terveydenhuolto sekd eri vammais- ja potilasyhdistykset.
(Streng 20144a,10.)

Vaikka tiedon hankkiminen on nyky&aén helppoa internetin ja tiedotusvalineiden kautta,
luotettavan ja itselle tarpeellisen tiedon erottaminen voi olla vaikeaa. Tieto voi myos
aiheuttaa vastasairastuneessa pelkoa ja ahdistusta. (Suomen Parkinson-liitto 2014.)
Tietoa saadaan myds ladkarikayntien tai sairaanhoitajan vastaanottojen yhteydessa,
mutta néiden kohdalla ajoitus voi olla ongelma, silla sairastunut ei valttamatta naissa
tilanteissa pysty ottamaan vastaan tietoa. (Jarvikoski & Harkapaa 2014, 107-108.) So-

peutumisvalmennuksessa siihen hakeutuneelle annetaan oikeaa ja oikea-aikaista, tut-
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kimukseen, ammattiosaamiseen ja kokemuksiin perustuvaa tietoa sairauden vaikutuk-
sista toimintakykyyn, itsendiseen selviytymiseen ja hyvinvointiin. Kuntoutuja on aktiivi-
nen osallistuja ja omasta elAmastdan paattava yksilo. Tavoitteena on hyva arki seka
oman aktiivisuuden ja osallisuuden lisd&ntyminen. (Streng & Ruponen 2014, 60.)

Internet on mahdollistanut uudella tapaa eri sairauksiin liittyvien vertaisryhmien toimin-
nan. Sairauksista ja niiden kanssa selvidmisestéa voi keskustella vertaisten kesken esi-
merkiksi suljetuissa verkkoymparistoissd ja keskustelupalstoilla. Téllainen vertaistuki
on arvokasta ja edistaa pitkdaikaissairauden hyvaksymista ja arjessa parjaamista. Sen
kautta ihminen saa empatiaa ja kokemuksellista tietoa. Se my6s normalisoi omia ko-
kemuksia ja auttaa paasemaan yli hapeén tunteista. (Laimio & Karnell 2010, 18-19.)
Myds perinteisid, ryhmatapaamisina toteutettavia vertaisryhmia toimii erilaisten yhdis-
tysten piirissa. Toiminta ja siséllot ovat lahtoisin osallistujista ja méaraytyvat orgaani-
sesti heidan tiedon- ja tuen tarpeidensa mukaisesti.

Vertaistukea toteutetaan myos koulutettujen kokemusasiantuntijoiden avulla. Naméa
toimivat sosiaali- ja terveydenhuollossa, oppilaitoksissa tai kolmannen sektorin koulut-
tamina ja valittdmina. Kokemusasiantuntijat osallistuvat palvelujen kehittdmiseen seka
toimivat ammattilaisten tyoparina, kokemuskouluttajina, vertaisneuvojina, vertaisryhmi-
en vetdjina ja tukihenkildind. (Koulutetut kokemusasiantuntijat eli KoKoA 2016.) Koulu-
tetulla kokemusasiantuntijalla on luotettavaa ja ajantasaista tietoa sairauteen liittyen ja
han on pystynyt kdantamaan voimavaraksi omaan sairastumiseen liittyvan kriisinsa
(Kostiainen ym. 2014, 7). Vertaisena han voi omalla tarinallaan luoda toivoa vaikeuk-
sista selviytymiseen myos vastoinkdymisten keskella. Tasaveroinen vuorovaikutus ja
kokemusten jakaminen voi vahvistaa sairastuneen uskoa omaan tulevaisuuteensa.
(Hietala & Rissanen 2015, 26.)

Kokemusasiantuntijoiden kayttoé on yleistynyt viime vuosina ja kouluttamisen kaytannot
ovat viela muotoutumassa. Koulutusten kesto ja sisaltd vaihtelevat, eivatka kaikki ko-
kemusasiantuntijat ole saaneet tehtavaan lainkaan koulutusta. (Kostiainen ym. 2014,
25.)

Strukturoitu ja asiantuntijalahtéinen sopeutumisvalmennus, vapaamuotoinen vertaistuki
ja kokemusasiantuntijoiden kaytté ovat toisiaan tdydentéavia, sairastuneen kokonaisval-
taista hyvinvointia edistavid tukimuotoja. Nama kaikki voidaan yhdistaa ryhmamuotoi-

sessa sopeutumisvalmennuksessa. (Aivoliitto 2016.)
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2.4 Verkkosova-hanke 2015-2017

Verkossa toteutettava sopeutumisvalmennus on kehitystyon alla oleva sopeutumisval-
mennuksen muoto, jonka toteuttamisessa Suomi on edelldkavija. Kuten perinteinenkin
sopeutumisvalmennus, se on yhdistelma asiantuntijavetoista kurssitoimintaa ja vapaa-
muotoisempaa vertaistukea. Verkossa tapahtuvan valmennuksen hyvia puolia ovat
kustannustehokkuus, tasa-arvoisuus, hyva tavoitettavuus ja matala osallistumiskynnys.
Liséksi verkkokurssien toteutuksessa on mahdollisuus kayttdd useampia asiantuntijoita

kuin perinteisessa toteutuksessa. (Suomen Parkinson-liitto 2014.)

Verkossa tapahtuvan toiminnan erityishaasteita ovat ryhnmamuodon hyddyntédminen ja
ryhmadynamiikan rakentaminen. Parkinson-liitolla on kokemusta verkkotoiminnasta
aiemmista hankkeista. Esimerkiksi vuosina 2012—2013 toteutettuun Parkinson tydssa -
hankkeeseen osallistuneet kokivat, etta kurssilaisten tapaaminen ennen verkkokeskus-
teluja edesauttoi ryhman vuorovaikutusta verkossa. Etdkuntoutusryhmienkin on kuiten-
kin todettu lisaavan turvallisuuden tunnetta, tuovan sisaltéa elamaan, helpottavan yksi-
naisyytta ja parantavan mielialaa. (Suomen Parkinson-liitto 2014.) Etakuntoutuskurssit

voivat myds toimia alkuna pitempiaikaiselle internet-yhteisélle (Heikkinen 2011, 69).

Verkkosova-hanke tarjoaa verkossa sopeutumisvalmennuskursseja Parkinsonin tautia
sairastaville. Verkossa tapahtuvat sopeutumisvalmennuskurssit antavat mahdollisuu-
den saada tietoa ja vertaistukea suoraan kotiin. Projektissa toteutettavien sopeutumis-
valmennuskurssien kohderyhma ovat Parkinsonin tautia sairastavat henkiltt, jotka ovat
saaneet diagnoosin viimeisen seitseman vuoden aikana. Hanke on suunnattu erityises-
ti tydssakayville, joille irrottautuminen toista perinteista kurssia varten on ollut vaikeaa.
Hankkeen tavoitteena on kehittaa verkkosopeutumisvalmennuksesta pysyva kurssi-
muoto tavanomaisen sopeutumisvalmennuksen rinnalle. (Suomen Parkinson-liitto
2014.))

Hanke on kaynnistetty vuonna 2015 ja sopeutumisvalmennuskursseja on tdhan men-
nessa jarjestetty kaksi neljastd suunnitellusta. Projekti on saanut RAY:n rahoituksen

kahdelle vuodelle, mutta projektin jatkamista suunnitellaan (Laura Jussila 6.4.2016).

Tassa opinnaytetydssa tarkasteltavat sopeutumisvalmennuskurssit toteutettiin 17.10.—
1.12.2015 ja 21.1.-10.3.2016. Ensimmainen kurssi (kurssinumero 2415) sisalsi yhden
viikonlopputapaamisen Erityisosaamiskeskus Suvituulessa Turussa seka seitseman

viikoittaista verkkotapaamista. Toinen kurssi (kurssinumero 2316) toteutettiin kokonaan
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verkossa kahdeksan tapaamisen sarjana. Molemmilla kursseilla oli 7 osallistujaa. Kurs-
sit rakentuivat Parkinsonin taudin kanssa selviytymiseen liittyvien teemojen ymparille.
Kurssien siséllosta vastasi pddasiassa projektityontekija seka projektin ohjausryhma.
Tapaamisten sisallon suunnittelusta vastasi projektityontekija, mutta kaytannon toteu-
tus muotoutui asiantuntijan sek& verkkokurssilaisten mukaan. (Laura Jussila
29.4.2016.)

Kurssitapaamisiin kuului asiantuntijoiden esitys aiheesta (Taulukko 1.). Asiantuntijoille
oli mahdollisuus lahettaa etukateen kysymyksia (myds nimettdomand Verkkosova-
sivuston kautta), joihin ndma pyrkivéat vastaamaan. Liséksi tapaamisessa oli vield mah-
dollisuus kysya suoraan asiantuntijalta itsea askarruttavista asioista. Kurssitapaamisten
ohjelmaan kuului myos kurssilaisten valinen keskustelu kasitellysta aiheesta.

Taulukko 1. Kurssitapaamisten teemat ja asiantuntijat

Tapaamisen teema Asiantuntija(t)

1. Kurssin aloitus ja tutustuminen Kurssin ohjaaja ja tekninen asiantuntija

2. Sairastuminen Vertaishenkild

3. Mieliala ja sopeutuminen Psykologi

4. Parkinsonin tauti sairautena Neurologi

5. Sosiaaliturva ja —tuki Sosiaalitydntekija

6. Liikunta osana itsehoitoa Fysioterapeutti

7. Ravitsemus ja seksuaalisuus Ravitsemusterapeutti ja seksuaaliterapeutti
8. Kurssin paatos ja yhdistystoiminta Jarjestosuunnittelija

Sosiaalityontekijan verkkotapaamisen kohdalla kurssilaiset seurasivat etdyhteydessa
Erityisosaamiskeskus Suvituulessa pidettya luentoa. Molemminpuolista verkkoyhteytta
ja mahdollisuutta verkkokeskusteluun ei siis ollut. Kysymyksia saattoi lahettaéd luennoit-
sijalle etukateen kuten muissakin tapaamisissa. Lisaksi kysymyksia pystyi esittamaan

luennon aikana viestikentan valityksella.

Kurssilaiset tekivat verkkotapaamisten valilla valitehtavia, joiden tarkoitus oli tukea
edellisen verkkotapaamisen aiheita seka toimia alustuksena ja antaa pohjatietoa seu-
raaviin tapaamisiin. Osa tehtavista oli kirjallisia, aiheiltaan usein reflektoivia, ja ennen
tapaamisia katsottiin aiheisiin liittyvia videoita. Eri aiheista oli keratty myds lisémateri-

aalia, johon kuntoutujat saattoivat tutustua kurssien verkkosivuilla. Verkkotapaamisten
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ohjattujen keskustelujen liséksi kurssilaisilla oli mahdollisuus vaihtaa ajatuksia t&dh&n
tarkoitukseen luodulla suljetulla keskustelupalstalla.

