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Digitaliseringen av bland annat olika hédlsovardstjinster pagar som bist, och
anvandningen av olika former av distansrehabilitering blir allt vanligare.
Distansrehabilitering dr en kostnadseffektiv rehabiliteringsform, som minskar
problem som exempelvis geografiska avstand kan ge upphov till. Effekten av
distansrehabilitering har redan undersokts med flera olika klientgrupper, och har
konstaterats vara en lika effektiv form av rehabilitering som traditionell
rehabilitering som ordnas pé plats 1 narkontakt.

Syftet med denna avhandling var att kartligga om malgruppen, personer med
parkinsons sjukdom som bor 1 Finland, har forutséttningar for att delta 1
rehabilitering pé distans. Dessutom undersoktes om malgruppen efter
diagnostisering har fatt talterapi eller hade deltagit 1 en anpassningskurs, och hur
de stéller sig till att rehabilitering ordnas pa distans.

Data samlades in genom ett fraigeformuldr, som genom kontaktpersoner for olika
parkinsonklubbar skickades ut till deltagarna. Deltagare fran 11 olika klubbar
deltog i studien, och sammanlagt 113 svar samlades in och analyserades.

Av deltagarna 1 undersokningen hade omkring en tredjedel efter diagnostisering
fatt talterapi, som hade ordnats pa traditionellt vis. Tva tredjedelar av deltagarna
hade deltagit 1 en anpassningskurs, en eller flera ganger. Av dem hade 89 %
deltagit 1 kursen pa plats vid ett rehabiliteringscenter, 3 % pé distans och 8 % bade
vid ett rehabiliteringscenter och pé distans. Storsta delen av deltagarna hade de
forutsittningar som krédvs for att kunna delta i rehabilitering pa distans, i form av
en eller flera hogtekniska apparater. Majoriteten av deltagarna hade grundlidggande
kunskaper i1 anvindningen av dem, eller mojlighet att f4 hjdlp med anvéndningen
av dem. Majoriteten av personerna som deltog i undersdkningen stéllde sig positivt
till att talterapi ordnas pé distans. Deltagarna stéllde sig ndgot mer forbehallsamt
till att anpassningskurser ordnas pé distans.

Resultatet tyder pa att talterapi och anpassningskurser med fordel 1 fortsattningen i
allt hogre grad kan ordnas pa distans. Viktigt att notera dr att det finns personer
som inte har mdjlighet att ta del av rehabilitering pa distans, och att det dr viktigt
att sikerstilla att rehabilitering kan ordnas dven for dem.
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1 Inledning

Medicinsk rehabilitering kan se ut pa flera olika sétt, och kan exempelvis besta av
olika former av terapier och deltagande i anpassningskurser (Sosiaali- ja
terveysministerio, u.d.). Digitaliseringen av olika tjdnster var ett av malen i det
regeringsprogram som utarbetades av regeringen under ledning av ddvarande
statsminister Sipild (Valtioneuvosto, 2018). Distanstalterapi &r talterapi som sker pa
distans, med hjilp av hogtekniska apparater (ASHA, 2020a) och en
internetuppkoppling mellan terapeuten och klienten (ASHA, 2020b). For att
rehabilitering som ordnas pé distans ska kunna genomforas behdvs en hogteknisk
apparat, exempelvis en smarttelefon, dator eller tablettdator samt olika applikationer.
I 6vrigt skiljer sig rehabilitering som ordnas pa distans inte avsevért fran traditionell
rehabilitering som sker i nirkontakt (Salminen m.fl., 2016). I denna avhandling

anvands termen distansterapi for talterapi som ordnas pa distans.

Anpassningskurser dr kurser som erbjuder stdd for personer som har blivit
diagnostiserade med olika typer av sjukdomar, och deras anhoriga (Folkhélsan, 2020;
Streng, 2014). Kamratstdd dr en viktig del av kurserna (Kansaneldkelaitos, 2019).
Anpassningskurser ordnas av olika foreningar, exempelvis Folkhédlsan och
Parkinsonforbundet rf (Folkhilsan, 2020; Parkinsonliitto ry, 2015b), och finansieras
av Folkpensionsanstalten (Kansaneldkelaitos, 2019). Anpassningskurser ordnas for
att hjdlpa bade patienten och anhdriga att anpassa sig till de forandringar en diagnos
for med sig, och kan erbjuda rehabilitering for att i fortsattningen béttre klara av
vardagen. Anpassningskurser genomfors i grupp (Kansaneldkelaitos, 2019).
Anpassningskurser kan ordnas i1 nirkontakt vid en angiven plats, eller genomforas pa
distans. I avhandlingen anvénds paraplytermen distansrehabilitering nér det dr fragan
om antingen talterapi eller anpassningskurser, eller bdda formerna av rehabilitering,

som ordnas pa distans.

I takt med att tekniken utvecklas forbéttras &ven mojligheterna for att
distansrehabilitering 1 framtiden 1 allt hogre omfattning ska kunna anvidndas
(Cherney & van Vuuren, 2012). Utvecklingen av distansrehabilitering erbjuder en
mojlighet att verstiga geografiska hinder mellan terapeuten och klienten (Denton,

2003). Overgéngen fran traditionell rehabilitering som har skett p4 plats till
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rehabilitering som sker pa distans ar inte helt problemfri (Grillo, 2017). Effekten av
anvindningen av distansrehabilitering har redan undersokts med flera olika
klientgrupper, dven personer med parkinsons sjukdom (hédanefter PS) (Theodoros,
Hill & Russel, 2016), men det aterstar att undersdka om klientgruppen har de
tekniska forutséttningar som kravs for att kunna ta del av distansterapi eller

anpassningskurser som ordnas pé distans.

1.1 Distansrehabilitering

Att ordna distansterapi och anpassningskurser pa distans ar ett sitt pa vilket
digitalisering av tjinster kan ske (Salminen m.fl., 2016). Anordnandet av
rehabilitering pa distans utgor en mdjlighet for sddana personer, som trots intresse for
att delta i terapi inte har mojlighet att ta sig till mottagningen eller platsen dér terapin
eller anpassningskursen skulle d4ga rum (De Angelis, Mourgo, Ferraz, Behlau, Pontes
& Andrade, 1997). Att ordna rehabilitering pa distans kan dven gora att tillgdngen till
olika resurser forbattras, och gora klienter mer delaktiga i sin vard och mer ndjda
med resultatet av den (Glykas & Chytas, 2004). Att ordna rehabilitering pa distans
erbjuder saledes en kostnadseffektiv mojlighet som forbattrar mdjligheterna att delta
1 terapi, oberoende av det geografiska laget (Cherney & van Vuuren, 2012; Glykas &
Chytas, 2004). I Finland har Parkinsonforbundet rf rdknat ut att genomforandet av
anpassningskurser pé distans, med ett inledande veckoslut pa plats vid ett
rehabiliteringscenter, kostar mellan 2470€ och 3200€. Att ordna motsvarande kurser

1 helhet pé distans kostar mellan 620€ och 680€ (Suomen Parkinson-liitto ry, u.a.).

Det dr av hog vikt att talterapi som ordnas pé distans har undersokts och konstaterats
vara lika effektiv som traditionell terapi som sker pa mottagning (ASHA, 2016;
Denton, 2003). Talterapi som arrangeras pd distans kan ske antingen i realtid eller
oberoende av terapeutens och klientens tid. Distansterapi som sker 1 realtid
forverkligas vanligen genom videosamtal, under vilka en motsvarande interaktion
som den mellan terapeuten och klienten pd en mottagning efterstrivas (ASHA,
2020b). Den senare ndmnda tidsoberoende formen av distansterapi innebér i regel att
talterapeuten lagger upp och ger ut olika uppgifter som klienten sedan sjélvstandigt
far genomfora (ASHA, 2020b; Grillo, 2017). Aven hybridformer, som kombinerar

terapi som sker i realtid och tidsoberoende terapi, eller distansterapi och traditionell
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nérterapi, dr mojliga (ASHA, 2020b). Det finns inga begridnsningar for var
distansterapi kan eller inte kan genomforas, men det dr av hog vikt att ta i beaktande
att utrymmet uppfyller krav pa sekretess och att det i rummet finns mojlighet till en
god internetuppkoppling. Storande faktorer, sésom bakgrundsbuller och dalig
belysning, bor minimeras (ASHA, 2020a). Fore distansterapi kan tas i anvindning ar
det av stor vikt att terapeuten har kunskap om och é&r insatt i anvindningen av

distansterapi (Denton, 2003).

Enligt de talterapeuter som deltog i studien av Grillo (2017), som gjordes 1 USA, kan
ndrvaro av en samtalspartner som med klienten deltar 1 distansrehabiliteringen vara
en stor fordel. Denna person kan exempelvis vara en familjemedlem, vardpersonal
eller utomstaende person som assisterar med bland annat anvindningen av tekniken.
Nastan 60 % av talterapeuterna i studien uppgav att de ofta hade stor nytta av denna

stodperson vid genomforandet av rehabilitering pa distans (Grillo, 2017).

1.1.1 Forutsdttningar for deltagande 1 distansrehabilitering

Ett krav for deltagande i rehabilitering pé distans ér tillgéng till en hogteknisk
apparat och internetuppkoppling (ASHA, 2020a; ASHA, 2020b). Statistikcentralen 1
Finland har ar 2018 presenterat en tabell ur vilken det framgar hur ofta personer 1
olika &ldrar anvinde internet. Av personer i1 pensionsaldern, personer som ér over 65
ar gamla, hade 28 % aldrig anvént internet. Av de som uppgav att de hade anvént
internet anvinde 10 % internet varje vecka men inte dagligen, medan 51 % anvénde
internet dagligen eller flera ganger per dag (Tilastokeskus, 2018). I en australiensk
undersdkning av Nelson, Crossley, Bourke och Russel (2017), i vilken méalgruppen
var personer som hade genomgatt en ledbytesoperation, fick deltagarna efter att de
hade fétt 1dmna sjukhuset fortsatt rehabilitering pd distans ifrén sitt hem. Av dem
hade 72 % i sitt hem tillgang till en dator, och 69 % tillging till en fungerande
internetuppkoppling. Av deltagarna var 65 % villiga att delta i rehabilitering pé
distans, och en signifikant skillnad kunde konstateras mellan yngre och éldre
patienter (Nelson m.fl., 2017). Motsvarande statistik for unders6kningar i vilka

maélgruppen skulle ha varit personer med PS har inte pétriffats.
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Di Mariano och Valmunen (2016) har i sin avhandling, som tar upp erfarenheter hos
personer med PS efter deltagande i Parkinsonforbundets anpassningskurs pa distans,
tagit upp vad malgruppen anviander hogtekniska apparater till. Négra exempel pa
anviandningsomraden personer med PS uppgav att de anvinder hogtekniska apparater
till var internetbank, e-post, sociala medier och informationssok. Deltagarna uppgav
dven att de anvinder hogtekniska apparater till att ldsa nyheter, och i sitt arbete (Di
Mariano & Valmunen, 2016). I avhandlingen framgick inte hur stor andel av
malgruppen som upplevde att de sjélvstandigt klarar av att anvénda apparaterna.
Grundldggande kunskaper 1 anvindningen av hogtekniska apparater (ASHA 2020a),
eller ndrvaro av en stodperson som under rehabiliteringen kan assistera deltagaren 1
anviandningen av apparaten eller apparaterna (Grillo, 2017) dr nddvandigt for att

deltagande 1 rehabilitering pa distans ska vara mojligt.

1.1.2 Instillning gentemot och erfarenheter av distansrehabilitering
Enligt de talterapeuter som deltog i undersdkningen av Grillo (2017), var majoriteten
av de klienter som hade deltagit i talterapi pa distans nojda med
rehabiliteringsformen. De klagomal som klienterna mest frekvent rapporterade var
missndje med apparaturen, tekniska problem med mikrofonen eller internet, och att
de skulle ha foredragit att interaktionen skulle ha skett ansikte mot ansikte (Grillo,
2017). En del av de personer med PS som deltog i Parkinsonférbundets
anpassningskurser som ordnades pa distans uppgav efter kursen att de 6nskar att en
tablettdator under kursen skulle ha kunnat anvéndas. Tablettdatorer ar i regel
anvindarvinliga, och det dr av hog vikt att mojligheten att delta 1 kurser pa distans

ska vara sd latt och véilfungerande som mdjligt (Suomen Parkinson-liitto ry, u.a.).

