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Forord

Hjilpmedelsinstitutet (HI) har sedan 2007 haft ett regerings-
uppdrag att genomfoéra programmet Teknik f6r dldre”. Syftet
har varit att stodja utveckling och information om produkter
och tjanster som bidrar till 6kad delaktighet, livskvalitet och
tryggare boende for dldre och deras anhoriga.

Bakgrunden dr den demografiska utvecklingen som innebar
att andelen dldre med vard- och omsorgsbehov kommer att
6ka vilket innebdr 6kade insatser fran anhériga. Det d4r manga
anhoriga som vardar eller hjalper nigon nirstiende. Av dessa
ar ca 900 000 1 arbetsfor alder och ca 100 000 har slutat arbeta
eller minskat sin arbetstid p.g.a. sitt anhorigskap.

Malgruppen fér denna rapport har varit yrkesverksamma

anho6riga. Att vara yrkesverksam anhérig innebdr att man ska
forsoka hitta en balans mellan familjeliv, fritid, férvirvsarbete,
egen halsa och samtidigt ge stod och vard till en nirstaende.
I de tre studierna som utvirderats i denna rapport har yrkes-
verksamma anhoriga fatt mojlighet att prova olika typer av
vilfardsteknologi 1 form av produkter, hjilpmedel och IKT-
tjanster. Resultaten fran de tvd forsta studierna visar att IKT-
tjanster som Gapet och Anhorigstddsportal dr bra komplement
till manskliga méten genom att det ger mojlighet till samlad
information och 6kad flexibilitet till ndr och hur ofta man vill
ta del av anhorigstodet.

Utvarderingen visar ocksé att produkter, hjilpmedel och ny
teknik 4dr vil fungerande anhorigstéd om anhérigas behov in-
kluderas vid forskrivningen men anhoriga tycker ofta att de far
ta ett fOr stort ansvar nir det giller att soka information om
vilka hjilpmedel som finns och hur de fungerar.

Vi vill rikta ett stort tack till alla er anhériga som gjort pro-
jekten och utvirderingen mojlig genom att ni generdst har stallt
upp med er tid och delat med er av era erfarenheter och kun-
skaper. Vi vill ocksa rikta ett stort tack till alla er som med stort
engagemang har genomfoért studierna och utvirderingen.



Vir férhoppning édr att denna rapport ska bidra till 6kad
kunskap och att fler far tillgang till den valfiardstekniologi som
finns och underlittar for yrkesverksamma anhoriga.

Ingela Mansson

Hjilpmedelsinstitutet
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Sammanfattning

Nationellt kompetenscentrum anhériga fick 1 uppdrag av
Hjalpmedelsinstitutet att under 2012 utvirdera tre projekt inom
programmet, “Teknik fér dldre II” som fokuserar pa tekniskt
stod till anhoériga ”Mitt 1 livet” som kombinerar forvirvsarbete
med anhorigomsorg. Det forsta projektet, ”Teknikstod — 6kad
social interaktion mellan anhoériga mitt i livet”, i Alingsas
kommun implementerade det internetbaserade IT systemet
”Gapet” for yrkesverksamma anhoriga. Det andra projektet,
“Modell f6r virtuellt anhérigstod” 1 Givle kommun, utvecklade
en modell och struktur for ett enhetligt virtuellt anhorigstod
som riktade sig till yrkesverksamma anhoriga vilket inkluderade
den IT-baserade stodtjansten ~Anhorigstoédsportalen”. Det
tredje projektet, "Teknikstod for yrkesverksamma anhériga —
en behovsstudie, fokuserade pa att utféra en inventering av
yrkesverksamma anhorigas behov av ny teknik, utveckla en
modell f6r teknikstod riktat till yrkesverksamma anhoriga samt
hitta vigar for att sprida kunskap for att 6ka malgruppens moj-
lighet att nas av teknikstod.

Detta omrade ar sirskilt viktigt darfor att det 1 nuldget finns
fa stodtjanster, i Sverige men dven internationellt, som ar spe-
ciellt anpassade till yrkesverksamma anhoriga som hjilper,
stodjer och/eller virdar en dldre nirstiende. Minga yrkesverk-
samma anhoriga uttrycker att de vill hjilpa sin forilder/sina
forildrar, men att det dr svart att uppna en balansging mellan
arbetsliv och familjeliv samtidigt som man hjilper, stodjer
och/eller vardar en dldre nirstiende. Det ir inte ovanligt att
egen tid for avkoppling och vilbefinnande blir alltmer sillan
och prioriteras bort. Som en f6ljd av detta upplever de yrkes-
verksamma anhoriga ofta stress for att de inte racker till och
stindigt behover bolla mellan olika sfirer av sina liv. Den se-
naste statistiken fran Socialstyrelsen visar att ndrmare 100 000
anhoriga har behovt minska sin arbetstid eller sluta arbeta pa



grund av omsorgsgivande, av dessa dr 12 procent kvinnor och
atta procent min. Yrkesverksamma anhorigas behov kan sam-
manfattas med information, ridgivning och/eller utbildning/
trining, praktiskt samt kidnslomissigt stod som ir flexibelt och
passar de egna rutinerna och den egna situationen.

Mot denna bakgrund, utvecklades och diskuterades en ut-
virderingsplan med projektledarna tillsammans med den 6ver-
gripande koordinatorn for initiativet ”Teknik fér Aldre 11 vid
det forsta gemensamma projektmotet och utvirderingen var en
aterkommande nyckelfraiga vid efterféljande gemensamma
projektmoten som holls under aret. Utvirderingen av projekt 1
och 2 genomférdes under hoésten 2012 med en liknande ut-
formning fér bada projekten dir en kvalitativ utvirdering
genomfordes med hjilp av fokusgruppsintervjuer och indivi-
duella intervjuer och en kvantitativ utvirdering utférdes med
hjilp av ett standardiserat frageformulir om anvindbarhet.
Utvirderingen av projekt 3 genomférdes kontinuerligt fran
starten till slutet av projektet. Detta berodde pa att projektet
var en behovsstudie som omfattade anhérigvardare i en konti-
nuerlig utvecklingsprocess vilket betyder att det var olimpligt
att genomféra en utvirdering under en specifik period vilket
var fallet 1 de tva forsta projekten.

Resultaten fran utvirderingarna av de forsta tva projekten
visar att teknikstod har en stor potential avseende yrkesverk-
samma anhoriga da det erbjuder ett flexibelt sitt for anhoriga
att fa tillgang till information och en moijlighet f6r anhoriga att
kunna utbyta erfarenheter med andra i samma situation och
sjilva skapa stodnitverk. P4 samma gang erbjuder teknikstod
personalen att arbeta pa ett systematiskt sitt med stod till an-
hériga. Men, for att teknikstéd ska anvindas av fler anhorig-
vardare och for att det ska bli mer allmint accepterat av perso-
nalen behovs det grundliggande datorutbildning for bade an-
hériga och vard- och omsorgspersonal samt kontinuerlig till-
gang till handledning och stéd i anvindningen. Resultat som
hirror fran en utvirdering fran behovsstudien (projekt 3) visar
att utbudet av kreativa och sekventiella metoder som anvindes



under utvecklingsprocessen mojliggjorde en genuin brukar-
medverkan av yrkesverksamma anhoériga sa att deras roster
blev horda gillande teknikstod. Samtidigt kan dessa innovativa
metoder bilda en anvindbar modell f6r vird- och omsorgs
personal gillande hur anhoriga kan nés av stéd genom produk-
ter, tjinster och ny teknik.



Studie 1.

Teknikstod — 6kad social interaktion
mellan anhdriga mitt i livet

Forfattare: Stefan Andersson, Lennart Magnusson, Elizabeth Hanson

Bakgrund

Kort beskrivning av projektet

I Alingsas har man under 2012 arbetat med projektet ”Teknik-
stod — 6kad social interaktion mellan anhériga mitt i livet” (Fu-
negard, 2012). Projektet som varade mellan 1 februari — 31
december har arbetat med att inféra och utveckla ett tryggt och
anviandarvinligt teknikstéd i anhorigverksamheten. Projektet
har specifikt vant sig till anh6riga ”mitt 1 livet” vilket i detta
avseende innebdr att man balanserar familjeliv med barn, fritid,
egen hilsa, karridr och forvirvsarbete med att samtidigt ge
stod, omsorg och vard till en nirstiende som drabbats av sjuk-
dom och funktionsnedsittning. Situationen medfér att denna
grupp anhoriga generellt har det svirare an andra att ta del av
traditionellt anhoérigstéd. Av fyrtiodtta anhoriga 1 tjdnsten, vid
tiden for rapportskrivning, var tio man och trettioatta kvinnor.
Fyrtiotva anhoriga var mellan trettiotre till sextiofem ir, tre
mellan sextiofem och sjuttio ar och tva var Gver sjuttio ar. I
forsta hand har man vint sig till anhoériga till nirstaende attio ar
och ildre men har dven riktat sig till anhoriga till personer med
olika funktionsnedsittningar och psykisk ohilsa. En av grund-
tankarna bakom projektet var att kunna erbjuda ett littillging-
ligt och sikert anhorigstod med mojligheter for anhoriga att
mota andra anhoriga. Ett huvudsyfte har darfor varit att erbju-
da ett teknikstdd £6r 6kat socialt samspel och kommunikation
mellan anhériga. Det skulle dven vara mojligt f6r kommunen
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att kunna informera ett storre antal anhoriga och lira sig mer
om malgruppens behov. Man har dirfér sokt efter ett sitt och
en plats att na anhoriga pa.

Beskrivning av tjansten

Projektet har valt att anvinda sig utav det internetbaserade I'T-
systemet Gapet som ger anvandarna en sluten métesplats pa
webben for information och kommunikation. Tjinsten képs in
av kommuner eller landsting som sedan kan ge anhoériga och
personal tilltride. Gapet ger anvindarna utifran sin roll tillging
till olika funktioner. Anhériga ges tillgang till ett nationellt soci-
alt nitverk dir anvindarna kan kommunicera med andra anho-
riga 1 liknande situationer och ta del av andras berittelser och
utbyta erfarenheter. Gapet ger ocksa anvindarna moijlighet att
ta del av riktad information och nyheter inom omradet. Tjins-
ten tillhandahaller en intern meddelandefunktion och maojlighet
att bilda nitverkande grupper tvirs anvindargrupper. Kontakt-
personer inom kommun och landsting kan ocksa skapa nitverk
med andra kontaktpersoner och ta del av andras idéer och erfa-
renheter inom omradet. Stédet forutsitter utrustning och till-
gang till internet.

Problembeskrivning

Forvarvsarbetande anhériga mitt 1 livet har i manga avseenden
en svir situation. Erfarenheterna inom anhérigstod ar att grup-
pen inte ar mottagare av stod och att man inte nir ut. Kom-
munen har valt att satsa pa IKT (informations- och kommuni-
kationsteknologi) inom anhoérigstdd och 1 detta fall internet-
tjansten Gapet som direkt riktar sig till anhoriga. Det ar angela-
get att na forstaelse for vad detta kan ha for betydelse och in-
nebord f6r den anhdriges situation.

Med huvudfokus i den anhériges perspektiv tar utvirdering-
en sin teoretiska utgangspunkt i att anhorigstdd sker 1 partner-
skap (Nolan, 2003) och att stddet dr utformat for att hjilpa och
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stodja de anhoriga att varda genom information, utbildning och
kunskap genom andra anhoériga. Partnerskap syftar hir dels pa
en grundsyn dir anhoriga ses som expert pa sin situation och
ar jambordig i forhdllande till den professionelle vardaren.
Partnerskap syftar ocksa pa en partnerskapsmodell dir brukar-
perspektivet dr tydligt och mycket virdefullt f6r framgangsrikt
inférande av ny kunskap i olika verksamheter. Anhorigstodet
ska ocksa gora livet bittre for savil den anhoériga som for den
nirstiende samt vara av god kvalitet (Hanson, Nolan, Magnus-
son, Sennemark, Johansson & Nolan, 2000).

Syfte och fragestallningar

Syftet ér att utvirdera hur anvindandet av Gapet inom anho-
rigstéd upplevs av foérvirvsarbetande anhoriga och personal
inom anhorigstod.

Fragestillningar som legat till grund for utvirderingen har varit:

e Kan och i si fall hur kan IKT-stod undetrlatta forvarvs-
arbetande anhorigas vard- och omsorgssituation?

e Kan och i sd fall hur kan IKT-st6d gora livet bittre for
forvirvsarbetande anhoriga?

e Kan och i sa fall hur kan IKT-st6d gora livet bittre for
anhorigas nirstaende 1 behov av hjilp, stéd och vard?

e Kan och i si fall hur kan IKT-stod bidra till battre rela-
tion och partnerskap mellan:
- forvirvsarbetande anhoriga och deras nirstiende?
- forvirvsarbetande anhériga och vird- och om-

sorgspersonalen?

e Vilken anvindarerfarenhet har anhériga av I'T-systemet

Gapet?

12



Metod

Da syftet har varit att soka anhorigas och personals erfarenhe-
ter av stodet har saval kvalitativ som kvantitativ metod anvints.
Datainsamlingen har skett i tva delar, en kvalitativ utvirdering
med hjalp av fokusgruppsintervju och individuella intervjuer
samt kvantitativ utvardering genom webbenkit av anvindarer-
farenheten av IKT (informations- och kommunikationstekno-
logi)-systemet Gapet.

Urval

Utrvalet av anhériga och personal skedde i samarbete med pro-
jektledning. Urvalskriterier for anhoériggruppen var férvirvsar-
betande anhoériga mitt i livet. De skulle ha erfarenhet av att
anvinda IKT-stodet Gapet. Rekryteringen infér fokusgrupps-
intervju skedde bland fyrtioen anhériga och resulterade i fyra
deltagare. Urvalet bland personal skedde inom kommunens
anhorigstdd. Urvalskriterier for personalgruppen var arbete
med anhorigstéd och erfarenhet av IKT-stédet Gapet. Rekry-
teringen skedde bland nitton personal och resulterade i atta
deltagare. Projektledaren inbjods att delta i enskild intervju.

Datainsamling

Inbjudan om deltagande skickades ut i informationsbrev via
anhorigstodets kontaktsystem. Datainsamlingen dgde rum un-
der slutet av 2012. Inledningsvis planerades data, bland anhéri-
ga, att samlas in genom fokusgruppsintervju. Till en bérjan var
fyra anhoriga intresserade av att delta. Efter bortfall pa inter-
vjudagen intervjuades endast en anhérig. Efter bortfallsanalys
gjordes en ny rekrytering till individuella telefonintervjuer dar
ytterligare tre anhoriga deltog.

Datainsamling bland personalen gjordes med fokusgrupps-
intervju samt genom individuell intervju med projektledare.
Utifran studiens fragestillningar baseras intervjuerna pa semi-
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strukturerade intervjuguider med Gppna fragor utifran centrala
omraden i syfte och fragestillningar. Fragorna dr Oppna i sin
utformning 1 syfte att inte styra deltagarna med ledande fragor.
Dessa har kompletterats med cirkulira och riktade fragor for
att fanga in deltagarnas erfarenheter mer pa djupet.

Kvantitativ utviardering av IKT-stodets anvindarerfarenhet
har skett med hjilp av webbenkit "WAMMI” (Website Analy-
sis and MeasureMent Inventory) som ir ett standardiserat 20
item anvindarerfarenhetsinstrument. Enkiten gick ut till tret-
tionio anvindare av Gapet i kommunen varav trettioen var
kvinnor och atta var man. Tio anhériga svarade pa enkiten.

Analys

Samtliga intervjuer spelades in pa band, skrevs ut 1 text (tran-
skriberades) och analyserades med hjilp av kvalitativ innehalls-
analys inspirerad av Lundman och Hillgren Graneheim (2008).
Respektive grupp har analyserats for sig. Analysprocessen har
skett 1 olika steg. Fran de transkriberade intervjuerna har delar
av texten markerats och plockats ut i storre analysenheter be-
stiende av storre delar text. Efter lisning flera ganger har
mindre stycken text eller meningar med birande innebdrd
plockats ut (kondenserats) till meningsenheter. Meningsenhe-
ternas inneborder har direfter plockats ut (abstraheras) och
satts samman (kodats) i gemensamma etiketter vilka bildar ka-
tegorier fran vilka teman skapas och utgor resultatet. Webben-
kiten ”WAMMI” har analyserats av en extern leverantor inom
analys av anvindarerfarenhet av webbtjdnster.

Bortfallsanalys och avgransning

Bland anhoriga var bortfallet infér fokusgruppsintervjun patag-
ligt. Bortfallsanalysen pekar hir pa flera bidragande faktorer.
Urvalsunderlaget i kommunen var relativt litet och anvindare
av IKT-stoédet Gapet var ocksa 1 flera fall anonyma inf6ér andra
anvindare varfér man uttryckt att man inte velat stilla upp 1
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fokusgruppsintervju. En erfarenhet dr ocksd att man kan ha
svart att delta pa grund av att man inte har tid eller helt enkelt
inte orkar vara med da man dr mitt i livet med arbete, familj
och sjilva vardandet och omsorgen av sin nirstiende. Bortfal-
let har resulterat i en anpassning av datainsamlingsmetoden
efter hand. Fyra deltagare ér att anse som ett litet urval vilket
kan péaverka resultatets bredd. Urvalet bedoms dock inte pa-
verka djupet 1 analysen da var och en av deltagarnas utsagor ar
innehallsmissigt barande i sig sjalva.

Av de fyrtioen anhoériga gick Wammi-enkiten ut till trettio-
nio anvindare av Gapet. Orsaken till detta var att tva anhoriga
tidigt kontaktat och avsagt sig medverkan.

Etiska dvervaganden

Utvirderingen har utformats utifrin de forskningsetiska riktlin-
jerna; Informations-, konfidentialitets-, samtyckes- och nytt-
jandekravet. Deltagarna i studien fick saval skriftlig och muntlig
information kring syfte, hantering av data, studiens metoder
och kring resultatets anvindning. Deltagarnas samtycke till
deltagande har samlats in utifran information om att deltagan-
det dr frivilligt och att man har ritt att avbryta sin medverkan
(Vetenskapsradet, 2002).

Resultat

Resultatdelen bestir av tvi huvuddelar, en kvalitativ och en
kvantitativ del. Den kvalitativa delen bestar av erfarenheter fran
fokusgruppsintervjuer med anhériga, personal och projektled-
ning. Utsagorna fran intervjuerna beskriver deltagarnas erfa-
renheter av IKT-stédet 1 relation till studiens fragestallningar
och belyser behov och omriaden och hur dessa kan utvecklas
vidare. Den efterfoljande kvantitativa delen redovisar ett kom-
pletterande och summerat resultat frin enkitundersokningen
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kring Gapet och hur anvindarna samspelar med webbsidan
och hur tjdnsten sa hir langt har moétt anhorigas behov.