Verkko-osallistumiseen perustuvassa kurssissa riskeja ovat osallistujien tekninen ko-
kemattomuus ja tietotekniset ongelmat (Suomen Parkinson-liitto 2014). Kurssilaisten
riittavat tekniset valmiudet ja tekniikan toimivuus ovat siten merkittéava edellytys verk-
kosopeutumisvalmennuksen onnistumiselle. Kurssin osallistujilta edellytettiin perustai-
toja tietokoneen ja internetin kaytosta, seka omaa tietokonetta, jossa on tarpeeksi no-
pea verkkoyhteys. Liséksi kurssille osallistuvilla piti olla webkamera sek& mieluusti kuu-
lokemikrofoni. Laitteistoa ja kayttojarjestelmia kartoitettiin kurssille valituilta etukéateen.
Osallistujat saivat opastusta ja teknista tukea laitteiden ja tarvittavien ohjelmien kayt-
t6on. Kurssien verkkotapaamiset toteutettiin ryhnmépuheluina videoyhteyden kera. En-
simmaisella kurssilla kayttssa oli OpenTokRTC, toisella Skype. Kurssin jokaisen asian-
tuntijatapaamisen jalkeen ja koko kurssin paatyttya kerattiin verkkopalaute kurssin
osallistujilta. Lisaksi kerattiin palaute toteutukseen osallistuneilta asiantuntijoilta (sosi-

aalityontekijaa lukuun ottamatta).
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSONGELMAT

Taman opinnaytetydn tarkoituksena on kartoittaa kvalitatiivisen tutkimuksen menetel-
min verkossa tapahtuvan sopeutumisvalmennuksen toimivuutta Parkinsonin tautia sai-
rastavilla. Taméan tapahtuu kuvaamalla ja vertaamalla kesken&an kahta perakk&in jar-
jestettyd sopeutumisvalmennuskurssia, joista ensimmaiseen siséltyi kurssilaisten ta-
paaminen ja verkkotapaamisia, toinen toteutettiin kokonaan verkossa. Tavoite on kehit-
taéd verkossa tapahtuvaa sopeutumisvalmennusta. Vastauksia haetaan kysymyksiin:

1. Minkalaiseksi Parkinson-liiton Verkkosova-kurssien osallistujat arvioivat kurssien
toteutuksen?
Oliko kurssien toimivuudessa eroja, ja jos oli, mita ne olivat?
Millaisena kurssin toteutukseen osallistuvat asiantuntijat kokivat verkkoymparis-

tén?
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4 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

4.1 Tutkimusmenetelma

Taméan opinnaytetyon lahestymistapa on kvalitatiivinen. Kvalitatiivinen tutkimus keskit-
tyy ihmisten kokemuksiin, tulkintoihin, kasityksiin ja motivaatioihin. (Kankkunen & Veh-
vildinen-Julkunen 2013, 65-66.) Lahestymistapa on perusteltu aineiston kuvailevan
luonteen ja vastaajien tilastollisesti pienen maaréan vuoksi (Kylméa ym. 2003, 611). Tut-
kimuksen prosessi oli dynaaminen, eli menetelma ja tutkimustehtavéat tdsmentyivat
tyon edetessa. (Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen 2013, 66—-67; Hirsjarvi ym. 2014,
164.)

Opinnaytetydn aineiston keruun menetelmé@nd on puolistrukturoitu kysely. Struktu-
roidulla kyselylla tarkoitetaan kyselya, jossa kaytetdan valmista lomaketta, jonka sisal-
tamiin kysymyksiin on valmiit vastausvaihtoehdot (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 96). Puolistrukturoidussa kyselyssd on mahdollisten numeerisesti arvioitavien
kysymysten liséksi avoimia kysymyksia, joihin vastataan vapaalla, kuvailevalla tekstilla.
Naihin kysymyksiin ei siis voi vastata numerolla eika "kylla” tai "ei”. Puolistrukturoidussa
kyselyssa kysymykset ovat kaikille vastaajille samat, mutta vastauksissa korostuvat
vastaajien omat asiaan liittAmat tulkinnat ja merkitykset. (Kankkunen & Vehvildinen-

Julkunen 2013, 97.)

Analyysimenetelm&na kaytettiin induktiivista eli aineistolahtoista sisallon erittelyd ja
analyysia. Materiaali luokiteltiin vastausten sisdllon perusteella luoden siihen sopivat
yla- ja alakategoriat. Luokittelun avulla etsittiin aineistosta saannénmukaisuuksia, sa-
mankaltaisuuksia ja eroja seka pyrittiin pelkistamaan sen sisadltd helposti analysoita-
vaan muotoon. Samaan aiheeseen liittyvat vastaukset yhdistettiin samaan kategoriaan
ja nimettiin sisaltvba mahdollisimman hyvin kuvaavalla otsikolla. (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2013, 135, 137.)

4.2 Tutkimuksen kohderyhma

Aineiston kohderyhm&n muodostavat Verkkosova-kurssien osallistujat seké toteutuk-
seen osallistuneet eri alojen asiantuntijat (n=21). Ensimmaisen kurssille osallistui 2

naista ja 5 miestq, toiselle kurssille 3 naista ja 4 miesta. Osallistujista nuorin oli 53-
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vuotias, vanhin 69-vuotias, keski-ika ollessa ensimmaiselld kurssilla 62 vuotta ja toisel-
la kurssilla 65 vuotta. Aikaa diagnoosin saamisesta oli molempien kurssien osallistujilla
kulunut keskimaarin 3 vuotta 4 kuukautta. Vain yksi kurssien osallistujista oli ty6ela-
massa. (Taulukko 2.)

Taulukko 2. Taustatietoa kurssien osallistujista.

Kurssi 1. Kurssi 2.
Sukupuoli Nainen 2 3
Mies 5 4
Ika 53-69 56-69
Keski-ika 62 65
Aika diagnoosista (vuosina, KA) 2,5 4
Tyétilanne Tybssa 1 -
Tyoton - -
Osatydkyvyttomyyselake 1 1
Tyokyvyttomyyseldke 2 1
Elake 3 5

Osalllistujat olivat kotoisin eri puolilta Suomea. Kurssien maantieteellinen saavutetta-
vuus oli siis hyva, vaikka pohjoisin Suomi (Kainuu, Pohjois-Pohjanmaa, Lappi) ei ollut

edustettuna. (Taulukko 3.)

Taulukko 3. Kurssien osallistujien maantieteellinen edustus.

Uusimaa

Varsinais-Suomi

Satakunta

Pirkanmaa

Paijat-Hame

Pohjois-Savo

Pohjois-Karjala

Keski-Suomi

Etela-Pohjanmaa

PR N R R R W R RN

Pohjanmaa
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Molempien kurssien toteutukseen osallistui eri alojen asiantuntijoita, joista jokainen
toimi yhden verkkotapaamisen luennoitsijana ja vastasi kurssilaisten ennalta lahetta-
miin kysymyksiin. Ensimmaiseen tapaamiseen (kasvokkain tai verkossa) osallistuivat
kurssin ohjaaja ja tietotekniikan asiantuntija (eli tekninen tuki). Muiden kurssitapaamis-
ten asiantuntijoina toimivat vertaistukihenkild, psykologi, neurologi, sosiaalityontekija,
fysioterapeutti, ravitsemusterapeutti, seksuaaliterapeutti seka jarjestosuunnittelija. Asi-
antuntijat olivat molemmilla kursseilla samat sosiaalityontekijaa lukuun ottamatta. (Tau-
lukko 1.) Kurssien ohjaajana toiminut projektityontekija oli lasna kaikissa tapaamisissa

ja toimi keskustelujen moderoijana.

4.3 Aineiston keruu

Opinnaytetydén aineistona on Parkinson-liiton kahdelta perattaiseltda sopeutumisval-
mennuskurssilta kerddméa palaute. Aineisto on keratty sahkdisena puolistrukturoituna
kyselynda, jonka vastaajat tayttivat internetissa kotoa kasin. Tarkasteltavaksi on tassa
opinnaytetytssa rajattu vastaukset niihin avoimiin kysymyksiin, jotka liittyvat kurssien
toteutuksiin. Taman lisdksi aineistoon paatettiin sisallyttda asiantuntijoiden antamia,

tekniikkaan liittyvia palautteita, joita kartoitettiin kylla / ei -vastauksin.

Kurssien osallistujilta kerattiin tapaamisten toteutukseen liittyvaa palautetta jokaisen
asiantuntijatapaamisen jalkeen. Ensimmaisen kurssin viikonlopputapaamisesta esitet-

tiin seuraavat avoimet kysymykset:

- Mita hyvaa viikonlopputapaamisessa oli?

- Mita kehitettavaa viikonlopputapaamisessa olisi?

Verkossa toteutetuista tapaamisista (myds toisen kurssin ensitapaamisesta) esitettiin

molempien kurssien osallistujille seuraavat kysymykset:

- Mika verkkotapaamisesta jai erityisesti mieleen?

- Mitd muuta haluat sanoa?

Kurssien péaatyttyd osallistujia pyydettiin vastaamaan seuraaviin koko kurssin toteutus-

ta kartoittaviin kysymyeksiin:

- Miten hyodyit kurssilla k&sitellyista asioista?
- Jos et hyotynyt jostain kasitellysta aiheesta, miksi?

- Mitad muuta haluaisit sanoa kurssista?
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- Mihin arkipéaivassasi yleensa kaytat tietokonetta?

- Millaisia vinkkeja ja neuvoja antaisit kurssiohjaajalle, jotta vuorovaikutus olisi
sujuvampaa ja kotoa tietokoneen valityksella tapahtuva osallistuminen helpom-
paa?

- Miten muuten kurssia voisi kehittad?

Kaikki osallistujat eivat vastanneet jokaiseen esitettyyn avoimeen kysymykseen, ja jot-
kut osallistujat vastasivat kysymyksiin toisia aktiivisemmin kautta linjan. Kaikki kurssi-
laiset vastasivat kuitenkin kyselyjen strukturoituun osioon, joka oli pakollinen.

Kurssitapaamisten asiantuntijoille (sosiaalitydntekijadd lukuun ottamatta) esitettiin hei-

dan omaa tapaamiskertaansa koskien seuraavat vaitteet, joihin he vastasivat kylla / ei:

- Videotapaaminen / -luento sujui ilman teknisia ongelmia.
- Videotapaaminen sopi hyvin keskustelun tai luennon valineeksi.
- Koin oman roolini luontevaksi.

- Sain etukateen riittavasti tietoa ja ohjausta videotapaamiseen osallistumisesta.

Liséksi asiantuntijoilta kerattiin palautetta avoimella kysymyksella "Mitd muuta haluaisit
sanoa?” seka pyydettiin kehittdmisehdotuksia. Ensimmaisen kurssin jalkeen Kkaikki

seitseman asiantuntijaa vastasivat kyselyyn, toisella kurssilla vastaajia oli kolme.

Verkkosova-projekti koosti valmiin tutkimusaineiston Excel-taulukoiksi, jotka oli koottu
13 eri tiedostoon. Kursseista keratyt palautteet annettiin tdssd muodossa opinnayte-

tydn tekijoiden kayttéon. Tutkimusaineiston rajaaminen jai tekijdiden tehtavaksi.

Ensimmaisen kurssin palaute oli koottu yhteen tiedostoon, jossa oli 12 taulua. (tulostet-
tuna 12 sivua) Toisen kurssin palaute annettiin opinnaytetyén tekijoille 12 tiedostona.
Ensimmaisen kurssin aineisto oli helpommin kasiteltavissa ja selattavissa. Sité lukiessa
nakymaa joutui tosin siirtelemaan paljon sivusuunnassa sarakkeiden suuren maaran
vuoksi. Tekijat koostivat kyselysta kurssien toteutusta kuvailevan aineiston vielda omiksi

taulukoikseen, joiden avulla suoritettiin aineiston analyysi.

4.4 Aineiston analyysi

Sisallonanalyysisséa kerétty ja koostettu aineisto jarjestetdan johtopaatosten tekoa var-
ten (Tuomi & Sarajarvi 2009, 103). Materiaali luokitellaan vastausten sisallén perusteel-

la luoden siihen sopivat yla- ja alakategoriat. Samaan aiheeseen liittyvat vastaukset
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yhdistetdan samaan kategoriaan ja nimetdan sisdltéa mahdollisimman hyvin kuvaaval-
la otsikolla. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 135, 137.)