I en australiensk studie av Shobha, Ward, Burns, Theodoros och Russell (2013)
deltog personer med olika grader av svéljningssvérigheter. Deltagarnas instéllning
emot olika aspekter av distansterapi undersoktes fore och efter att en talterapeutisk
beddomning av sviljningsformagan genomfordes pa distans. Ett hogre antal deltagare
kénde sig sdkra med att delta i bdde bedomning och rehabilitering av
svéljningsformagan pa distans efter att bedomningen hade skett, 4n fore. Ett flertal
deltagare var fore bedomningen osdkra pd om de skulle kunna se och hora

talterapeuten. Signifikant fler deltagare ansag efter bedomningen att
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distansrehabilitering kan ersitta traditionell terapi som sker i nidrkontakt. De ansdg
dven att det kunde leda till att hdlsovardstjénsters tillgdinglighet forbéttras, i och med
att rehabiliteringsformen sparar tid och pengar, och inte kriver en resa frin en plats

till en annan (Shobha m.fl., 2013).

I en studie av Constantinescu m.fl., (2010) som gjordes i Australien, konstaterades
att talterapi som hade ordnats pé distans hade en gynnsam effekt pa bland annat
kontrollen av oralmotoriken och artikulationens precision. I studien deltog 61
personer. Efter att distansterapin hade avslutats undersoktes med hjilp av ett
frageformuldr hur nojda deltagarna hade varit med distansterapin. Av deltagarna
uppgav over 50 % att de var ndjda med hur distansrehabiliteringen hade genomforts,
och over en tredjedel att de var mycket ndjda. Deltagarna ansag att ljud- och
videokvaliteten var av god kvalitet, och var antingen ndjda, mycket ndjda eller mer

an nojda med distansterapin som helhet.

1.1.3 Distansrehabilitering 1 Finland

Distansrehabilitering har i Finland anvints endast 1 liten utstrdckning fram tills ar
2016 (Vuonovirta, 2016). I och med coronapandemin &r det dock mojligt att
anvandningen av distansrehabilitering redan har okat. I en pro gradu-avhandling fran
ar 2018 undersoktes 1 vilken omfattning talterapeuter 1 Finland har erfarenhet av
distanstalterapi. Av talterapeuterna som deltog i undersokningen hade en femtedel
erfarenhet av distanstalterapi. Dessutom uppgav 6ver hélften av de 159 talterapeuter
som svarade att de inte hade erfarenhet av distansterapi, men att de trodde att de i

framtiden kommer att ge talterapi pé distans (Svérd, 2018).

I Finland har distansrehabilitering utvecklats i ett flertal olika utvecklingsprojekt
sedan borjan av 2000-talet. Mélgruppen for distansrehabilitering har i forsta hand
varit den aldrande befolkningsgruppen (Vuonovirta, 2016), dit &ven personer med PS
hor. Distanstalterapi kan bestd av beddmning, rehabilitering och handledning av
klienten, och kan ske individuellt eller i grupp (Naamanka, 2016). Anvdndningen av
distansrehabilitering for personer med funktionsnedsittning eller personer som har

behov av psykoterapi har 4ven undersokts (Vuonovirta, 2016).
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Ett exempel péd distansrehabilitering som genomforts i Finland ar Innokusti-projektet,
under vilket en studie om att ordna fysioterapi pa distans for 6ver 65 ar gamla
personer som flyttat hem fran en rehabiliteringsavdelning gjordes. Majoriteten av
deltagarna i studien klarade inte av att réra sig utomhus sjélvstandigt. De hade heller
ingen tidigare erfarenhet av att anviinda datorer, och hade inte sjdlva de hogtekniska
apparater som kravdes for att deltagande i studien skulle vara mojligt. I deltagarnas
hem installerades all n6dvéndig apparatur som kravdes for deltagande i
rehabiliteringen. Rehabiliteringen skedde i grupp, och genomfordes i realtid pa
distans fran deltagarnas hem. Av deltagarna var 94 % vildigt ndjda eller ritt sa nojda
med hur littanvinda apparaterna var, och 81 % ansag att anvindningen av
apparaterna inte var komplicerat. En tredjedel av deltagarna upplevde under projektet

problem med internetuppkopplingen (Vesterinen, 2010).

I en pro gradu-avhandling i vilken sex personer med afasi, som hade fétt talterapi pa
distans deltog, undersoktes hur deltagarna hade upplevt talterapin, och hur de stiller
sig till att talterapi ordnas pa distans. Aven fyra anhdriga deltog i undersdkningen.
Deltagarna i undersokningen var ngjda med bade kontakten de hade haft till
talterapeuten och 6ver hur tekniken under distansterapin hade fungerat. De stéllde sig

positivt till att talterapi ordnas pé distans (Yliméki, 2019).

Parkinsonforbundet har under ett utvecklingsprojekt ordnat anpassningskurser som
har genomforts pa distans for personer med PS, i vilka under aren 2015-2017 6ver
30 personer med PS har deltagit (Suomen Parkinson-liitto, u.d). Projektet och

genomforandet av anpassningskurserna beskrivs mer ingdende 1 kapitel 1.3.2.

1.2 Parkinsons sjukdom

PS dr en vanligt forekommande neurodegenerativ sjukdom (Wirdefeldt, Adami,
Cole, Trichopoulos & Mandel, 2011). Varje ar diagnostiseras 6ver 750 personer med
sjukdomen, och det uppskattas att mellan 10 000 och 12 000 personer lever med
diagnosen i1 Finland. Symtombilden samt sjukdomens progrediering varierar stort

mellan olika individer (Suomen Parkinsonliitto ry, 2014).
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PS uppstar till f61jd av degeneration av nervceller i omraddet omkring den svarta
substansen, substantia nigra, i hjairnan. Omradet kontrollerar regleringen av bland
annat motorik, hdllning och balans (Marsden, 1994). I takt med att nervcellerna
forstors minskar nivn av dopamin i hjérnan, vilket leder till att symtomen hos den
insjuknade personen forvirras (Suomen Parkinsonliitto ry, 2014). I de aterstaende
cellerna kan inklusionskroppar, sa kallade Lewykroppar, pétraffas. De fungerar
saledes som en markor for diagnosen och den neurala degeneration den medfor
(Gibb & Lees, 1988). Symtomen vid PS framtrider vanligen hos personer som ar
over 50 ar gamla, men trots att sjukdomens prevalens 6kar med stigande alder kan

aven yngre personer fa diagnosen (Marsden, 1994).

Enligt Marsden (1994) bestar de forsta symtomen pd PS ofta av svdrigheter med
kontrollen av motoriska rorelser, och kan ta sig 1 uttryck i1 form av tremor, rigiditet,
brady-, hypo- och akinesi. Aven en forindring i kroppshéllningen kan ske. Tremor &r
ett valdigt karakteristiskt symtom for personer med PS, och ses hos dver 70 % av de
insjuknade. Hos de flesta insjuknade &r symtomen i borjan av sjukdomens utbrott
diffusa. Domningskénslor eller kdnslor av smirta utan att kanselformagan paverkas
ar exempel pa allmént forekommande tidiga symtom. Andra vanliga symtom som
ofta framtrader i ett tidigt skede av sjukdomen &r smirta eller mhet 1 musklerna,
samt svaghet och/eller stelhet i extremiteterna. Svarigheter med att skriva for hand
samt en tilltagande oférméga att genomfora repetitiva sekvenserade uppgifter,
exempelvis att borsta tdnderna, kndppa knappar eller dta mat med sked kan vara de
enda symtomen som framtrdder under flera ménaders tid. Andra symtom som
insjuknade personer ofta i ett tidigt skede ldgger mirke till 4r bland annat trétthet och
depression, en kénsla av att fungera mer langsamt och upplevelsen av att vardagen
blir tyngre och mer pafrestande #n tidigare (Marsden, 1994). Aven lindriga kognitiva
svarigheter kan forekomma, vilka 1 takt med att sjukdomen framskrider kan

progrediera (Dalrymple-Alford m.fl., 2011).

Rostpaverkan av varierande svarighetsgrad dr en vanlig foljd av PS (Critchley, 1981;
Ho, Iansek, Marigliani, Bradshaw & Gates, 1999). Aven artikulationen och talets flyt
kan paverkas till f61jd av att sjukdomen progredierar (Ho m.fl., 1999). Sjukdomen
kan dven leda till att hogre sprékliga funktioner, sésom bendmningsformégan och

minnet, fungerar simre. Det dr mycket vanligt att rosten blir svagare och att talet blir
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mer tvekande och far simre flyt (Critchley, 1981). Aven sviljningsfunktionen kan till
foljd av sjukdomen forsdmras (El Sharkawi m.fl., 2001).

Sjdlva varden efter att diagnosen PS har faststillts varierar beroende pa symtomen,
framtidsprognosen och den insjuknades egna dnskemal. Storsta delen av patienterna
har vid den tidpunkt de far diagnosen 4nnu inga svarigheter med att tala, kontrollera
héndernas rorelser eller med att ga, men tidig kontakt med tal-, fysio- och
ergoterapeuter dr gynnsamt med tanke pa att sakta ner sjukdomens framskridning.
Det finns dven ett flertal olika ldkemedel som kan anvéndas for att sakta ned

sjukdomens progression och for att behandla symtomen (Marsden, 1994).

1.3 Rehabilitering for personer med parkinsons sjukdom

Kommunerna har, enligt hdlso- och sjukvardslagen, en skyldighet att planera och
ordna nddvéandiga medicinska habiliterings- och rehabiliteringstjanster for sina
invénare (Sosiaali- ja terveysministerio, u.a.). Tjansterna kan bestd av handledning,
bedéomning av funktions- och arbetsformagan och undersékningar som utreder
mdjligheterna till habilitering och rehabilitering. De kan dven besté av terapier,
hjdlpmedelstjanster, anpassningskurser och habiliterings- eller
rehabiliteringsperioder vid olika instanser. Behovet av och innehallet i terapin
utarbetas i en habiliterings- eller rehabiliteringsplan. Om det finns ett behov av
hjdlpmedel fas de antingen av kommunen eller via specialsjukvarden.
Folkpensionsanstalten kan erbjuda krivande medicinsk rehabilitering for under 65 ar
gamla personer som har behov av terapi pa grund av en nedsatt funktionsforméga
(Sosiaali- ja terveysministerio, u.d.). Malsdttningen med den krdvande medicinska
habiliteringen eller rehabiliteringen ir, att trots sjukdomen eller

funktionsnedsdttningen kunna klara sig i vardagen (Kansanelédkelaitos, 2020).

Anvindningen av lakemedlet levodopa har konstaterats ha en positiv inverkan pa
fonations- och artikulationsformagan (Critchley, 1981), men édven talterapi har
pavisats ha en gynnsam effekt for de personer med PS som till f61jd av sjukdomen
upplever rost- eller sviljningsproblem (Marsden, 1994). I en pro gradu-avhandling
fran 2016, undersoktes 1 vilken omfattning personer med PS i Finland har fatt

talterapi till foljd av den rost- och sviljningspaverkan PS kan ge upphov till
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(Enegren, 2016). Av de 66 personer med PS som deltog i undersokningen hade 48,5
%, efter att de fatt diagnosen, varit pa konsultationsbesok hos en talterapeut, eller fatt
talterapi. Over hilften av deltagarna hade triffat talterapeuten mellan en och fem

ganger.

En mycket anvéind och effektiv metod for att behandla den rdst- och talpaverkan PS
kan ge upphov till ar ”Lee Silverman Voice Treatment” (LSVT; El Sharkawi m.fl.,
2001; Fox, Ebersbach, Ramig & Sapir, 2012). Talterapeuter som arbetar med
personer med PS och 1 terapin har anvant LSVT har noterat att metoden dven haft en
positiv inverkan pé alla faser av sviljningen och har underlittat den (El Sharkawi
m.fl., 2001). Anvindningen av LSVT ger lika goda resultat oberoende av om terapin
har ordnats traditionellt pd en mottagning, eller som distansterapi (Constantinescu
m.fl., 2011). Det finns dven andra metoder som i talterapin kan anvindas for att
uppnd en forbittrad rostkvalitet hos personer med PS. Ett exempel dr en metod, med
vilken béttre glottisslutning och ddrmed hogre roststyrka och en mer resonant rost
efterstriavas. Detta sker genom att upprepade génger utfora olika strukturerade

ovningar (De Angelis m.fl., 1997).