Anhorigas erfarenheter

Resultatet bygger pa intervjuer med fyra anhoriga. Samtliga ér
yrkesarbetande anhdriga, kvinnor mellan trettiofem och sextio-
ett ar. Tiden for hur linge man varit i en vard- och omsorgssi-
tuation var mellan ett och ett halvt ar till tio ar. Deltagarnas
utsagor rymmer olika omraden och dimensioner. Férutom en
del tekniska utmaningar att ta sig in och navigera runt pa Gapet
uttrycker man att Gapet haft olika paverkan pd den egna situa-
tionen. Generellt ar man positiv till tjansten som koncept eller i
sitt eget personliga anvindande och beskriver flera positiva
men dven negativa aspekter. En viktig del med Gapet dr moj-
ligheten till kontakt med andra anhériga. Det beskrivs som en
fordel att det finns personer utanfoér vardsituationen som ar en
stodresurs. Den frimsta nyttan ses 1 att fo kommunicera med
personer i liknande situation, med liknande erfarenheter, och
att kunna fa kinna igen sig och fa stottning, rad och tips. En
betydelsefull del dr dven att kunna fa hjilpa andra.

Nu vet jag att det finns ett stille att kunna skriva av sig.

... jag tror att det kan bjdlpa dnda, att fa mota andra och att kanna igen
sig och fa lite tips kanske.

Som isolerat stod beskrivs Gapet paverka deltagarna mer eller
mindre. En del erfarenheter rymmer en tvetydighet som be-
skriver hur Gapet inte ger sa mycket pd samma ging som man
indé dr ganska nojd. Detta dr mojligt da man betraktar Gapet
ur flera perspektiv. Dels 1 sin ensamhet som teknisk produkt,
som tjanst nu och mot framtiden och dels i en helhet av tradi-
tionellt stod bestdende av minsklig direktkontakt och nérhet.

Det blir nog vanligare men man far inte tappa bort det manskliga, nérbet.
Det beror pa vad det handlar om, ibland passar det att skriva men ibland
ar det bittre muntligt.
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De anhoérigas erfarenheter av IKT-stoédet Gapet kan forstas 1
fyra tema; Balansgang i stodet, Inom en helhet av st6d, I me-
ning och samhorighet och Stéd och kommunikation i anony-
mitet. Anhoérigas balansgang i stédet innebdr en helhet av bade
positiva och negativa upplevelser, att sjalv kunna vara flexibel
men pa samma gang vara styrd av andras tid. IKT-stodet an-
viands och virderas inom en helhet av stdd bestiende av
minsklig kontakt och socialt sammanhang. Att nitverka med
andra anhoriga och att soka kunskap gors utifran ett sékande
av mening och samhorighet dir man som anhérig soker ett
sammanhang som ligger nira den egna anhoérigprocessens fas,
dess relationer och fortskridande. Att stédja och stédjas gors
pa samma gang i en milj6 ddr anhériga 6nskar att bade vara
anonyma och Oppna vilket far betydelse for kommunikation
och samspel.

Balansgang i stodet

En del i att delta i ndtverk med anhériga som pé olika sitt har
det tufft dr att ta del av andras upplevelser av glidje men dven
kanslor av sorg, frustration, skuld och ilska for att nimna nag-
ra. Trots generellt goda erfarenheter beskriver en anvindare
hur det ocksa kan kidnnas jobbigt och motigt att lisa om andra
da det paiminner om den egna situationen.

Men efter ett tag fick jag ndstan angest ndr jag skulle logga in dér for man
fick lisa sa mycket hemskt av andra och det mddde diligt och de visste
inte vad de skulle gora och di kan det bli lite dvermiktigt. ..

En viktig aspekt som anhorig kan vara att fa kommunicera
med andra dir det gar bra. For anhoriga till narstdende i rehabi-
litering kan tjinsten ge tillgang till andras erfarenheter dér nir-
stdende rehabiliteras exempelvis efter att ha drabbats av stroke.
Detta beskrivs ge hopp och framtidstro.

Det ger dven hopp da man kan lisa att det gar bra for andra.
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Flexibiliteten i1 tjinsten medger anvindande péd individuella
tider som passar det Ovriga livspusslet. Aven om samtliga be-
skriver forstaende arbetsplatser anvinder deltagarna tjansten
mest pa eftermiddagar och kvillar da tiden pa arbetet generellt
inte medger annat. En anhorig var inne pa sin lunchrast da hon
inte hade mojlighet efter arbetet da hon prioriterade att ge stod
och omsorg till sina nirstaende.

I perioder kan uppmirksamheten krivas till annat och flexi-
biliteten kan da dven medfora uppehall i kommunikationen.
Trots att det finns en dmsesidighet mellan anvindarna kan det
kinnas stressande att behova svara men dven att vanta pa svar.

... jag kunde kénna lite moralisk pliktkdnsla speciellt da de skrev direfet
1ill mig, det var ju ett par som gjorde men sa skrev de sjilva att nu bar jag
inte varit inne pa linge for da kanske jag hade stillt en fraga som de
svarade pa.

. att man kdnner att: nd nu orkar jag inte ga in och lisa ddr idag, och
da gjorde jag inte det utan gjorde det ndsta dag istallet sa det dar ju dnda
skint att det finns.

Inom en helhet av st6d

Gapet har inte inneburit ndgon kontakt med anhérigstodjare
inom sjilva Gapet. Flera har kontakt med anhorigstodjare
utanfér Gapet som man kommit 1 kontakt med 1 samband med
att man funnit information om Gapet genom annonsering.
Denna har man funnit i tidningar, pa sin arbetsplats, genom
anhoriga eller genom deltagande 1 anhé6riggrupp. Dessa kontak-
ter beskrivs ocksa som mycket betydelsefulla da det dr pa nira
hall och representerar kommunen.

... Gapet ingar i en del men stidet dr stirre an sa. ..

... jag har mer behov av att kommunicera och kunna fraga lite kring
saker som héinder vad man ska gira men kanske mer ndrmare, kanske
inte pa Gapet da utan mer direktverkande. Det kan vara personalen, att
fraga om rad.
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Stodet pa Gapet virderas mot virdet av de st6d man far av
familj, vinner och annat stéd inom kommunens anhorigstod.
Hur de anhoériga ser pa och anvinder Gapet handlar hir om 1
vilken helhet av annat stéd det ingdr i. Ndgra anhoriga deltar
dven 1 andra stédformer sasom anhoriggrupp eller individuell
kontakt med anhérigstédjare. Aven om man i dessa fall tycker
att Gapet dr bra upplever man ingen storre nytta for sig sjilv
med det. Detta kan kopplas till att det fysiska métet virderas
som mer stodjande men dven till vart man dr i sin anhorigpro-
cess och vilken grad av samhorighet man kidnner med andra
anhoriga inom nitverket.

| mening och samhdrighet

Deltagarna beskriver erfarenheter av att hamna bade ritt och
fel i nitverket vilket inverkar pa hur man upplever stodet, nag-
ra tycker helt enkelt att det dr bra och andra mindre bra. En
central aspekt dr hir kring den personliga inneboérden av stod
ddr kianslan av meningsfullhet och upplevelsen av att vara i ett
sammanhang dr en nyckel. En erfarenhet av nitverket dr so-
kandet efter stod inom stodet dir den anhorige utifran sin uni-
ka situation séker runt efter ritt sammanhang for att kdnna
igen sig och finna st6d. Hir beskrivs erfarenheter av att bade
finna och att inte finna ritt. Ett exempel pa detta ar att befinna
sig 1 ritt diagnosgrupp men inte finna helt ritt i relation till sin
nirstiende. Man har inte funnit samhorighet med exempelvis
make/maka till en nirstiende med demenssjukdom di man
sjalv dr dotter eller med forildrar till barn med funktionsned-
sdttning dd man sjalv dr 1 en parrelation med en vuxen person.

Jag har inte hittat nagon att ndtverka med direkt, det blir mest ytligt. Jag
har letat men inte funnit. Det dr mest fordldrar och inte fruar. Sedan kan
Ju de olika grupperna vara intressanta, jag har tittat pa tre stycken. Ex
mitt 7 livet.

Jag har inte triffat pa sa mdnga barn till den diagnos min nérstaende har.
Jag har inte hittat nagot bra ndtverk men dr med i en grupp.
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Anhdrigprocessen paverkar

Gapets personliga innebord och betydelse bland anhériga vari-
erar och kan forstas utifran den anhériges unika situation och
process 1 sitt anhorigskap. Deltagarnas anhorigskap skiljer sig
har at i tid, i relation till den nirstiende och dennes situation.

I kontrast till en deltagare som dr nybliven anhdrig sedan
cirka ett ar har flera anhoriga varit anhoriga fem till tio ar vilket
beskrivs paverka synen pa information, kunskapen och stod.
Behovet av kunskap och stod finns men har forindrats fran det
allminna till det personligt specifika vilket man inte riktigt fun-
nit. Man uttrycker dock att stédet i Gapet troligen hade varit
vilkommet tidigare.

Den nirstaendes situation och fas i livet beskrivs ocksa ha
betydelse 1 relation till den fas den anhorige befinner sig. Den
anhoriges fokus och kunskapsbehov beskrivs hir férindras
over tid. En av deltagarna beskriver hur hennes demenssjuke
far nirmar sig livets slut och bor pa sirskilt boende. Hennes
nytta med Gapet dr begrinsad da kunskap om demenssjukdo-
mens uttryck och faser inte lingre tillf6r nagot stod.

Hade det varit i tidigare skede i hans sjukdom kanske det varit skillnad,
dd kanske jag hade fatt lite hjalp av det. Nu dr han sa dalig.

Nd, 7 och med att Gapet dr nytt for mig har jag sett mycket redan innan.
V7 har ju varit i relation i 10 dr. Det har fitt ga efter hand, lite har jag
snappat upp via jobbet och lite annat.

Unikt informations- och kunskapsbehov

En central del for anhorigas situation handlar om olika infor-
mation och kunskap under de olika stadier som anhorigproces-
sen varar. Strategierna for detta beskrivs av deltagarna att sdka
information och kunskap bland olika killor sasom olika webb-
sidor pa internet, litteratur, avhandlingar, offentliga omsorgs-
och vardgivare, socialt nitverk med flera. Nagra deltagare be-
skriver hur man efter hand aktivt f6rsokt att soka och ta del av
information och kunskap for att hantera sin situation (coping).
Gapets informations- och kunskapsbank och olika nitverk ér
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hir en samlad plats for att mota behoven hos anhériga med
denna typ av copingstrategi.

Jag dr ganska sa privilegierad for att man forsokt ldsa pa om sjukdomen
tidigt under processen sd att det inte kommer som en chock senare. Och att
ta problemet allteftersom de eventuellt dyker upp.

En annan sak dr de nybeter som kommer, bade nationella och de fran
kommunen. Och boktipset om den har; Hur skall jag orka, den kipte jag
direkt. Videosnuttar dir man pratar om var diagnos, att kunna titta pa
program efterhand. Det dr bra.

Deltagarna limnar generellt utsagor om att tjinsten paverkat
deras kunskap. Hos ndgra mer och hos andra mindre. Tjinsten
tillhandahaller nationella och lokala nyheter, videoklipp och
litteraturtips. Anvindarna kan soka olika information vilket
beskrivs ha betydelse for savil den egna tryggheten i situationer
med sin ndrstiende som fOr att navigera bland réttigheter och
skyldigheter. En viktig kunskapskilla ar andra anhorigas berat-
telser som beskrivs som betydelsefulla for att kunna se egna
och andras behov.

Kunskapen har inneburit mycket, jag gar in en gang i veckan. Man kan
Soka massa information, tryggheten att kunna prata av sig med andra, det
ar det bésta med Gapet. Det har gett en trygghet och littnad.

En utgangspunkt dr att behovet av kunskap idr individuellt.
Ingen av deltagarna uppger att man funnit kunskap med direkt
betydelse for att virda sin nirstiende. Deltagarna reflekterar
dock 6ver att Gapet innehéller mycket virdefull information
och kunskap som dr betydelsefull framf6r allt da man ér ny i
rollen som viardande, stodjande och omsorgsgivande anhérig.
Nagra av deltagarna har dock erfarenheter av att finna en hel
del information som inte ger ny kunskap dia man befunnit sig i
sin anhorigroll under ling tid. Man beskriver att det inte till-
kommit nagot nytt. Vart man befinner sig i sitt anhorigskap
och 1 vilken process och stadie de nirstiende befinner sig i
beskrivs hir saledes ha betydelse.
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Mycket av informationen pa Gapet ar den samma som fatt av min ndir-
staendes kontaktperson och det har inte tillkommit nagot nytt.

Ar man ganska ny anhériga kan man hitta en hel del matnyttigt i Gapet.

Stdd och kommunikation i anonymitet

Som anvindare i Gapet kan man vilja att ta emot stod och att
stodja anonymt. Anonymiteten rymmer olika dimensioner, en
dubbelhet, som beskriver att fa vara bade 6ppen med sitt be-
hov av st6d men samtidigt kunna fa vara diskret mot sin om-
virld. Nagra deltagare ser inga behov av att vara anonym 1 sitt
stodbehov gentemot sin nirstiende men ser diremot att famil-
je- och livssituationen kan vara si speciell att den litt kidnns
igen av andra vilket man vill undvika.

Det som dir bra dr att man kan hitta personer att natverka med men man
ar ju valdigt radd for mdnga av oss har ju speciella sitnationer. For det
kan ju vara svdrt dnda.

Dubbelheten rymmer dven behov av att kunna fa vara anonym
1 perioder dia man kan finna det tungt att virtuellt eller i fysiskt
mote, delta i andra stédformer sisom anhoriggrupper. I andra
perioder kan det finnas behov av att fa vara 6ppen och att fa
visa sitt fysiska ansikte mot omvirlden vilket inte ryms inom
Gapet. Stodet 1 Gapet ses i denna aspekt mer som ett komple-
ment till manskligt fysiskt stod vilket inte kan ersittas.

Jag tvekade lite ndr jag gick med i anhiriggruppen eftersom man ju da
man blottar sig sjily ganska mycket i en sadan grupp. Det hade ju varit
lite littare att gira detta pd ndtet eftersom man dr sa anonym ddr... nu
ndr jag har gatt i den hdr stackars anhoriggruppen sa tror jag dndda att det
kan vara bra att vara dppen med att man har det svart i vissa skeden i
livet

Att kommunicera med okinda kan f6r somliga vara enklare i
skrift 4n att prata. Kommunikation anonymt Gver internet be-
skrivs dock skapa filter som bade kan gora det littare att berat-
ta men som samtidigt riskerar att forsvara tolkningen da man
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inte kan ldsa kroppssprak. Att inte kommunicera med en fysisk
person beskrivs begrinsa det visuella uttrycket for hur nagon
mar vilket gor det svarare att tolka och att forsta ritt.

Internet kan vara ett riktigt bra komplement men det gar inte att ta bort
de midnskliga kontakterna. Det dr skillnad, 1bland kan det vara att
skriva men det dr viktigt att kunna motas ansikte mot ansikte.

... har alltid lite littare for att skriva med okdnda dn att prata och man
har tid att fundera pa hur man skall formulera sig.

Personalens erfarenheter

En fokusgruppsintervju holls med atta personal kring deras
erfarenheter av IKT-stod 1 sitt arbete som anhorigstodjare.
Utover dessa har en individuell intervju hallits med en projekt-
ledare som dven arbetar med anhorigstoéd och stir f6r en hel
del av alla de kontakter som etablerats. For att inte gora det
mojligt att koppla ihop utsagor till enskilda deltagare har bada
dessa delar integrerats och redovisats som personalens erfaren-
heter. Atta av deltagarna var kvinnor, en var man. Aldern pa
deltagarna var mellan femtioett och sextiotva ar. Deltagarna har
arbetat inom vard och omsorg mellan tretton till fyrtio ar och
med anhorigstéd mellan ett till sju ar.

Inférandet av IKT-stéd och 1 viss man delar av anhorigstod
ar vid tidpunkten for intervjun inne i en implementeringsfas.
Sedan start med IKT-stodet Gapet under varen har man utbil-
dat personal och arbetat med att na ut till malgruppen. I métet
med anhoriga har kontaktpersonerna limnat ut informations-
material och samlat in intressenter. For flera har det varit en
process att lira sig kring stédet och man har satsat intensivt
med bland annat utbildningsdagar. Gapet har medfért en ny
teknik for personalen att férmedla till anhoriga. Tekniken 1 sig
har f6r en del varit en utmaning att lira sig inte minst pa ett
satt for att kunna ldra ut till andra, att kinna sig tryge 1 uppgif-
ten. En del personal har inte haft sa stor datorvana och blivit
stillda av de tekniska frigorna i métet med de anhériga. En av
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nitton anhérigvirdare avsade sig uppgiften da man upplevde
att man inte klarade av det tekniska. Vid tiden for utviardering-
en har sju anhorigstdjare rekryterat och gett anhoriga inlogg.

... det dr klart att da ska man informera de anhiriga om produkten, di

far man fragor, da vill man ju kunna svara pa dem och det dr ju, ja det
krdvde ju att man vet ritt mycket om produkten. .. det har kravts en viss
anstrangning for att kanna sig tr)gg med den nya arbetsuppgifien.

Vid tiden for intervjun har man arbetat med att fa ut informa-
tion genom tidningar, broschyrer samt genom muntlig infor-
mation till kommunmedborgarna. Starten i varas skedde i sam-
band med en storre systemuppdatering av Gapet och verksam-
hetens semesterperiod vilket uppges ha f6rdrojt processen. Vid
tiden for utvirdering har fyrtiotalet anhoriga visat intresse om
att fa inlogg till Gapet. Detta har skett genom att anhériga kon-
taktat anhorigstod direkt eller anmilt sitt intresse via Gapet.

Analysen har resulterat i tva teman; Az na ut till anhiriga och
IKT=stidet som redskap. Att na ut till anhoriga beskriver persona-
lens erfarenheter av att erbjuda stéd, vilka anhdriga som gar
med och vilka som siger nej. Det beskriver ocksa erfarenheter
av nir man moter anhoriga som bast och IKT-stodets paver-
kan pa relationerna med anhoriga. IKT-stidet som redskap beskri-
ver stodet som komplement, hur man balanserar mot den an-
hériges integritet, anhorigas anonymitet samt vinster med sto-
det och i framtiden.

Att na ut till anhoriga

Att erbjuda stod

IKT-stodet har bidragit med mojligheter att komma i kontakt
med anhériga mitt I livet, inte enbart via Gapet utan via samtal
i samband med introduktionen av anhériga. En tidigare erfa-
renhet 4r att forvirvsarbetande anhoriga har uteblivit da de inte
lockats av det stod som erbjudits, atminstone inte av mark-
nadsforingen. Tidigare har man tinkt att de inte varit intresse-
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rade av stdd men i och med att man kunnat erbjuda ytterligare
stodform har fler varit intresserade.

Utover utsagor kring en del svarigheter i samband med inf6-
randet beskrivs det positivt. Det handlar delvis om att som
anhorigstodjare kunna erbjuda ytterligare stod och att kunna
erbjuda stédformer som passar olika grupper av anhoriga,
framfor allt yrkesverksamma. Detta dr en mojlighet som man
inte haft pa samma satt tidigare. Vetskapen om att det finns ett
stod tror man kan skapa trygghet.

Jo det kanske bara réicker med att man sdger att det finns, bara det dr ju
ett stod. Om jag vill sa vet jag vart jag ska vinda mig om. Om jag vill ha
det stidet.