Kurssin osallistujien tuottaman tutkimusaineiston analyysin ja erittelyn avulla kurssipa-

lautteista I6ydettiin seuraavat luokat ja alaluokat:

Verkkototeutus

o kurssilaisten tekniset valmiudet
o tekninen tuki ja laitteiden kayton harjoittelu

o verkkotapaamisten tekninen toimivuus

Ensimmaisen kurssin viikonlopputapaaminen
o tapaamisen merkitys

o tapaamisen ohjelma

Verkkotapaamiset:
o Asiantuntijatapaamisten sisaltd
o Verkkokeskustelujen ohjaus

Kurssista saatu hyoty ja muut kurssilaisten tarkeiksi kokemat aiheet
Kehittdmisehdotukset kurssien toteutukseen

Kurssin asiantuntijoiden kyselyyn antamista vastauksista erottuivat seuraavat kategori-
at:

- Verkkototeutuksen toimivuus

- Muut huomionarvoiset asiat
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5 TULOKSET

5.1 Kuntoutujien kokemukset ensimmaiselta Verkkosova-kurssilta.

Tasséa ja seuraavissa kolmessa luvussa esitetd&n kokemukset Verkkosova-kursseilta ja
tehd&aan niista analyysia. Ensin kasitelladn ensimmaéisen kurssin osallistujien kokemuk-
set, sitten toisen kurssin osallistujien kokemukset ja viimeiseksi asiantuntijoiden anta-

ma palaute.

5.1.1 Verkkototeutus

Vastaajien omat kuvaukset tietotekniikan hallinnasta vaihtelivat, mutta kaikki tata kar-
toittavaan kysymykseen vastanneet kertoivat kayttavansa tietokonetta johonkin tarkoi-
tukseen osana arkea. Kurssilaiset kayttivat internetissa verkkopankkipalveluja, séahko-
postia, sosiaalista mediaa (Facebook), hakivat tietoa, seurasivat uutisia, osallistuivat
yhdistystoimintaan ja tekivat ostoksia. Kolme osallistujaa kertoi kayttavansa konetta
my06s muuten: tilastointiin ja taulukointiin, esitysten tekemiseen ja verkkosivujen yllapi-

toon seka tyontekoon.

Kurssilaiset saivat ohjausta ja apua tietotekniikan kayttéonottoon viikonlopputapaami-
sen aikana. Videotapaamisiin kaytettiin talla kurssilla OpenTokRTC-ohjelmaa. Yksi

vastaajista kommentoi tekniikan kaytdén ohjausta:

"Koneen kéytté kéytiin jokaisen kanssa lapi. Esim. minulla ilmeni ongelma, joka

olisi ollut vaikea muutoin.”

Vastaaja koki tarkeaksi mahdollisuuden kysya tekniikkaan liittyvia neuvoja. Kaksi vas-
taajaa kaipasi viikonlopun ohjelmaan myds tekniikan kayton ja ryhmakeskustelujen
toteutuksen harjoittelua. Yksi vastaaja kaipasi kurssin loppupalautteessa ylipdataan

syvéllisempdaa perehdytysta kaytettyihin ohjelmiin.

Palaute tekniikan toiminnasta verkkoistuntojen aikana antaa tietoa sen toimivuudesta,
siin& ilmenneista hairidista ja kurssin teknisen toteutuksen kehittamiskohteista. Ensim-
maisessé verkkotapaamisessa (vertaistukihenkil®) osallistujista viisi raportoi aanen

laadun ja kuuluvuuden huonoksi. Toisesta verkkotapaamisesta (psykologi) sanottiin:
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"Tekniikka ontuu ja héiritsee keskittymista.”

Yksi vastaajista arveli, ettd kyse oli yhteysongelmasta. Eras kurssilaisista kertoi oman
aanensa kadonneen osaksi aikaa ilmeisesti johtuen virheellisesta asetuksesta omalla
koneella. Kolmannesta verkkoistunnosta (neurologi) ei raportoitu teknisid ongelmia,
vaan yksi vastaajista totesi yhteyksien toimivan aiempaa paremmin. Myds neljannesta

verkkotapaamisesta (sosiaalityontekija) todettiin:
"Systeemi ja sen toiminta tuntuu paranevan koko ajan.”

Viidennen verkkotapaamisen (fysioterapeutti) kohdalla yhteyden laatua ei kommentoi-
tu. Kuudenteen verkkotapaamiseen (ravitsemus- ja seksuaaliterapeutin yhteinen) yksi
vastaajista osallistui kotinsa ulkopuolelta, toiselta paikkakunnalta kasin. Tama vaikutti
heti tekniikan toimivuuteen. Edell& mainittu kurssilainen oli testannut videoyhteytta etu-
kateen teknisen tuen kanssa, jolloin 4ani ja kuva oli saatu toimimaan, mutta itse verk-
kokeskustelussa oli ongelmia sekd kuvan ettd &&nen kanssa (oma aani ja kuva eivat
nakyneet muille, itsella eivat nakyneet muiden kuvat). Viimeisesta tapaamisesta ei il-
moitettu teknisia ongelmia. Loppupalautteessa yksi kurssilaisista antoi palautetta kuu-

luvuudesta:

*Kiinnittaisivat huomiota puhenopeuteen ja ddnen voimakkuuteen. Vdlilla ei tah-

tonut saada selvéé vai oliko linjoilla vikaa.”

Kurssilaisten antaman palautteen joukossa oli muutama kommentti koskien verkkoto-
teutuksen hyvia ja huonoja puolia. Tutkimusaineistosta nousi esiin muun muassa seu-

raava positiivinen kommentti:

"Tykk&édn yhd enemmin téllaisesta kurssimuodosta. Ehkéa tahti voisi olla hieman

hitaampi”.

Kehuja sai myo6s joustava aikataulu, eli istunnon jatkaminen yliajalle, kun puhuttavaa
riitti. Hyvana pidettiin myos istuntojen sijoittumista ilta-aikaan. Kurssin loppupalauttees-

sa kiitettiin vertaistukea.

Verkkoistuntojen huonona puolena koettiin edella kasitellyt yhteysongelmat. Lisaksi
verkkototeutukseen liitettiin vaisu tunnelma seka se, ettei muihin kurssilaisiin ehtinyt

tutustua:

"Kun ei kuitenkaan niin tutuiksi ehditty tulla ja useat puhuivat hyvin vahan tapaa-

misten aikana. Eika vélttamatta muistanut miesten etunimigkaan.”
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5.1.2 Viikonlopputapaaminen

Kurssilaiset kokivat tarkeaksi viikonlopputapaamisen ja tutustumisen ryhmaan kasvok-
kain. Tapaamisen katsottiin helpottaneen seuranneita verkkotapaamisia ja antaneen
uskallusta keskustella:

*Jatkossa, kun ollaan netin varassa, on helpompaa purkaa tuntojaan, ymmértééa
kurssikaveria. On varmaan helpompi keskustella henkildon kanssa, jonka on ta-

vannut.”

Toisaalta yksi osallistujista jai kaipaamaan huonetoveria ja lAhempaa ajatustenvaihtoa
muiden kurssilaisten kanssa, mink& han tosin myonsi riippuneen omasta aloitekyvyn

puutteesta. Kuitenkin sama vastaaja totesi vilkkonlopputapaamisen jalkeen:
"Olen saanut uskoa tulevaisuuteen, hienoja hetkid porukan kanssa”.

Tapaamisella olisi saman vastaajan mukaan ollut apua nimilapuista muistin tukena ja
ne olisivat hyddyttaneet myds jatkokokoontumisissa. Myos henkilokunnan paikalla olo
ja osallistuminen saivat kiitosta. Kaksi kurssilaista kommentoi tdssd kohta tapaamisen

pois jattAmista seuraavalta kurssilta ndhden sen huonona asiana.

Viikonlopputapaamiseen annettiin myos kehittdmisehdotuksia koskien sen ohjelmaa.
Ravintola oli osan osallistujista kuntoon nahden liian kaukana, ja sen tilalle ehdotettiin
omatoimista ruokailua: salaattia ja makkaranpaistoa nuotiolla. Makkaranpaisto kuului-
kin ohjelmaan ja oli pidetty ohjelmanumero. Ohjelman jarjestykseen tehty muutos oli
hyva ja sitd ehdotettiin noudatettavaksi myds tulevaisuudessa: ruokailu, ulkoilu, sisalii-
kunta, uinti ja sauna seka iltapala. Kurssilaiset toivat esille, ettd Moélkyn pelaaminen

pimed&ssa tuntui oudolta.

5.1.3 Asiantuntijatapaamisten sisaltd

Verkkotapaamisten siséltd sai runsaasti palautetta. Palaute koski valtaosin luennon
asiasisaltda, luennoitsijan esiintymistd, aiheesta syntynyttda keskustelua ja sita, mita

vastaaja koki itse saaneensa irti tapaamisesta.

Kurssin osallistujat kokivat vertaistukihenkilén kohtaamisen rohkaisevana, koska t&-

ma oli pitkdan sairastettuaan yha hyvakuntoinen:
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”10 vuotta sairauden diagnoosista antoi lohtua, ettd kylla tdssa on vield minulla-

kin aikaa laatueldmaélle liikkumisineen”.

Kaksi vastaajaa kiinnitti huomiota siihen, miten eri tavoin ihmiset suhtautuvat sairau-

teen. Toinen heista totesi:

"Kun muut etsivét vield taudin etenemisesta jotain “kaavaa” niin itse olen sen

vaiheen ohittanut — sitéd ei vaan ole”.

Psykologi piti kehuja saaneen esityksen aiheesta "mieliala ja sopeutuminen”. Eras

kurssilainen kommentoi:
"Psykologi késitteli asiaa niin, ettd minulle tuli hyvé mieli ja uskoa tulevaan”.

Positiivisena koettiin myos psykologin suorapuheisuus ja tdman neuvomat keinot hel-
pottaa omaa elamaa ja lievittda ahdistusta. Yksi kurssilaisista totesi luennon antaneen
ajattelemisen aihetta, mutta ei tunnistanut itsestaan kasiteltyja psyykkisia oireita, kuten
stressia tai masennusta. Toiselle mieleen jai erityisesti ajatusmalli "Parkinson-bussi ja

elaman viiva”.

Neurologin vetama tapaaminen sai vaihtelevaa palautetta. Joku totesi ajan loppuneen
kesken, mutta toinen vastaaja ilmoitti saaneensa istunnosta hyvin vahan. Eras kurssi-
lainen jai kaipaamaan suorempia vastauksia kysymyksiinsa. Luennon siséallosta kurssi-

laiset poimivat erilaisia hyodyllisia ajatuksia:
"Emme ole yksin sairauden kanssa’,

"Pitéé uskaltaa ja yrittdd saada &ani kuuluviin. Etsid eri vaihtoehtoja sairauden

kanssa "painimiseen” eikd odottaa, etté asiat selvidvét tekeméttéd mitdén”.

Sosiaalityontekijan luentoa kehuttiin ja tapaamista pidettiin hyddyllisend, silla se antoi
sekad hyodyllista tietoa, ettd neuvoja siihen, mista lisatietoa voi hakea. Yksi vastaaja

totesi:
“Luento aukaisi mielenkiintoni ottamaan selvéaéa oikeuksistani.”

Luennoitsijan toivottiin kuitenkin paivittavan “prujuja”, jotka oli paivatty vuodelle 2008.
Myds sosiaalityontekijalle olisi haluttu esittad tapaamisen aikana kysymyksia. Siihen oli

mahdollisuus viestikentan kautta, mutta kaikki kurssilaiset eivét hallinneet sen kayttoa.