1.3.1 Erfarenheter av distanstalterapi for personer med parkinsons
sjukdom

I en studie av Constantinescu m.fl., (2011) undersoktes effekten av distansterapi, och
jamfordes med terapi som hade ordnats pa en mottagning. Kunskaper i anvindningen
av hogtekniska apparater var inte ett krav, eftersom terapin dgde rum 1 ett
universitetsutrymme dér allt som berdrde den hogtekniska utrustningen som
anvindes vid terapin togs omhand av andra personer dn deltagarna sjilva. Av de 17
personer som deltog i studien upplevde 7 under hela terapins gdng inga problem med
utrustningen eller internetuppkopplingen. De dvriga deltagarna upplevde i ndgot
skede av terapin problem antingen med ljud- eller videokvaliteten, eller med att
tekniken hade gétt sonder. Eftersom distansterapin dgde rum 1 ett
universitetsutrymme kunde problemen identifieras och 16sas néstan omedelbart, och
det forblev oklart om deltagarna sjédlva skulle ha klarat av att 16sa problemet om hjélp
inte hade funnits tillgéngligt. Det stdr klart att tekniska problem under distansterapi
kan uppsté, och att det finns ett behov av att vara forberedd pd dem med en konkret



Enni Gronroos 10

handlingsplan, eftersom avstandet mellan terapeuten eller annan personal som kan
assistera vid anvidndningen av tekniken, och terapins mottagare kan vara langt

(Constantinescu m.fl., 2011).

Manor, Mootanah, Freud, Giladi och Cohen (2013) har gjort en studie med personer
som hade diagnostiserats med PS och fick terapi pa distans for svéljningssvarigheter.
I studien deltog sammanlagt 42 personer, varav samtliga via FEES-undersdkning
hade konstaterats ha svéljningssvarigheter. Ur studien exkluderades de personer som
fore studien paborjades konstaterades ha svarigheter med att folja instruktioner eller
hade signifikant nedsatt syn eller horsel. En grupp fick terapi pa distans, och en pa
traditionellt vis pd mottagning. Bdda gruppernas sviljningsfunktion forbattrades
signifikant, och ingen signifikant skillnad kunde konstateras mellan grupperna. Aven
talterapeuterna som hade gett terapin uppgav att de var lika ngjda med bada

uppldaggen (Manor m.fl., 2013).

Aven effekten av talterapi som genomfors i grupp och pa distans for personer med
PS har undersokts. Talterapi som har genomforts 1 grupp pa distans har konstaterats
kunna vara en effektiv rehabiliteringsform for den rostpaverkan som kan ses hos

personer med PS (Quinn, Park, Theodoros & Hill, 2018).

1.3.2 Erfarenheter av anpassningskurser pa distans for personer med

parkinsons sjukdom

Att resa en lang vég for att delta 1 en anpassningskurs kan vara ett problem for
personer med PS (Kaisko & Kanerva, 2016). Verkkosova dr namnet pa ett projekt av
Parkinsonforbundet rf, som inleddes ar 2015 eftersom behovet av att utveckla och
utvidga utbudet av innehéllet i traditionella anpassningskurser hade uppstatt. Det
fraimsta mélet med projektet var att skapa en nétbaserad anpassningskurs for personer
med PS, i vilken méngprofessionell handledning och kamratstdd skulle inga.
Efterstravan var, att projektet skulle bli en bestdende kursform for att komplettera
Parkinsonforbundets utbud av anpassningskurser. Projektet administrerades av
Parkinsonforbundet, och forverkligades i nira samarbete med Abos yrkeshdgskola.

Projektet finansierades av Ray, som senare slogs samman med Veikkaus. Fore



Enni Grénroos 11

projektets borjan hade anpassningskurser for personer med PS inte genomforts pa

distans 1 Finland (Suomen Parkinson-liitto ry, u.4.).

Ett stort intresseomréde var hur deltagarnas interaktion sinsemellan och uppkomsten
av kamratstdd under den nya kursformen skulle forverkligas. I likhet med de kurser
som har ordnats pé traditionellt vis pd plats var mélsittningen med de nitbaserade
kurserna att stodja deltagarna i deras anpassningsprocess genom att igenom ovningar
och gruppdiskussioner erbjuda information och fardigheter for att béttre klara sig 1
vardagen. De personer som deltog 1 Verkkosova-anpassningskurserna antogs gynnas
av den aktuella informationen om sjdlvvard som de fick ta del av, kamratstodet som
de fick av de andra deltagarna och av mgjligheten att dven 1 fortsdttningen kunna

utnyttja internetbaserade tjinster i olika situationer (Suomen Parkinson-liitto ry, u.a.).

Med Verkkosova-projektet efterstravades att na sarskilt personer som nyligen
insjuknat 1 PS, och personer som fatt diagnosen PS och fortfarande var 1 arbetsfor
alder. Den bakomliggande tanken var att 6ka den geografiska jimstélldheten, i och
med att resan till en annan ort och franvaro frén arbete inte var ett hinder for
deltagande. Det dr vanligt att personer med PS under sjukdomens begynnelse
fornekar den och inte vill berédtta om diagnosen for sin arbetsgivare eller personer i
naromgivningen. Verkkosova-kursformen antogs medfora att troskeln for att delta 1

kursen skulle sdnkas (Suomen Parkinson-liitto ry, u.a.).

Under projektet ordnades fyra kurser. Av dem genomfordes tvé 1 helhet p distans,
och tva pa distans efter att de hade inletts med ett veckoslut pa plats. Kurserna bestod
av videosamtal 1 grupp, en dag 1 veckan under 1,5-2 timmar at gdngen, under 8
veckors tid. Fore kursens borjan och under den forsta triffen fick deltagarna
instruktioner om den teknik som behdvdes under kursen. Tekniskt stod fanns
tillgéngligt for bade kursens deltagare och handledare. Videosamtalen foljde 1 regel
samma monster under varje grupptriff. Under veckoslutet som genomfordes pé plats
fick deltagarna bland annat 6va pa att anvinda tekniken som senare behdvdes for att

pa distans kunna delta i grupptriaffarna (Suomen Parkinson-liitto ry, u.d.).

Kursdeltagarnas dsikter efter att kursen avlutades samlades in och undersoktes.

Resultatet for fragan som undersokte hur vél deltagarna, pé en skala fran 1 till 5,
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upplevde att de under kursen hade uppnétt sina mélsittningar var i medeltal 4,11
(Eriksson & Lantela, 2016). Majoriteten av kursdeltagarna ansig att
anpassningskursen hade varit nyttig och vérd att delta i (Kaisko & Kanerva, 2016).
Deltagarna pa de tva forsta kurserna uppskattade att deltagandet i kursen var smidigt
och flexibelt, formanligt och att de genom att delta i kursen fick nyttig information
och kamratstod (Di Mariano & Valmunen, 2016). Flera av deltagarna uppgav att
deras tekniska fardigheter under kursen utvecklades, och att de fick en kénsla av att
ha lyckats eftersom de hade klarat av att delta 1 och slutfora kursen (Suomen
Parkinson-liitto ry, u.4.). De tva sista kurserna fick i medeltal hogre poédng pé de
olika fragorna, dn de tva forsta. Detta kan forklaras av att kursernas innehall
utvecklades under projektet, och att flera av experterna deltog 1 flera av kurserna och
diarmed larde sig vad som fungerade vil, och kunde utveckla innehéllet direfter
(Tenhunen, Thynell & Osterman, 2016). Deltagarna uppgav att troskeln for att delta i
Verkkosova-kursen var ldgre dn for traditionella anpassningskurser, eftersom
deltagandet var mojligt oavsett var deltagarna bodde, och en resa till platsen dar

kursen skulle genomforas inte var ett krav (Kaisko & Kanerva, 2016).

Graden av tekniska problem under kursen var varierande, och lyftes 1 utvdrderingen
efter kursen fram av flera deltagare (Di Mariano & Valmunen, 2016; Eriksson &
Lantela, 2016; Suomen Parkinson-liitto ry, u.&; Tenhunen m.fl., 2016). De tekniska
problemen kritiserades eftersom de hade en negativ inverkan pa gruppdiskussionerna
(Eriksson & Lantela, 2016). Flera av deltagarna gav vid utviarderingen av kursen laga
poéng for pastdendet “videosamtalen fungerade tekniskt vil”. P4 alla kurserna
minskade midngden tekniska problem under kursens gang. Internetuppkopplingen var
vid alla tillfallen inte av tillrdckligt bra kvalitet for att visa bilden och spela ljudet for
alla atta deltagare. Aven detta forbittrades under kursens géng, men det
konstaterades att det till en del geografiska omrdden var omdjligt att fa en tillrackligt
god internetuppkoppling for att den skulle fungera problemfritt (Suomen Parkinson-
liitto ry, u.a.).

Hiivola, Sirkki och Viman (2016) har efter kurserna undersokt handledarens roll
under videosamtalen. De konstaterade att handledaren under samtalen frimst
fungerade i1 en social roll. De noterade &ven att handledaren hade en viktig teknisk

roll. Under kursen hjilpte handledaren exempelvis till med att justera kameror,
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sikerstdllde att tekniken fungerade, och 19ste tekniska problem sammanlagt vid

tiotals olika tillfallen (Hiivola m.fl., 2016).

Som fortséttning pa projektet utfordes ett annat projekt, Verkkosova II. Det projektet
pagick under dren 2017 och 2018, under vilket kursutbudet utvidgades till nya
malgrupper och nya teman, samt bearbetades for att bli mer vdlfungerande. I och
med projektet genomfordes dnnu en kurs i sin helhet pé distans (Parkinsonliitto ry,
2015a). Efter Verkkosova-projekten forblev anpassningskurser som ges pa distans en

bestdende del av Parkinsonforbundets verksamhet (Suomen Parkinson-liitto ry, u.4.).

2 Syfte med avhandlingen

En del av de rehabiliteringstjénster som finns tillgéngliga for personer med PS 1
Finland erbjuds och genomfors redan i dagens ldge pa distans. Av den orsaken var
det betydelsefullt att undersdka om personer med PS har de forutsittningar och
fardigheter som forutsitts for att de ska kunna delta 1 talterapi eller
anpassningskurser pé distans. Vidare var syftet med avhandlingen att undersoka hur
malgruppen forhaller sig till att talterapi eller anpassningskurser ordnas pé distans.
Forskningsfragorna var (1) i vilken utstrackning personer med PS i Finland har fatt
talterapi och hade deltagit 1 anpassningskurser, och hur stor andel av dem som hade
genomforts pa distans, (2) hurdana forutsittningar personer med PS har for att delta i
rehabilitering pé distans, och (3) hur personer med PS forhaller sig till att

rehabilitering ordnas pé distans.

3 Metod

Undersokningen genomfordes som en enkitstudie, och data samlades in genom ett
frageformulér (bilaga A & B). Deltagarna i undersdkningen var personer som har
diagnostiserats med PS i Finland. Det etiska tillstdndet for undersdkningen beviljades
av Abo Akademis etiska nimnd i oktober 2019 och Parkinsonforbundet rf i
november 2019. Forfragan om att delta i undersdkningen genom att besvara ett
frageformulér skickades ut till kontaktpersoner for olika parkinsonklubbar i olika
delar av Finland. Frageformuléret fanns tillgéingligt pa bade finska (bilaga A) och
svenska (bilaga B).
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3.1 Datainsamling

Data samlades in frin medlemmar i finlandska parkinsonklubbar. Datainsamlingen
skedde under tiden 3.12.2019 —9.3.2020. Virt att notera dr att datainsamlingen
gjordes fore coronapandemin brot ut. Pandemin har séledes inte haft ndgon inverkan
pa deltagarnas svar. Kontaktuppgifter till kontaktpersonerna for parkinsonklubbarna
samlades in via Parkinsonforbundets webbplats. De klubbar vars kontaktuppgifter
inte inneholl en e-postadress, samt de klubbar som inte var verksamma,
exkluderades, och resterande klubbar kontaktades per e-post. Kontaktpersonerna till
de klubbar som tackade ja till att delta 1 undersdkningen, sammanlagt 11 stycken,
ombads uppge sina kontaktuppgifter och uppskatta hur manga deltagare som skulle
delta i deras klubbméte, och skulle kunna delta 1 undersékningen. Efter att
kontaktpersonen hade svarat pa dessa fragor skickades frageformuldren till dem per
post. Sammanlagt postades 200 fradgeformulér ut till klubbarna. Klubbarnas
kontaktpersoner ansvarade for utdelningen av frageformuléren till deltagarna under
ett klubbmote, dar fragorna i frageformuléret besvarades anonymt.
Kontaktpersonerna samlade sedan in de ifyllda frigeformularen, och skickade dem

tillbaka till Abo Akademi i ett firdigt frankerat kuvert.