Stodet innebdr primart inget stéd for ndrstaende utan bygger
pé att den anhoriga skall ma bra och orka. Mar de anhériga bra
1 detta dr forhoppningen att det indirekt smittar av sig.

. vi har haft fokus pa de anhiriga, de anhiriga ska fa, bli sedda och
bekrdftade och fa information och fa moten eller tillgang till en webbaserad
motesplats for att gagna deras halsa och livssituation och sa hoppas vi att
det sekunddrt dd, ska stodja den ndrstdende.

En aspekt 1 att erbjuda anhériga stéd har varit kring att finna
bra sitt att na ut till malgrupperna. For detta kravs ofta en bade
skriftlig som muntlig information. Hir beskrivs ocksa en ut-
maning att i det individuella métet erbjuda stodet pa ett sitt
som tilltalar den anhorige. Personalen befinner sig hir inom
olika verksamheter sisom hemtjinst, dldreboende och inom
anh6rigstod och triffar anhoériga 1 olika situationer och pa olika
sitt. En del moten sker mer uppsokande mot anhoriga medan
andra sker da anhoriga sjilva hor av sig for stéd. Somliga be-
skriver en etisk dimension i samband med att man samlar in
uppgifter av anhoriga kring de nirstiendes diagnos. Detta be-
skrivs som svart ibland dir man klampar in pa andras integritet.

En sak bar jag suttit med i Gapet, det dr det hir att de ska ba diagno-
sen... "ja men var tillhor min ndrstaende?”. .. och sd tinker jag liksom
att jag inte kan klampa in for mycket heller, jag menar dr det inte sa att
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han har en liten skada dér eller vad det nu kan vara, dar stiter jag ofta
pd patrull... Ja alltsa man ska pdadyvla nagonting, vad dr det? Alltsa det
blir inte bra.

I det uppsékande arbetet har man kommit i kontakt med fot-
virvsarbetande anhériga och, dven om de inte varit intressera-
de av IKT-stodet, kunnat etablera en kontakt och erbjuda an-
nat stod.

Sedan kanske det dr nagon som bar fatt logg in och kanske inte har tyckt
att det har varit en sadan stor grej, men det har giort att vi har fatt kon-
takt med dem och att de har kunnat ta emot en annan stidform sa_jag
kan siga att det har varit ett sitt att finga de anhiriga.

Flera av kontakterna med anhdriga har visat pa uppdimda be-
hov. Ibland har korta frigor om uppgifter for logg in 1 Gapet
gett ingaende berittelser om anhérigvardarnas situation.

En del, nir jag bara stiller en friga, sa far jag deras livsberittelse till
mig, andra svarar bara pa mina fragor.. .

For andra har det varit en process att ta emot stodet. Sittet att
na ut pa har hir varit en nyckel och det har ofta krivts mer dn
en lapp i handen med information. Hir beskrivs olika vigar att
erbjuda stod. Ett sitt ir genom offentliga kanaler som bygger
pa att anhoriga sjilva kontaktar med 6nskemal. Det kan dven
vara i samband med en mer vanlig kontakt ddr man kinner in
och erbjuder Gapet forst nir det kinns limpligt i processen.

Vem gar med?

Da man i dagslaget inte har sa stort antal anvindare har man
ingen siker bild pa vem som vill och inte vill ha stédet. Urvalet
ar blandat men 4nnu litet. Personalens erfarenhet ir att en stor
del av det totala antalet anhériga i malgruppen som har inlogg
till Gapet ar soner och dottrar. Det dr fler barn dn maka/
make. Det kan vara anhériga till familjemedlemmar med funk-
tionsnedsittning pa grund av sjukdom och eller hog élder.
Niégra ar anhoriga till missbrukande familjemedlemmar, barn
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och ungdomar med neuropsykiatrisk problematik och familje-
medlemmar med psykisk diagnos. Det kan dven rora sig om
personer som blivit dnkor eller ankemin vars barn kinner be-
hovet av att hjilpa sin forilder. I etableringsfasen har man ock-
sa erfarit att nagra anhoriga finns bland personalen vilket 6ver-
raskat. Man ser att behovet finns men under uppstarten uppger
man att det varit tillfalligheter som avgjort vilka man nar och
vilka som gar med.

Jag tror alla har bebovet som sadant oavsett om du har en missbrukande
son i familjen eller barn och ungdom med neuropsykiatrisk problematik,
psykisk obdlsa och sd, si bebovet har de.

Hir tror man inte att det dr en dldersfraga utan nagot annat.
Tillgang till tekniken 4r en sjalvklar aspekt men idven intresse
och behov. En del vill ha inloggningsméjligheter och andra ar
inte intresserade. En erfarenhet hos deltagarna dr att anvindar-
na bade kan vara framit men 4ven lite mer osikra infor att
prova. Personlig integritet tros vara en del men dven synen pa
stod. Anhoriga har sin egen syn pd vad stéd dr och definierar
det ibland som nagot som de inte behéver. Hir har man sett
att en del anhoriga 6nskar enbart att fa inlogg men vill inte ha
nagot stod.

Men jag har triffat sadana som enbart har dnskat att komma in och
ingenting annat. .. nar jag har forklarat att det ar anhirigstod och sa har
de sagt men jag vill inte ha ndgot stod, jag vill bara ha inlogg... Da har
Jjag liksom kdnt att ja men det dr ju sa det ska fungera.

Vem séager nej?

Av de som siger nej till stédet uppfattas en del anhériga som
ridda for teknik. Somliga uppfattas tycka att det dr krangligt
eftersom stodet dr Over internet. Man beskriver dven en forsik-
tighet och oro 6ver att synas pa internet och inte kunna vara
privat, nagot man foérsoker lindra. En erfarenhet har varit att
manga kvinnor mellan 55-65 ar har tackat nej, ndgot man tror
handlar om brist pa datavana och ovana vid sociala medier. Fér
de anhoriga som kinner att de inte klarar av tekniken har man
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startat en stodjande utbildning i datakunskap och visar upp
teknik i showroom for att fora tekniken narmre.

Jag har mott en ritt stor grupp, framfor allt kvinnor 50-55+, yrkesverk-
Samma, som har en ratt dalig datavana och framfor allt inte dr vana vid
sociala medier och som de sager "INej nej, det dr ingenting for mig, Herre
Gud” liksom. .. nu generaliserar jag hart som ni mdrker och det vill jag
egentligen inte gora men dndd kan jag siga att det dr ritt nrycket kvinnor
som dr 55 till 65 dr som har tackat nej till Gapet och de dr ju en vildigt
stor grupp anhoriga inom dldreomsorgen.

Personalen beskriver dven paralleller fran erfarenheter i den
egna verksamheten dir medarbetare i senare ar av karridren
tidigare har visat en liten tilltro till sin f6rmaga att lira sig tek-
nik och att man tycker sig vara foér gamla for att borja med
nagot nytt.

Man kan bara se till sig sjilv, jag sag pa jobbet ndr vi birjade med det
hdr med Magnakura, herre min skapare vilken dramatik.. jo men alla
skulle “det har kommer aldrig att ga” och vissa bara "Napp!” ... Det lir
jag mig aldrig och jag dr for gammal. . .

Men sen var det ju sadana da som tyckte att de var for gamla for att de
skulle biorja med detta for de skulle anda ga i pension.

Nar moter man bast?

Stodet tror man passar bdst ndr det finns ber6ringspunkter.
Det finns olika tillfillen da anhoriga ér i tillfilligt behov och
som kan vara en vag in i en stédprocess. Det kan vara vid nyin-
sjuknande, da den nirstaende lever sjilv med hemtjinst, pro-
cessen fram till vixelvard, inflytt pa sdrskilt boende med flera.
Vid dessa moétespunkter ges mojlighet att erbjuda stod. Delta-
garna beskriver att det kan vara viktigt att komma med stodet
tidigt for att mota olika behov.

Anhorigskapet forindras 6ver tid i takt med att den nérsta-
ende firdas i sin process, uttrycket forindras. Hir kan det bade
handla om att hjilpa anhoriga att identifiera behov och att
mota dessa. I dessa moten erbjuder personal stodet eller sa
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kontaktar anhériga sjdlva om att fa anvinda IKT-stédet, vilket
vittnar om att anhoriga har egendefinierade behov.

Intervjuare: Nar passar det bést i sjiilva anbirigvardsprocessen?
Deltagare: Jag tror att fa det presenterat nar behovet blir. Ja ndr vardta-
garen kommer och behover byalp. Och dd tror jag ringarna pa vattnet blir
storre... sa da blir det mer en uppsikande verksambet fran anhoriga
istdllet for tvdrtom kanske lite mer, men man mdiste ut och nda den yngre
generationen.

Relationer

Personalen upplever ingen direkt paverkan pa relationen eller
kontakten mellan personal och anhorig. Anhoriga och personal
kan kommunicera genom att skicka interna meddelande unge-
fir som mejl. Personalen kan endast kommunicera med de
man dr kontaktpersoner fér och anhérigstodet kan inte ga in
och ldsa vad de anhoriga skriver. En central fraga ir kring per-
sonalens tillginglighet inom systemet. Personalen ar inne pa
Gapet minst en gang i veckan, en del dagligen. Detta dr nagot
som informeras om inledningsvis for att inte skapa forvint-
ningar. Stédet uppges pa detta sitt inte vara till f6r akuta situa-
tioner dar epost och telefon ar kontaktvigarna. Stédet beskrivs
vara en kontaktpunkt for att kunna ligea upp kommuninfor-
mation, information kring temakvallar, anhorigeirklar, traff-
punkter med mera och pa detta sitt sprida andra kontaktytor
f6r moten.

IKT-stodet som redskap

Komplement

IKT- stodet i kommunen bestir utéver vanliga kommunika-
tionsmojligheter via e-post och telefon utav Gapet. Stodet in-
gar 1 en helhet av traditionellt st6d inom kommunen. Att kunna
erbjuda en stodform dir den anhérige pa eget initiativ kan log-
ga in och chatta med nagon ses av personalen som ett kom-
plement. Man har redan erfarenhet med en anhérig som dagli-
gen hort av sig till anhorigstédet och som nu funnit stéd hos
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andra anhoriga och dirfor inte ringer sa ofta. En tanke inom
gruppen ir att den anhorige kan aterfa kontrollen genom att
mota andra i liknande situation.

Det dr manga ganger man har suttit och man bar haft ett samtal med
ndgon och sd, liksom vad ska man fortsitta med, sa kdnner man ndr
man gar ddrifran att man kanske har gett det hir med Gapet da, da har
de mijlighet att ga in och sika andra i samma situation.

Att erbjuda ett IKT-st6d som bygger pa stédjande nitverk
mellan anhoriga kan dven vara ett indirekt sitt att erbjuda an-
horiga sitt att kunna formulera sina behov av annat stéd. For
forvirvsarbetande anhériga som inte har samma tillging till
stod mellan 07.30—16.00 kan detta vara virdefullt. Yngre anho-
riga ar pa sprang, har fullt upp med livet och har svart att vara
med i andra former. Hir ses det som ett komplement.

Fast jag tror ocksa det dr mdnga utav de hér personerna som inte gar pa
vdra anhdrigtrdffar eller de gar inte pa nagot. .. det giller ju att na dem da
pa ndgot satt.

Aven om arbetssittet tar resurser beskrivs det dven ge potenti-
ella vinster i att via tekniken na dessa anhoriga tidigare. Genom
att erbjuda och forse anhoériga ett egenstdd mar dessa bittre
och man kan ligga mer pa dem som har andra behov.

Balansgang

Personalen beskriver hur tekniken och arbetssittet runt om-
kring skall anpassas till den anhoériges situation och inte tvirt-
om. Att erbjuda nitverksbaserat IKT-stod sasom Gapet ar att
erbjuda anhoériga ett egenstdd mot det mellanminskliga hallet
anhoriga emellan. Grinserna mot den professionella organisa-
tionen beskrivs som en balansging. En del i stodprocessen 1
kommunen kring IKT-stédet dr att erbjuda och introducera
anhorigvardarna i stoddformen for att sedan slippa dem. I dessa
fall foljer man inte upp hur mycket eller hur lite folk ar inlog-
gade. Hir beskrivs en balansgang mellan anvindarnas mojlig-
het till integritet och anhorigstédets vetskap om hur de anhori-
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ga anvander stodet. Flexibiliteten i stodet innebir att den anho-
rige sjalv viljer nir man vill kommunicera med andra. Viljer
anhoriga att inte gora detta av olika anledningar beskrivs det
som en fortroendefriga att inte pressa de anhériga med fragor
om varfor, det dr en friga om anvindarnas integritet. Aven om
en anvindare inte anvinder systemet sa ofta tror man dnda att
tillgdngen dr ett stod i sig. Uppfoljningen sker mer indirekt i
samband med annat stéd. Vid behov far anhorigvardarna sjilva
ta initiativ till kontakt. Vilket kan 6ka anhérigas forutsittningar
att styra sig sjilv (autonomi).

... jag vet att hon inte har varit inne men hon _jobbar med sin mamma
dygnet runt sa jag tror inte hon har tid.

Omr man ser till sig sjily sd tror jag att man vill nog gérna inte att ndagon
ska komma och fraga varfor dr du inte inne?

Nej, utan de som dr med de dr med i Gapet, och sen kdnner jag att nu far
de vara ddr i fred. Jag bar aldrig fragat nagon efterdt, ah vad tyckte du om
Gapet for jag vill inte att de ska kdnna ndagon slags tacksambet.

Anonymitet

En viktig fraga dr ocksa mojligheten att fa vara anonym inom
Gapet dd det ir en liten kommun och ort. Flera anhériga har
onskat detta. Detta beskrivs yttra sig som en inledande vak-
samhet och lite osikerhet. En erfarenhet dr att anhoriga kan
vara vaksamt negativa vilket madste motas med respekt sa att
det fir mogna fram. P4 en mindre ort finns det personal som
ocksa dr anhorigstédjare och hir kan anonymitet spela roll.

Desto mindre ort eller stiille, desto viktigare tror jag ndistan det dr att man
har den hér anonymiteten.

Vinster

Arbetet med Gapet har hjilpt till att fanga in anhdriga inom
malgruppen. Det beskrivs som en vinst i att kunna na ut till
anhoriga. Inte bara med Gapet som sjilvindamal utan att kun-
na redovisa och informera om vilket stdd som finns att tillga
generellt. Det har skapats kontaktytor och delvis handlat om
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processen att nd. Nyttan for den enskilde vet man inget om
annu.

Ja det har helt klart underlittat, det miste jag siga att det tror jag nog om
man tittar pa hur pass mdnga nya anhiriga mitt i livet jag har fatt kun-
skap om eller kdnnedom om under den hir korta perioden om man janfor
med mina ... tidigare dr som jag har varit aktiv i kommunen sa har det
bjéilpt mig.

Arbetet med Gapet har dnda forstirkt det vi kanske da redan visste att
vi har en grupp som faktiskt vill ha mer information och som kanske inte
hade forstitt att anhorigstidet vinder sig till de ocksa, inte bara till
matka/ matka sambo.

Framtiden

Gapet tillhandahaller olika typer av kunskapskillor exempelvis
kring olika diagnoser. I rollen som anhérigstdjare finns det en
torhoppning att med IKT-stédet bilda nitverk med anhérig-
stodjare over landet for att kunna dela information och kun-
skap. Detta har man dock dnnu inte haft mojlighet till. Aven
om man inte hunnit testa i praktiken ses Gapet som en maojlig-
het att kunna forlainga kommunens egna anhériggrupper utan-
for det fysiska motet. Att kunna erbjuda ett sitt att fortsitta att
kommunicera.

Resultat av enkatundersokning — WAMMI

En sammanfattning av métning och analys géallande

anhdrigas anvandarerfarenhet av Gapet
— forfattad och sammanstélld av Nigel Claridge, konsult

En kvantitativ utviardering av Gapet genomférdes mellan den
5-18 november 2012 med hjilp av den standardiserade webb-
enkiten WAMMI (Website Analysis and MeasureMent Inven-
tory) som drivs av Nigel Claridge, Sverige tillsammans med
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Professor Jurek Kirakowski, University of Dublin, Irland (se
wammi.com)

Svarsfrekvensen var runt trettio procent och data samlades
in frin totalt tio typiska och representativa anviandare av webb-
tjansten. Det kan anses vara onskvirt med fler respondenter
men insttrumentets reliabilitet och validitet i kombination med
att respondenterna var typiska gor dock att resultatet kan anses
vara starkt och tillforlitligt.

Sjuttionio procent av alla respondenter var fyrtioett ar eller
dldre. Sextionio procent arbetade heltid eller deltid. Attionio
procent var nira anhorig till den nirstdende som var 1 behov av
stod och hjilp. Tjugonio procent bodde i samma hus medan
sjuttio procent bodde pa ett avstind av tio minuter eller mer.
Sextionio procent av respondenterna uppgav att den narstien-
de var mycket eller mattligt beroende av hjilp och stéd. Over
sextio procent av respondenterna hade varit i en stédjande och
vardande relation mellan tva till fem ar eller mer.

Femtio procent uppgav att de anvinde Gapet dagligen/varje
vecka medan fyrtionio procent uppgav att de anvinde den var-
je manad. Nittio procent hade anvint Gapet sedan juni 2012
(mindre dn sex manader).

Vid tiden f6r understkningen angavs skilet att anvinda pot-
talen 1 forsta hand vara kontakt med personer 1 liknande situa-
tion och som ir villiga att dela erfarenheter/information/tips/
idéer. Respondenterna hade forvintningar pa webbsiten som
en métesplats/community.

WAMMI-resultatet visade en anvindarrespons pa Gapet till
strax under medel. Detta dr pd inget sitt ett daligt resultat men
ger utrymme for forbittring. Den Globala Anvindbarhets-
Poingen (Global Usability Score — GUS), som dr en viktad
sammansittning av svar fran alla de fem skalorna, var strax
under medel pa 48,8. Resultatet indikerade att det kunde wvarit
enklare for respondenterna att na vad de behovde eller 6nska-
de. I synnerhet verkade Gapet vilseleda anvindarna avseende
struktur och innehall. Detta indikerades av de svaga resultaten
avseende ”Hjilpfullhet”. De fem WAMMI-skalorna: Attraktivi-
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tet, Kontrollbarhet, Effektivitet, Hjilpfullhet och Lirbarhet
(Attractiveness, Controllability, Efficiency, Helpfulness, and
Learnability) illustreras i WAMMI-profilen som presenteras
nedan.

Mean: 524 59.5 411 338 423 43.8
Srale; Atractiveness Controllability Efficiency Helpfulness Learnability Zlobal
Usability

Secore

Fig. 1: WAMMI-profilen ver resultatet for Gapet. (Besikarnas erfarenbeter av
webbsidan jamfors med vérden fran var internationella referensdatabas som nu
bestar av data fran over trebundratiugo enkdtunderskningar)

Den relativt héga poingen for kontrollbarhet (59,5) indikerar
att medan anvindarna kunde navigera runt portalen pa ett ef-
fektivt och ekonomiskt sitt var det inte alltid tydligt f6r dem
om webbsidan innehdll vad de sokte. Anvandarna erhéll inte
heller alltid vad man forvintade sig da man klickade pé olika
saker (linkar). Gapet fick inte deltagarna att kinna sig effektiva
och de lyckades inte hitta vad de sokte pa ett snabbt sitt. Re-
sultatet indikerade att webbsidan kan bli mer intuitiv och enkla-
re att fOrsta fran start, i synnerhet for nya anvandare.
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Respndems’ ratings, statement by statement More Less
{0% = same as database average) Agreement Agreement

100% 0% 100%

Jag tycker inte om att anvanda Gapet.