Fysioterapeutin tapaaminen koettiin antoisaksi ja sai runsaasti palautetta. Esitysta

kuvattiin mukaansatempaavaksi ja motivoivaksi. Liikunnan tarkeydesta ja saannéllisyy-
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desta muistuttaminen jai myos mieleen, sekd mahdollisuus saada henkildkohtaiset
jumppaochjeet Erityisosaamiskeskus Suvituulesta. Eras kurssilainen totesi hydtyneensa
siitd, ettd aiemmin kaytossa olleen liikkuntaoppaan liikkeitéa harjoiteltiin yhdessa. Toinen
sai puhtia tehda harjoitteita aamuin illoin. Ammattilaisen ohjaus koettiin tarkeaksi:

"Kun on periaatteessa yksin sairautensa kanssa pakkaa laiskistumaan ja harjoit-

telun mééré véhenee”.
Jollekin tietoa tuli niin paljon, etta kaiken mieleen painaminen oli hankalaa:
"Ehké olisi jdényt enemmén mieleen, jos perustekniikat olisi kunnossa’.
Sama kurssilainen kuitenkin totesi tyytyvaisena:
“Kohtaaminen poiki rekkitangon ovenkarmiin!”.

Fysioterapeutin kaytannon vinkit, kuten neuvo siité ettd "parempi kasi pitda pistaa tas-

kuun ei heikompaa”, olivat myts mieleenpainuvia.

Ravitsemus- ja seksuaaliterapeutin tapaamiset toteutettiin samalla kerralla. Ravit-
semusterapeutin luento sai vahan palautetta. Tieto aiheesta koettiin kuitenkin hyodylli-
seksi, kuten syomisten tarkkaileminen, pyrkiminen s&anndllisyyteen ja eri rasvalajit.
Yksi kurssilaisista oli tapaamisen aikaan toisella (KELAN) sopeutumisvalmennuskurssil-
la, jossa oli ravitsemusterapeutin esitelma juuri ennen videotapaamista. Han kehaisi

Verkkosovan luentoa paremmaksi.

Seksuaalisuus koettiin aiheena araksi, mistd johtuen myos keskustelu oli palautteen
mukaan vaimeaa. Samaan aikaan aihe koettiin kuitenkin tarkeéksi ja terapeutin esiin-

tymista luonnehdittiin asialliseksi sek& ujostelemattomaksi.
“Turhaan vaiettu asia. Esille tuli tunteista ja tuntemuksista keskusteleminen.”

Seksuaaliterapeutti oli kasitellyt myds pelihimoa tai -riippuvuutta, johon puuttuminen
koettiin hyodylliseksi. Yksi kurssilaisista oli katsonut toisen ryhman jasenen suosituk-
sesta tapaamiseen orientoivan videon, mutta ei osallistunut tapaamiseen, toinen osal-
listuja taas toivoi, ettéa video olisi uudelleen katsottavissa viikon tai parin kuukauden

paasta.

Ryhman viimeisessa tapaamisessa asiantuntijana oli lasna jarjestésuunnittelija. YKsi
osallistuja kehui jarjeston ja yhdistysten toimintaa mahdollisuutena "saada kohtalotove-

rit tiedon piiriin”. Tapaamisessa pidettiin myds kurssin paatdskeskustelu. Tassa yhtey-
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dessa kurssilaisilla oli mahdollisuus antaa palautetta toisilleen: kannustusta, toivotuksia
tai jotain muuta positiivista. Joku yllattyikin téastd mahdollisuudesta ja olisi halunnut
miettia vastausta rauhassa ja antaa sen esimerkiksi vélitehtdvana. Kurssin ohjaaja ja

asiantuntijat saivat kiitosta.

"[Kurssin] perimmainen tarkoitus meni perille, vaikka uutta asiaa tunki sellaisella

vauhdilla.”

5.1.4 Verkkokeskustelujen ohjaus

Vaikka keskustelujen sujumisesta ja ohjauksesta ei erikseen ollut kysymyksia, sai se
kuitenkin jonkin verran palautetta. Viikonlopputapaamisen palautteessa esitettiin toivo-
mus, etta olisi tarkemmin sovittu, kuinka verkkokeskustelu suoritetaan ja harjoiteltu sita

yhdessa.

Puheenvuorojen jakamisessa koettiin olevan ongelmia, mistd mainittiin neurologin ta-
paamisen palautteessa. Ratkaisuksi ehdotettiin vuorottelua siten, ettd jokainen saisi

edes yhden puheenvuoron. Kurssilaisille ehdotettiin seuraavaa:

“Jokaisella nimilappu pienen kepin paassa ja sita nayttamalla pyydetdén puh.

vuoroa. Samalla oppii tuntemaan kurssilaiset nimeltéd paremmin.”

5.1.5 Kurssista saatu hyoty ja muut kurssilaisten tarkeiksi kokemat aiheet

Kurssin osallistujat antoivat palautetta kurssin henkilékohtaisesta annista:
"Omassa asennoitumisessani tapahtui muutos myénteisempéén suuntaan.”

“Tietoa y. o. asioista on ollut, mutta esim. monipuolisen liikunnan suhteen aina

laiskistuu.”
"Paljon tietoa, jonka ké&sittely vield kesken. Hyvéa vertaistuki.”

” Tuli uutta ajateltavaa - miten toimia - mita voisi tehda - misté etsia apuja tarvit-

taessa - uusia tuttavuuksia.”

Fysioterapeutin tapaamisen mainittiin loppupalautteessa lisanneen omaehtoista liikun-
taa. Kurssin koettiin auttaneen myos arjen askareissa selviytymisessa ja antaneen

ymmarrysta muita kohtaan.
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Kysymykseen ”Jos et hyOtynyt jostain kasitellysta aiheesta, miksi?”, tuli viisi vastausta.
Yhden palautteen mukaan kurssilla ei kasitelty jotain itselle tarkeda aihetta, toinen taas
oli kokenut neurologin alustuksen liian tieteelliseksi, ja ettei saanut suoria vastauksia
kysymyksiin. Yksi kurssilaisista koki esteeksi tekniikan toimimattomuuden ja eraalta
taas oli jaanyt yksi verkkotapaaminen valiin. Tyossa kayva kuntoutuja koki tyon ja kurs-
sin yhdistamisen uuvuttavaksi, miké heikensi kurssista hydtymista.

Muita kuntoutujille tarkeita asioita tuli ilmi muutama jo kurssin aikana, mutta suurin osa
vastauksena kysymykseen "Mitd muuta haluaisit sanoa kurssista?” Kurssi sai usealta

vastaajalta kiitosta:

"Kurssi oli hyva, tarpeellinen ja lahes 100% onnistunut. Nama palautteet hiukan

rassaavat... Mutta ymmarrén ettéa niita tarvitaan.”
"Suosittelen ldmpimésti.” "Kurssi oli hyva”.
Yksi osallistujista oli niin tyytyvainen kurssiin, etta halusi levittaa tietoa siita eteenpain:

"Kerron ensi ma Lahden Parkinson tapaamisessa positiivisen kokemukseni jul-
Kki.”

Vélitehtavista tuli palaute, ettd niihin vastaaminen oli hankalaa, jollei tehnyt niita heti.

Kurssin paatyttya annettiin myos runsasta kiitosta kurssin ohjaajalle:
“Kiitos Lauralle [= kurssiohjaaja), hyvéaa tyota.”

” Lauralle kaikesta téysi kymppi.”

5.1.6 Kehittdmisehdotukset

Palautetta kurssin toteutuksesta annettiin jo sen aikana. Esitettiin esimerkiksi toive sii-

ta, etta kurssilaiset voisivat kokoontua aika ajoin myos jatkossa. Toiveena oli myds
"Hitaampi tahti, enemmén vastauksia kysymyksiin, 2 tapaamista / aihe.”
Enemman aikaa keskustelulle toivoi myds kurssilainen, joka totesi:

"Puolitoista tuntia on mielestéani liian lyhyt aika. Asiat ovat minulle tarkeita, joten

voin k&yttééa niihin rajattomasti aikaa.”

Yhdesséa palautteessa kiteytettiin toiveet vetgjille ja kurssin osallistuijille:
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"Ei pitkid alustuksia, ei mitdén kalvoja. Vastatkaa kysymyksiin oikeasti, osallistu-

kaa keskusteluun.”

Keskustelujen aiheisiin johdattavia videoita yksi vastaajista piti turhan pitkina. Varsinai-

seen kysymykseen "Miten kurssia voisi kehittaa?”, tuli vahan ehdotuksia.
"En osaa antaa ehdotuksia, kurssi meni kohdaltani hyvin”,

totesi eras kurssilainen. Toivomus kahdesta tapaamisesta aihetta kohden toistui. Aika-
tauluja toivottiin kartoitettavan, jos osallistujissa on tyossakayvid. Lopuksi pohdittiin
kasvokkain tapaamisen merkitysta:

"Tulevilla kursseilla ei ole aloitus tapaamista, mahtaako onnistua?”
Koko Verkkosova-projekti sai myos rohkaisevaa palautetta jatkoa ajatellen:

"T&a oli eka kurssi ja kaikki kehityimme Kkurssin aikana. Eteenpéin vaan.”

5.2 Kuntoutujien kokemukset toiselta Verkkosova-kurssilta

5.2.1 Verkkototeutus

Kurssilaisten tekniset valmiudet vaihtelivat, mutta lahes jokainen kertoi kayttavansa
tietokonetta paasaantoisesti sdhkdpostin lukemista ja viestien lahettamista varten. Li-
saksi useampi kurssilainen kaytti tietokonetta laskujen maksamiseen ja lehtien lukemi-
seen internetistd, sek& erilaisten ostosten tekemiseen. Yksi kurssilainen yllapiti verk-

kosivuja. Myds musiikkia tietokoneelta kuunteli useampi kurssilainen.

Kurssilaiset saivat tekniikan kanssa apua ja ohjausta etdyhteydessa. Videotapaamisis-

sa kaytettiin Skype-ohjelmaa. Yksi kurssilainen kommentoi ohjaukseen tyytyvaisena:
"llman apua tekniikan virittelyssé en olisi parjgnnyt!”.

Muut kurssilaiset eivat olleet tuoneet ilmi, olivatko saaneet tai tarvinneet apua tekniikan
kanssa, ja jos olivat niin millaista apua, tai olivatko he hyodtyneet avusta. Mydskaan

tekniikan kayton harjoittelemisesta ei annettu palautetta.

Tekniikan toimivuudesta verkkoistuntojen aikana annettiin paljon palautetta lahes joka
verkkoistunnosta. Ensimmaisella verkkotapaamisella (kurssin aloitus) yhden kurssilai-

sen Skype-yhteys oli kaatunut ja tdman takia kyseinen kurssilainen ei ollut pystynyt
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osallistumaan ensimmaisen istunnon esittelykierrokseen, jonka han kuvasi tarke&ksi

"peruskiveksi”. Myds toisella kurssilaisella oli ollut pienta tekniikan toimimattomuutta.

Toisella verkkotapaamiskerralla (vertaistukihenkil®) raportoitin monia ongelmia teknii-
kan kanssa. Vain yksi osallistuja ei ollut kommentoinut tekniikan toimivuutta, kun taas
kuusi osallistujaa kertoi &&nentoiston olleen huono, eikd asiantuntijan puheesta ollut
saanut selkoa. Kuvayhteyskaan ei ollut toiminut kahdella osallistujalla. Yksi kurssilaisis-

ta kommentoi:
“Paljon menee aikaa kuvan ja &adnen hakemiseen.”

Psykologin (kolmas verkkotapaaminen) ja neurologin (neljas verkkotapaaminen) pité-
mat verkkotapaamiset olivat kurssilaisten mielestd onnistuneita. Psykologin verkkota-
paamisessa vain yhdella kurssilaisella oli ollut ongelmia kuvan kanssa. Sekéa psykolo-
gin etta neurologin verkkoistunnot olivat molemmat pidettyja ja useampi kurssilainen toi
esiin tekniikan hyvan toimimisen nailla kerroilla. My6s viidennella tapaamisella (sosiaa-
litydntekija) oli aanentoiston kanssa ongelmia. Kolme kurssilaista kommentoi sosiaali-
tydntekijan aanen taustalla kuuluneen surinaa ja ratinaa, joiden takia luennosta ei ollut

saatu selvaa.