Sammanlagt 116 besvarade frageformulér returnerades, svarsprocenten var 58 %.
Procentantalet dr emellertid endast riktgivande, eftersom det &r oklart hur manga
personer som deltog i klubbmotet under vilket frageformuldret delades ut, och hur
stor andel av de personer som deltog 1 motet valde att delta i undersokningen. Tre
formuldr exkluderades frdn undersokningen. Tvéd formulér exkluderades eftersom
handstilen var oldslig och informationen inte pélitligt kunde 6verforas till
elektroniskt format, och ett eftersom personen som fyllde 1 det inte hade PS. Det
slutliga deltagarantalet var sdledes 113 personer. Svaren fordes sedan dver 1
elektronisk form och forvarades bakom l6senord. Efter att informationen dverforts

till elektroniskt format forstordes blanketterna.

3.2 Frageformularet

Frageformuliret piloterades bland nigra studerande vid Abo Akademi och ett fital

personer inom samma alderskategori som malgruppen, men som inte hade diagnosen
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PS. Efter ndgra sma éndringar i hur frdgorna var formulerade konstaterades

frageformuléret vara fardigt att skickas ut.

Pa blankettens forsta sida fanns information om undersokningen. I texten framkom
vad syftet med undersdkningen var, att deltagandet &r frivilligt och sker anonymt,
och att deltagarna genom att ldmna in frageformuliret godkénner att informationen
som framkommer i formuliret anviinds i avhandlingen. Aven kontaktuppgifter till

bade avhandlingens forfattare och handledare fanns bifogade.

Pa frageformulérets andra sida fanns en kort informationsdel om hur frdgorna i
formuldret skulle besvaras. De fyra forsta fragorna bestod av fragor som kartlade
deltagarnas bakgrundsuppgifter. Dessa innefattade fragor om deltagarnas kon, alder,
vilket landskap de bodde 1 och hur méinga ar sedan de hade fatt diagnosen PS. I de
foljande fem fragorna ombads deltagarna att uppge vilka hogtekniska apparater de
hade, vad de anvinde dem till, om de sjdlvstindigt klarade av att anvinda dem och
av vem och 1 vilken omfattning de hade mojlighet att fa hjdlp med anvdndningen av
apparaterna. Med fradgorna 10—17 undersoktes om deltagarna, efter att de fatt
diagnosen PS, hade fatt talterapi eller deltagit 1 en anpassningskurs. De ombads dven
svara pa hur talterapin eller anpassningskursen hade genomforts, samt beskriva hur
de hade upplevt talterapin eller anpassningskursen om den hade genomforts pa
distans. Med en skild frdga undersoktes hur deltagarna, oavsett om de hade eller inte
hade fatt talterapi eller deltagit i en anpassningskurs, stéllde sig till att ordna talterapi
eller anpassningskurser pa distans. Frageformulérets sista frdga var en 6ppen fraga,

dér deltagarna om de ville fick kommentera eller delge dsikter om dmnet.

3.3 Bearbetning av data och statistisk analys

Informationen som samlades in via frdgeformuldren 6verfordes forst i
tabellprogrammet Excel. Svarsalternativen kodades om frén text till siffror. I Excel
gjordes de deskriptiva analyserna och procentutrikningarna. Aven figurerna, som
presenteras 1 kapitel 4, skapades med hjdlp av programmet. Data fordes sedan dver
till statistikprogrammet /BM SPSS Statistics, version 26, 1 vilket de statistiska

analyserna gjordes.
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Sammanlagt 26 personer (23 %) uppgav inte sin alder i frageformuldret. Nio av dem
var kvinnor och sjutton var mén. Informationen om aldern hos deltagarna
kompletterades i data genom att aldern av de forsta nio kvinnorna som hade uppgett
sin alder lades till for de nio kvinnor vilkas alder saknades. P4 motsvarande sitt lades
aldern till for de 17 méin som i frageformuléret inte hade uppgett sin alder. For den
statistiska analysen grupperades svaren for deltagarnas dlder, hemlandskap, de
apparater deltagarna hade och deltagarnas instidllning gentemot att talterapi och
anpassningskurser ordnas pa distans. Deltagarnas alder delades in i fyra olika
grupper. I den forsta gruppen fanns de deltagare som var mellan 51 och 60 ar gamla,
i den andra de deltagare som var mellan 61 och 70 &r gamla, i den tredje de deltagare
som var mellan 71 och 80 ar gamla, och i den sista gruppen de deltagare som var
mellan 81 och 90 ar gamla. De apparater som deltagarna hade 1 anvindning delades
in enligt antal, sa att den forsta gruppen bestod av de deltagare som uppgav att de
hade en hogteknisk apparat, grupp tvd av de deltagare som hade tva hogtekniska
apparater, grupp tre av de deltagare som hade tre eller flera hogtekniska apparater,

och grupp fyra av de som inte hade nagra hdgtekniska apparater alls i anvéindning.

Deltagarnas instéllning till ordnandet av talterapi eller rehabilitering pé distans
delades for bada fragestillningarna pa motsvarande sitt in i fyra olika grupper. I den
forsta gruppen fanns de deltagare som stillde sig mycket positivt eller positivt till att
ordna nadgondera rehabiliteringsformen pa distans. I den andra gruppen fanns de som
var neutrala 1 fragan, och i den tredje gruppen de som stéllde sig forbehallsamt eller
mycket forbehéllsamt till att ordna ndgondera rehabiliteringsformen péa distans. I den
sista gruppen fanns de deltagare, som valde svarsalternativet ’kan inte sdga”.
Eventuella skillnader i svaren for olika grupper analyserades 1 SPSS Statistics med

hjélp av Chikvadrat-test.

De 6ppna fragorna i frgeformuldret analyserades genom att pa basen av innehéllet
gruppera dem i olika kategorier. En stor del av kommentarerna togs upp av endast en
eller ett fatal deltagare. I resultatet rapporterades kommentarerna inte som direkta

citat, utan som mer generella synpunkter.
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4 Resultat

Av deltagarna som besvarade frageformuléret fyllde 86 % (n= 97) i det
finsksprakiga frageformuléret, och 14 % (n= 16) det svensksprékiga. Av deltagarna i
undersokningen var 39 % (n= 44) kvinnor, och 61 % (n= 69) min. Sammanlagt 26
deltagare uppgav inte sin alder i frigeformuldret. Medelaldern for de dvriga
deltagarna (n= 87) var 70 &r (vv= 53-85 4r). Aven efter att data for aldern hade
kompletterats var medeléldern for deltagarna 70 ar. Av de deltagare som hade

uppgett sin alder var omkring en femtedel i arbetsfor alder.

Tabell 1

Deltagarnas dlder

n (fore % (fore n (efter % (efter
komplettering) komplettering) komplettering) komplettering)
51-60 ar 8 7 10 9
61-70 ar 39 34,5 51 45
71-80 ar 35 31 45 40
81-90 ar 5 4,5 7 6
Uppgavs inte 26 23 - -
Totalt 113 100 113 100

Av deltagarna uppgav 95 % hur manga ar det gétt sedan de hade fatt diagnosen.
Deltagarna hade fatt diagnosen for i medeltal 8 ar sedan (vv= 1-31 ar). Av deltagarna

hade ungefir 70 % fétt diagnosen for 10, eller firre &n 10, ar sedan.
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Tabell 2

Ar sedan diagnostisering

n %
1-5 ar 39 35
6-10 ér 39 35
11-15 ar 15 13
16-20 ar 13 12
21-25 ar 0 0
26-31 ar 1 <1
Uppgavs inte 6 5
Totalt 113 100

Ur tabell 3 framgér 1 vilket landskap deltagarna bodde. Av deltagarna uppgav 45 %
att de bodde 1 Nyland. Fem deltagare uppgav att de bodde 1 ndgot annat landskap dn

de som ndmns i tabellen. For att skydda deltagarnas identitet specificerades dessa

inte.

Tabell 3
Deltagarnas hemlandskap

n %
Nyland 50 44
Sodra Savolax 16 14
Mellersta Finland 14 12
Norra Savolax 11 10
Birkaland 9 9
Norra Osterbotten 7 6
Andra 5 4
Uppgavs inte 1 1

Totalt 113 100
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4.1 Deltagande i talterapi och anpassningskurser

I friga nummer 10 efterfrdgades om deltagarna efter att de diagnostiserats med PS
hade fatt talterapi. Av deltagarna uppgav 30 % att de hade fatt talterapi efter att de

diagnostiserats med PS.

Tabell 4

Deltagande i talterapi efter diagnostisering av PS

n %
Ja 34 30
Nej 77 68
Vet inte 1 1
Uppgavs inte 1 1
Totalt 113 100

Av de personer som svarade att de hade fatt talterapi uppgav 21 deltagare att de hade
fatt talterapi pa en talterapeuts mottagning som traditionell nérterapi. Elva deltagare
uppgav att de hade fatt talterapi som nérterapi, men pa nagon annan plats dn en
talterapeuts mottagning, och tva deltagare att de hade fatt talterapi bade pa en
talterapeuts mottagning och dven ndgon annanstans. Av de deltagare som fatt
talterapi pa nagon annan plats uppgav sju personer att de fatt talterapi som
gruppterapi, tva personer att talterapeuten hade besokt deras hem, en person att hen
hade fatt talterapi vid Aalto-universitetet och en att hen hade fatt talterapi i en
parkinsonklubbs utrymme. Ingen av deltagarna hade fatt talterapi som hade
genomforts pa distans. Eventuella skillnader mellan deltagarnas hemlandskap
géllande om deltagarna hade fétt talterapi eller inte undersoktes med hjilp av
Chikvadrat-test. En statistiskt signifikant skillnad mellan om deltagarna hade fétt
talterapi eller inte beroende pa deras hemlandskap konstaterades (X* (18) = 29,326, p
= 0.045). Deltagare frdn Nyland uppgav oftare én forvéntat enligt analysen att de
hade fatt talterapi, och firre deltagare &n forvéntat uppgav att de inte hade fatt terapi
(tabell 5). Resultatet var omvént for de deltagare som var hemma fran Norra Savolax.
Farre dn forvintat uppgav att de har fatt talterapi, och flera dn forvintat att de inte har

fatt talterapi. Svaren frin Norra Osterbotten liknade svaren frin Norra Savolax,
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medan svaren fran de deltagare som var hemma fran andra landskap var néra det

enligt analysen forvdntade antalet.

Tabell 5
Skillnaden mellan om deltagare fran olika landskap har fatt talterapi efter att de har
diagnostiserats med PS (N = 112)

Fordelning av svaren om deltagande i talterapi

efter diagnostisering av PS

Ja Nej Vet inte Totalt
Exp. n Exp. n Exp. n n
Hemlandskap Sodra Savolax 4.9 5 11,0 11 0.1 0 16
Mellersta Finland 4,3 4 96 10 0,1 0 14
Birkaland 28 2 62 7 01 0 9
Norra Osterbotten 2,1 0 48 6 0,1 1 7
Norra Savolax 34 0 7,5 11 0,1 0 11
Nyland 15 21 335 28 04 O 39
Annat L5 2 34 3 00 O 5
Totalt 34 76 1 112

Exp.=det enligt modellen forvintade viirdet

Fraga nummer 14 besvarades av alla utom tva deltagare. Med fragan undersoktes om
deltagarna hade deltagit i en anpassningskurs efter att de diagnostiserats med PS.
Naéstan 70 % av de deltagare som besvarade fragan uppgav att de hade deltagit i en

anpassningskurs efter att de fatt diagnosen PS.
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Tabell 6

Deltagande i anpassningskurs efter diagnostisering av PS

n %
Ja, en gang 46 40
Ja, flera ginger 30 27
Nej 35 31
Uppgavs inte 2 2
Totalt 113 100

Med fradga nummer 15 efterfragades var anpassningskursen som deltagarna hade
deltagit 1 hade genomforts. Majoriteten av deltagarna hade deltagit i

anpassningskursen vid ett rehabiliteringscenter.