Det &r svirt attta sig runt i Gapet.

Gapet har ndgra iriterande egenskaper.

Det &r svart att s3ga om Gapetinnehller det jag vill ha.
Gapet ar for lAngsam.

Det & svdit att kamma ihdg var jag &r i Gapet.

Jao tar det jag fordantar mig nér jag klickar pa olika saker i
Gapet.

Gapet far mig att kianna mig efiektiv

Gapet hjdlper mig att hitta det jag sdker efter.

Fig. 2: De topp sex rankade WAMMI pdstaendena av de tio respondenterna.
Den grona stapeln indikerar att respondenterna dr positiva i pdstaendet (rida
stapeln innebdr att de dr negativa). Till exempel dd pastdendet talar om att
"Gapet ar for langsam” innebdr den grina stapeln att respondenterna inte tyckte
att detta var fallet.

Analysen av pastienden (se fig. 2) visar de atta pastaenden som
rankats hogst av de tio respondenterna. Dessa pastienden indi-
kerade att medan respondenterna var generellt positiva till na-
vigering och orientering hade de synpunkter pa layout och in-
nehall. Anvindarna var osikra huruvida Gapet inneholl vad de
sokte. Gapet kan 1 detta hinseende forbittras for att hjilpa
anvindarna att finna det de s6ker (snabbhet och effektivitet).
Det verkade vara ett glapp mellan vad anvindarna ville ha och
férvintade sig och vad de erbjods (ett amne for fokusgrupp).
Webbsidan var inte heller sd logisk och enkel att forstd som
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den kunde vara, speciellt f6r nya och mindre erfarna anvindare
(ett amne for anvindbarhetstester).

Medan den Globala AnvindbarhetsPoidngen var just under
medel dr resultatet inte daligt, 48,8 ir ett acceptabelt utgangs-
virde. WAMMI-resultatet har identifierat omraden som om de
uppmirksammas forbattrar anvindbarheten ytterligare. Utma-
ningen for Gapet dr att forbattra virdet for “hjilpfullheten”
som i grunden fokuserar pa struktur och innehall.

Da anvindarna av Gapet uppgav att de 6nskade att anvinda
webbtjinsten fOr att kontakta personer 1 liknande situation och
som dr villiga att dela med sig av erfarenheter/information/
tips/idéer forefaller de foérvinta sig webbplatsen att vara en
motesplats/community. For tllfillet 4r inte deras forvantningar
helt métta antingen beroende pa att webbtjansten inte erbjuder
detta 1 6verenstimmelse med férvintningarna eller pa grund av
att anvindarna inte kan lokalisera det de soker pa ett tillfred-
stallande sitt.

Allman beskrivning av metoden och hur vardena
raknas ut

Insamlade data omvandlas fran ursprungspoing till viktade
poang utifran fragans unika poing och paverkan pa den skala
den tillh6r. Det dr fem skalor med fyra fragor per skala och
varje fraga bidrar med ett varierat tal pa sin skala. Fragorna for
varje skala summeras till en viktad poing (weighted raw score)
for skalan. Dessa beriknas och ger individuellt viktade poing
for alla fem skalorna. Virdena matas sedan in i databas vilken
genererar percentilerna av de viktade poangen. Databasen be-
star av ett stort antal viktade poing for varje av de fem skalor-
na, vilka samlats in frin 6ver trehundratjugo webbsidor.

Diskussion

En av styrkorna kring studiens utférande ér att resultatet inklu-
derar bade kvalitativa och kvantitativa data. Den kvantitativa
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analysen gjordes av extern expert inom anvindbarhet av webb-
tjanster. Den kvalitativa delen har genomforts av en erfaren
sjukskoterska tillika doktorand under handledning av erfarna
forskare inom omridet. Tdnkbara svagheter 1 studien kan
kopplas till att utvirderingen skett i en tidig fas vilket innebar
att man inte har si manga anvindare och att erfarenheten
bland savil anvindare som personal dnnu inte ar sa ling. Urva-
let gjordes ocksa bland flertalet anonyma anhoériga som endast
har epost-adress som kontaktvig. Forfrigan om deltagande
skedde hir med hjilp av mejlutskick via personal inom anho-
rigstodet varfor det inte helt gar att utesluta att urvalspersoner-
na kint en viss press att vara med. Det dr dven ként att perso-
nal ibland av vilmening avstar fran att fraga personer som man
tolkar inte kan, vill eller orkar vara med.

I Alingsas har man valt att introducera tjansten Gapet 1 sitt
anhorigstdd. Fokus har dock inte varit att primirt utvirdera
Gapet i sig utan att lyfta fram forvirvsarbetande anhorigas och
anhorigstodjares erfarenheter av IKT-st6d, 1 detta fall ett soci-
alt support- och stédsystem bland anhériga. Upplevelsen av
stod kan dock samverka med erfarenheter av webbsystemets
specifika anvindbarhet (anvindarvinlighet och nytta). For att
forsta anhorigas upplevelser av stéd i samband med anvindan-
de av IKT-st6d, i detta fall Gapet, dr det siledes angeldget att
balansera utsagor fran intervjuer med hur deltagarna samspelar
med webbsystemet vilket i detta fall gors via WAMMI-enkiten.
Resultatdelarna kompletterar varandra 1 detta avseende men da
studien har ett begrinsat urval och inte primart avser att utvar-
dera Gapet kan det kvantitativa resultatet forstas som ett lokalt
nedslag i en kommun.

Resultatet rymmer, i sin helhet, flera bade frimjande och
hindrande aspekter f6r anhérigas situation. Flera av dessa bely-
ser en blandning av faktorer som péaverkar hur anhoriga gene-
rellt uppfattar stéd, vad som ger stdd och nir det ger stod.
Utvirderingen ger inte svar pa studiens fragestillningar fullt ut
men speglar flera aspekter. Resultatet lyfter pa olika sitt fram
forvirvsarbetande anhorigas och anhorigstodjares erfarenheter
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av IKT-stédet och rymmer flera bade frimjande och hindrande
aspekter for anhorigas situation. Nedan diskuteras dessa som
sammanfattande styrkor och omraden foér vidare Overvigan-
den.

Sammanfattande styrkor

IKT-stodets flexibilitet gor det mojligt att som forvirvsarbe-
tande anhorig anvinda tjansten vid olika tider nédr det passar
den egna situationen. En styrka dr ocksa att anhoriga sjilva kan
vilja om de vill ha en inlogg i tjansten. Valfriheten och flexibili-
teten ger kontroll och stirker den anhériges autonomi vilket
kan ha en paverkan pa férvirvsarbetande anhdrigas situation,
savil gillande hilsa som ekonomi (Sand, 2010). En styrka ar
ocksa mojligheten att minska den egna isoleringen genom att
skapa stodjande nitverk med andra i liknande situationer. Flex-
ibiliteten kan dock ha sina praktiska begransningar da nitverket
bygger pa flera anvindare som ibland behéver vinta in var-
andra.

En styrka ér att stodet ger tillgang till en samlad kunskapsbank
som later, framfér allt nyblivna, anhériga i vard- och omsorgs-
situationer spara pa virdefull tid mot att leta och s6ka runt
sjalva.

Variationerna i anhorigprocessen beskrivs i resultatet ha be-
tydelse for hur stodet uppfattas. En styrka dr hir att IKT-
stodet kan ge stod och trygghet tidigt i processen. Utsagorna
pekar i detta avseende pa virdet 1 att fa dela erfarenheter med
andra och att ta del av att information och kunskap. Resultatet
pekar ocksa pa att behovet av stéd, och hur detta ser ut, varie-
rar 6ver tid och foljer olika berdringspunkter 1 anhérigproces-
sen. Hir handlar det inte enbart om att fi st6d utan om att
stodet ska vara anpassat mot den process och fas den anhorige
och nirstiaende ir i. Information och kunskap anges som vik-
tigt men madste vara anpassad i savil innehdll och hur den leve-
reras till individen.
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Resultatet redovisar personalens antagande om att anhoriga
ibland sdger nej till stéd pa grund av att man vill skydda sin
person. Antagandet stirks av anhorigas utsagor om att man
inte vill bli igenkidnd och pa sd sitt limna ut sig. En frimjande
faktor dr hdr att man mojliggdr att anhoriga ska kunna vara
anonyma anvandare pa Gapet. Respekten for anonymiteten
och integriteten framgar i resultatet som tva tunga aspekter
som kan frimja situationen for den anhorige. Att vara anonym
inom nitverket men inte inom anhorigstodet, sisom 1 Alingsas,
torde dock vara betydelsefullt utifran att kunna utvirdera nyt-
tan och effekten av det stod som levereras.

En styrka for personalen ar att IKT-stodet genererat fler
kontaktytor att komma 1 kontakt med férvirvsarbetande anho-
riga pa. Gapet ger anhorigstodet moijlighet att sprida informa-
tion om annat stéd inom stodet vilket kan gagna den anhorige.
Detta bygger dock pa att de anhoriga tar kontakt till att borja
med. IKT-stodet ger saledes en tydlig férdel mot traditionella
former for anhorigstéd for forviarvsarbetande anhoriga. Pa
samma gang erbjuds personal ett verktyg med mojlighet att na
ut till och lira sig mer om forvirvsarbetande anhériga, en
grupp som tidigare varit svar att na ut till. Genom Gapet har de
kunnat erbjuda en tjanst som inte varit tillganglig tidigare.

Omraden for vidare 6vervaganden

Resultatet 1 denna studie antyder att flera kvinnor mellan 55-65
ar tackat nej till Gapet pa grund av ovana och ridsla for teknik
och internet samt Gver att synas for andra. Flera av de anhoriga
1 studien uppgav att de hade en sékande strategi for att hélla sig
informerade och med kunskap. Internet sags hir som ett vik-
tigt redskap. Gruppen 55+ kan i detta avseende ocksd vara
isolerade frin denna typ av tillginglig information och kun-
skap. Aven om utvirderingen inte kan bidra med sikra resultat
kan detta innebira att en grupp av forvirvsarbetande anhériga
héller sig undan tekniska stodformer. Da forvirvsarbetande
generellt inte deltar i andra stodformer heller bor man stilla sig
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fragan vad detta kan ha for innebord i ett vidare perspektiv.
Enligt Sand (2010) balanserar en stor del av dessa sitt anho-
rigskap med forvirvsarbete vilket, som tidigare nimnts, kan ha
negativ paverkan pa savil ekonomi, hilsa och karridr. Tankbara
interventioner kan hir vara sikra och trygga anvindarformer
for att virna om anvindarnas integritet. FOr att kunna na ut
med stod till anhériga inom gruppen 55—65 ar dr det viktigt att
erbjuda utbildning inom datakunskap liknande den som er-
bjuds inom den aktuella kommunen. Det dr ocksé viktigt att ge
tillgang till teknisk support (help-desk) 1 olika fragor som ror
IKT. Vidare forskning i fragan ar angeliget.

Behovet av utbildning giller dven for personal som har till
uppgift att introducera och ge support till anhoriga. Resultatet i
studien beskriver dven hur en del personal inom anhorigstod
statt infOr utmaningar att lira sig tekniken for att kunna lira ut
den till anhériga. En del har haft svart i dessa méten vilket kan
forstas som en dubbel teknisk barridr, en hos den anhorige och
en hos personalen. En viktig fraga ar vad detta har f6r betydel-
se for den anhoriges bendgenhet att prova stodet? I ett vidare
perspektiv dr teknisk kunskap hos personal och brukare cent-
ralt for att effektiva IKT-st6d nar fram till olika typer av an-
vindare. Behovet av kunskap och utbildning till personal inom
vard- och omsorg har, pa EU-niv4, ringats in som en nyckel-
fraga for vard- och omsorg mot édldre och deras familjer (Eu-
ropean Commission, 2010). Det dr ocksa en aterkommande
fraga i samband med implementering av IKT-stéd inom vard-
och omsorg (Magnusson & Hanson, 2012).

Inom projektet har det varit en brant inlirningskurva bland
personalen vilket kan ses som en positiv effekt av satsningen
pa projektet. Det dr dock viktigt att beakta den tid och kraft
som erfarenheterna inom projektet lyfter fram och dess paver-
kan for anhorigas situation. For en effektiv implementering av
IKT ir det av betydelse att bygga in tid for utbildning och ut-
veckling.

Kvalitativa data 1 resultatet i denna studie pekar pa att de i
bérjan av anhorigprocessen finner mest stod. Det dr dock be-
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tydelsefullt att IKT-stédet kan ge stod till anhoriga inom alla
faser av anhorigprocessen for att dven passa anhoriga som ar i
process att flytta till virdboende eller som ir i livets slut. Detta
kan indikera att informations- och kunskapsdelarna siledes kan
beh6va utvecklas 1 sitt innehdll. WAMMI-data visar hir ocksa
en koppling till systemets struktur och innehall, “helpfullness”
vilket stirker dessa resultat.

For anhoriga som ir i forvarvsarbete dr det inte enbart det
praktiska med arbetstider, ekonomi och kunskap i vard och
omsorg som idr centralt. Resultatet pekar dven pa att de relatio-
ner som den forvirvsarbetande befinner sig 1 dr betydelsefulla
ur stédsynpunkt. For att sikra en optimal anvindning och ef-
fekt av IKT-st6det pekar resultatet mot betydelsen av att mat-
cha anhérigas situation. Att inte bara matcha mot diagnos utan
mot relationella aspekter kring att vara anhorig till en forilder,
ett barn, ett syskon, en partner for att nimna nagra samt att
vara anhorig 1 en omsorgssituation bland vard- och omsorgs-
personal. WAMMI-data pekar hir pa hur férvintningarna hos
anvindarna inte mots fullt ut. Detta kan antingen bero pa att
sokt innehall, 1 detta fall sammanhang, inte finns eller att delta-
garna inte kan hitta det. Utveckling av systemet och/eller sup-
port till anvindarna att finna det man séker kan hir vara bety-
delsefulla interventioner. En hindrande aspekt relaterat till det-
ta kan dven hinga samman med att anhorigstodjaren kan upp-
leva det svart att stalla fragor om den anhoériges och nirstien-
des situation och privatliv. Detta kan ha betydelse for den pro-
cess som dger rum da anhoriga méter en kontaktperson och
ges tilltrade till stod. For att hjalpa den anhérige att komma ratt
kan st6d till personalen att mota och hantera dessa situationer
vara betydelsefullt.

Avslutande summering

Resultatet visar att IKT-stodet dr ett effektivt redskap for att ge
stod 1 form av information, kunskap och kommunikation. Det
ir dock betydelsefullt med fortsatt utvecklingsarbete for att

4



anpassa IKT-stédet mot ett effektivt anvindande hos savil
personal som hos anhoriga.
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Studie 2.
Modell for virtuellt anhorigstod

Forfattare: Stefan Andersson, Lennart Magnusson, Elizabeth Hanson

Bakgrund

Kort beskrivning av projektet

I Givle har man mellan 1 november 2011 — 31 december 2012
arbetat med att utveckla sitt anhorigstdd i projektet Modell f6r
virtuellt anhorigstod (Bengtsson & Antonsson, 2012). Projek-
tets mal har varit att utveckla en modell och struktur for ett
enhetligt virtuellt anhorigstod, ett anhoérigstdd pa nitet, som
erbjuder en bredd av traditionellt och internetbaserat anhérig-
stod. Stodet avser att erbjuda olika stédformer sisom anhorig-
grupper, stodsamtal, erfarenhetsutbyte, information, nyheter
och kunskap utan fysiska granser. Stodet inkluderar dven teknik
1 hemmet (hjilpmedel) och anhérigjour. En av grundtankarna
ar att med hjilp av befintlig och ny informations- och kommu-
nikationsteknik samla ihop och féra ut anhérigstodet niarmare
anho6riga och nirstiende. En primir malgrupp dr anhoriga
”mitt i livet” vilket i detta avseende innebar att balansera famil-
jeliv. med barn, fritid, egen hilsa, karridr och férvarvsarbete
med att samtidigt ge stéd, omsorg och vard till en nirstiende
som drabbats av sjukdom och funktionsnedsittning. Situatio-
nen medfor att denna grupp anhoériga generellt har det svarare
an andra att ta del av traditionellt anh6rigstéd. Genom det vir-
tuella anhorigstddet och dess olika 19sningar vill man ge grup-
pen tillgang till ett mer flexibelt och littillgangligt anhorigstod.
Under projekttiden har man undersékt olika méjligheter att
ut6ka och inkludera olika teknik och tjinster for att kunna mo-
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tas 1 ljud och bild 6ver nitet. Som ett led i detta har man ocksa
fortsatt att utveckla tjansterna i Anhoérigstodsportalen.

Beskrivning av tjansten

Det virtuella anhérigstodet bygger idag pa informations- och
kommunikationsteknik och internetbaserade webbtjdnster sa-
som olika hemsidor och webbportaler, funktioner for e-post,
mobil telefoni med sms-tjinst samt trygghetsskapande teknik
sasom Caredo trygghetslarm. Ett av stéden, Anhorigstédspor-
talen, dr ett webbaserat IT-stod som funnits i anhorigstodet
sedan 2008 och som idag anvinds som ett administrativt verk-
tyg av personalen inom anhorigstdd. Stédet innehéller mojlig-
het for personalen att organisera och planera kontakter, skapa
vilkomstbrev, hantera notifieringsgrupper fér sms- och/eller e-
postnotifieringar infor triffar/aktiviteter samt skapa linkbiblio-
tek for nyheter och artiklar. For anhoriga innebir portalen moj-
lighet att skriva dagbok, nirstiendes levnadsberittelse, anteck-
ningar, géra bokningsforfrigning om avlosningsvistelse samt
skicka meddelande till personal inom anhorigstéd. Portalen ger
aven tillgang till en kunskapsbank med forelisningar, filmer,
radioprogram och litteraturtips samt anhérigguide och infor-
mation om olika hjilpmedel. Inom projektet avser man att
leverera en uppdaterad version som bestar av forbittringar och
funktioner for att effektivisera arbetet for personalen. Stédet
forvintas utover tidigare funktioner dven mojliggdra att via
gruppnoteringar i kontaktkort géra noteringar och utskick samt
ta fram statistik. Anhorigstddsportalen forvintas ocksa ge flera
funktioner for anhoériga sisom meddelandetjanst mellan perso-
nal och anhériga, nyhetsblogg dir personal ger information
och nyheter samt “ma-bra modul”.

Problembeskrivning

Anvindningen av IKT (informations- och kommunikations-
teknik) inom anhorigstéd handlar om att géra det bittre for
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torvirvsarbetande anhériga. Teknik och tjdnster bor integrera
och komplementera befintlig kunskap om att stodja anhériga 1
sin situation och i sitt virdande. For att lyckas med detta maste
vigarna for information och kommunikation vara i férbindelse
mellan den anhérige och anhorigstodjaren. I kommunen arbe-
tar man med att bygga upp och féra ut en virtuell modell, en
struktur, bestdende av olika delar till en stédjande helhet for att
komma nirmare de anhoériga. Det ar angeldget att nd forstaelse
tor vad detta kan ha f6r betydelse och innebérd f6r den anho-
riges situation.