Kuudennessa (fysioterapeutti) verkkotapaamisessa oli yhteys péatkinyt kahdella osallis-
tujalla. Fysioterapeutin verkkoistunto sai hyvaa palautetta ja yksi kurssilainen oli tyyty-
vainen kameran kayttéon jumppaliikkeiden ohjaamisessa. Ravitsemusterapeutin ja
seksuaaliterapeutin (seitsemas verkkotapaaminen) verkkoistunnosta ei tuotu ilmi tekni-

sid ongelmia.

Jarjestosuunnittelijan vetdmassa verkkotapaamisessa raportoitiin eniten teknisia on-
gelmia. Skype-yhteys oli patkinyt ja katkennut useammalla kurssilaisella ja &&nen kuu-

luvuuden kanssa oli ollut ongelmia.

Palautteista tuli ilmi my6s verkon hyvia ja huonoja puolia. Useampi kurssilainen oli tyy-
tyvainen koko kurssiin ja erityisesti siihen, etta heidan ei tarvinnut matkustaa minne-
k&aan ja silti pystyttiin tapaamaan eri puolilla Suomea asuvia samanhenkisia ihmisia.
Verkkosopeutumisvalmennuskurssia pidettiin myds edullisena tapana saada vertaistu-

kea ja tietoa sairaudesta:

"Hyvéd menetelmé varsinkin niille, joilla ei ole mahdollisuutta osallistua kerhojen toimin-

taan tai on hankalaa liikkua kotoaan.”
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"Verkkotapaamisen saastot. Olimme niin eripuolilta Suomea, ettd matkustuskulut olisivat

melkoiset. Samoin majoitus.”

"Tdmaé kurssi lyhyydessédén on jo tuonut esiin sen, ettd asumme suuressa ja pitkdsséa

maassa. Liiton jarjestamat kurssit ja tapaamiset eivat milldan tavoita kaikkia.”

Osallistuminen kotoa kasin koettiin myds turvalliseksi. Huonona puolena pidettiin tekni-

sid ongelmia.

5.2.2 Kurssin ensimmainen verkkotapaaminen

Ensimmaisellda tapaamiskerralla kurssilaiset esittaytyivat toisilleen. Ensimmaisen ta-
paamisen palautteissa ei vield ollut kommentoitu kurssin ryhmaytymisesta mitdan, mut-

ta kurssin edetesséa oli kommentoitu:

"Toisiin kurssilaisiin tuli tutustuttua paremmin. Kerta kerralta paremmin. Se oli

positiivista.”
My®0s toinen kurssilainen oli kommentoinut:
"Kiva porukka kasassa.”

Ensimmaisen tapaamiskerran palautteista ilmeni, etta kahdelle kurssilaisella verk-
kosopeutumisvalmennus oli tdysin uutta. Yksi kurssilainen kuvaili kurssin toteutusta

"ennennakemattomaksi”.

5.2.3 Asiantuntijatapaamisten sisaltd

Verkkotapaamiset saivat palautetta suurimmaksi osaksi luentojen sisallésta. Palauttei-
siin oli sisallytetty myos kysymyksia asiantuntijoille. My6s aiheiden tarkeydesta oli an-

nettu palautetta.

Vertaistukihenkilon verkkotapaaminen oli useammalle kurssilaiselle hy6dyllinen,
vaikka teknisia ongelmia kommentoitiin paljon. Yksi kurssilainen kommentoi, etta oli
helpottavaa puhua henkilon kanssa, joka oli sairastanut tautia kauemmin kuin kurssi-

lainen itse ja n&hda, ettei vertaistukihenkilon "elaméanlanka ollut mennyt solmuun.”

Muutamaa kurssilaista olisivat viela kiinnostaneet enemman vertaistukihenkilon koke-

mukset ladkehoidosta. Myds kokemusten jakaminen kurssilaisten kesken tyydytti:
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"Télld ‘toisella kierroksella’ kaikki olivat vapautuneempia ja rohkenivat kertoa
avoimemmin Parkinsonin haittaamasta elaméstdén. Vaivan sallimissa rajoissa
kukin toteuttaa itsedan - lenkkeilee, tanssii, remontoi, askaroi jne. vaikka hi-

taamminkin.”
Yksi kurssilaisista totesi kuitenkin seuraavaa:

"Oliko uuden sairastuneen tuomisessa mukaan mitééan lisdarvoa? Meitdhén on jo
seitsemdan yhta lailla asiantuntijaa paikalla. Mitdan uutta ei tdmén kertainen asi-

antuntija tuonut mukanaan.”

Psykologin verkkotapaaminen sai paljon hyvaa palautetta ja oli monen osallistujan
mielestd mielenkiintoinen. Hyvaksi koettiin kuulla muiden osallistujien keinoista ja ta-
voista kasitell& sairauttaan:

"Se suuri tunteiden kirjo, jonka meista jokainen on lapikaynyt sairauden myo6ta.
Kullakin lahestymistapa on erilainen. Kaikilla muilla on joko puoliso tai lapset tu-

kena ja turvana. Voisin kuvitella tulevaisuuden olevan heille lohdullisempi.”

Palautteista ilmeni, etta talla tapaamiskerralla ryhméssa oli keskusteltu avoimesti ja
tunnelma oli rennompi. My6s psykologin antamat vinkit olivat pidettyja. Yksi kurssilai-
nen pohdiskeli:

"Vélitehtdvéné ollut psykologin luento oli hyva. Siiné tuli esiin omat tuntemukset.
Huoli tulevaisuudesta, paljon erilaisia tunteita, surutyd kun monesta asiasta pitaa
luopua, pitdd opetella elamdan sairauden kanssa. Mutta myds se, ettd osaa

nauttia pienistéa asioista.”

Neurologin vetdméa verkkotapaaminen oli jokaisen kurssilaisen mukaan mielenkiintoi-
nen ja mieluinen. Yksi kurssilainen sanoi taman tapaamiskerran olleen paras. Neurolo-
gia pidettin ammattimaisena ja asiansa hyvin osaavana ja héanté olisi kuunneltu pi-

dempaankin.

"Neurologi ei vahatellyt tai vesittanyt meidén tuntemuksia tai kokemuksen kautta

tullutta tietoa esim. ladkkeen vaikutuksista puhuttaessa.”

Neurologi oli palautteiden perusteella osannut vastata kurssilaisten kysymyksiin perus-

teellisesti ja kattavasti. Myds luentovideota pidettiin hyvana.

Sosiaalitydntekijan luennosta oli annettu monenlaista palautetta. Yksi kurssilaisista

koki, etta tietoa tuli niin paljon, ettd ei jaksanut kuunnella kuin vain ne asiat, jotka kos-
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kettivat itsed. Myds muut kurssilaiset kokivat, ettd esimerkiksi tukihakemukset ovat
monimutkaisia ja olivat tyytyvaisia, kun taméan luennon materiaalin sai myds kirjallisena.
Toisaalta yksi vastaaja toivoi viela tarkempaa tietoa eri tuista ja invalidiautopaikan

saamisesta. Yksi kurssilainen kommentoi osuvasti:

"Oman edun vuoksi pitéisi tietdd tai pdastd tapaamaan henkil6a, joka opastaisi
mitd ja mistd on oikeutettu saamaan joko taloudellista tai muuta tukea. Monisai-
raana minulla palaa kohtuuttoman paljon rahaa jo yksinomaan ladkkeisiin ja mat-
kakuluihin. Julkisilla kulkuvalineilla en paase edes omaldakarille saatikka kau-

punkiin sairaalaan.”

Fysioterapeutin tapaamisessa nousi esille liikunnan tarkeys ja liikunta nakyi olevan
lahella kaikkien sydanté. Kurssilaiset olivat tyytyvaisia fysioterapeutin antamiin vinkkei-

hin ja ohjeisiin sek& tapaamisen tunnelmaan:

"Hyvid kaytdnnénldheisid neuvoja. Avoin ilmapiiri. Ryhmé alkaa ryhméytya ja

kohta jo loppuu koko kurssi.”

Yksi kurssilainen oli kommentoinut, etté oli mukavaa, kun jumppaliikkeita naytettiin ka-
meran avulla. Useampi kurssilainen koki fysioterapeutin antamat neuvot hyddyllising.

Ravitsemusterapeutin tapaamisen palautteista ilmeni, ettd aihe oli tarked ja mielen-
kiintoinen. Myds uutta tietoa oli saatu ja aiheesta olisi mielellaan kuultu viela enem-

mankin. Videomateriaali oli ollut ainakin yhden kurssilaisen mielesta hyddyllinen.

Seksuaaliterapeutin kasittelemaa aihealuetta pidettiin hyvin henkil6kohtaisena ja ar-

kana. Palautteista ilmeni, etta aihe oli kuitenkin tarkea ja mietityttava.

"Laheisyys on tdrkeé yhdessé oloon hyva. Rakastelussa yhteinen halu on tavoi-

te, joka onnistuu ladkevaikutuksen ollessa kohdallaan paremmin.”

Tapaamisessa oli ollut vahanlaisesti keskustelua kurssilaisten osalta, mutta osa koki

sen vain hyvana asiana:

"Hyvé ettéd néistéd asioista puhutaan. Ymmérrettdvaa hiljaisuutta vélilld. Kenen-

kaéan yksityisyyteen ei puututtu.”

Kaksi kurssilaista kommentoi, ettd heidan ikaluokkansa on tottunut siihen, etta seksu-

aalisuudesta ei puhuta avoimesti.
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Jarjestosuunnittelijaa ja hdnen vetamaansa viimeista verkkotapaamista oli kuvattu

muun muassa talla tavalla:

"Luennoitsija oli rento ja asiansa osaava. LOysi otsikon omaisista vastauksis-
tamme hyvin keskustelun aiheita. Tunnelma oli selvasti vapautunein koko kurssin

aikana.”

"Parkinson-liitto ja sen alla tydskentelevat jarjestét tekevat huikeata tyota meidan
sairastavien hyvaksi. En ole ymmartanyt aiemmin, ettd voin kdantya puhelimitse
tai sdhkopostitse esim. Suvituulessa tydskentelevan neurologin puoleen. Tai yli-
paansa kenen tahansa muun asiantuntijan puoleen minua askarruttavissa kysy-

myksissa.”

5.2.4 Verkkokeskustelujen ohjaus

Kurssin alussa oli ollut epaselvyytta verkkoistuntojen kaytanndista ja siitd, miten asian-
tuntijoille osoitetaan kysymyksia. Myds puheenvuorojen noudattamisesta annettiin pa-
lautetta. Muutamia kurssilaisia hairitsi paallekkain puhuminen ja puheenvuorojen nou-

dattamattomuus.

Palautteissa ehdotettiin, ettd halinan vahentamiseksi mikrofoni suljettaisiin silloin, kun
ei ole omaa puheenvuoroa. Ohjauksen suhteen toivottiin, ettd verkkotapaamisen vetgja
ottaisi myos hiljaisemmat osallistujat huomioon ja ettd heitéa aktivoitaisiin keskusteluun

enemman.