Tabell 7

Var anpassningskursen i vilken deltagarna hade deltagit hade genomforts

n %
Vid ett rehabiliteringscenter 65 58
P4 distans via ett hogtekniskt hjdlpmedel 2 1,5
Bade vid ett rehabiliteringscenter och pé distans via ett
hogtekniskt hjdlpmedel 6 5
Vet inte 3 2,5
Uppgavs inte 37 33
Totalt 113 100

Aven skillnaden mellan deltagande i en anpassningskurs enligt deltagarnas
hemlandskap undersoktes med hjdlp av Chikvadrat-test. Ingen statistiskt signifikant
skillnad kunde konstateras mellan deltagare fran olika hemlandskap géllande hur de

hade eller inte hade deltagit i en anpassningskurs (p = 0.238).

Fraga nummer 16 var en dppen frdga dir de deltagare som hade deltagit i en
anpassningskurs pé distans via en hogteknisk apparat fick uppge sina asikter om
kursformen. Fordelar med kursformen som flera deltagare lyfte fram var att de inte

behdvde resa ndgonstans utan kunde delta frén sitt eget hem, och att det &r en
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kostnadseffektiv form av rehabilitering. Flera deltagare kommenterade att de ansag
att deltagande i en anpassningskurs pa distans hade varit en positiv upplevelse.
Nackdelar som deltagarna lyfte fram innefattade i forsta hand problem som
deltagarna hade haft med internetanslutningen. Nagra deltagare kommenterade dven

att de hade saknat ménsklig kontakt.

4.2 Forutsattningar for att delta 1 rehabilitering pa distans

Samtliga deltagare besvarade fraga nummer 5, med vilket det efterfragades vilka

hogtekniska apparater som deltagarna hade i anvéndning.

28,32%

24,78%
17,70%
0,
B8S% 1 gg,
5,31% 5,31%
I 7% I
[

Dator, Dator och Dator  Smarttelefon Dator och Tablettdator Tablettdator — Inget

tablettdator smarttelefon tablettdator och
och smarttelefon
smarttelefon

Figur 1. Hogtekniska apparater som deltagarna hade 1 anvindning (N = 113).

Majoriteten av deltagarna hade minst en hdgteknisk apparat 1 anvindning. Endast
omkring 5 % uppgav att de inte d4gde ndgon hogteknisk apparat. Utdver dessa uppgav
en deltagare att hen utdver andra hogtekniska apparater dven hade en smart-TV. En
annan deltagare hade utover de andra apparaterna dven en PlayStation. En av
deltagarna uppgav att hen hade en smarttelefon, som hen dock inte kan eller ser att

anvinda”.
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Skillnaden mellan deltagare i olika &ldersgrupper gillande hur manga hogtekniska
apparater de hade i anvindning undersdktes med hjélp av Chikvadrat-test. Ingen

statistisk signifikant skillnad mellan &ldersgrupperna kunde konstateras (p = 0,452).

I frdga nummer 6 ombads deltagarna att beritta till vad de anvinder de apparater som
de hade uppgett att de har. Fragan var stilld som en ppen fraga, och av den orsaken
gav informationen som framkom endast riktgivande information om till vad
deltagarna 1 undersokningen anvédnde sina apparater. De anvindningssyften som mest
frekvent kom fram var (1) till att skdta bankdrenden och betala rdkningar via
internetbank, (2) till kommunikation och till att hdlla kontakt med andra manniskor
och (3) till att hantera e-post. Aven informationssdkning pé internet togs upp av flera
deltagare, samt att ldsa nyheter och tidningar och generellt anvédnda olika
applikationer och funktioner pé internet. Flera deltagare uppgav dven att de anvinde
apparaterna till att se pa TV eller videor, till att anvdnda olika sociala medier, spela
spel eller lyssna pd musik och ljudbocker. Nagra deltagare uppgav dven att de utfort

arbete med hjélp av apparaterna.

I fraga nummer 7 efterfragades hur sjdlvstindigt deltagarna klarar av att anvinda sina

apparater.

Tabell 8

Deltagarnas sjdilvstindiga anvindning av apparaterna

n %
Ja 88 78
Nej 19 17
Jag vet inte 3 2,5
Uppgavs inte 3 2,5
Totalt 113 100

En deltagare svarade att hen inte sjdlvstidndigt klarar av att anvianda nagra

hogtekniska apparater, och en att hen inte alls anvénder de apparater hen har.
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Skillnaden mellan deltagare i olika &ldersgrupper och i vilken omfattning de
upplevde att de sjalvstandigt klarar av att anvinda de hogtekniska apparaterna
undersoktes med Chikvadrat-test. Resultatet nairmade sig ett signifikant virde, men

uppnédde inte statistisk signifikans (p = 0,054).

Med fraga nummer 8 undersoktes om deltagarna hade mdjlighet att fa hjdlp med
anviandningen av apparaterna niar de behdvde det. Ungefir 70 % av deltagarna
uppgav att de alltid eller oftast har mojlighet att A hjalp med anvindningen av sina

apparater nédr de behover det.

Tabell 9

Deltagarnas mdéjlighet att fa hjilp med anvindningen av apparaterna

n %
Ja, alltid nir jag behdver det 47 41,5
Ja, oftast 30 27
Ja, men inte nodvindigtvis nir jag skulle behova det 19 17
Sillan 9 8
Aldrig 1 0,5
Jag vet inte 3 2,5
Uppgavs inte 4 3,5
Totalt 113 100

Med hjilp av fraga nummer 9 undersoktes av vem deltagarna hade mdjlighet att fa
hjilp med anvindningen av de hdgtekniska apparaterna. Over hilften av deltagarna
uppgav att de hade mojlighet att f4 hjidlp med anvdndningen av apparaterna av en

familjemedlem.
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Tabell 10

Av vem deltagarna har maojlighet att fa hjdilp med anvindningen av apparaterna

n %
En familjemedlem 65 57,5
Sléktingar eller vinner 18 16
Professionella 6 5
En familjemedlem och sldktingar eller vanner 7 6
En familjemedlem och professionella 6 5
Sléktingar eller vinner och professionella 3 3
En familjemedlem, sléktingar eller vinner och professionella 2 2
Jag vet inte 2 2
Uppgavs inte 4 3,5
Totalt 113 100

4.3 Forhallandesatt till distansrehabilitering

I fraga nummer 13 ombads deltagarna att, oavsett om de hade fatt talterapi eller inte,
svara pa hur de stéller sig till att talterapi ordnas pa distans via en hogteknisk apparat.
Majoriteten av deltagarna stillde sig véldigt positivt eller positivt till att talterapi
ordnas pé distans. Under en sjéttedel av deltagarna stéllde sig forbehdllsamt eller

véldigt forbehdllsamt till att talterapi ordnas pa distans.

45,54%
22,77%
8.91% 8.91% 9,90%
Vildigt positivt Positivt Neutralt Forbehallsamt Vildigt Kan inte sdga
forbehallsamt

Figur 2. Deltagarnas instillning gentemot att talterapi ordnas pé distans (N = 101).
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Skillnaden mellan mén och kvinnor géillande hur de stillde sig till att talterapi ordnas
pa distans undersoktes med Chikvadrat-test. Ocksa skillnaden mellan olika
aldersgrupper géllande hur de stéllde sig till att talterapi ordnas pa distans
undersoktes. Dartill undersoktes dven om det fanns en skillnad mellan deltagare som
var hemma fran olika landskap gillande deras instéllning gentemot att talterapi
ordnas pa distans. Ingen statistisk signifikant skillnad mellan varken min och
kvinnor, de olika aldersgrupperna eller deltagare fran olika hemlandskap géllande
hur de stéllde sig till att talterapi ordnas pa distans kunde konstateras (p = 0,630; p =
0,150; p = 0,134).

I fraga nummer 17 ombads deltagarna att, oavsett om de hade deltagit i en
anpassningskurs eller inte, svara pa hur de stiller sig till att anpassningskurser ordnas
pa distans via en hogteknisk apparat. Nagot mer dn hilften av deltagarna stéllde sig
mycket positivt eller positivt till att anpassningskurser ordnas pé distans, medan
néstan en femtedel uppgav att stéllde sig forbehallsamt eller mycket forbehallsamt
till det. Ytterligare en femtedel uppgav att de stéllde sig neutralt till att

anpassningskurser ordnas pa distans.

41,67%
21,30%
11,11% 12,04%
8,33%
5,56% I
Vildigt positivt Positivt Neutralt Forbehallsamt Vildigt Kan inte séga

forbehallsamt

Figur 3. Deltagarnas instéllning gentemot att ordna anpassningskurser pé distans (N

= 108).
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En eventuell skillnad mellan mén och kvinnor i hur de stéllde sig till att
anpassningskurser ordnas pé distans undersoktes med Chikvadrat-test. Dartill
undersoktes dven den eventuella skillnaden mellan olika aldersgrupper och mellan
deltagare fran olika hemlandskap géllande deras instdllning gentemot anordnandet av
anpassningskurser pa distans. En statistiskt signifikant skillnad mellan mén och
kvinnor, olika aldersgrupper eller deltagare fran olika hemlandskap gillande hur de
stallde sig till att anpassningskurser ordnas pa distans kunde inte konstateras (p =

0,255; p = 0,866; p = 0,237).

Utdver dessa undersoktes om det fanns skillnader mellan antalet hogtekniska
apparater som deltagarna hade och hur deltagarna stéllde sig till att talterapi eller
anpassningskurser ordnas pa distans. En statistiskt signifikant skillnad mellan
grupperna kunde konstateras (X? (9) = 18.971, p = 0,025). De som hade tre eller flera
hogtekniska apparater svarade oftare &n forvintat enligt analysen att de stéller sig
positivt eller valdigt positivt till att anpassningskurser ordnas pa distans. Daremot
svarade deltagare med tva apparater oftare &dn forvéntat att de stéller sig neutralt till
att anpassningskurser ordnas pa distans, och de deltagare som hade endast en apparat
valde oftare dn forvintat svarsalternativet ”jag kan inte sdga” (tabell 11). Skillnaden

mellan dessa gruppers instdllning gentemot att talterapi ordnas pa distans var inte

signifikant (p = 0,366).
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Tabell 11
Skillnaden i instdllningen gentemot att ordna anpassningskurser pad distans mellan

grupper med olika antal hogtekniska apparater (N = 108)

Fordelning av svaren for instillningen gentemot
anordnandet av anpassningskurser pa distans

Vildigt Neutralt Forbehallsamt  Kan — Totalt

positivt eller valdigt inte
eller forbehallsamt  sdga
positivt

Exp. n Exp. n Exp. n Exp. n n

Antal En 169 16 6,8 4 5,6 5 277 7 32
hogtekniska Tva 20,1 17 8,1 13 6,7 8 32 0 48
apparater Tre eller
flera 169 20 6,8 6 5,6 5 277 1 32
Inga 32 4 13 0 1,1 1 05 1 6
Totalt 57 23 19 9

Exp. = det enligt modellen férvintade vdirdet

Aven skillnaden i instillningen gentemot att talterapi och anpassningskurser ordnas
pa distans mellan deltagare i olika grupper enligt hur sjélvstandigt de klarar av att
anvanda sina apparater undersoktes med hjdlp av Chikvadrat-test. Resultatet var inte
statistiskt signifikant mellan grupperna for hur de stéllde sig till att talterapi eller
anpassningskurser ordnas pé distans (p = 0,370; p = 0,385).