Med huvudfokus i den anhériges perspektiv tar utvirdering-
en sin teoretiska utgangspunkt i att anhorigstdd sker 1 partner-
skap (Nolan, 2003) och att stédet dr utformat for att hjilpa och
stodja de anhoriga att varda genom information, utbildning och
kunskap. Partnerskap syftar hir dels pa en grundsyn dér anho-
riga ses som expert pa sin situation och jimbordig i férhallande
till den professionelle vardaren. Partnerskap syftar ocksa pa en
partnerskapsmodell didr brukarperspektivet dr tydligt och
mycket vardefull f6r framgangsrikt inférande av ny kunskap 1
olika verksamheter. Anhorigstodet ska ocksa gora livet bittre
for savil den anhériga som for den nirstiende samt vara av
god kvalitet (Hanson, Nolan, Magnusson, Sennemark Johans-
son & Nolan, 2000).

Att utviardera en virtuell modell f6r anhorigstéd har en del
metodologiska svarigheter. En modell dr 1 detta fall en ny
struktur av olika individuella delar som tillsammans skapar en
helhet. Den virtuella strukturen 4r intressant att studera i rela-
tion till anhorigstdd och anhoérigvard men att studera en helhet
forutsitter dock att alla delar 4r befintliga vilket de dessvarre
inte dr 1 nuldget. Att studera en modell som, trots allt, delvis dr i
bruk bygger diremot pa att studera de olika enskilda kompo-
nenterna och hur dessa relaterar till varandra. En vig att under-
soka detta dr att fraga anhorigstodjare och anhériga hur olika
delar inom modellen upplevs fungera i relation till information,
kommunikation och relation. En central del 4r hir att mota de
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enskilda anvindarna dir de dr och att utga ifran det som idag ar
befintligt och bekant.

Syfte och fragestallningar

Syftet dr att utvardera hur anvindandet av Anhorigstodsporta-
len och andra delar av det virtuella anhorigstédet upplevs av
forvirvsarbetande anhoriga och personal inom anhorigstéd.
e Fragestillningar som legat till grund f6r utvirderingen
har varit:
e Kan och i sa fall hur kan IKT-st6d underlitta forvarvs-
arbetande anhérigas vard- och omsorgssituation?
e Kan och i sa fall hur kan IKT-st6d gora livet bittre for
forvirvsarbetande anhoriga?
e Kan och i sd fall hur kan IKT-st6d gora livet bittre for
anhorigas nirstaende i behov av hjilp, stéd och vard?
e Kan och i sa fall hur kan IKT-st6d bidra till battre rela-
tion och partnerskap mellan:
- forvirvsarbetande anhoriga och deras nirstiende?
- forvirvsarbetande anhoriga och vard- och omsorgs-
personalen?
e Vilken anviandarerfarenhet har anhériga av I'T-systemet
Anhorigstodsportalen?

Metod

Da syftet har varit att s6ka anhoérigas och personals upplevelser
av stodet och anvindarerfarenhet av IKT-stodet har sivil kva-
litativ. som kvantitativ metod anvints. Datainsamlingen har
skett 1 tva delar, en kvalitativ utvirdering med hjilp av fokus-
gruppsintervjuer och gruppintervju samt kvantitativ utvirde-
ring genom webbenkiit.
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Urval

Urvalet av anhériga och personal har skett i samarbete med
projektledning. Utifran sin kdnnedom om verksamheten, in-
formation om utvirderingen och urvalskriterier tillfragade pro-
jektansvariga anhoriga om att delta. Urvalskriterier £6r anhorig-
gruppen var forvirvsarbetande anhoriga mitt i livet samt att de
skulle ha erfarenhet av att anvinda IKT-stoédet Anhorig-
stodsportalen. Efter ett tidigt bortfall pa fyra personer var tret-
ton anhoriga intresserade av att delta 1 fokusgruppsinterviju.
Vid tiden for utskick av informationsbrev hade ytterligare tre
anhoriga fallit bort. Rekryteringen resulterade 1 tio deltagare
vilka erholl informationsbrev via post. Pa intervjudagen hade
ytterligare en anhorig fallit bort vilket resulterade i nio deltagare
tor fokusgruppsinterviju.

Personalgruppen bestod av fem deltagare. Rekryteringen
skedde inom anhérigstdd pa kommunens anhdrigcenter och
anh6rigstéd och bestod av personal som var i tjdnst och som
samtyckte till deltagande. Urvalskriterier for personalen var
ocksa arbete med anhérigstéd och erfarenhet av IKT-stédet
Anhorigstddsportalen. Inget bortfall férekom bland personal.
Projektledningen som bestod av de tre personer som arbetat
med projektet inbjods att delta i gruppintervju.

For webbenkiten sattes en hogsta dlder vid 65 ar for utskick.
Enkaten gick ut till femtiofyra aktiva anvindare av Anhorig-
stodsportalen.

Datainsamling

Inbjudan om deltagande i utvirderingen skickades ut 1 informa-
tionsbrev via post till anhoriga och via e-post till personal. Ef-
ter insamlat samtycke genomfdrdes datainsamlingen genom
intervjuer och dgde rum under slutet av 2012. Datainsamling
bland personalen gjordes med fokusgruppsintervju samt ge-
nom individuell gruppintervju med projektledare. Utifran stu-
diens fragestallningar baseras intervjuerna pa semistrukturerade
intervjuguider med 6ppna fragor utifrin centrala omraden i
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syfte och fragestillningar. Fragorna var 6ppna 1 sin utformning
1 syfte att inte styra deltagarna med ledande fragor. Dessa kom-
pletterades med cirkulira och riktade fragor for att finga in
deltagarnas erfarenheter mer pa djupet. Kvantitativ utvirdering
av IKT-stodets anvindarerfarenhet har skett med hjilp av
webbenkit "WAMMI” (Website Analysis and Measure-Ment
Inventory) som ir ett standardiserat 20 item anvindarerfaren-
hetsinstrument.

Bortfallsanalys och avgransning

I rekryteringsarbetet tillfraigades anhériga om intresse av att
delta i studien. Totalt var det ett bortfall av atta personer infér
fokusgruppsintervjun. Aven om det inte exakt gir att siga var-
for dr en erfarenhet att de anhorigas vardag kan vara anstringd
med familj, arbete och omsorgen av nirstiende varfér man inte
kan delta. I kontakten med forvirvsarbetande anhoriga har
flertalet ocksa uttryckt att man inte velat delta vilket reducerat
antalet tinkbara deltagare.

Utvirderingen har gjorts i ett skede da man annu inte fullt ut
har genomfért de fordndringar som ér tinkta att vara anhoriga
till gagn. Utvirderingen kan i detta avseende ses som ett ned-
slag 1 ett pagiende utvecklingsarbete med begrinsningar 1 vad
data kan ge for resultat. Av samma anledning har rekryteringen
av deltagare i anh6riggruppen ocksa delvis skett bland personer
som man tror kan tillféra nagot i utvecklingsarbetet. Hir bestar
gruppen av tre huvuddrag, personer med pagiende anhorig-
vardande relation och mindre till stérre erfarenhet av portalen,
och anhoriga med tidigare anhorigviardande relationer men
med mindre eller ringa erfarenhet av portalen. Erfarenheterna
av befintlig portal och virtuellt anhoérigstéd samt behov ér trots
denna avgrinsning lika giltiga. Samma avgrinsning giller anho-
rigstodets personal.
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Analys

Samtliga intervjuer spelades in pa band, skrevs ut i text (tran-
skriberades) och analyserades med hjalp av kvalitativ innehalls-
analys inspirerad av Lundman och Hillgren Graneheim (2008).
Respektive grupp har analyserats for sig. Analysprocessen har
skett i olika steg. Fran de transkriberade intervjuerna har delar
av texten markerats och plockats ut i storre analysenheter be-
stdende av storre delar text. Efter lasning flera ganger har min-
de stycken text eller meningar med birande innebord plockats
ut (kondenserats) till meningsenheter. Meningsenheternas in-
neborder har direfter plockats ut (abstraheras) och satts sam-
man (kodats) i gemensamma etiketter vilka bildar kategorier
fran vilka teman skapas och utgor resultatet. Webbenkiten
"WAMMI” har analyserats av en extern leverantor inom analys
av anvindarerfarenhet av webbtjanster.

Etiska dvervaganden

Utvirderingen har utformats utifrin de forskningsetiska riktlin-
jerna; Information-, konfidentialitets-, samtyckes- och nyttjan-
dekravet. Deltagarna i studien fick saval skriftlig och muntlig
information kring syfte, hantering av data, studiens metoder
och kring resultatets nyttjande. Deltagarnas samtycke till delta-
gande har samlats in utifrin information om att deltagandet ar
frivilligt och att man har ritt att avbryta (Vetenskapsradet,
2002).

Resultat

Resultatdelen bestar av tva huvuddelar, en kvantitativ och en
kvalitativ del. Den kvantitativa delen redovisar inledningsvis ett
kompletterande och summerat resultat fran enkitundersok-
ningen WAMMI kring Anhdrigstédsportalen och hur anvin-
darna samspelat med webbsidan samt hur tjansten sa har langt
har métt anhérigas behov. Den efterféljande kvalitativa delen
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bestar av erfarenheter frin fokusgruppsintervjuer med anhori-
ga, personal och projektledning. Utsagorna frin intervjuerna
beskriver deltagarnas erfarenheter av IKT-st6d i relation till
studiens fragestillningar och belyser behov och omraden och
hur dessa kan utvecklas vidare.

Resultat av enkatundersokning — WAMMI

En sammanfattning av matning och analys gallande anhori-

gas anvandarerfarenhet av Anhérigstodsportalen
— forfattad och sammanstélld av Nigel Claridge, konsult

En kvantitativ utvirdering av Anhorigstodsportalen genomfor-
des mellan den 5-18 november 2012 med hjilp av den stan-
dardiserade webbenkiten WAMMI (Website Analysis and Me-
asureMent Inventory) som drivs av Nigel Claridge, Sverige
tillsammans med Professor Jurek Kirakowski, University of
Dublin, Irland (se wammi.com).

Svarsfrekvensen var runt femtio procent och data samlades
in fran totalt tjugofyra typiska och representativa anvindare av
“portalen”. Det kan anses vara onskvirt med fler respondenter
men instrumentets reliabilitet och validitet i kombination med
att respondenterna var typiska gér dock att resultatet kan anses
vara starkt och tillf6rlitligt.

Sextiosex procent av alla respondenter var fyrtioett ar eller
ildre. Sextiofem procent arbetade heltid eller deltid. Nittiotva
procent var nira anhérig till den nérstiende som var i behov av
stod och hjilp. Fyrtioen procent bodde i samma hus medan
trettiosex bodde pa ett avstind av tio minuter eller mer. Sjuttio
procent av respondenterna uppgav att den nirstiende var
mycket eller mattligt beroende av hjilp och stéd. Over femtio
procent av respondenterna hade varit i en stodjande och var-
dande relation under fem ér eller mer. Tjugo procent uppgav
att de anviande portalen varje vecka medan sextiosex procent
uppgav att de anvinde den varje manad. Sextioen procent hade
anvint portalen i mer dn dtta manader.
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Vid tiden f6r undersokningen angavs det primira skilet att
anvinda portalen vara kontakt med anhorigcenter, registrera
sig for paminnelser via sms-tjdnst och ta emot kunskap/st6d/
information.

WAMMI-resultatet indikerade en tydlig och positiv anvin-
darerfarenhet av portalen. Den Globala AnvindbarhetsPoing-
en (Global Usability Score — GUS), som ir en viktad samman-
sattning av svar fran alla de fem skalorna, var 69,1 och vil 6ver
medel. Resultatet indikerade att det var enkelt f6r responden-
terna att na vad de 6nskade och att portalen “talar anvindarnas
sprak” och méter deras forvintningar. Detta bekriftades ge-
nom portalens resultat i de fem skalorna: Attraktivitet, Kon-
trollbarhet, Effektivitet, Hjdlpfullhet och Lirbarhet (Attracti-
veness, Controllability, Efficiency, Helpfulness, and Learnabili-
ty) som alla var 6ver medelvirde och som illustreras i WAM-
MI-profilen nedan.
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Srale; Atftractiveness Controllability Efficiency Helpfulness Learnability Global
Usability

Score

Fig. 1: WAMMI-profilen dver resultatet for Anhorigstidsportalen. (Besokarnas
erfarenbeter av portalen jamfors med virden fran var internationella referensdata-
bas som nu bestar av data frin dver trebundratjugo enkdtundersokningar)
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Den hoga poingen for kontroll (attioen) indikerar att anvin-
darna kunde navigera runt pa portalen med enkelhet och gora
de saker de ville gbra; de fick stod i det de avsag géra. De kun-
de snabbt hitta det de letade efter. Resultatet indikerade att
portalen var intuitiv och enkel att forsta redan fran start, dven
for nya anviandare. Det 6ver medelvirdet f6r “anvindbarhet”
(helpfulness) indikerade att portalens layout och innehall inte
vilseleder utan samstimmer med anvindarnas forvintningar.
Analysen av pastienden (se fig. 2) visar de sex pastienden
som rankats hogst av de tjugofyra respondenterna. Ett viktigt
syfte med portalen, vilket angetts av ”det frimsta skilet till att
anvinda portalen”, var att stodja anhoriga att komma 1 kontakt
med personal pa anhoérigeenter. Resultatet indikerade att detta

vil uppnaddes.

Respndents’ ratings, statement by statement More
(0% = same as database average) Agreement Agreement
100% 0%

Jag kan med |&tthet kontakta de personer jag vill pa
Anhdrighetsportalen.

Diet &r svart att kamma ihdg var jag &r pa Anhirighetsportalen.
Diet &r problematiskt att 14ra sig hitta p& Anhdrighetsportalen.
Anhirighetsportalen &r for lAngsam.

Det &r svart attta sig runt pé Anhdrighetsporalen.

Anhdrighetsportalen skulle hehéva mer farklaringar
inledningsyis.

Fig. 2: De topp sex rankade WAMMI pdstaenden av de tingofyra responden-
terna. Den grona stapeln indikerar att respondenterna dr positiva i pdstdendet
(rida stapeln innebdr att de dr negativa). Till exempel di pdstaendet talar om
att "Portalen dr for langsam” innebdr den grina stapeln att respondenterna inte
tyckte att detta var fallet.
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Dessa hogst rankade pastaendena indikerade att respondenter-
na fann portalen intuitiv att anvanda och enkel att navigera
runt pa. Anvindarna fann att portalen hjilpte dem med det de
ville pa ett effektivt och ekonomiskt (tidsbesparande) sitt.

Da man tittar pa de nedre rankade pastiendena, dven med
staplar inom gront omrade, indikerar dock resultatet att porta-
len kunde innehdllit mer av intresse for respondenterna (ett bra
imne for fokusgrupper) och att det fanns delar i portalen som
inte var logiska och enkla att forsta (ett amne for anvindaren-
kit).

Utmaningen for portalen i framtiden 4r att uppritthalla sin
excellenta anvandarcentrerade design och att kvaliteten i an-
vindarerfarenhet uppritthalls. Det skulle vara enkelt att luta sig
tillbaka och sdga ”’bra jobbat”, en strategi som sannolikt kan fa
allvarliga implikationer for framtida testresultat. WAMMI re-
sultaten kan antas falla om inte nivaerna uppritthalls dd anvin-
dares férvintningar kontinuerligt 6kar. De 6ver medel WAM-
MIl-resultaten indikerar ett nira samband med utvecklare av
portalen och dess malgrupp, dir behovet och férvintningarna
hos malgruppen prioriteras. Detta arbete bor fortsitta for att
astadkomma forbittringar.

Allman beskrivning av metoden och hur vardena
raknas ut

Insamlade data omvandlas frin ursprungspoing till viktade
poing utifran fragans unika poing och paverkan pa den skala
den tillhor. Det dr fem skalor med fyra fragor per skala och
varje fraga bidrar med ett varierat tal pa sin skala. Fragorna f6r
varje skala summeras till en viktad poing (weighted raw score)
for skalan. Dessa beridknas och ger individuellt viktade poing
for alla fem skalorna. Virdena matas sedan in i databas vilken
ger percentilerna av de viktade poangen. Databasen bestar av
ett stort antal viktade poing for varje av de fem skalorna, vilka
samlats in fran over trehundratjugo webbsidor.
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Anhorigas erfarenheter

Resultatet bygger pa fokusgruppsintervju med nio anhdriga.
Atta var kvinnor och en var man. Aldrarna var mellan tjugofem
till sjuttiotre ar med en medelalder pa femtionio ar. Tiden for
deras anhorigskap i stéd och omsorg var mellan fem till tjugo
ar. De nirstiende bestod av fyra foraldrar, ett syskon, tva ma-
kamake och en dotter/son. Samtalet med anhoériga tog sin ut-
gangspunkt i Anhdrigstédsportalen och kommunikation via
IKT-stod vilka forgrenade sig at, kunskap, information, kom-
munikation, méten och relation, flexibilitet och anpassning.
Nagra anhoriga dr aktiva i portalen och nagra dr det inte utan
har erfarenheter av frin andra perspektiv och IKT. Utvirde-
ringen bygger pd en fas 1 processen dir det virtuella anhorig-
stodet fortfarande dr i sin utveckling och inte till fullo har alla
de funktioner som ir planerade for. Detta innebir att anhoriga
annu inte fatt ut allt som ar tinkt. Alla deltagarna har erfaren-
het av att stotta och att ge omsorg som anhoriga. Alla deltagare
har ocksi erfarenheter av att vara i behov av information,
kommunikation, kunskap och annat stéd och anvindare av
IKT. Flera av anvindarna har ocksa anvint Anhorigstddspor-
talen sedan 2009. Deltagarna representerar unika perspektiv
med olikheter i anhérigskapet och skillnader kring individuella
behov. Nagra upplever storre tillfredstillelse och ndgra mindre.
En portalfriga dr vad stodet inneburit for deltagarna som an-
hoériga. Svaren rymmer olika fokus beroende pa vad som i
grunden dr betydelsefullt. Det fanns en frustration 6ver att det
inte ar utvecklat tillrdckligt vilken kan forstas som att stodet ar
betydelsefullt och att det fyller en viktig funktion. Pa samma
ging kan den tekniska resan fi anhoriga att ifragasitta den
framtida utvecklingen utifran kraften 1 manskliga méten och
relationer.
Informanter i diaglog:

Sd ni far inte glomma bort att det har med manniskan ar... det maste fi
vara det viktigaste, vi mdste se det har som ett bra alternativ och ett bra
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komplement men det hdr dga mot ga kan man aldrig i nagot samman-
hang ersdtta med teknif.

Vad man gjorde forr, och kanske hade jittebra kontakter med varandra
utan att man kanske sags? Man hade vildigt djupa relationer genom
brev.