5.2.5 Kurssista saatu hyoty ja muut kurssilaisten tarkeiksi kokemat aiheet

Kurssilaisilta kysyttiin, etta miten he hyotyivat verkkotapaamisissa kasitellyista aiheista
ja kasiteltiinko joitain aiheita mista he eivat hyotyneet. Useampi kurssilainen kertoi ta-
paamisissa kasiteltyjen asioiden olleen jo tuttua, mutta he olivat saaneet myos hyvia
vinkkeja, joita hyodyntaéa jatkossa. Yksi osallistuja kommentoi aiheiden olleen pintaraa-

paisuja. Yksi osallistuja kommentoi:

"Mielenkiintoinen osallistumistapa; turvallisesti kotisohvalta. Osa tutun kertausta,

osa uutta asiaa.”
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Hyodyllisimmaksi asiaksi koettiin mahdollisuus kysya henkilokohtaisesti asiantuntijoita
mieltd askarruttavia kysymyksi&, sekd saada hyvid vinkkeja juuri itselleen tarkeisiin
asioihin. Vain kaksi osallistujaa vastasi kysymykseen “jos et hyGtynyt jostain, miksi?”.
Toinen olisi halunnut viela kysya tarkemmin sosiaalityontekijalta tuista ja niiden anomi-
sesta, ja toinen osallistuja oli vastannut, etta kurssin kaikki siséltd ei vastannut omia

senhetkisia tiedon tarpeita:
"Kaikki ei voi kiinnostaa kovasti silla hetkelld, kun tarjotaan.”

Toisaalta osaan aiheista olisi useampi kurssilainen halunnut paneutua viela tarkemmin.
Verkkosopeutumiskurssia kehuttiin jarjelld suunnitelluksi” ja hyvaksi tavaksi tuoda tie-

toa ja vertaistukea Parkinsonintautia sairastaville.

5.2.6 Kehittamisehdotukset

Kehittdmisehdotuksia annettiin kovin vahan, mutta esille tuli muun muassa lisdkameran
tarve ja tekniikan toimivuuden lisddminen. Lisdksi ehdotettiin kaikille osallistujille omaa
kameraa ja mikrofonia, joiden toimivuus olisi testattu. Yksi kurssilainen oli antanut hyvia

kehitysideoita:

"Kurssin siséltéon liséé tietoa uusista tutkimuksista, vaihtoehtoisesta hoidosta,
lisdd keskustelua asiantuntijoiden kanssa suoraan. Luennot olivat tylsda katsot-

tavaa videolta.”

Seksuaaliterapeutin luentoon ehdotettiin, ettd kysymyksid saisi antaa nimettdmana.
(Tosiasiassa kysymyksia asiantuntijoille saattoi esittdéa myds anonyymisti Verkkosova-
sivulla, mutta kaikki eivat ilmeisesti osanneet tai muistaneet sitd). Vertaistukihenkilolta
oli toivottu enemman tietoa hanen taustoistaan ja siitd, miten héan on paassyt tahan
tehtavaansa. Viimeisen tapaamisen palautteissa esiintyi myds toive, ettd kurssilaiset

voisivat pitaa yhteytta jatkossakin:

"Iso kiitos. Toivon todella, etté jatkossa emme hévia toisiltamme.”

5.3 Ensimmaisen ja toisen Verkkosova-kurssin vertailu

Kurssilaisten tekniset valmiudet vaihtelivat, mutta ensimmaisen ja toisen kurssin

valilla ei havaittu juurikaan eroa. Tyypillisesti kaytettiin erilaisia internet-palveluja, kuten
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verkkopankkia, séhkodpostia ja sosiaalista mediaa. Liséksi tietokonetta kaytettiin tie-
donhakuun, verkkosivujen yllapitoon, musiikin kuunteluun, tilastointiin, esitysten tekoon

ja tyontekoon.

Ohjausta ja apua tietotekniikan kaytto6n annettin molempien kurssien osanottajille
kurssin alussa, ensimmaiselld kurssilla viikonlopputapaamisessa ja toisella etdyhtey-
dessd. Ensimmaisella kurssilla oli videotapaamisia varten kaytossa OpenTokRTC-
ohjelma, toisella Skype. Molempien kurssien osallistujat olivat tyytyvaisia ohjaukseen.
Ensimmaisen kurssin palautteessa kiitettiin mahdollisuutta kysy&a neuvoja ja toivottiin
ohjaukseen ryhmékeskustelutilanteen harjoittelua seka syvallisempéaéa perehdytysta
kaytettyihin ohjelmiin.

Palautetta tekniikan toiminnasta verkkotapaamisten aikana annettiin kursseilla pal-
jon. Ensimmaisella kurssilla oli alkuun ongelmia danenlaadussa ja kuuluvuudessa. Li-
saksi valitettiin yhteysongelmia, joiden todettiin hairitsevan keskittymistd keskustelun
siséltoon. Toisessa verkkotapaamisessa yhden kurssilaisen aani katosi osaksi aikaa,
kuudennessa tapaamisessa oli ongelmia yhden kurssilaisen &énen ja kuvan kanssa.
Yleisesti tekniikan toiminnan sanottiin parantuneen kurssin edetessa. Pyydettiin kuiten-

kin, etté4 puhujat kiinnittaisivat huomiota puhenopeuteen ja aanenvoimakkuuteen.

Toisella kurssilla tekniikan toimivuus ei parantunut, vaan ongelmia raportoitiin pitkin
kurssia. Tutustumistapaamisessa kahden osallistujan Skype-yhteys oli kaatunut. Toi-
sessa tapaamisessa seka asiantuntija ettd kuusi osallistujaa valittivat kuva- ja aaniyh-
teyden ongelmia. Tekniikka toimi huomattavasti paremmin kolmella seuraavalla ta-
paamiskerralla. Kahdella viimeisella kerralla oli jalleen ongelmia yhteyden patkimisen
takia. Viimeisesta tapaamisessa raportoitiin eniten teknisi& ongelmia, joita oli &&nen-

kuuluvuuden ja Skype-yhteyden kanssa.

Verkkototeutuksen hyviksi puoliksi ensimmaisen kurssin palautteissa mainittiin jous-
tava aikataulu, kurssin saavutettavuus ja ryhman vertaistuki sekéa istuntojen sijoittumi-
nen ilta-aikaan. Myos toisella kurssilla kiiteltiin etdosallistumisen vaivattomuutta ja edul-
lisuutta, seka vertaistukea ja tiedonsaantia. Kurssille osallistuminen “kotisohvalta” koet-
tiin myds turvalliseksi. Huonona puolena pidettiin odotetusti teknisia ongelmia. Ensim-
mainen kurssi valitti myos verkkokeskustelujen vaisua tunnelmaa seka sitd, ettei mui-

hin kurssilaisiin ehtinyt tutustua.

Viikonlopputapaaminen koettiin tarkeaksi ensimmaisella kurssilla. Tapaamisen ja

ryhmalaisiin tutustumisen katsottiin helpottaneen verkkotapaamisia ja tehneen keskus-
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teluista luontevampia. Jo viikonlopputapaamisen aikana syntyi hyvid kohtaamisia.
Kurssilaiset arvelivat, ettd tapaamisen poisjattaminen tulevilla kursseilla heikentéisi

ryhmaytymista.

Toisen kurssin tutustumiskerta tapahtui verkossa. Sen palautteissa ei kommentoitu
ryhmaytymista. Kuitenkin mybhemmassé vaiheessa ryhmasté ja sen antamasta tuesta
annettiin positiivista palautetta.

Molempien kurssien osallistujat kertoivat vertaistukihenkilén kanssa keskustelun roh-
kaisevaksi ja etta oli helpottavaa kuulla pidempaan tautia sairastaneen henkilén koke-
muksia ja ndhda héanen olevan edelleen hyvakuntoinen. Myds taudin yksiléllinen ete-
neminen oli puhututtanut. Ladkkeiden otto ja kayttomaarat olivat kiinnostaneet toista
kurssia. Vain yksi toisen kurssin osallistuja koki, ettei hyotynyt vertaistukihenkilon ta-
paamisesta.

Psykologin verkkotapaaminen oli pidetty molempien toisen kurssien osanottajien kes-
kuudessa. Aiheeseen johdattavaa luentovideota kehuttiin. Psykologin tapaaminen aut-

toi tunnistamaan omia psyykkisia oireita seka toi esille omia tunteita ja tuntemuksia.

Neurologin verkkotapaaminen oli ensimmaisella kurssilla saanut vaihtelevaa palautet-
ta. Yhden kurssilaisen mukaan aika oli loppunut kesken, ja toinen kurssilainen ei ollut
kertomansa mukaan saanut kovinkaan paljoa irti tasta tapaamisesta. Liséksi yksi osal-
listuja jai kaipaamaan selvempia vastauksia kysymyksiinsa. Toisen kurssin palautteet
neurologin tapaamisesta olivat sen sijaan positiivisia, ja tatd tapaamiskertaa kehuttiin
jopa parhaaksi siihen mennessa. Talla kertaa neurologia kehuttiin hyvin asiantuntevak-
si ja asiansa osaavaksi. Han vastasi kurssilaisten kysymyksiin hyvin ja myds luentovi-

deo sai positiivista palautetta.

Sosiaalityontekijan luentoa olivat ensimmaisen kurssin osallistujat pitdneet hyodylli-
sena. Kuitenkin yksi kurssilainen oli kommentoinut luennoitsijan materiaalin olleen use-
amman vuoden vanhaa. Liséksi kavi ilmi, ettd kaikki eivat olleet osanneet hytdyntaa

mahdollisuutta esittdd kysymyksid luennon aikana.

Toisen kurssin osallistujat olivat antaneet vaihtelevaa palautetta sosiaalityontekijan
luennosta. Tietoa tuli niin paljon, etta sen kasitteleminen oli hankalaa, ja osallistujat
olivatkin tyytyvaisid saadessaan materiaalin myds kirjallisena. Tukihakemukset ja muut

tukiasiat koettiin hyvin monimutkaisiksi.
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Fysioterapeutin tapaamista kehuttiin etenkin ensimmaisen kurssin palautteissa. Osal-
listujat antoivat paljon positiivista palautetta esityksesta, joka oli motivoiva ja mukaan-
satempaava. Molemmilla kursseilla likuntaa pidettiin tarkedna aiheena, ja fysiotera-
peutin antamat ohjeet ja vinkit koettiin hyviksi. Molemmilta kursseilta tuli myos palautet-
ta, etta oli hyva ndhda jumppaliikkeitéd kameran kautta.

Ravitsemusterapeutin tapaamista pidettiin hyddyllisena. Ensimmaisen kurssin yksi
osallistuja vertasi esitysté vastikaan kuulemaansa toiseen esitykseen aiheesta ja kehui
Verkkosovan luentoa paremmaksi. Toisen kurssin osallistuja oli pitdnyt videomateriaa-
lia hyodyllisené.

Seksuaaliterapeutin aihetta pidettiin molemmilla kursseilla arkana ja henkilokohtaise-
na. Molemmilla kursseilla oli tunnelma ollut vaisu. Ainakin ensimmaisella kurssilla tera-
peutti oli kasitellyt myos pelihimoa ja riippuvuutta, mista ei toiselta kurssilta tullut palau-
tetta. Molempien kurssien osallistujat pitivat seksuaalisuutta tarke&né aiheena.

Jarjestosuunnittelijan tapaamiseen liittyvassa palautteessa kiiteltin Parkinson-liiton
ja potilasyhdistysten tekemaa tyotd. Kurssin ohjaaja ja kurssien asiantuntijat saivat
molemmilta kursseilta vuolaasti Kiitosta. Toiselta kurssilta tuli kehu, etta suunnittelija
osasi poimia kirjallisista tehtavista hyvid puheenaiheita ja ettd taman viimeisen istun-

non tunnelma oli kaikista rennoin.

Verkkokeskustelujen ohjausta ja sujuvuutta koskevaa palautetta annettiin mo-
lemmilla kursseilla spontaanisti ilman niita koskevia avoimia kysymyksid. Ensimmainen
kurssi toivoi, etta verkkokeskustelujen toteutuksesta olisi sovittu tarkemmin ja ettd sita
olisi harjoiteltu yhdessa. Toinenkin kurssi olisi tarvinnut lisdohjausta siihen, miten asi-
antuntijoille esitettiin kysymyksida. Puheenvuorojen jakamisessa koettiin ongelmia mo-
lemmilla kursseilla ja paallekkaisen puheen koettiin vaikeuttaneen keskustelun seu-
raamista. Toisen kurssin palautteessa ehdotettiin, ettd mikrofonit olisi suljettu silloin kun
ei ole oma puheenvuoro ja esitettiin toive, ettd hiljaisia kurssilaisia olisi huomioitu ja

aktivoitu keskusteluun enemman.