4.4 Oppna kommentarer

Fraga nummer 18 var en dppen frdga. I den fick deltagarna 6ppet kommentera vad de
hade for tankar kring temat. Fem deltagare tog upp att de hellre triffar ménniskor
ansikte mot ansikte dn pé distans. En deltagare uttryckte oro for om hogtekniska
apparater fanns tillgingliga for personer med PS, och lyfte fram att hen uppskattar att
komma bort frdn hemmet for att fa rehabilitering. Sex deltagare kommenterade hur
viktigt &mnet och hur stort behovet av rehabilitering &r, utan att ta stdllning till hur de

Onskar att rehabiliteringen skulle genomforas. En deltagare skrev att hen inte hade
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négra erfarenheter av distansrehabilitering, medan en annan kommenterade att hen
tyckte att det skulle vara intressant att prova pé distansterapi. Tre deltagare tog pa
olika sétt upp att de var positivt instéllda till att rehabilitering ordnas pa distans, och
en att det dr en fordel att inte behdva dka nagonstans. De lyfte alla fram att det ar
viktigt att distansterapin som rehabiliteringsform ar fungerande. En deltagare
kommenterade att distansrehabilitering dr kostnadseffektivt. Narmare tio olika
deltagare tog upp vikten av kamratstod. Dessa deltagare kommenterade bland annat,
forutom hur viktigt kamratstod &r, att de tror att distansrehabilitering inte pa samma

satt stodjer uppkomsten av det.

5 Diskussion

Syftet med avhandlingen var att kartldgga 1 vilken utstrackning personer med PS 1
Finland har fétt talterapi eller deltagit i anpassningskurser for personer med PS, och i
vilken man de har genomforts pa distans. Syftet var dven att undersoka vilka
forutséttningar personer med PS har att delta 1 distansterapi, genom att undersoka
vilka hogtekniska apparater de har i anviandning, om de sjilva klarar av att anvinda
utrustningen och 1 vilken omfattning de har mojlighet att fa hjalp med anvandningen
av den. Dartill var syftet att undersoka hur malgruppen forhaller sig till att talterapi

och anpassningskurser ordnas pé distans.

5.1 Rehabilitering {for personer med parkinsons sjukdom

Av deltagarna hade omkring en tredjedel fatt talterapi efter att de hade fatt diagnosen
PS, och 6ver tvd tredjedelar hade, en eller flera gnger, deltagit i en anpassningskurs.
I en finldindsk undersokning frén ar 2016 hade néstan hélften av deltagarna, personer
med PS, fétt talterapi eller traffat en talterapeut for konsultation (Enegren, 2016). Det
forblir oklart, varfor en ldgre andel personer i denna undersdkning dn i Enegrens
undersokning frén dr 2016 hade fatt talterapi. Skillnaden kan eventuellt bero pd att ett
hogre antal deltagare 1 denna undersokning hade deltagit i en anpassningskurs. |
denna undersdkning ombads deltagarna inte ta stillning till om de ansdg att de hade
ett behov av talterapi, men en av deltagarna i studien kommenterade att behovet av
talterapi for personer med PS ar stort. Personer med PS kan ha behov av talterapi pa

grund av béade rost- och sviljningssvérigheter (Critchley, 1981; El Sharkawi m.fl.,
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2001; Ho m.fl., 1999; Marsden, 1994). Det forblir oklart hur stor andel av

malgruppen i denna undersokning som ansag att de skulle ha behov av talterapi.

Det fanns en signifikant skillnad mellan om deltagarna hade fétt talterapi beroende
pa vilket landskap deltagarna var hemma ifran. Deltagare som var hemma fran
Nyland hade oftare &n enligt modellen forvintat fatt talterapi jimfort med de som var
hemma frén Norra Savolax och Norra Osterbotten. Det kan mdjligtvis forklaras av att
de geografiska avstanden mellan deltagarnas hem och talterapeutens mottagning kan
vara lange 1 norra delar av Finland &n de &r 1 huvudstadsregionen. Det kan dven bero
pa att det i Nyland kan finnas flera verksamma talterapeuter &n pa andra hall i
Finland. Av deltagarna i studien hade ingen fatt talterapi som hade genomforts pa
distans. Att ordna talterapi péd distans 1 hogre omfattning dn i dagens ldge kunde
potentiellt bidra till att skillnader mellan tillgangen till talterapitjanster skulle minska.
En av fordelarna med talterapi som ordnas pa distans dr att geografiskt ldnga avstdnd
inte utgor ett hinder for att deltagande ska vara mojligt (De Angelis m.fl., 1997;
Denton, 2003).

Ett hogre antal deltagare hade deltagit 1 anpassningskurser &n talterapi efter att de
hade fatt diagnosen PS. Det forblev oklart 1 hur stor omfattning deltagarna 1
anpassningskurserna ansag att de skulle ha behov av att talterapi, och hur stor
betoningen pa de rost- och svéljningssvarigheter PS kan ge upphov till under
kurserna hade varit. En tiondel av de personer som hade deltagit i en anpassningskurs
hade deltagit 1 den helt eller delvis pa distans. Flera av dem lyfte fram att deltagandet
1 kursen pa distans hade varit en positiv upplevelse. Deltagarna uppgav att de
uppskattade att de inte behdvde resa eller ta sig ndgonstans for att delta 1
rehabiliteringen. De konstaterade dven att anpassningskurser som ordnas pa distans
ar en kostnadseffektiv form av rehabilitering. Nackdelar med anpassningskurserna
som hade ordnats pé distans som nagra deltagare lyfte fram innefattade framst
problem med internetanslutningen. Detta dverensstimmer med resultatet i
avhandlingar som har undersokt deltagarnas erfarenheter av deltagande i
anpassningskurser pa distans (Di Mariano & Valmunen, 2016; Kaisko & Kanerva,
2016; Suomen Parkinson-liitto ry, u.a.; Tenhunen m.fl., 2016). Det &r viktigt att
arrangdrerna vid planeringen av anpassningskurser pé distans tar i beaktande

deltagarnas geografiska ldge och andra faktorer som kan ha en paverkan pa
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internetanslutningen, och saledes indirekt paverkar deltagarnas méjlighet att delta i

kursen.

Négra deltagare i unders6kningen tog upp att de saknade mansklig kontakt och det
kamratliga stodet som fés via anpassningskurser som genomfors pé plats. En
deltagare som hade deltagit i en anpassningskurs pa distans tog specifikt upp att hen
hade lyckats forma goda relationer till andra deltagare, och att de fortfarande hade en
nira kontakt. En majoritet av deltagarna i undersokningen uppgav att en av de
hogtekniska apparaternas frimsta anvindningssyfte ar att halla kontakten till andra
ménniskor. Nar anpassningskurser ordnas pa distans ar det mycket viktigt att se till
att ge deltagarna mojlighet att ldra kédnna de andra deltagarna, och uppmuntra dem
till att kontakta varandra. Detta &r viktigt for att deltagarna ska fa kamratstod, som é&r

en valdigt stor och viktig del av anpassningskursernas innehall (String, 2014).

Att ordna rehabilitering pé distans &r i regel mer kostnadseffektivt dn traditionell
terapi som sker pa en mottagning (Cherney & van Vuuren, 2012; Glykas & Chytas,
2004), vilket 1 framtiden skulle kunna leda till att en stérre andel av de personer som
far diagnosen PS har mgjlighet att fa talterapi. Parkinsonforbundet gjorde under
Verkkosova-projektet en utrdkning av hur stora kostnadsskillnaderna ar mellan
anpassningskurser som ordnas med ett inledande veckoslut pa plats, och kurser som 1
helhet ordnas pé distans (Suomen Parkinson-liitto, u.a). Eftersom det medfor
betydligt ldgre kostnader att ordna anpassningskurser pa distans dr det mojligt att
genomforandet av anpassningskurser pa distans i framtiden kan medfora att ett hogre

antal personer med PS kan erbjudas mdojligheten att delta 1 en anpassningskurs.

5.2 Mgjligheter for personer med parkinsons sjukdom att delta 1

distansrehabilitering

Majoriteten av deltagarna i studien uppgav att de har en eller flera hogtekniska
apparater, sdsom en dator, tablettdator eller smarttelefon, samt baskunskaper 1
anvindningen av dem. Detta &r ett krav for att deltagande i distansrehabilitering ska
vara mojligt (ASHA 2020a; ASHA 2020b; Grillo 2017). Endast ett fatal deltagare
hade ingen hogteknisk apparat 1 anvdndning. Omkring en femtedel av deltagarna

uppgav att de inte klarar av att sjélvstdndigt anviinda sina apparater, och ett
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motsvarande antal uppgav att de inte har mdjlighet att fa hjalp med anvindningen av

den hogtekniska apparaten.

Anvindningen av teknik dr ett oundvikligt krav vid deltagande i distansterapi, men
valet av vilken typ av apparat som anvinds varierar beroende pa syftet (ASHA,
2020a). De personer som under Verkkosova-projektet deltog i en anpassningskurs pa
distans uppgav efter kursen att de dnskar att de hade kunnat anvénda en tablettdator
for att med hjdlp av den delta 1 kursen. De talterapeuter som deltog 1 studien av Grillo
(2017) uppgav att de generellt har foredragit anvindningen av bérbara eller stationédra
datorer vid distansrehabilitering, och dven rekommenderat anvéindningen av dem at
klienterna (Grillo, 2017). Det &dr av hog vikt att hitta sa valfungerande och for
klienterna lattanvanda apparater som mojligt (Suomen Parkinson-liitto ry, u.a.), sa att

aven deltagande 1 distansrehabilitering ska vara sé latt som mojligt.

Resultatet i undersokningen tyder pa att majoriteten av deltagarna 1 undersokningen
har de tekniska forutsittningar som kriavs for att kunna delta i rehabilitering pa
distans. Det framgar dnda att det bland malgruppen finns ett flertal personer som inte
har nagra hogtekniska apparater. Storsta delen av deltagarna kan anvinda
apparaterna sjdlvstidndigt och vid behov fa hjilp med anvindningen av dem. En liten
del av deltagarna klarar dndé inte sjalvstédndigt av att anvdnda dem eller fa hjilp av
nagon ndr de skulle behdva det. Vid ordnandet av rehabilitering péd distans bor det tas
1 beaktande att det fortfarande finns en del personer som inte har de forutsittningar

som krdvs fOr att kunna delta i rehabilitering pa distans.

Ingen diagnos utgdr ett direkt hinder for deltagande 1 rehabilitering pd distans
(Salminen & Hiekkala, 2019). Daremot kan en del av de symtom som ér typiska for
PS, exempelvis tremor (Marsden, 1994), forsvdra anvindningen av apparaterna. PS
kan dven leda till att roststyrkan forsvagas (Critchley, 1981). En mycket lag rost kan
eventuellt forsvara deltagandet i rehabilitering pé distans. Bland annat av dessa
orsaker kan nérvaro av en stodperson som kan assistera vid deltagandet 1

rehabilitering pa distans (Grillo, 2017) vara av stor betydelse.

I slutrapporten om Parkinsonforbundets Verkkosova-projekt fanns en kommentar om

att tekniskt stod under kursens géng fanns tillgidngligt bade for kursens deltagare och
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handledare (Suomen Parkinson-liitto ry, u.a.). I rapporten specificerades inte pa
vilket sitt detta i praktiken skedde. Sarskilt vid ordnandet av distansrehabilitering
som sker i realtid &r tillgang till hjdlp s& fort som mdjligt efter att behovet av hjilp
har uppstéatt avgorande for att deltagandet i rehabiliteringen ska vara lyckat. Alla
deltagarna i denna undersokning klarade inte av att sjalvstidndigt anvinda sina
apparater. Av den orsaken kan nérvaro av en stodperson (Grillo, 2017) eller under
anpassningskurser en handledare (Hiivola m.fl., 2016) som bland annat kan hjilpa

till med att l6sa tekniska problem vara till stor nytta.