De anhorigas erfarenheter av det virtuella nitverket och Anho-
rigstodsportalen i synnerhet kan forstds i fem olika teman med
underrubriker: Stidets olika roller, Kunskapen att varda, Granserna
inom anhirigskapet, Att mitas och Kontakt med omgivningen.

IKT-stoédet kan ha olika roller med fokus pa olika behov
och utgor ett komplement till ett mer nira stod. Stodet kan
vara ett redskap att ta sig Over svarGverstigliga trosklar och att
korta ned distanser mellan anhoriga och anhorigstod. IKT-
stodet kan vara en killa for samlad och 6kad kunskap mot
kunskapen att varda som dven innebdr att fa och att kunna ge
kunskap i form av information. IKT-stédet och anhérigstodet
kan ses som isolerat och grinsdraget mot och mellan enheter
och skapa grinser inom anhorigskapet. Att vara anhériga inom
IKT-st6d kan skapa moten mellan manniskor och ge redskap
att uppratthalla relationer men dven att halla distans. Kontak-
ten med omgivningen kan innebira kontakt med andra anhori-
ga som berikar och ger en chans till att fa dela erfarenheter.
IKT-stédet innebdr kontakt med vardpersonal som beskrivs
som enkelriktade och begrinsade i tid. Stodet har dven méjlig-
gjort flexibilitet for nar man kan erhalla stod.

Stddets olika roller

Utsagorna speglar flera nivaer och typer av anhorigstod vilka
efterfragas av deltagarna kopplat till deras olika situationer och
roller som anhoriga. Variationen i sammanhang kan forstas i
tankar och erfarenheter kring vem det virtuella anhérigstodet 1
grunden skall vara riktat emot. Néagra anhoriga uttrycker att
stodet skall vara riktat till den anhdrige och inte till den nirsta-
ende som ofta har andra stédformer.
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Jag tycker att pa nagot satt mdste vi halla fast vid att det dr ett anhorig-
stod. Det dr sa oerbirt litt ndr man dr i den har situationen att man pa
ndgot sdtt sammansmdlter med den sjuke. .. Man tappar bort sig sjaly och
det dr det jag tror att tanken dr, att vi anhiriga ska orka och da dr inte
jag riktigt sdker pa att det ska blandas in sa hemskt nycket mer.

En del anhériga tar dock en stor del av det totala vardgivandet,
exempelvis som anstillda anhoriga, och har annorlunda behov.
System som mojliggor atkomst till information vilka direkt ar
kopplade till den nirstiende kan vara en indirekt hjilp beroen-
de pa vilken fas den anhérige och nirstaiende befinner sig i.
Utsagorna beskriver olika situationer och behov. Situationen
som syster och anhériga till ett syskon kan har forstas vara olikt
situationen fo6r en dotter till sin multisjuka mamma. Da anhori-
ga dessutom bor pa distans beskrivs IKT-stédet vara en di-
stansldnk till tryggande uppgifter som r6r den nirstiende.

Ett komplement och redskap

IKT-st6d beskrivs som ett komplement till traditionellt stod.
Flera deltagare uttrycker hur teknik inte kan ersitta ett nira och
personligt stod och olika indirekta stodinsatser saisom avlast-
ning.

Det skulle inte kunna ersitta det jag fatt rent mdnskligt bar inom de har
vdggarna, men det skulle ju vara ett komplement.

A andra sidan beskrivs det traditionella stédet inte alltid ricka i
alla lagen. Situationen som anhorig kan ménga ganger vara
isolerad, arbetsam och otrygg. Utéver det nira och personliga
stod som erhalls beskrivs olika typer av information och kun-
skap som betydelsefulla delar for att klara av sin situation. Hit
riknas olika typer av information och kunskap som anhériga
vid olika situationer och tidpunkter séker och som beskrivs
som pafrestande att behova soka. Det virtuella anhoérigstodet
med dess teknik beskrivs hir som ett potentiellt redskap.
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Men déiremot om jag tinker pa om den hir hade funnits utvecklat da nar,
innan jag hade tagit troskeln over hir sa att jag pa ndagot sitt kunde suttit
hemma en kvill och knappat in kunskap om det har. ..

Anhorigvardande kan ocksa rymma kinslor av personlig skuld
mot sin sjuke nirstaiende och att det kan vara svart att soka upp
och ga och prata med nigon om deras privata situation. Ett
virtuellt anhoérigstéd kan korta kontaktvdgarna och halla nere
trosklarna till annat fysiskt stod pa ett anhorigeenter eller annan
inrattning. Utover emotionell inverkan kan geografisk distans
vara en troskel till savil anhorigstdd som till den nirstiende.
Ett virtuellt anhorigstod ses hir som ett betydelsefullt redskap
att halla kontakt och nidrhet till information och kunskap.

... jag vill bjfta fram att det verkligen sprids att det finns och att man far
bjdlp dver den hér triskeln for den dr meterhig. . .

Det dr inte bara som vi som dr ndra den som dr sjuk utan det finns ju
andra grupper, syskon och barn ute i periferin till den sjuke som man
skulle kunna meddela sig med.

Kunskapen att varda

Deltagarna beskriver att IK'T-stédet inneburit en killa f6r sam-
lad information f6r 6kad kunskap. Man har nytta av olika lin-
kar som finns och ser det som betydelsefullt att det kontinuer-
ligt utdkas med kunskapskillor sisom informationssidor om
sjukdomar, foreldsningar, féreningar, kunskapsbloggar, sam-
hills- och kommuninformation. Aven om flera killor finns att
tilled Gver internet beskrivs samlad kunskap pa ett speciellt
stille som viktigt. Att aven kunna fa dela med sig av tips och
linkar beskrivs som betydelsefullt.

For mig dr vetskap sdkerhet och for att jag dverbuvndtaget ska kunna
leva vidare i den har situationen sd midste jag vara sa tr)gg som mijligt och

det far jag genom kunskap.

Information och kunskap beskrivs bira upp den anhoriga och
med mer kunskap gar det littare att vandra bredvid sin nirsta-
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ende. Man uttrycker dven vikten av att sammanlinka informa-
tion och kontaktmojligheter for att slippa att leta omkring och
fa tillgang till 6ppna kommunikationsvigar. Kunskap dr hir
aven kopplat till att kunna kommunicera och att fa svar. An-
viandningen av teknik anses hir som en viktig vig om det sker
en anpassning mot de olika behov som anvindarna har. Delta-
garna uttrycker en frustration Gver att idag ha tillgang till ett
system som inte ar fullt utbyggt med funktioner som inte fullt
gar att anvinda.

En aspekt av kunskap dr den som nds genom moéten med
andra i en likande situation som idag fis genom triffar och
foreldsningar pa anhorigeenter. Som anhérig kan man dock ha
svart att limna sin nirstaende eller arbete for att exempelvis ga
pa triffar och vardplaneringar. Att ha tillgang till miljéer for
virtuella triffar beskrivs av flera som dnskvirda IKT-stod for
kommunikation pa distans.

Men det dr sjialvklart att en sadan teknik i den sitnationen skulle kunna
bjdlpa mig om jag kunde skjuta till dirren och sitta vid datorn istillet for
att behova dka och behiva kontakta bistandshandlaggningen for avlast-
ning av hemtjinst.

Granserna i anhorigskapet

Anhorigstodsportalen dr en del av den virtuella helheten med
mojlighet att besoka anhoérigstodet fysiskt och virtuellt. Flera
utsagor relaterar dock till hur systemen inte ar synkade med
varandra béade i det virtuella nitverket och inom organisatio-
nen. Utformningen av det virtuella anhérigstddet kan férstas
som ett natverk med funktioner som nds via olika webblinkar.
Nigra utsagor beskriver dock att da man ir i perioder av pa-
frestning kan behovet finnas av enkelhet och samlad informa-
tion.

. Som anhdrig om jag dr trott och slut sa skulle inte jag vilja hdlla pa
att ga in via kommunens hemsida eller liknande utan jag skulle vilja ha
en sddan ddr enkel portal med linkar. .. for mina bebov.
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Anhorigskapet beskrivs ocksa dga rum pa olika arenor. Grin-
serna for var anhorigskapet sker dr flytande 1 tid, plats och fas
utifrin den anhériges och nirstidendes livssituation och rela-
tion. Vardandet kan ske i hemmet, inom hilso- och sjukvirden
och inom olika former av omsorg. En erfarenhet ar att framfor
allt IKT-st6d men dven personligt stod dr isolerat till kommu-
nens anhoérigcentrum. Andra enheter sisom det sirskilda bo-
endet ir inte kopplade till portalen och anhorigstédet vilket
paverkar upplevelsen av stoéd negativt. IKT-stédet beskrivs hir
vara isolerat till en enskild enhet och inte forankrat 6ver andra
enheter exempelvis sirskilt boende eller hemtjanst dar informa-
tions- och kommunikationskanalerna 4r helt andra.

Intervjuare: Betyder det att du inte kan anvinda tiansten riktigt?
Anhorig: Nej men den dr ju inte inkopplad dit.

Anhorigstodet beskrivs i detta avseende som splittrat och be-
staende av avstind och granser mellan lagrum, huvudmannas-
kap samt internt mellan olika ansvarsomriden och enheter
inom den kommunala vard och omsorgen.

Jag som anhirig jag struntar till slut i vem som dr ansvarig jag vill att det
ska vara bra for min mamma, min son eller vad det nu dar. Och da maste
man forsoka fd ibop det till en helbet nagonstans.

Att motas

Deltagarnas utsagor rymmer olika perspektiv kring anhorig-
stod. Det handlar dels om att mdtas som minniskor, att som
anhoriga kunna triffa nyckelpersoner inom varden av och om-
sorgen om nirstaende, att triffa méinniskor i sitt egna stéd och
att kunna uppritthalla relationer. Utifran erfarenheterna av
stodet idag och de svarigheter man tidigare haft i sin totala
situation ser man bade hinder och méjligheter med IKT. Att
triffas fysiskt med nagon anses av ndgra deltagare vara det vik-
tigaste av allt. Det kan finnas en riddsla 6ver hur tekniken tar
overhand och isolerar fran fysiska moten.
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Det kan ju aldrig ersitta det hir mdanskliga motet med andra, si klart.
Utan for det dr ju det som dr det verkliga anhirigstodet tycket jag. .. Det
syns inte pd ndtet om man grater... Nej, och att just triffas ansikte mot
ansikte och aven andra mdanniskor i verkligheten som sitter i samma bat.

Som anhorig mitt i livet finns det en risk for att bli utestingd
fran stod, olika sammanhang av vird och omsorg samt relatio-
ner pa grund av att man inte kan delta. Anhdrigstédsportalen i
sig innehaller idag inte interna kommunikativa funktioner i
bada riktningarna. Den virtuella strukturen innehéller dock
telefon, sms och mejl som kommunikationsvigar och som
alternativ till fysiskt mote. Manga saker kriver dock moten.
Flera av deltagarna finner méten med andra minniskor via
IKT och virtuella métesplatser som alternativ. Att kunna delta
pa distans, utan fysiska moten, via ljud och bild kan da vara en
hjalp, ndgot som idag dnnu inte ar genomforbart.

Pa samma giang som det finns anhoriga som upplever in-
trang 1 den personliga integriteten och beskriver en oro fér vad
ett virtuellt anhérigstdd kommer att innebira rent minskligt
har andra erfarenheter av att IKT har berikat, skapat mojlighe-
ter och bidragit till personlig utveckling.

Min véirld med den har tekniken som finns idag har utikat dkat istillet
[for att minskat. Det dr ju sa olika behov... Mitt sociala liv har blivit
rikare via tekniken.

Kontakt med omgivningen

Kontakt med andra anhdriga

Deltagarnas manga berittelser omfattar situationer dir anhori-
ga dr utsatta och da man soker sig till andra med liknande erfa-
renheter. IKT-stédet medger idag inte att sOka andra anhériga
eller personal vilket deltagarna upplever som en brist. Att kun-
na hitta personer 1 liknande situationer, kommunicera och dela
erfarenheter dr betydelsefullt. Det traditionella stddet da man
gar 1 samtal eller en grupp ir hir en viktig del men att kunna
motas i forum vid sidan om det vanliga stodet beskrivs som
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virdefullt mitt i livet med arbete och skola. Anhérigstédsporta-
len ses hir dven som en viktig vigvisare mot annat anhorigstod
som for manga ir okdnt. En alternativ funktion inom stodet ar
dagboken som kan vara viktig for att kunna koppla thop och
skriva av sig. Att fa mojlighet att dela med sig till andra om
man vill och kunna ta del av andras upplevelser och tankar,
exempelvis inom samtalsgruppen ses som ytterligare ett steg.

Man kanske gar i en grupp hir. .. och efterat eller mellan mitena kunna
skriva reflektioner, tankar och kdnslor och klicka i just det har; Vill jag
visa det har eller inte? Just for det hir att inte kdnna sig ensam att nagon
ldser det jag kdnner utan att ta det i gruppen. Jag kanske inte dr van vid
att satta ord pa det men kan skriva det.

Dock anser anvindarna att det 4r viktig att kunna fa vilja om
man vill vara anonym vilket kan ge mod till en del att vaga tala
om sin situation. Nagon uttrycker dven en ovilja att exponera
sig sjalv och sin nirstiende pa nitet och for andra som man
inte kdnner.

Kontakt med vardpersonal
Portalen beskrivs hitintills inte ha paverkat kontakten med
vardpersonalen positivt i nagon storre utstrickning. Portalens
begrinsade anvindning mellan enheter dr en orsak. En tydlig
standpunkt ar att IKT-stoédet och dess position inom anhorig-
stodet skapat forvintningar pa nigot mer vilket snarare skapat
frustration. Portalen har inneburit en 6kad efterfrigan och da
tekniken finns anser man att det maste finnas personal som
moter fran andra sidan. Deltagarna ir tydliga med att det r6r
sig om ett komplement till annat stéd men pratar i vissa avse-
enden om IKT-stodet som kommunikationsvig till hela anho-
rigstodet. Utifran erfarenheterna av nuvarande utformning
uttrycker man behov av att kunna fa direktkontakt oavsett tid
pa dygnet vilket handlar om mer dn kontakten med anhoérig-
centet.

Mboijligheterna att kommunicera inom portalen beskrivs som
enkelriktade fran anhoérigeenter och begrinsade 1 tid. Vagarna
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to6r kommunikation gar via anteckningar och paminnelse via
sms. Man uttrycker hir att det inte gar att svara eller limna
meddelanden inom portalen utan att detta maste goras via
andra kanaler.

Men systemet konmmunicerar inte och det mdste kommunicera pa en gang
Man vill ju kunna svara pa meddelande klockan toly mitt i natten.

System som finns men som inte ger information vid efterfra-
gan beskrivs som frustrerande. Anhorigvardarnas individuella
tekniska svarigheter och olika férestallningar om portalens roll
inom anhorigstodet beskrivs dock hir som en faktor. Portalen
forstas dock hir som integrerad i det virtuella anhérigstédets
helhet och att inte kunna nd denna helhet ses som en brist.

Olika tider

En aspekt handlar om tiderna dd man anvinder stédet och da
de kommunikativa kanalerna dr 6ppna. Deltagarna uttrycker att
det virtuella anhorigstodet skapar mojligheter att vara flexibel
nir man anvinder stddet och beskriver sitt anvindande av
IKT-stédet oberoende av tid och rum. Utsagorna vittnar om
anvindande pa olika tider under dygnet, dven nattetid. Kom-
munikationen beskrivs dven handla om tillgangen till funktio-
ner, samlad information och kunskap dir tiden dr avgbrande
for flexibilitet. Kénslan av trygghet och sikerhet uppges kriva
en flexibilitet mot anvindarens behov och férmaga att kunna
kommunicera dagar, kvillar, natter utifran sitt livsmonster och
yrkesliv.

Personalens erfarenheter

Resultatet bygger pa fokusgruppsintervju med fem personal
som arbetar med anhorigstod. Alla fem var kvinnor mellan
fyrtio och femtionio ar. Personalen hade arbetat inom vard och
omsorg mellan arton till trettiosju ar och inom anhé6rigstod
mellan sju till tolv ar. Samtalet med personalen tog sin ut-
gangspunkt 1 erfarenheter av att arbeta med anhoriga och ge
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stod via IKT. Analysen resulterade i tva huvudteman; E## verk-
1yg for arbete att stidja och Instrument for stod. Ett verktyg for arbete att
stodja beskriver anvindningen av IKT for att planera och orga-
nisera och ett sitt att halla kinnedom om de anhériga i en vix-
ande verksamhet. Det beskriver ocksd anvindningen relaterat
till att na anhoériga och att halla kontakt samt svarighet i teknik
tor personal. Instrument for att stidja beskriver hur IKT relaterar
till kunskap, kommunikation i stédet och hur det inverkar i
stodet till familjen. Det beskriver ocksa hur IKT relaterar till
flexibilitet och kopplingen till anhérigstéd och teknik inom
andra enheter.

Ett verktyg for arbetet att stodja

Det virtuella anhoérigstédet inom kommunen bestir idag av
flertalet webbaserade delar sisom kommunal hemsida, Face-
book, Anhérigstédsportalen, e-post, mobil telefoni med sms
och telefoni. En central del i det virtuella anhérigstodet ar hur
man brygegar kommunikationen mellan anhdriga och personal.
En grundtanke idr att méta den anhdrige 1 sin egen teknik och
inte skapa tekniska villkor for att kunna ta emot stod via IKT.
Detta kan dstadkommas pa olika sitt exempelvis genom att
vara 6ppen for den teknik anvindarna har och/eller vara be-
hjalplig med tillganglig teknik. Ett viktigt redskap dr idag Anho-
rigstodsportalen som vid sidan om andra delar i det virtuella
anhorigstodet inte dr utbyggd 1 den utstrickning man planerat.
Kommande férindringar ar riktade mot bade anhoriga och
personal bland annat verktyg f6r kommunikation via bildtele-
foni.

Att planera och organisera

Anhérigstédsportalen uppges fram till idag i férsta hand inne-
burit ett arbetsverktyg for personalen att organisera och plane-
ra kontakterna med anhorigvardarna. Stodet har ersatt ett
gammalt system med papper och pirmar och gett ett mer ef-
fektivt redskap att ligga in kontaktuppgifter och ange interval-
ler f6r de kontakter man har med de anhoriga.
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Ja man har ju allting dér, man stter sig ner sa har man allting, forr hade
vi pdrmar, man fick liksom halla pa och bliddra, sen har man det dir
direkt kdanner jag. Och sedan det som ar bra det dar att vi far den har
pdminnelsen om man inte har varit i kontakt med sa kommer panminnel-
sen och numera kan vi ocksa sjaly reglera hur ofta den ska komma, det dr
bra.

Jag tycker ocksd att det dr i forsta hand ett arbetsverktyg har det ju varit
vdldigt linge. Och det har varit svart att hilla en kontakt pa det sdttet
har de ju inte haft det.

En central del inom anh6rigstod som anvander IKT-stod ar
det grundliggande stodet, dess grundvalar och utformning mot
att anhoriga ska ma bra och orka 1 samvaro med sin ndrstaen-
de. Idag arbetar man med situationsstodjande samtal, stodjande
tankar och bekriftelse i métet med den anhorige vilket beskrivs
vara viktigt att komma in tidigt med for att arbeta férebyggan-
de.