Kurssin hyodyllisyydesta annettiin paljon palautetta. Molempien kurssien osallistujat
kertoivat sen keskeiseksi anniksi lisdtiedon sindnsa jo tutuista aiheista seka motivoin-
nin aktiivisempaan itsehoitoon. Ensimmaisen kurssin palautteessa todettiin saadun
tiedon ja kaytannon vinkkien auttaneen arjessa selviytymista. Liséksi kurssin koettiin
muuttaneen omia asenteita ja kasvattaneen muiden ymmartamista. Kurssilla koettiin

saadun myos vertaistukea. Toisella kurssilla koettiin hyddyllisimmiksi asioiksi mahdolli-
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suus kysya henkilokohtaisesti asiantuntijoilta mielta askarruttavia kysymyksia, seké
saada vastauksia itselle tarkeisiin asioihin.

Syina siihen, ettei jostain aiheesta ollut hydtyd mainittiin ensimmaisella kurssilla se,
ettei jotain itselle tarkeda aihetta kasitelty. Lisdksi puutteena koettiin esitysten ajoittai-
nen liiallinen tieteellisyys ja se, ettei joku kurssilainen mielestéd&n saanut kysymyksiinsa
asiantuntijoilta suoraa vastausta. Yhtena syyna mainittiin myds tekniset ongelmat. Toi-
sen kurssin palautteessa jaétiin kaipaamaan lisatietoa joltain asiantuntijalta ja todettiin

ettei kurssin siséltd vastannut kaikilta osin omia tarpeita.

Mitd tulee muihin tarkedksi koettuihin aiheisiin, molempien kurssien osallistujat an-
toivat yleista palautetta spontaanisti kurssin eri vaiheissa, eniten kuitenkin sen lopuksi.
Vastauksista kautta linjan kavi ilmi, ettd kurssilaiset kokivat tarkedksi mahdollisuuden
keskustella asiantuntijoiden kanssa. Viimeisen verkkotapaamisen jalkeen molemmat
kurssit antoivat positiivista palautetta koko kurssin toteutuksesta. Kurssia pidettiin tar-
peellisena ja onnistuneena. Ensimmaisen kurssin palautteesta kavi ilmi, etta valitehta-
vat ja kyselyihin vastaaminen tuntuivat tyolailtd. Jalkimmaisen kurssin palautteessa
kiitettiin Parkinson-liiton ty6ta sairastavien hyvaksi seka todettiin, etta verkkosopeutu-
misvalmennus on hyvé tapa tuoda tietoa ja vertaistukea Parkinsonin tautia sairastaville.

Tietoa kursseista haluttiin levittdd my6s eteenpain.

Kehittamisehdotuksia annettiin runsaasti. Molemmat kurssit toivoivat enemman aikaa
verkkotapaamisille. Palautteissa toivottiin hitaampaa tahtia, syvéllisempad aiheiden
kasittelya ja ehdotettiin jopa kahta tapaamista kustakin aiheesta. Molemmilta kursseilta
tuli myos toive, ettd alustukset olisivat lyhyempié ja keskustelua olisi enemman ja etta
asiantuntijat osallistuisivat niihin aktiivisemmin. Myos joistain luentovideoista tuli palau-
tetta molemmilta kursseilta — ne olivat liian pitkia tai tylsid. Toiselta kurssilta tuli toive,
ettd kerrottaisiin enemman uusista tutkimuksista ja vaihtoehtoisista hoidoista. Vertais-
tukihenkilén taustoista olisi haluttu lisa tietoa ja seksuaaliterapeutille olisi haluttu jattaa

kysymykset anonyymisti.

Kurssin teknisen toteutuksen kehittdmiseksi annettiin myos pari kommenttia. Ensim-
maisen kurssin tydelamassa oleva osallistuja toivoi, ettd osallistujien aikatauluja kartoi-
tettaisiin etukateen. Toisen kurssin palautteessa huomautettiin, ettd tekniikan toimivuut-

ta pitaisi kehittaa ja tarvittaessa parantaa myos osallistujien kayttamaa laitteistoa.

Ensimmainen kurssi koki tapaamisen kasvokkain merkittdvana kurssin jatkon kannalta

ja osallistujat toivoivat, ettd fyysinen tapaaminen sisaltyisi myds tuleviin kursseihin.
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Molempien kurssien palautteessa esiintyi toive siitd, ettd kurssilaiset voisivat jatkaa
yhteydenpitoa joko kokoontumalla aika ajoin tai verkon valityksell&.

5.4 Asiantuntijoiden kokemukset Verkkosova-kursseilta

Asiantuntijoilta kysyttiin, sujuiko verkkotapaaminen tai luento ilman teknisia ongelmia.
Ensimmaisen kurssin jalkeen asiantuntijoista kaksi seitsemasta vastasi, etta kylla sujui.
Viisi muuta asiantuntijaa vastasi, etta verkkotapaamisessa tai luennolla oli ollut teknisia
ongelmia. Yksi asiantuntija oli raportoinut 4anenlaadun olleen heikkoa ja etté yhteinen
kommunikaatio karsi sen takia. Mydskaan diojen nayttaminen ei ollut onnistunut. YKksi

asiantuntijoista kommentoi:

"Meidédn paéssé ei ollut teknisid ongelmia, mutta yksi osallistuja sanoi, etta aani
patki ja hanella kuvakin valilla pysahtyi ja odottelimme joskus h&nen &anensa

kuulumista. Muilla tekniikka pelasi hyvin.”

Toisen kurssin jalkeen vain kolme asiantuntijaa oli antanut palautteensa kurssista.
Kahdella kolmesta ilmeni teknisid ongelmia verkkotapaamisen aikana. Yksi asiantunti-
joista antoi positiivista palautetta hankkeen vetajalle, jolla oli ollut hyvat hermot teknisis-
ta ongelmista huolimatta. Eréas asiantuntijoista pohti, mahtoivatko kuntoutujien tekniset
valmiudet ja kognitiiviset oireet (kuten muistiongelmat) vaikuttaa kurssille osallistumi-

seen.

Verkkosova-hanke sai useammalta asiantuntijalta positiivista palautetta. Toteutusmuo-
don todettiin olevan toimiva ja hyva. Ensimmaiselta kurssilta tuli muun muassa seuraa-

vaa palautetta:

"Voisi kokeilla laajemminkin; dystonia, eri vaiheessa olevat potilaat, teemallista

verkkosovaa jne.”
Toisesta kurssista asiantuntijat kommentoivat seuraavasti:

"Hyva malli moneen muuhunkin yhdistys/kuntoutustoimintaan, kannattaa kokeilla

niiden jasenten kanssa jotka hallitsevat koneiden kaytén itsenaisesti.”

"Osallistujat olivat ryhmaytyneet erinomaisesti ja kokivat saaneensa paljon tukea

kurssista. Tuli hyva mieli itsellekin.”
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Lisaksi ensimmaisen kurssin palautteessa ehdotettiin automaattisen muistutuksen |&-
hettamista ennen tapaamisia, silla yksi osallistujista oli ensimmaiselléa kurssilla unohta-
nut yhden verkkotapaamisen. Seksuaaliterapeutti kommentoi omaa osuuttaan seuraa-

vasti:

"Mietin, ettéd olisiko mahdollista, ettd osallistujille tarjottaisiin mahdollisuus kah-
denkeskiseen keskusteluun kanssani. Voisi olla se ryhmakeskustelu ja sen lisak-

si saisi varata erillisen keskusteluajan.”
Ryhman keskinaista kanssakaymista hén kuvasi:
"Ryhmé ei ollut hajanainen, kyllé siind oli havaittavissa ryhmé&ytymista.”

Yksi asiantuntijoista piti hyvana asiana, etta ensimmaisen kurssin osallistujat olivat
nahneet toisensa fyysisesti ennen verkkotapaamisia. Tama teki verkkotapaamisista

luontevampia.

Molemmilla kursseilla esiintyi teknisid ongelmia, mutta osa verkkotapaamisista oli suju-
nut ilman asiantuntijaa hairitsevia ongelmia. Sek& ensimmaisella, etté toisella kurssilla
asiantuntijat pitivat kurssia hyvin ryhmaytyneend, vaikka toisella kurssilla ei ollut viikon-
lopputapaamista. Myos kurssien ohjaaja sai kehuja kummaltakin kurssilta. Asiantuntijat

olivat kummallakin kurssilla tyytyvaisia verkkotapaamisiin seka kurssin toteutukseen.
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6 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimuksen eettisyyden varmistamiseksi sen aineistona toimivaan kyselyyn vastan-
neiden henkildiden henkildllisyys on suojattava, tietoja tulee kasitellé luottamuksellises-
ti, eikd heille saa koitua haittaa tutkimukseen osallistumisesta. (Varantola ym. 2013, 6—
7; Hirsjarvi ym. 2014, 24.). Taman opinnaytetydn eettisyydesta vastasi osaltaan Suo-
men Parkinson-liitto, joka hankki tutkimusluvan seka tutkimushenkildiden suostumuk-
sen ja huolehti heidan koskemattomuudestaan. Tydn raportointi suoritettiin kunnioittaen
tutkimukseen osallistujien oikeuksia sek& noudattaen hyvaa tutkimustapaa: huolelli-

suutta, tarkkuutta ja rehellisyytta.

Toimiminen verkossa edellyttad, ettd tutkimuksen toteuttaja huomioi tietosuojan sailyt-
tamisen. Laitteiden ja ohjelmien valinnassa ja kaytdsséa on tarkead, etteivat luottamuk-
selliset tiedot vuoda ulkopuolisille. Kaytettdessa videoneuvottelulaitteita ei esimerkiksi
voida tietdd, onko joku ulkopuolinen kurssiin osallistujan kanssa samassa tilassa. Téal-
laiset tekijat tulisi huomioida ja keskustella kurssien osallistujien kanssa etukéateen.
(Heiskanen & Naamanka 2016.) Verkkosova-kurssien osallistujia informoitiin tapaamis-
ten luottamuksellisuudesta ja siita, etta ryhman jasenten valisista keskusteluista ei saa
kertoa ulkopuolisille. Kurssivideoiden ja ryhmékeskustelujen kopiointi, tallentaminen ja
jakaminen eteenpain kiellettiin. Verkkosova-ryhman sivuille paasy rajattiin salasanalla
kurssilaisiin ja projektin tyontekijoihin seka opinnaytetoiden tekijoihin, joilla kaikilla oli

vaitiolovelvollisuus. (Laura Jussila 25.4.2016.)

Tutkimuksen tulokset pohjaavat laadulliseen aineistoon (n=21). Taman tyyppisten tut-
kimusten tulokset eivat ole suoraan yleistettavissa (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 83). Materiaalin analyysin avulla voidaan kuitenkin tunnistaa aineistosta sellaisia
ominaispiirteitd, joiden perusteella voidaan suunnata jatkotutkimusta (Alasuutari 2011,
231). Taman opinnaytetyon tulosten avulla voidaan kehittdd Suomen Parkinson-liiton
Verkkosova-toimintaa ja tuottaa hyodyllistd tietoa muille sopeutumisvalmennusta to-

teuttaville tahoille.