5.3 Instillning gentemot anordnandet av distansrehabilitering

I frageformuldret fanns tva skilda frdgor med hjilp av vilka deltagarnas instdllning
till att talterapi eller anpassningskurser ordnas pa distans, oavsett om de sjdlva
tidigare hade fétt talterapi eller deltagit i en anpassningskurs pa distans, undersoktes.
P4 fragan om ordnandet av talterapi pd distans svarade over tva tredjedelar av
deltagarna att de dr mycket positivt eller positivt instéllda till att talterapi skulle
ordnas pa distans. Pa fragan om att ordna anpassningskurser pa distans var deltagarna
nagot mer forbehallsamma. Av deltagarna stéllde sig lite 6ver hilften mycket positivt
eller positivt till att anpassningskurser ordnas pa distans. Skillnaden kan bero pa, att
kamratstodet dr en valdigt viktig del av anpassningskurserna (Eriksson & Lantela,
2016), och flera deltagare lyfte i de 6ppna kommentarerna fram vikten av
uppkomsten av kamratstod. Deltagarna uttryckte dven oro for att
distansrehabilitering inte pa samma sétt stodjer uppkomsten av det. Enligt Salminen
och Hiekkala (2019) ar en positiv instdllning till deltagande i rehabilitering péd distans
inte avgorande. Forutsatt att deltagandet i rehabilitering pa distans gors sa ldtt och
vélfungerande som mojligt, och deltagarna erbjuds den hjilp och det stod de behdver
for att kunna delta i distansrehabilitering 4r en vilja att préva distansrehabilitering
tillrdckligt. Om deltagande 1 rehabilitering pd distans fungerar vél, gédllande bade
anvindningen av de tekniska apparaterna och samarbetet med terapeuten, kan en
positiv fordndring ske 1 instéllningen gentemot distansrehabilitering (Salminen &

Hiekkala, 2019).

Vid overgangen till genomforandet av rehabilitering pé distans lyfts behovet av att

undersoka att rehabiliteringsformen ér lika effektiv som traditionell terapi som sker
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pa mottagning frekvent fram (ASHA, 2016; Constantinescu m.fl., 2011; Denton,
2003). Att ordna rehabilitering pa distans utgér en mdjlighet for de klienter som trots
intresse for att delta i terapi inte har mojlighet att flytta sig till platsen dér terapin
dger rum (De Angelis m.fl., 1997). Mélgruppen for Verkkosova-projektets
anpassningskurser som genomfordes pa distans var framst personer i arbetsfor alder,
som pé grund av olika orsaker inte nddvandigtvis skulle ha deltagit i kursen om den
skulle ha ordnats pa plats vid ett rehabiliteringscenter (Suomen Parkinson-liitto ry,
u.a.). Att ordna rehabilitering pa distans kan saledes i1 framtiden medfora att en storre

andel personer 1 ett tidigare skede har mojlighet att ta emot eller delta i1 rehabilitering.

En statistiskt signifikant skillnad kunde konstateras mellan hur manga hogtekniska
apparater deltagarna har 1 anvindning och deltagarnas instdllning gentemot att
anpassningskurser ordnas pa distans. Resultatet visar att de deltagare som har tre
eller flera apparater i anvéindning oftare &n forvéntat stéller sig positivt eller mycket
positivt till att anpassningskurser ordnas pé distans. Detta kan eventuellt forklaras av
att de deltagare som har flera hogtekniska apparater i regel har mer erfarenhet av
anvandningen av dem, och séledes kédnner sig mer bekvidma med deltagande 1
rehabilitering pé distans. De deltagare som hade tva apparater i anvéindning svarade
oftare &n fOrvéntat att de stiller sig neutralt till att anpassningskurser ordnas pa
distans, vilket kan bero pa att deltagarna har erfarenhet av anvéindningen av
hogtekniska apparater, men inte i sa stor omfattning att de vagar stélla sig positivt till
att anpassningskurser ordnas pa distans. De deltagare som hade endast en hogteknisk
apparat uppgav oftare dn forvéntat ”jag inte kan séga” pa fragan med vilken
deltagarnas instédllning gentemot att ordna anpassningskurser pa distans undersoktes.
Detta kan bero p4, att deltagarnas erfarenhet av anvdndningen av hogtekniska
apparater dr sa liten, att de inte vet hur de ska stélla sig till att med hjélp av apparaten
delta 1 en anpassningskurs. Det forblir oklart varfor ett motsvarande samband inte
kunde konstateras mellan antalet hogtekniska apparater som deltagarna har och deras
instéllning gentemot att talterapi ordnas pé distans. Eventuellt kan skillnaden
forklaras av att ett ldgre antal deltagare hade fétt talterapi, och dérfor var osdkra pa

hur de stéller sig till att talterapi ordnas pa distans.
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5.4 Avhandlingens begransningar och forslag pa fortsatt forskning

Undersokningen har vissa begridnsningar som ska tas i beaktande vid tolkningen av
resultaten. De personer som deltar i de triaffar som parkinsonklubbar ordnar, och
utgdr deltagargruppen for undersdkningen, representerar inte nddvandigtvis asikterna
for alla de personer som har diagnosen PS i Finland. Det dr exempelvis mojligt att de
personer som deltog i undersokningen ar mycket aktiva och i en annan livssituation
dn de som stannar hemma och inte deltar 1 klubbverksamhet. En begrinsning med
innehéllet 1 frigeformuldret var, att deltagarnas asikt om behovet att fa talterapi eller

delta i en anpassningskurs inte efterfragades.

En annan begrdansning med avhandlingen var att dsikter av personer med PS fran hela
Finland inte var representerade. Deltagarna i studien var hemma fran sammanlagt nio
olika landskap. Sdledes samlades ingen information in av personer som bor i nagot
av de elva landskap som inte var representerade 1 undersokningen. Ytterligare en
begrinsning var att ett hogt antal deltagare inte hade uppgett sin alder.
Kompletteringen av aldern kan ha haft en inverkan pa resultatet av den statistiska
analysen. Att lagga till aldern for de deltagare som inte hade uppgett den var trots det

befogat, for att fa ett storre sampel for analyserna.

Som forslag pa fortsatt forskning vore det av intresse att mer noggrant undersoka
upplevelsen och forverkligandet av kamratstdd, under anpassningskurser som
genomfordes pa distans. Flera av deltagarna 1 denna studie lyfte fram betydelsen av
uppkomsten av kamratstod under anpassningskurserna. Eriksson och Lantela (2016)
konstaterade att personer som deltagit i Verkkosova-projektets anpassningskurser pa
distans efter kursen hade gett hoga poing pa fragan om hur de ansdg att
forverkligandet av uppkomsten av kamratstod under kursen hade skett. Det vore av
intresse att nirmare undersoka vad som leder till att uppkomsten av kamratstdd under
kursen lyckas vil, for att i1 framtiden bide vid anpassningskurser som genomfors pa
distans samt pd plats vid ett rehabiliteringscenter kunna ta det i beaktande vid
planeringen av kursens innehdll. Det vore dven av intresse att ndrmare undersoka hur
stor andel av de personer som diagnostiseras med PS upplever rost- eller
svéljningssvarigheter, och hur stor andel som har blivit erbjudna och har deltagit 1

talterapi eller anpassningskurser.
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Materialinsamlingen till denna studie gjordes mellan 3.12.2019 — 9.3.2020, fore
coronapandemin och undantagstillstdndet tradde i kraft. Resultaten i studien
beskriver dirmed situationen fore coronapandemin. Coronapandemins utbrott ledde
till att rehabilitering inte kunde ordnas pa traditionellt vis, utan genomfordes pa
distans eller avbrots. Det vore av intresse att nu undersdka om det till f6ljd av
pandemin har skett en fordndring gédllande malgruppens anvéndning av hogtekniska
apparater, och deras erfarenheter och uppfattning av att delta i rehabilitering pa
distans. Dértill borde effekten av distansrehabilitering narmare undersokas bland

personer med PS.

5.5 Slutsats

Enligt resultatet dr det vanligare att personer med PS deltar i en anpassningskurs én
att de fér talterapi efter att de har diagnostiserats. Av deltagarna i undersdkningen
hade omkring en tredjedel fatt talterapi, men ingen hade deltagit i talterapin pa
distans. Ungefidr tva tredjedelar av deltagarna hade deltagit i en anpassningskurs. Av
anpassningskurserna hade nagra kurser genomforts pa distans. Storsta delen av
deltagarna har hogtekniska apparater samt fardigheter i anvdndningen av dem eller
mojlighet att fa hjdlp med anvdndningen av dem, vilket behovs att de ska kunna delta
1 distansrehabilitering. Majoriteten av personerna som deltog i undersékningen &r
positivt instédllda till att rehabilitering ordnas pé distans. Deltagarna dr nagot mer
positivt instdllda till att talterapi &n anpassningskurser ordnas pa distans. Med stod av
asikter av personer med PS kan talterapi och anpassningskurser med fordel 1
fortséttningen 1 en storre omfattning 4n hittills ordnas pé distans. Det finns dock
personer med PS som inte har mojlighet att ta del av rehabilitering pé distans, och det

ar viktigt att rehabiliteringstjénster i fortsittningen kan garanteras dven at dem.
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Bilaga A
Kyselylomake Parkinsonpotilaiden mahdollisuuksista osallistua
etakuntoutukseen
Tiedote

Hyva vastaanottaja,

Olen viidennen vuoden puheterapeuttiopiskelija Abo Akademista ja keréin pro
gradu-tutkielmaani varten tietoja Parkinson tautia sairastavien henkiloiden
etdkuntoutuksesta. Etdkuntoutus on kuntoutusta, jota annetaan tietokoneen tai muun

elektronisen viestintdvilineen kautta.

Tutkielmani tarkoitus on selvittdd, onko kohderyhmailld kaytossdédn elektronisia
vilineitd (tietokonetta, tablettitietokonetta, dlypuhelinta tai muuta vastaavaa) ja
ovatko he osallistuneet niiden kautta annettuun etdpuheterapiaan tai etédnd

toteutettuun sopeutumisvalmennuskurssiin. Tutkielmalla on Parkinson liiton lupa.

Suostumus

Kyselyyn osallistuminen on tiysin vapaaehtoista ja tapahtuu nimettomasti*. Voitte
milloin tahansa keskeyttdd osallistumisenne syytd ilmoittamatta. Vastaamalla ja
palauttamalla timéan kyselylomakkeen annatte suostumuksenne siihen, etté
antamanne tiedot kdytetdén tutkielmassani ja mahdollisesti kotimaisessa julkaisussa.
Vastaukset siirretddn lomakkeista elektroniseen muotoon ja tiedostoa sdilytetdan
salasanan takana Abo Akademissa. Lomakkeet hivitetiién tutkielman valmistumisen

jélkeen.
Ystévillisin terveisin ja kiitos etukéteen,

Enni Gronroos

* Tietosuojasuunnitelma on ndhtivissi kokonaisuudessaan ohjaaja Pirkko

Rautakosken luona, osoitteessa Abo Akademi, Arken. Tehtaankatu 2, 20500 Turku.

Vastaan mielelléni, jos Teilld on kysymyksia tai haluatte liséitietoja
tutkimuksesta:

Enni Gronroos Pirkko Rautakoski
Puheterapeuttiopiskelija Ohjaaja, laillistettu puheterapeutti

Logopedian lehtori, Abo Akademi
040 744 1827 02-215 3631

enni.gronroos@abo.fi pirkko.rautakoski@abo.fi
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Kysymyksiin vastataan rastittamalla sopiva vaihtoehto/sopivat vaihtoehdot tai
kirjoittamalla vastaus riville kysymyksen alle. Halutessanne voitte tarkentaa

vastauksianne tai kirjoittaa lisikommentteja lomakkeen loppuosassa oleville riveille.
1. Sukupuoli:

[0 Mies
[0 Nainen

(1 Muu

2. Ika:

3. Missa maakunnassa asutte?

"] Ahvenanmaa 1 Keski-Suomi '] Pohjois-Savo

1 Eteld-Karjala "1 Kymenlaakso 'l Payjjit-Hame

'] Eteld-Pohjamaa '] Lappi [l Satakunta

1 Eteld-Savo 'l Pirkanmaa '] Uusimaa

"1 Kainuu '] Pohjois-Karjala '] Varsinais-

'] Kanta-Hame '] Pohjois-Karjala Suomi

1 Keski- '] Pohjois- Jokin muu
Pohjanmaa Pohjanmaa '] Entiedd

4. Kuinka monta vuotta sitten saitte Parkinsonin taudin diagnoosin? (suunnilleen)

5. Onko kéytdssdnne jokin/jotkin seuraavista laitteista?

(0 1 O 0 [

Tietokone

Tablettitictokone

Alypuhelin

Muu elektroninen viestintédlaite, mika/mitka?