I relation till IKT-strukturen beskrivs anhorigstddet ibland
vara ett med tekniken och ibland 4r det ’bara” teknik som inte
har med stéd att gora. Flera funktioner idr idag inte anpassade
mot att ge stod i akuta ligen, da maste man ta personlig kon-
takt. I det mer langsiktiga forebyggande arbetet beskrivs IKT
ha minga fortjanster for att organisera, informera och kom-
municera.

Ja for ndr man har kommit i kris da mdste man ha det personliga stidet,
for borjar man se att det borjar svaja da midste man ju tréjffa personen.

Vart uppdrag ér att fa dem att fortsitta att leva sitt friska liv, att ta mer
bjdlp och stod, det som finns i sambillet. Jag menar finnas med i den hér
processen hela tiden.

Att behalla kinnedom om personen

Portalen har inneburit en plats att fora enklare arbetsanteck-
ningar som 1 ett avseende bryggar 6ver information mellan
kontakttillfillena med de anhériga £6r att kunna méta dir man
slutade forra gangen. Aven om det ir kvantitativt fler kontakter
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har portalen moijliggjort kontakt oftare dn tidigare. Relationen
beskrivs 1 manga fall hir ha blivit battre dda man oftare har kon-
takt. Tre av anhoérigstodjarna uppger att man tillsammans har
runt sexhundraittio kontakter vilket gor det svart att komma
ithag alla man kommunicerar med till utseende och i detaljer.
IKT stodet beskrivs som ett verktyg att gora kontakter mer
personliga da man har lite information och kanske ett foto pa
den anhorige. Arbetsanteckningarna blir en paminnelse och ger
nagot att prata om och beskrivs som ett sitt att knyta an till
personen. Detta tror man ir betydelsefullt f6r bada parter.

Da har vi bjilpmedlet att vi sitter och tittar pa anteckningar och ser vilka
de ar, det vet de inte. Ddirfor blir det liksom mer personligt... Att bli
thagkommen betyder mycket.

Kontakten kanske blir enklare, littare men den blir av.

Att nd anhdriga

I och med sin roll som arbetsredskap har Anhorigstodsportalen
1 sig sjalvt inte lett till nya grupper. Anhériga kan vara med i
portalen nidgot mer aktivt eller bara vara med i kontaktsyste-
met. Av lite drygt sju hundra anhoériga ar dryga hundra registre-
rade som mer aktiva anvandare. Anhoérigstodet bygger pa att
anhériga sjilva soker upp stod. Den nuvarande och kommande
virtuella strukturen dr dock storre dn Anhorigstédsportalen och
omfattar flera informations- och kommunikationsvagar och
accesspunkter. Trots att portalen inte har lockat anhoriga att
“vara med” nar man fler och fler anhoriga ur olika grupper. En
central del anges vara att man 1 sitt arbetssitt inte enbart riktar
sig mot utan ocksa arbetar for att na ut. Man har tidigare fram-
for allt riktat sig mot anhoriga till personer med demenssjuk-
dom eller stroke men fokuserar idag pa manga fler anhoriga.
En f6ljd ar att man nar grupper fran olika hall dven tonaringar,
tonarsgrupper, forildragrupper till barn med flera. Den framti-
da strategin ar att bli 4nnu mer tillginglig 1 sin teknik och med
flera kontaktytor och att rikta sig till alla anhériga.
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Det éir ju alla... det kan man ju siga att det ar. Den stora gruppen under
tidigare dr har val varit demens och stroke men nu riktar vi oss till alla
malgrupper. Vi nar ut till alla malgrupper, vi riktade oss forut ocksd men
nu nar vi ut mer.

Det mesta erfarenheterna ar att de allra flesta siger ja till att
vara med i systemet. Det hiander dock att en del inte vill vara
med eller vill limna. I de flesta fall dr det dldre men dven min-
niskor med speciella situationer och som inte 6nskar att synas.
En anledning kan vara da man vill vara anonym och inte vara
med 1 register. Det kan vara av olika anledningar exempelvis
vid skyddad identitet. I vissa fall siger anhoriga nej av radsla
for att synas for andra vid exempelvis psykisk sjukdom. Man
kanske inte vill visa f6r omvirlden sin situation eller att man
behover stod. I andra fall kan det vara den nirstdende som inte
vill pa grund av integritet eller pa grund av bristande insikt i sin
situation. Har tar man kontakt pa traditionellt sitt. Ansvaret
ligger dock mer pa den anhorige att hora av sig.

Man vill inte finnas med i just det har registret, man vill inte att ndagon
kan komma in i Systemet och titta och se att ah.. hon dr med har vad har
hon_for anhirig.. om det skulle vara nagon som kommer och jobbar och sa
rakar man kdnna igen nagon.

Och sd vill man ju inte visa att man tycker att det dar jobbigt att ha ndagon
som har... som ar psykiskt sjuk. Eller den som dr sjuk kanske inte ser
sig som ett problem utan att man vill vara anonym.

En del anhériga ar ocksa i process mellan olika faser for sig
och sin nirstaende ddr man viljer att siga nej. Ofta siger man
da nej till stéd 6ver huvud taget. Har man vil tagit sig 6ver
troskeln till anhorigstodet, vilket krivs, uppges det som regel
inte vara nagra problem.

For en del anhériga dr dock den tekniska troskeln svar att ta
sig 6ver. Detta kan vara bade att lira sig datorn och portalen
men dven att bara sitta sig vid en dator och ligga energi pa att
formulera och skriva.
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... jag har en kvinna som inte vara med. Att var med i anhirigportalen
det ville hon men inte aktivt i portalen sjily. Nej det ville hon inte, da
stéllde jag ndsta fraga, liksom varfor?

Men jag orkar inte, jag har sa mycket omkring mig sd jag orkar inte
sdtta mig vid en dator ocksd och birja med det. . .

I processen av att ta emot stdd beskrivs dven behovet av en
lyhordhet och balansgang da anhériga inte 4r mottagliga for allt
pa en gang. Stédet bygger i detta avseende pa en stodjande
metodik for att skapa vigar och inte hinder. F6r manga ir tros-
keln mot att s6ka stod hog vilket kriver en anpassning av in-
formation.

Kommer man hit for forsta gangen om man dr véldigt.. man kanske dr
Jditteledsen eller om man dr i en kris av ndagon form sd inte ar det forsta
Jjag fragar da om de vill vara med i portalen, man vantar tills.. Sa det kan
Ju vara en anledning till att man inte gor det pa en gang. Jag brukar ta
det vid senare tillfille.

Att halla kontakt

For personalen har inférandet av Anhérigstédsportalen varit
en process inte enbart i sitt eget arbetssitt inom anhorigstod
utan dven hur man har arbetat med anhériga och teknik. Pro-
cessen har medfort att man behdvt gbra anhoériga delaktiga
vilken man sett som positivt.

oo Vi utvecklar ju for att vi som personal ska kunna ha det men for att
fd gora det hdr sa var vi tvungen att lata anbiriga vara delaktiga och det
var ju bara positivt. ..

Anhérigstédsportalen och dagens virtuella struktur beskrivs
som ett komplement som inte kan ersitta den personliga kon-
takten och det nira st6d som ges dd ndgon ir i en period av
kris. Anhorigstédsportalen ger ett redskap att halla uppe kon-
takten med de anhoériga under mellanfaser. Hir jobbar man
med halsningar till anhériga via e-post och sms vilket ocksa
visar att man finns.
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Ja det kan ju aldrig ersitta en personlig kontakt. Det kan ju aldrig ersdt-
ta ett hembesok. Men det dr ett bra komplement till att finga och upp-
ratthdlla kontakten och nér det birjar svaja da tar man liksom den per-
sonliga kontakten och gor liksom en insats ddr under en kortare eller
lingre tid.

Kontakterna gir upp och ned i perioder. I vissa faser dr det
mer kontakt och i andra mindre och man litar pd att anhoriga
kontaktar da det ar tungt och de ér i behov av stod. Portalen
hjalper personalen, rent tidsmissigt, att med hjilp av e-post
och sms halla fler kontakter iging. Individuella kontakter via
telefon, dven om de ir tinkta att vara korta, tar ofta lang tid
varfor denna teknik har ersatt telefonsamtalet 1 manga fall.

... Ofta kan det ju vara sa att det samtalet kan bli ett vildigt langt sam-
tal, man har inte planerat till att sitta kanske i en halvtimme fyrtio minu-
ter for man ska ringa tre stycken till och da dr det mycket bittre att man
kan gora den dar lilla hélsningen och daterkoppla sedan.

Svérighet i teknik for personal

En central del f6r anvindningen av IKT och hur man méter
anhoriga med teknik dr personalens kinsla av kompetens inom
teknik och de tjanster som man erbjuder. Personalen beskriver
att teknik ibland kan vara svart och att det darfor ar viktigt med
kontinuerlig och anpassad utbildning efter férmaga.

... Jor att det ska fortsitta sa dr det valdigt viktigt att vi personal far
utbildning hela tiden i.. det har vi ju suttit och pratat om att vi hanger
med men det dr viktigt att vi far uthildning i det virtuella. .. Det dr inte
alltid sa enfkelt.

Instrument for stdd

Kunskap i stodet

Anhorigstodsportalen dr ett redskap fran vilken personalen
arbetar sig ut mot anhoériga. Till sin hjalp har man olika kom-
munikativa vigar, sms, e-post och telefon. Anhorigstédsporta-
len har gett 6kad moijlighet att registrera anhoériga 1 gruppering-
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ar efter den nirstdendes diagnos och anhérigas tinkbara kun-
skapsbehov. En av portalens funktioner gér det mojligt att
gora storre utskick av bade allmdn och riktad information sa-
som foOreldsningar och tematriffar. Pa detta sitt kan man rikta
information och férmedla kunskap till flera och mycket snab-
bare. En foljd av detta idr att man kan ligga kraft pa att upp-
muntra att ta emot kunskap mer dn att bara informera. Detta
kan 1 sin tur leda till att anhoriga forstar sin narstiendes sjuk-
dom bittre och ir bittre rustad 1 sin situation.

Det har ju blivit béttre nu nar vi har fatt fler funktioner. I.ex. om man
Ska gira ett utskick sda kan man soka pd sjukdom, da kan jag skicka
information om en forelasning till de anhiriga som det beror, det hade vi
inte i birjan.

Sd kan det ju vara att man kanner att man kan bidra till att uppmuntra

dem 1ill att ta emot kunskap da. Man kan ju aldrig tvinga demr men man
kan ju foresld och uppmuntra.

. vdrt jobb ar ju att forsika fa dem att ta emot stid och fortsitta lite
grand med sitt eget liv och hamta lite Iuft ndagon annanstans. Och de kan
Jfaktiskt fa bjdlp att hitta bra sidor som man behover som anhorig. ..

Utover anhoérigas kunskapsutveckling 1 samband med utskick
av tips och linkar beskrivs portalen dven ha bidragit till att
aktiva anhoriga sjilva kunnat 6ka sin kunskap. Detta dels ge-
nom den sakkunskap som kan nas av de olika kunskapslinkar-
na men dven i praktisk I'T-kunskap genom sitt eget anvindande
eller genom nagon av anhorigstodets datautbildningar. Liran-
det mellan anhériga finns inte mojlighet till inom portalen idag.
Dessa moten dger rum nagon annanstans exempelvis genom

anhoriggrupper.

... Ja i det virtuella ja, men om det kommer att vara i portalen eller inte
det vet jag inte men det kommer att kunna vara mijligt pa nagot vis och
att da ocksa kunna ha anbiriggrupper och triffas.
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Kommunikation i stodet

Utover nackdelen med att tappa igenkianning och den personli-
ga kinnedomen med sid pass manga anhoriga 1 systemet har
personalen inga erfarenheter av att anhériga upplever arbetssit-
tet negativt. Tvirtom beskrivs manga anhoériga uppskatta hals-
ningar och paminnelser av att nagon finns.

Inte vad jag har hirt, faktiskt inte nagon vad jag kan komma pd. Man
brukar komma ihdg det som dr negativt. Tvdrtom miste jag sdga. Ja de
blir véildigt glada at en hélsning.

Att vara professionellt personlig ses som viktigt for att fa for-
troende vilket kommunikation via IKT inte paverkar negativt.
Dock beskriver man kommunikativa barridrer i att enbart skri-
va via e-post och meddelande dia kommunikationen kan
misstolkas. Vid vissa tillfillen som kan vara extra kinsliga
kommunicerar man muntligt i méte eller per telefon.

Man tar ju inte nagra svira saker per mail for man vet ju att det kan
tolkas fel av den som laser det och da ringer man ju istillet. Eller ber dem
komma.

Kommunikationen i det virtuella anhérigstodet sker idag pa
olika sitt, e-post, sms, telefon och meddelande via Anhé6rig-
stodsportalen. Som anhorig kan man skicka meddelande men
personalen kan inte svara. Detta sker via mejl. Deltagarna upp-
ger att meddelandefunktionen dr pa gang in i portalen vilket ses
som betydelsefullt for att anhoriga ska fa kidnna att da det skri-
ver att de ska fi svar,

Stad till familjen

Personalen arbetar ofta mot en familjedynamik av relationer
som maste tas hinsyn till. Aven om fokus ofta 4r mot den an-
hoériga gir det 1 méinga fall inte att gd forbi resten av familjen.
Personalen beskriver hur olika stédgrupper ar ett bra stod for
anhériga men som i vissa fall dr ett hot for den nidrstaende. 1
andra fall kinns det svart for anhoriga att limna sin néirstaende.
I dessa fall kan det vara friga om isolering varfor stodet dr an-
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geliget. Hir upplevs IKT spela en viktig roll. Att kommunicera
over e-post kan vara ett sitt att hélla kontakt. Att kunna gora
detta virtuellt via hemmet tror man kan underlatta.

Jag stor ingenting mellan deras relation for det dr mycket svartsjuka med...
Sd att det har dr ju ett otroligt mycket bittre alternativ att skicka det
mailet och sd kan han svara ndr hon ligger och sover under eftermiddagen
eller nagonting, hon behover inte veta om det sa att ddr miste ju relationen
vara otroligt mycket mer betydelsefull for man behiver inte stora den allde-
les.

Men sen blir det intressant att se nar de ska borja ha sina anhoriggrupper
virtuellt, om det kommer att vara nagonting.

Flexibilitet i stoédet

Deltagarna uppger att stodet passar bra under hela anhorigpro-
cessen. I perioder har man titare kontakter beroende pa den
anhoriges behov. Aven om det ir praktiskt svart att ge stod till
personer langt borta erbjuder man stod till alla. Oavsett av-
stand kan man logga in pa portalen och ta del av information
som delas. Den anhdrige far sms och kommunikation via e-
post. Dock ir stodet pa svenska. Vid behov av annat sprak
moter man det pa andra satt.

Omz den ndrstdende eller den sjuke bor i vir kommun, det dr bara det, sen
kan de bo i Australien.

Anhorigstodet dr verksamt under dagtid men IKT-stédet gor
det moijligt for anhoriga att kontakta anhorigstodet bade dagar,
kvillar och nitter. Man kan skicka meddelande dygnet om dven
pé helgerna dven om det inte dr nigon som tar emot forrin pa
mandagen.

Men eftersom de vet att de far en dterkontakt, aterkoppling, si kan de ju
Skicka pd vilken tid punkt som helst, de vet ju att pa mdndag sa klockan
110 da har hon dppnat det, och ar det inte bradskande, da gor det ju ingen-
ting.
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Anhorigstod och teknik inom andra enheter

Anhorigstodet foljer den anhorige genom hela anhérigproces-
sen. Den anhérige far vara kvar inom Anhorigstod under hela
anhorigprocessen dven da vardformen for den nirstiende for-
andras. Stodet beskrivs dock vara begrinsat da anhoriga inte
kan anvanda IKT-st6det for att exempelvis fa information om
sin nirstiende som bor pi SABO. Inga andra enheter anvinder
anhorigstodsportalen utan har sina egna system utifran syfte
och huvudfokus med verksamheten. Huruvida man linkar ihop
systemen ar oklart.

Det dr ingenting for dem..Det dr inte ndgonting for anhiriga, det gar ju
bara pa den sjufe.

.. men det dr trakigt for att jag menar anhirigstod bebivs dverallt, det
har inte bara att gira med bara nu i birjan for att jag som barn ska
kunna orka att jobba sa miste jag kanske ocksa ha lite koll pa hur det
dr pa det har boendet for min mamma och pappa. . .

En viktig aspekt i kommande férdndring ér att anhoriga ska ha
tillgdng till meddelandefunktion inte bara till anhérigstodet
utan mellan varandra for att kunna byta erfarenheter.

Projektledarnas erfarenheter

Resultatet bygger pa en intervju med tre personer inom led-
ningen for projektet. Projektledarna ér i nagra avseenden ocksa
personal och det analyserade materialet har kompletterat resul-
tatet f6r personalen och dr dirfér mindre omfattande. Resulta-
tet beskrivs 1 fem kategorier; grundidén, tekniskt vigskail,
spridning av stodet och lirande om anhériga och anhorigstod
och kommande utveckling.

Grundidén

En grundtanke med det virtuella anhérigstodet ar att vara dir
anhoriga ar och att visa at ritt hall. Hir menar man att tekniskt
stod dr en nodvindig vig for att mota framtida behov. Den

72



tekniska utmaningen dr ocksa att inte lasa sig till en bestimd
plattform utan ha en bredd av tjanster och 16sningar i utbudet.

Jag menar om inte vi ser till att fa tekniskt stod da kommer inte vi att
kunna bjdlpa de personer som bebiver vart stod i framtiden. ..

. Vi kan inte bara bestimma oss for en plattform eller vad det nu kan
vara utan ja vi maste finnas déar anhoriga finns. . .

Det beskrivs ocksa handla om att finnas pa olika sociala arenor
sisom Facebook. Har har man erfarenhet av att nd manniskor
som man kanske inte annars skulle ha natt.

Jag tanker pa den hir killen som kom knackandes pa dorren liksom, sa
dd har vi natt en som vi annars inte skulle ha hittat om vi inte hade haft
pd Facebook.

Ett tekniskt vagskal

Under projekten har man sett behovet av att gora en forstudie
kring vilka tekniska vigar man ska ta vilket resulterat i att man
inte dr ddr man hade velat vara. Portalen beskrivs fram till idag
varit anpassad for malgruppen ildre varfér man vill satsa bre-
dare dir inte en specifik portal blir centrum utan att det finns
varierande delar och kontaktytor. En del i detta beskrivs handla
om att inte stélla krav pa anhoériga utan att lata dem stélla krav
péa anhorigstodet.

. v madste ha helt tink krig det virtuella anhorigstidet dir vi liksom

har ett smirgdsbord av kontaktytor... vi hill pa att falla i den fillan att
ab vad ska vi ha for metod, jo vi ska ha en portal med en inloggning och
ddr ska alla funktioner finnas ... nef det dr inte sd vi ska ha det.
For annars hade vi kanske hade bestamt i viras. .. nu bestdiller vi allt det
har... Och da hade vi haft en metod som hade krivt nagonting speciellt
och vi har fdtt stilla krav pa anhiriga i det har istallet for tvdrtom att nu
ar det anhiriga som kommer och liksom talar om for oss hur de vill ha
sitt stod.
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Att sprida stodet

En ambition med den virtuella strukturen ar att trosklarna mot
anhorigstodet ska bli lite ldgre med flera kontaktytor och vagar
in. Detta giller dven Ovrig verksamhet som kan linkas ihop och
dir andra enheter kan anordna grupper inom exempelvis hem-
tjanst eller sirskilt boende.