Validiteetilla tarkoitetaan tutkimusmenetelman tai mittarin kykyd mitata sitd, mita ollaan
mittaamassa (Vilkka 2007, 179). Toisin sanoen se tarkoittaa sita, onko tutkimuksessa
tutkittu sitd, mitd on luvattu (Tuomi & Sarajarvi 2009, 136). Tutkimuksen validiteettiin
vaikutti osaltaan Verkkosova-hanke, joka on luonut opinnaytetydssa kaytetyn mittarin ja

antanut tekijoille opinnaytetyon aiheen. Aineiston ulkopuolelle jatettiin strukturoidut ky-
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symykset / vaittamat, joista osa kartoitti kurssin koettua toimivuutta. Tallaisia ovat esi-
merkiksi kurssitapaamisiin liittyvissa kyselyissa numeerisesti arvioidut vaitteet "Tama
aihe oli minulle hyodyllinen” seka "Tydskentelyilmapiiri kannusti osallistumaan keskus-
teluun ja vahvisti ryhmahenked.” Kurssien paatyttyd keratyssa palautteessa kartoitettiin

usealla vaitteella numeerisesti myds sisallén onnistuneisuutta.

Reliabiliteetilla tarkoitetaan tutkimuksen luotettavuutta eli tulosten pysyvyyttéa. Reliabili-
teetti on hyva, kun toistetussa mittauksessa saadaan sama tulos tutkijasta rijppumatta.
(Vilkka 2007, 177.) Tutkimuksen luotettavuutta lisaa niin sanottu tutkijatriangulaatio eli
se, etta tekijoitd on useita (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 59). Tassa opin-
naytetydssa tekijoitd oli kaksi ja he suunnittelivat tydn rakenteen ja kaytetyn analyysi-
menetelman yhdessa. Aineistoon tutustuttiin perusteellisesti ja yksityiskohtaisesti, asia-
kokonaisuuksille annettiin nimi, kasitteet ryhmiteltin suuremmiksi kokonaisuuksiksi ja
naiden perusteella pyrittin iimidn ymmartamiseen ja selittdmiseen. Laadullisen tutki-
muksen reliabiliteetin parantamiseksi tydn eteneminen on pyrittava esittdmaan yksityis-
kohtaisesti (Aira 2005, 1075). My0s tassa opinnaytetydssa pyrittiin sen vaiheiden huo-

lelliseen kuvaukseen.

Tulosten raportointi jaettiin siten, etta tekijat analysoivat kumpikin yhden kurssin palaut-
teet. Lisdksi toinen tekijoistd analysoi asiantuntijoiden palautteen. Opinnaytteen itse-
naisesti kirjoitettujen osien luotettavuuden parantamiseksi tekijat ovat lukeneet ja
kommentoineet toistensa teksteja useaan otteeseen tydn eri vaiheissa. Molemmat teki-
jat ovat hyvaksyneet opinnaytetydhon tehdyt muutokset. Opinnaytetydn tulosten lopul-

linen analyysi ja pohdinta on toteutettu yhteistydssa.

Tassa opinnaytetydssa pystyttiin tekijoiden mielestad luomaan aineistolle kayttdékelpoiset
luokitukset ja sen analysoinnin perusteella vastaamaan asetettuihin tutkimuskysymyk-
siin. Luokittelu olisi kuitenkin voitu tehda toisellakin tavalla, esimerkiksi nojautuen
enemman esitettyjen kysymysten muotoon. Reliabiliteetin nakodkulmasta olennaisinta
on, etta tulokset olisivat tekijoiden arvion mukaan olleet samansuuntaisia myo6s toisen-

laisen luokittelun perusteella.
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7 POHDINTA

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa kvalitatiivisen tutkimuksen menetel-
min verkossa tapahtuvan sopeutumisvalmennuksen toimivuutta Parkinsonin tautia sai-
rastavilla. TAman tehtiin kuvaamalla ja vertaamalla kesken&én kahta perakkain jarjes-
tettyd sopeutumisvalmennuskurssia, joista ensimmaiseen sisaltyi kurssilaisten tapaa-

minen ja verkkotapaamisia, toinen toteutettiin kokonaan verkossa.

Kuntoutujat arvioivat Verkkosova-kurssit toimiviksi ja kokivat saaneensa tapaamisista
paljon. Etdkuntoutusryhmien on jo aiemmin todettu lisdavan turvallisuuden tunnetta,
tuovan rytmia ja sisaltoa eldmaan, helpottavan yksindisyytta ja parantavan mielialaa
(Suomen Parkinson-liitto 2014). Verkkosova-kurssien osallistujat kokivat elaménlaadun
ja arjessa selviytymisen parantuneen monella tapaa. Kurssi toi osallistujille uskoa ja
rohkaisua tulevaisuuteen, voimaantumista, avaimia elaménhallintaan, muutoksen
omaan asennoitumiseen, motivaatiota itsehoitoon, monipuolista tietoa sairaudesta se-

k& tukea yhteisolta.

Kurssikokonaisuutta koskevat palautteet olivat paaosin positiivia. Verkkokurssien hyvi-
na puolina mainittiin osallistumisen vaivattomuus, joustavuus, hyva saavutettavuus,
edullisuus seka tiedonsaanti ja vertaistuki. Verkkosopeutumisvalmennuksen ongelma-
kohdiksi koettiin muun muassa tekniikan toimivuus, tiukka aikataulu, vahainen tutustu-
minen muihin kurssilaisiin ja osittain asiantuntijoiden esitysten siséltd. Kehitysehdotuk-
siakin kertyi paljon. Ne koskivat tapaamisten kestoa, selkeampéaéa vastaamista kurssi-
laisia askarruttaneisiin kysymyksiin, uusimman tutkimustiedon esittelya ja mahdollisuut-
ta antaa kysymyksia anonyymisti. Molemmilla kursseilla toivottiin kurssin aiheiden sy-

vallisempaa kasittelya.

Kurssipalautteiden sisalléssa havaittiin monia eroja ensimmaisen ja toisen kurssin valil-
1. Kvalitatiiviselle, otannaltaan suppealle tutkimukselle on tyypillista, ettd vastauksissa
painottuvat vastaajien henkilokohtaiset kokemukset ja heidan niille antamat merkitykset
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 97). Varsinaisesti vastakkaisia tai vertailta-
via kokemuksia samoista asioista oli vahan, ja padasiassa vastaukset kasittelivat erilai-
sia, osallistujien huomionarvoisiksi kokemia aiheita ja ndin ennemminkin taydensivat
toisiaan ja kuvaa kurssien toimivuudesta. Taman takia kurssien valisia toimivuuden
eroja on vaikea nimetd. Vastausten perusteella voidaan kuitenkin kartoittaa eroja kurs-

sien ryhmaytymisessa.
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Verkossa tapahtuvan ohjauksen haasteeksi on todettu ryhméadynamiikan rakentaminen
(Parkinson-liitto 2014). Tass& opinnaytetydssé koettu ryhmaytyminen nayttaytyi pa-
rempana toisella, pelkastaan verkossa toteutetulla kurssilla. Ensimmaisen kurssin osal-
listujat pitivat viikonlopputapaamista ryhman tutustumisen kannalta erittdin tarkeana.
Kuitenkin, tapaamisesta huolimatta, he kommentoivat, etteivat ehtineet tutustua tar-
peeksi hyvin kurssikavereihin. Taman koettiin vaikuttaneen myos verkkotapaamisten
tunnelmaan. Toisen kurssin osallistujat sen sijaan kokivat tunnelman parantuneen
kurssin aikana ja kuvasivat viimeisen tapaamisen tunnelmaa rennoksi. Myds asiantunti-
japalautteessa kehuttiin toisen kurssin ryhmahenked. Havaituista eroista huolimatta
molempien kurssien osanottajien kokemukset ryhmaytymisesta olivat positiivisia ja he
kokivat saaneensa vertaistukea. Palautteiden antamaan kuvaan ryhmaytymisen erosta
kurssien valilla tulee kuitenkin suhtautua varauksella, koska se perustuu muutamaan
kommenttiin eikd kaikkien kurssilaisten johdonmukaiseen palautteeseen. Vaikuttaa
kuitenkin siltd, etté kurssilaisten viikonlopputapaamiselle antama painoarvo ja merkitys
riippuivat siitd, kuuluiko se suunniteltuun ohjelmaan vai ei. Ensimmaisen kurssin osal-
listujat kokivat siis viikonlopputapaamisen edesauttaneen ryhmaytymista ja vertaistuen
toteutumista, kun taas jalkimmaisella kurssilla, joka ei odottanutkaan tapaamista, sen

puuttumisesta ei muodostunut ongelmaa.

Parhaimmillaan lyhytkestoisten, johdettujen verkkokurssien on todettu voivan toimia
pitkaaikaisten yhteistjen alullepanijoina (Heikkinen 2011, 69). Myds molemmilla Verk-
kosova-kursseilla esitettiin toive kurssilaisten yhteydenpidon jatkumisesta myéhemmin-
kin. Verkkomuotoinen sopeutumisvalmennus tuotti siis huomattavaa yhteenkuuluvuu-
den tunnetta. Taman perusteella tekijat ehdottavat, etta ryhmia rohkaistaan yhteyden-

pidon jatkamiseen kurssien jalkeen.

Tutkimustulokset osoittavat, ettd kurssien osallistujat kokivat verkkosopeutumisval-
mennuksen hyodylliseksi, mutta sen toteutuksessa nahtiin monenlaisia kehittdmistar-

peita. Erityisesti kehitettdvaa olisi tekniikan toimivuudessa.

Asiantuntijat kokivat verkkokurssimallin toimivaksi ja heiddn mielestaan sita voisi laa-
jentaa muillekin kohderyhmille. My6s asiantuntijat pitivat ensimmaisen ryhman viikon-
lopputapaamista hyvana, mutta he arvioivat toisenkin kurssin ryhméaytyneen hyvin, jopa
erinomaisesti. Lahes ainoana ongelmana mainittiin tekniikan toimivuus. Seksuaalisuu-
desta keskustelu videoyhteydessé todettiin ongelmalliseksi aiheen arkaluonteisuuden

takia.
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Asiantuntijoilta tuli vahan parannusehdotuksia. Tarkeimpana asiana yhteiseen kommu-
nikointiin toivottiin edelleen parannusta. Asiantuntijatkin kokivat verkkokurssien toteu-

tuksen siis varsin hyvéksi ja kehityskelpoiseksi.

Taman opinnaytetyon tulosten avulla voidaan kehittdd sopeutumisvalmennusta verkko-
ymparistdssa siten, ettd se tuottaa parempia tuloksia kuntoutujien nakdkulmasta ja
helpottaa asiantuntijoiden valmistautumista tapaamisiin. Tulosten perusteella voidaan
kehittda verkkosopeutumisvalmennuksen ongelmakohtia ja tuottaa kuntoutujille sopi-
vampaa ja heidan tarpeitaan vastaavaa tiedollista sisaltoa seka vahvempia kokemuksia

vertaistuesta.

Parkinson-liton Verkkosova-projektissa on keratty laajasti palautetta kurssien osallistu-
jilta. Projekti jatkuu ja kursseja pidetaan lisaa. Kurssipalautteen lisdantyessé voidaan
saada lisaa tietoa kehittamiskohteista sek& suoria parannusehdotuksia kurssilaisilta ja
asiantuntijoilta. Palautteen jatkuvasta analyysista voi olla apua kurssimuodon kehitta-
misessa. Jatkossa olisi varmasti hyotya strukturoidulla kyselylla kerdtyn informaation
analyysista, jolla voitaisiin edelleen kartoittaa kurssin toimivuutta. Kirjallisen aineiston
analyysin lisdksi kurssien toimivuutta olisi hedelmaéllista tutkia havainnoimalla kurssi-
laisten sosiaalista kanssakaymista verkkoymparistossa. Nain saataisiin lisétietoa kurs-

silaisten ryhmaytymisesté ja keskinaisesta vuorovaikutuksesta.
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