Fi mitdin laitetta




Enni Gronroos

6. Jos teilld on kdytdssédnne jokin tai useampia edelld mainituista laitteista, mihin

kéytitte sitd/niita?

7. Jos teilld on laite/laitteita kdytossanne, kykenetteko padsdantdisesti kayttimaan

sitd/niitd itsendisesti?

U
U
U

Kylla
En
En tieda

8. Jos teilld on laite/laitteita kiaytdssdnne, onko teilld tarvittaessa mahdollisuus saada

apua sen/niiden kdyttamisessa?

[ I I O O

Kyllé, aina kun sitd tarvitsen

Kylld, useimmiten

Kylld, mutta ei valttdmatta heti silloin kun sitd tarvitsisin
Harvoin

Ei koskaan

En tieda

9. Jos teilld on mahdollisuus saada apua teknisen viestintilaitteen kéytossa, keneltd

te saatte apua?

O o 0o o o

Perheenjiseneltid
Sukulaiselta tai ystavalta
Ammattilaiselta

Joltakin muulta, keneltd?

En tieda

10. Oletteko saanut puheterapiaa Parkinsonin taudin diagnoosin saamisen jilkeen?

[]
U
U

Kylla
En
En tieda
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11. Jos olette saanut puheterapiaa, miten puheterapia toteutettiin?

0O O o o

Puheterapeutin vastaanotolla 1dhikuntoutuksena

Jossain muualla ldhikuntoutuksena, missi?

Etdpuheterapiana jonkin viestintdvilineen kautta
Sekd ldhikuntoutuksena etté etdpuheterapiana viestintdvilineen kautta

En tieda

12. Jos olette saanut etdpuheterapiaa jonkin viestintdavilineen kautta, millaisena koitte

sen?

13. Riippumatta siité, oletteko saanut etdpuheterapiaa tai ette, miten suhtaudutte

puheterapian jédrjestimiseen etdpuheterapiana jonkin viestintdvélineen kautta?

O o o o o o

Erittdin myonteisesti
Mydnteisesti
Neutraalisti
Varauksellisesti
Erittdin varauksellisesti

En osaa sanoa

14. Oletteko osallistunut Parkinsonpotilaille jarjestetylle

sopeutumisvalmennuskurssille?

O O o o

Kylla, kerran

Kylld, useamman kerran
En

En tiedd

15. Jos olette osallistunut sopeutumisvalmennuskurssille, miten kurssi toteutettiin?

O o o o o

Suvituulessa Turussa

Muussa kuntoutuskeskuksessa

Etdkuntoutuksena jonkin viestintdvilineen kautta

Seké kuntoutuskeskuksessa ettéd etikuntoutuksena viestintdvélineen kautta

En tieda
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16. Jos olette osallistunut sopeutumisvalmennuskurssille etdkuntoutuksena jonkin

viestintdvilineen kautta, millaisena koitte sen?

17. Riippumatta siit, oletteko osallistunut etdkuntoutuksena jarjestetylle
sopeutumisvalmennuskurssille tai ette, miten suhtaudutte
sopeutumisvalmennuskurssin jirjestimiseen etdkuntoutuksena viestintdvélineen

kautta?

Erittdin myonteisesti
Myonteisesti
Neutraalisti
Varauksellisesti

Erittdin varauksellisesti

[ I O O e

En osaa sanoa

18. Téhin alle voitte halutessanne kirjoittaa lisskommentteja:

Suuri kiitos vastauksistanne!
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Bilaga B

Frageformuldr om Parkinsonpatienters forutséttning att delta i distansterapi

Presentation

Basta mottagare,

Jag ir en femte arets logopedistuderande vid Abo Akademi, och for min pro gradu-
avhandling samlar jag in information om distansterapi for personer med Parkinsons
sjukdom. Distansterapi dr terapi, som ges via en dator eller ndgot annat

hogteknologiskt hjalpmedel.

Syftet med studien &r att undersoka om malgruppen har olika elektroniska apparater
(datorer, tablettdatorer, smarttelefoner eller nagot annat motsvarande) och om de har
deltagit i talterapi eller anpassningskurser pa distans med hjdlp av dem. Tillstdnd for
undersokningen har beviljats av Parkinsonforbundet.

Samtycke
Deltagandet 1 undersokningen ar frivilligt sker anonymt*. Ni kan nér som helst
avbryta deltagandet utan att ange orsak. Genom att svara pa och returnera detta
frageformuldr godkénner ni att den information ni uppgett anvinds i min avhandling,
och mojligtvis i en inhemsk publikation. Svaren overfors fran blanketterna till
elektronisk form och filen forsvaras bakom Idsenord vid Abo Akademi.

Frageformuléren forstors efter att avhandlingen &r fardig.

Med vénlig hélsning och tack pa forhand,

Enni Gronroos

* Dataskyddsbeskrivningen finns att granska i sin helhet hos handledare Pirkko
Rautakoski, pa adressen Abo Akademi, Arken, Fabriksgatan 2, 20500 Abo.

Jag svarar girna om Ni har frigor eller vill ha mera information om

undersokningen:
Enni Gronroos Pirkko Rautakoski
Talterapeutstuderande Legitimerad talterapeut

Lektor i logopedi, Abo Akademi
040 744 1827 02-214 3631

enni.gronroos@abo.fi pirkko.rautakoski@abo.fi
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Fragorna besvaras genom att kryssa for det lampligaste alternativet/alternativen eller

genom att skriva svaret pd raden under fragan. Om ni vill kan ni specificera era svar

eller skriva ner ytterligare kommentarer pa raderna pé blankettens sista sida.

1. Kon:

O

O

0

Man
Kvinna

Annat

2. Alder:

3. I vilket landskap bor ni?

U
U

[ N e N O

Birkaland
Egentliga
Finland
Egentliga
Tavastland
Kajanaland
Kymmendalen
Lappland
Mellersta
Finland

Mellersta
Osterbotten
Norra Karelen
Norra Savolax
Norra
Osterbotten
Nyland
Péijanne-
Tavastland

Satakunta

O O 0o O

Sodra Karelen
Soédra Savolax
Sodra
Osterbotten
Aland
Osterbotten
Négot annat

Jag vet inte

4. For hur médnga ar sedan fick ni diagnosen Parkinsons sjukdom? (ungefir)

5. Har ni nagot/nagra av foljande apparater i anvindning?

[

O o o o

Dator
Tablettdator

Smarttelefon

Négon annan elektronisk kommunikationsapparat, vad/vilka?

Inget
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6. Om ni har nagot/nagon av de tidigare nimna apparater i bruk, vad anvdnder ni

det/dem till?

7. Om ni har ndgon/nagra apparater i anvindning, klarar ni huvudsakligen av att

anvinda dem sjdlvstindigt?

U
U
U

Ja
Nej

Jag vet inte

8. Om ni har ndgon/ndgra apparater 1 bruk, har ni vid behov moéjlighet att fa hjilp

vid anviandningen av det/dem?

N I A A O O

Ja, alltid nidr jag behdver det

Ja, oftast

Ja, men inte nodvindigtvis da nér jag skulle behdva det
Sallan

Aldrig

Jag vet inte

9. Om ni har mojlighet att fa hjdlp med anvéndningen av er apparat, av vem dr det

ni far hjalp?

O

O o O o

En familjemedlem
Sléktingar eller vinner
Professionella

Av ndgon annan, vem?

Jag vet inte

10. Har ni fatt talterapi efter att ni fatt diagnosen Parkinsons sjukdom?

U
U
U

Ja
Nej

Jag vet inte
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11. Om ni har fatt talterapi, hur forverkligades den?
1 Pa talterapeutens mottagning som nérterapi
1 Nagon annanstans som nérterapi, var?
1 Som distansterapi via nagot hogteknologiskt hjalpmedel
1 Bade som nérterapi och distansterapi via nagot hogteknologiskt hjdlpmedel
71 Jag vet inte
12. Om ni har fatt distansterapi via ndgot hogteknologiskt hjalpmedel, hur upplevde
ni det?
13. Oavsett om ni har fatt distansterapi eller ej, hur stéller ni er till att ordna talterapi
som distanstalterapi via nagot hogteknologiskt hjalpmedel?
7] Vildigt positivt
"1 Positivt
1 Neutralt
"1 Forbehallsamt
] Vildigt forbehallsamt
'] Jag kan inte sdga
14. Har ni deltagit i en anpassningskurs for personer med Parkinsons sjukdom?
1 Ja, en gdng
1 Ja, flera gdnger
"1 Nej
1 Jag vet inte
15. Om ni har deltagit i en anpassningskurs, hur forverkligades den?

] Vid Sunnanvind (Suvituuli) i Abo

"1 Inagot annat rehabiliteringscenter

1 Pa distans via ndgot hogteknologiskt hjalpmedel

"1 Béde vid ett rehabiliteringscenter och pa distans via ett hogteknologiskt
hjélpmedel

1 Jag vet inte
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16. Om ni har deltagit i en anpassningskurs pa distans via ett hogteknologiskt

hjélpmedel, hur upplevde ni det?

17. Oavsett om ni deltagit i en anpassningskurs som ordnats pa distans eller ej, hur
stéller ni er till att ordna anpassningskurser pa distans via ett hogteknologiskt
hjdlpmedel?

Vildigt positivt

Positivt

Neutralt

Forbehallsamt

Vildigt forbehéllsamt

N R A I I B

Jag kan inte sdga

18. Nedan kan ni om ni vill skriva ner ytterligare kommentarer:

FEtt stort tack for era svar!
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PRESSMEDDELANDE

Majoriteten av personer med Parkinsons sjukdom har tekniska forutsittningar
for att kunna delta i rehabilitering pa distans

Pro gradu-avhandling i logopedi, Fakulteten for humaniora, psykologi och teologi,
Abo Akademi

Resultatet i en pro gradu-avhandling vid Abo Akademi visar, att majoriteten av
personer som har Parkinsons sjukdom har de forutsittningar som krévs for att kunna
delta i talterapi eller en anpassningskurs pa distans. Storsta delen av mélgruppen

staller sig dven positivt till anordnandet av rehabilitering pé distans.

Olika rehabiliteringsformer ordnas i allt storre omfattning pa distans. Dérfor har Enni
Gronroos undersokt om malgruppen har de hogtekniska apparater och kunskaper 1

anvandning av dem, vilket krédvs for att deltagande 1 distansrehabilitering.

De flesta deltagarna 1 undersdkningen har en dator, tablettdator eller smarttelefon
som kan anvindas for att delta i rehabilitering pa distans. Majoriteten av deltagarna
klarar i regel sjdlvstéindigt av att anvinda apparaterna, och kan vid behov fa hjélp
fran sina familjemedlemmar eller bekanta 1 anvindning av dem. Viktigt &r dndé att
notera att det finns personer som inte har méjlighet att ta del av rehabilitering pa
distans, och det behovs rehabiliteringsformer som ér tillgdngliga dven for dem.
Omkring en tredjedel av deltagarna har fatt talterapi och tva tredjedelar har deltagit i
en anpassningskurs, en eller flera ganger. Ingen hade fatt talterapi pa distans, men
nagra personer hade deltagit i en anpassningskurs pa distans. Trots att instdllningen
mot rehabilitering pa distans var positiv uttryckte deltagarna oro for att kamratstod
under anpassningskurser som anordnas pé distans inte skulle uppsta.

I undersdkningen deltog sammanlagt 113 personer med Parkinsons sjukdom.
Materialinsamlingen skedde med hjilp av ett frageformuldr, som skickades ut till 11
olika Parkinsonklubbar i1 Finland. Materialinsamlingen dgde rum fore
Coronapandemins utbrott, och de fordndringar 1 hur rehabiliteringstjénster till fo1jd

av pandemin anordnades har siledes inte inverkat pd undersokningens resultat.

Ytterligare information fas av:

Enni Gronroos Pirkko Rautakoski
Magisterstuderande i logopedi Akademilektor i logopedi, talterapeut
Logopedi, Abo Akademi Logopedi, Abo Akademi

enni.gronroos@abo.fi, 040 744 1827 pirkko.rautakoski@abo.fi
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