... det skulle kunna vara sa att anhorigombuden ute i omvdrdnad har
tillgang att administrera portalen, di skulle ju de kunna gira egna grup-
per for alla anbiriga som ar pa det hir boendet eller just i den har hem-
ydnstgruppen. .. att dven de lade in anhiriga och anvinde det som ett
bjdlpmedel i deras dagliga arbete med de som bor dér och deras anbiriga.

Larande om anhdoriga och anhérigstod

En forhoppning ir att kunna sprida kunskap till andra verk-
samheter. Tekniken skulle i detta avseende gora det nidrmre
exempelvis med utbildning via webbméten och att kunna ta del
av information och kunskap i efterhand ex foreldsningar.

Viirtuella, ja istillet for att vi ska ut och utbilda eller informera en hem-
yianstgrupp om anhirigstod sa skulle man kunna gira det genom dnnu ett
webbprogram. . .

Fortsatt utveckling

Man vill fortsitta att utveckla och skapa en praktiskt ekono-
miskt hallbar och gangbar portal f6r hela omvardnadsverksam-
heten. Tekniskt innebir detta att ta in stoéd sasom surfplattor i
verksamheten och att kunna lina ut vissa hjdlpmedel. Framti-
den kraver ocksa en inventering av kompetensen inom IT och
teknik. En del i detta dr dven att méta personalens kunskapsut-
veckling for att 1 sin tur kunna mota anhoériga.

Vad giller den tekniska biten upplever man ett gap mellan
verksamheten och beslutsfattare samt att den tekniska utveck-
lingen far ske vid sidan om da det verkar vara svirt att fa ithop
med kommunens IT-tink.
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For vi kan inte komma och séiga sa har ja men om du ska kommunicera
med oss, anvinda tekniken, da mdste du kipa den hir programvaran, dn
mdste ha den hdr typen av dator, du mdste ha den har typen av bredband
for att vi ska kunna titta pa varandra utan det dr snarare sa att den
anhirige vi ska sdiga, jag har en Ipad, sd jag vill kommmunicera med face-
time, det dar min metod och den andra sdger for guds skull, ta inte hit
nagon teknik.

. att vi kommer ju inte i en framtid se att kommunen bar ett virtuellt
anhirigstod ntan vi kommer att siga att vi har ett anhorigstid.

Diskussion

En av styrkorna kring studiens utférande ér att resultatet inklu-
derar bade kvalitativa och kvantitativa data da detta ger djup
savil som bredd i resultatet. Den kvantitativa analysen gjordes
av en extern expert inom anvindbarhet av webbtjdnster. Den
kvalitativa delen har genomférts av en erfaren sjukskoterska
tillika doktorand under handledning av erfarna forskare inom
omradet. En avgrinsning dr att detta dr en lite studie och att
man inte natt dit man 6nskar. En svaghet i studien r6r rekryte-
ringen och urvalet av anhoériga i den kvalitativa studien som
inte helt stimde 6verens med uppsatta urvalskriterier vilket kan
ha paverkan pd studiens resultat. Vad giller urvalets paverkan
r6r detta framfor allt inkluderingen av personer med icke paga-
ende erfarenhet av att ge stod och omsorg till nirstaende. Na-
gon var nyligen pensionir och inte lingre férvirvsarbetande.
Flera av deltagarna hade ocksa mycket kort erfarenhet av IKT-
stodet Anhorigstodsportalen och mer av andra IKT sisom e-
post och internet. Det kan dock vara en férdel att ha en mix av
deltagare med olika erfarenheter. Da utvirderingen tog sin ut-
gangspunkt i ett virtuellt anhorigstéd under utveckling var det-
ta betydelsefullt fOr att ocksa fa en tydligare bild av vad anhori-
ga Onskar f6r stod. Hir bor ocksa betinkas att det kan finnas
en risk att deltagarna dr Gverpositiva till sidant de tror att de
behover men dnnu inte har vilket leder till framtida behov av
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utvirdering. Vad giller rekryteringen skedde denna med hjilp
av personer inom anhorigstod varfér det inte helt gar att ute-
sluta att urvalspersonerna kint en viss press att vara med. Det
ar dven kant att personal ibland avstar fran att fraga personer
som man tolkar inte kan, vill eller orkar vara med.

Utvirderingen i kommunen kan ses som ett nedslag i verk-
ligheten, i en pdgiende utvecklings- och férindringsprocess.
Fokus for utvirderingen har varit férvirvsarbetande anhérigas
situation. En situation som manga ganger innebir forvirvsar-
bete, skola och familjeliv i kombination med att vara anhorig
som ger stod och omsorg. Resultatet belyser en blandning av
faktorer som paverkar hur anhoriga, diribland foérvirvsarbe-
tande anhoriga, generellt uppfattar stéd, vad som ger stéd och
nir det ger stod. Utvirderingen ger inte svar pa studiens frage-
stallningar fullt ut men speglar flera aspekter. Resultatet lyfter
pa olika sitt fram foérvirvsarbetande anhorigas och anhorig-
stodjares erfarenheter av IKT-stoéd och rymmer flera bade
frimjande och hindrande aspekter for anhorigas situation.
Nedan diskuteras centrala aspekter som sammanfattande styr-
kor och omraden for vidare 6verviganden.

Sammanfattande styrkor

Resultatet visar att anhoriga i flera avseenden dr ndjda med
IKT-stédet Anhorigstédsportalen. De anhoériga ser en styrka i
ett lattillgingligt tilltrade mot ett samlat stod. IKT-stodet ger
via sin webbteknik en nirhet till anvindaren. Resultatet speglar
flera sidor av att som anhorig stillas infér situationer dir man
behover stod men dar man ér avvaktande, tveksam eller siger
nej till stod. Situationen méter flera olika emotionella trosklar
som bland annat handlar om att bevara sin och sin nirstiendes
integritet (Wingqvist, 2011). Avstindet till anhorigstodet kan
bade vara lingt kidnslomissigt som i antal kilometer. En for-
tjanst dr att IKT-stodet med sin virtuella nirhet kan krympa
avstandet och stodja den anhoriga att ta sig Gver nagra av
trosklarna. Resultatet pekar ut IKT-stéd som en mojliggbrande
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faktor betriffande kunskap som en viktig ingrediens for att
underlitta for anhoriga att ta hand om sina nirstaende. IKT ses
som en moijlighet f6r savil inhdmtning och férmedling av upp-
daterad information och kunskap vilken kan gagna att i part-
nerskap med de anhoriga och nirstiende arbeta for att gora
anhoriga till expert pa och i sin situation (Nolan, 2003). Anh6-
riga beskriver hur kunskap skapar trygghet och gér processen
“lattare” och IKT-stod ses av anhoriga som ett sitt att pa egen
hand bryta sin isolering genom att ta in olika kunskap och in-
formation. En moijliggérande styrka i resultatet dr hur IKT
ocksa ger forvarvsarbetande anhoriga en storre flexibilitet och
mojlighet att ldta sin situation diktera ndr och hur man vill séka
information och kunskap men dven nir man i viss man vill
kunna kommunicera. Tillgingligheten ger mdjlighet att anvin-
da IKT-stodet bade dag, kvill och natt. Mojligheten att i IKT-
stodet kunna pabérja initiativ till kommunikation ger anhoriga
en Okad kontroll och initiativmoijligheter att hantera sin situa-
tion.

For personalen dr en styrka ett effektivt system for att admi-
nistrera anhorigstodet. Stodet har gett ett mer strukturerat och
systematiskt sitt att na ut till olika grupper av anhoriga dir-
ibland forvirvsarbetande mitt i livet. Stodet har inneburit ett
redskap att planera frekventa aterkommande kontakter efter
den anhériges behov. IKT har ocksa gett anhérigstodjarna
mojligheter att distribuera kunskap mot specifika behov till ett
storre antal, i en snabbare takt. Koncentrationen av samlad
uppdaterad kunskap kan ocksia med hjalp av IKT skapa m&j-
lighet f6r 6msesidigt kunskapsutbyte och ger en potential f6r
organisationen att kunna sprida kunskap till andra enheter.

Resultatet visar att IKT inom anhérigstod ger anhoriga per-
sonlig autonomi att pa olika sitt valja och styra over sin tillva-
ro. Resultatet indikerar ocksa att de administrativa fordelarna
med IKT f6r personalen indirekt dven kommer de anhériga till
gagn da personalen kan dgna mer tid at direkt stddjande insat-
ser. Detta stimmer ocksi dverens med visionen i den nationel-
la I'T-strategin som pekar pa vikten av att samlade resurser kan
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anvindas pd ett mer effektivt och strategiskt sitt. Kvalitativa
data i studien ligger i linje med visionen om vil fungerande och
samverkande IKT-st6d vilka underlittar det dagliga arbetet f6r
personal inom vard och omsorg (Nationella ledningsgruppen
for IT i1 vard och omsorg 2000).

Omraden for vidare 6vervaganden

Anhoriga ser i flera avseenden positivt pa IKT inom anhorig-
stod men Onskar mer i andra. Resultatet rymmer dven utma-
ningar for fortsatt arbete med att na ut med tillginglig informa-
tion, killor av kunskap och att minska avstand till annat stod.

Flera utsagor beskriver ett isolerat anhorigstéd pa avstand
fran Ovrig verksamhet exempelvis hemtjinst och det sirskilda
boendet. En upplevelse ir att stod som relaterar till den nérsta-
ende exempelvis gillande information dr avklippt och tvingar
ut anhoriga att soka pa annat sitt. En viktig fraga i framtiden ar
vad det virtuella anhorigstddet kan betyda i detta avseende.
Resultatet redovisar hir en potential 1 att via ett virtuellt anho-
rigstod kunna ta ned trosklarna inte bara mot anhorigstod cent-
ralt utan mot hela verksamheten. Fér den forvirvsarbetande
anhoriga kan detta innebira att fa tillging till st6d 1 de sam-
manhang och i de méten mellan anhoriga och personal som i
manga fall redan dr etablerade. Trosklarna kan i detta samman-
hang bli nagot ligre.

En styrka i resultaten ar kring IKT-stodets flexibilitet i att
kunna anvinda stodet nir det passar anvindaren. Flexibiliteten
beskrivs av anhoriga dock forsviras da flera informations- och
kommunikationsvigar idag ir spridda utanfor portalen. I nagra
aspekter beskrivs kommunikationen som enkelriktad da mdoj-
ligheten att far svar ér styrt av kontorstider och tekniska val.
Villkoren for hur och vart anhorigstod ges och vid vilken tid
detta ar mojligt bestimmer ramarna for vilka sdtt som dr mojli-
ga. Kommunens vision om en anhérigjour kan vara ett sitt att
mota detta.

78



Flera deltagare beskriver sig vara i ett virtuellt landskap av
information, kommunikation och kunskap som man nair ge-
nom att surfa pa internet, googla, chatta, nitverka och séka
information via IKT- stodet. Resultatet redogdr for ett vaxande
virtuellt anhorigstéd mot ett smorgasbord av olika 16sningar
som inte centreras till enstaka tilltradespunkter. Bortsett de
tekniska aspekterna 6nskar anhoriga innehallsmassigt ocksa ett
smorgasbord av olika komponenter men redogdr ocksa for
negativa aspekter 1 att ha det serverat pa olika hall. Detta ér
naturligtvis kopplat till den unika situation som den anhérige
befinner sig i och de olika férvantningar pa stodet som finns.
En central fraga dr vad dessa olika riktningar kan innebira for
IKT-stodets tillganglighet och anhorigas situation. Centralt ér
hir relationen till anhoérigas forvintningar, vad som erbjuds 1
stod och dess uppfattade nytta vilket dr en fraga som ar angela-
gen att kontinuerligt f6lja.

Flera av utsagorna speglar ytterligare en tréskel, den teknis-
ka, som handlar om att teknik 4r svart och otillgingligt och att
det krivs ytterligare resurser och kompetenser for att stédet
ska bli tillgdngligt. Det kan handla om tekniskt innehav och
kunnighet for att hantera den teknik som krivs men dven en
formaga och ork att formulera sig i skrift. En vig att skapa
tillginglighet och inte skapa ytterligare distans ar att erbjuda
utbildning inom datakunskap. Behovet av kunskap och utbild-
ning till personal inom vard och omsorg har, pa EU-nivi, ring-
ats in som en nyckelfraga for vard och omsorg mot aldre och
deras familjer (European Commission, 2010). Det dr ocksa en
aterkommande fraga i samband med implementering av IKT-
stod inom vard och omsorg (Magnusson & Hanson, 2012). 1
ett tekniskt vixande anhorigstéd dr teknisk kunskap hos bade
personal och anhdriga centralt for att effektiva IKT-stoéd nar
fram till olika typer av anvindare. Anhorigstodet arbetar nuva-
rande med I'T-café f6r anhériga i syfte att stirka I'T- och dator-
kunskap vilket kan vara en vig. For att skapa trygghet hos an-
vindaren dar dock teknisk support (help-desk) i olika fragor
som r6r IKT dven en central fraga.
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Avslutande summering

Resultatet visar att IKT-stodet dr effektivt redskap for att ge
stod 1 form av information, kunskap och kommunikation.
IKT-st6d har i detta hinseende ocksd en positiv inverkan pa
forvirvsarbetande anhorigas liv och vird- och omsorgssitua-
tion 1 synnerhet.
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Studie 3.

Teknikstod for yrkesverksamma
anhoriga — en behovsstudie

Forfattare: Elizabeth Hanson, Lennart Magnusson

Introduktion

Projektet dr en participatorisk behovsstudie, vilket innebér att
det 4r de anhorigas behov, erfarenheter och 6nskemal som ir i
fokus for studien. Huvudsyftet med projektet dr att genomféra
en inventering av yrkesverksamma anhorigas behov av ny tek-
nik, skapa en modell for teknikstod riktat till yrkesverksamma
anhoriga samt hitta vigar for att sprida kunskapen for att 6ka
malgruppens moijlighet att nas av teknikstdd. Bakgrund och
motiv till projektet 4r att i Sverige har yrkesverksamma anhori-
gas behov gillande ny teknik tidigare inte uppmirksammats.

Metod

Studien har genomf6rts i samverkan med anhoriga genom hela
forsknings- och utvecklingsprocessen. Innovativa och sekven-
tiella metoder har anvints i studien for att far en djupare och
bittre forstaelse for hur och pa vilka olika sitt teknikstod kan
hjalpa yrkesverksamma anhoriga i deras dagliga liv. Behovsstu-
dien har genomforts 1 tva steg:

e Steg 1: Individuella intervjuer, inledande workshop,
hjalpmedelsvisning, avslutande workshop sedan upp-
foljning i Lulea och 1 Stockholm
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e Steg 2:

- 1 Luled gjordes ett pilotprojekt angidende det natio-
nella intresset for en nitbaserad Tankesmedja for
uppfinningsrika anhoriga

- 1 Stockholm gjordes ett behovs- och triningspro-
gram for anhériga till personer med demens anga-
ende mobiltelefon/smartphone, dir man anvinde
samma metoder som i Steg 1.

(se Mathény, G., Olofsson, C., Rutbick, S. & Hanson, E.
(2013). f6r mer detaljer om studien).

Utvardering

En formativ utvirdering har tillimpats 1 studien. Det innebir
att utvirderingen sker kontinuerlig under utvecklingsprocessen
istallet for en viss tidpunkt 1 slutet av studien som t.ex. de for-
sta tva projekten inom HI’s initiativ ”Mitt i livet och teknik-
stod”. Det innebir ocksa att utvirdering genomférs under hela
projektperioden av dem som ir direkt involverade 1 studien
(Patton, 2002). Projektledarna och projektigaren mottes regel-
bundet och reflekterade Gver sitt arbete. Filtanteckningar har
forts kontinuerligt for att underlitta reflektioner och planering.
Den vetenskapliga handledaren (EH) fungerade som ett ”’boll-
plank” under studien. Hon liste faltanteckningar, projektdo-
kumentation och slutrapporten och gav kontinuerligt feedback
skriftligt och via telefonméten.

Studiens betydelse
Studien har stor metodologisk betydelse darfor att:

— den anvinder en mingd olika metoder fOr att samrada,
diskutera och engagera yrkesverksamma anhoriga och
for att undersdka deras asikter, idéer och erfarenheter
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— det 1 sin tur leder till 6kad medvetenhet och forstaelse
for yrkesverksamma anhoriga situation avseende tek-
nikstéd och deras vard- och omsorgssituation

— samtidigt som det bidrar till att 6ka medvetenheten hos
vard- och omsorgspersonalen om hur de kan rekrytera
och samarbeta med yrkesverksamma anhdriga avseende
teknikstod.

De kreativa idéer som genererats av de anhoriga under projek-
tet kan fungerar som en rik inspirationskalla f6r designers och
producenter for:

— potentiella nya produkter
— forbittring av redan existerande produkter och tjinster
inom ildre- och funktionshinderomradena.
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Avslutande kommentarer

Samitliga tre projekt har hog signifikans da det finns mycket lite
forskning och utveckling gjort inom detta omrade. De forsta
tva studierna visar att IKT-st6d har en stor potential avseende
yrkesverksamma anhoriga for att det erbjuder:

— ett flexibelt sitt for anhoriga att fa tillgang till informa-
tion

— en moijlighet for anhoériga att kunna byta erfarenheter
med andra i samma situation och sjilva skapa stodnit-
verk.

De forsta tvd studierna visar ocksa att IKT-stéd har en stor
potential f6r personal att kunna arbeta pa ett systematiskt sitt
med stod till anhoériga. For att kunna nd ut till flera anhoriga
och for att kunna bli accepterat av personalen krivs grundlig-
gande datorutbildning av bade anhoériga och vird- och om-
sorgspersonalen samt kontinuerlig tillgang till handledning och
stod 1 anvindningen. Det tredje projektet beskriver olika inno-
vativa och sekventiella metoder for att fa fram anhorigas asik-
ter, idéer och erfarenheter avseende teknikstod, samtidigt som
de metoder som anvinds kan sigas utgéra en modell f6r hur
yrkesverksamma anhériga kan nas av stdd genom produkter,
tjanster och ny teknik.
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Teknikstdd for yrkesverksamma anhoriga

— resultat fran utvarderingen av tre projekt inom
programmet Teknik for aldre 1l

Nationellt kompetenscentrum anhériga fick i uppdrag av Hjdlpmedelsinstitu-
tet att under 2012 utvirdera tre projekt inom programmet, Teknik for dldre
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rigvardare och for att det ska bli mer allmént accepterat av personalen behévs
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méjliggjorde en genuin brukarmedverkan av yrkesverksamma anhoériga sd
att deras roster blev hérda gillande teknikstod. Samtidigt kan dessa innova-
tiva metoder bilda en anvindbar modell 61 vard- och omsorgs personal gil-
lande hur anhériga kan nas av stod genom produkter, tjdnster och ny teknik.
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