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Inledning

De studier som sedan 1990-talet presenterats
i forskningslitteratur avseende aldrande och
informations- och kommunikationsteknolo-
gi (IKT) kan kategoriseras i tva huvudteman.
Det forsta huvudtemat géller dldre ménnis-
kor och deras anvindning av teknologi, dld-
res attityder till teknologi, hur datortrdning

496

paverkar dldre och dldres formaga att léra sig
ny teknologi (1-6). Likasa giller det dldres
mainniskors utanférskap avseende nya IKT-
baserade tjdnster och produkter (7-9).
Modeller, for telehilsa/televard ingar i
det andra temat. Det géller bedomningar
och/eller medicinsk diagnostisering, &ver-
vakning av hélsotillstandet och erbjudande
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av hilsovard pa distans (10-15). Hir ingar
ocksa informations- och kommunikations-
system som primért riktar sig till anhorig-
vardare till dldre personer som bor i sitt hem
och som har nigon kronisk sjukdom, sérskilt
giller det demensrelaterade sjukdomar.

I takt med de snabba framstegen i modern
IKT sa okar ocksd antalet Internetbaserade
informations- och kommunikationssystem
for anhorigvardare (16-18). Ett intressant
exempel dr ett system bendmnt “Computer
Link Programme” utvecklat av Brennan
och hennes kollegor (19-20). Det anvinder
sig av Internet och riktade sig initialt till
anhorigvardare till personer med demens.
“Computer Link Programme” &r en tjinst
som gor det mgjligt for anhorigvardare, som
vardare en anhorig med demens i hemmet,
att diskutera med varandra via en gemensam
anslagstavla. Tjansten ger tillgang till infor-
mation fran en elektronisk uppslagsbok och
mojlighet att fa individuella rad och stod via
privat e-postkommunikation med en sjuk-
skoterska, som fungerar som moderator och
samordnare av hela tjdnsten. Detta Internet-
baserade informations- och stodsystem har
senare anpassats fOr personer som genom-
gatt kranskérlsoperation, efter utskrivning
fran sjukhuset till hemmet (21).

Majoriteten av modellerna for televards-
support till anhorigvardare for dldre sker
via vanlig telefon och drivs av vard- och
omsorgspersonal (22-25). Inom anhorig-
stodsforskningen har det skett en forskjut-
ning mot att se anhorigvardaren som expert
i relation till sin egen situation och mot att
tidigt stodja nyborjare som anhorigvéardare
att varda och stdja pa ett bra sitt (26-27).
I Archbold och kollegors modell for tele-
fonstdd &r denna emancipatoriska ansats
mera tydlig (28). Modellen fokuserar pa
att hjdlpa anhorigvardarna att dka sina kun-
skaper och fardigheter. Det sker genom att
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en sjukskoterska arbetar tillsammans med
anhorigvardaren for att hjdlpa dem att 6ka
sin beredskap och kompetens att varda och
hjélpa sina anhdoriga, 6ka sin formaga att for-
utsdga och planera for framtiden i relation
till sin vardarsituation och medverka till ett
rikare liv for dem.

Mot denna bakgrund dr ACTION (As-
sisting family Carers using Telematics In-
terventions to meet Older persons’ Needs)
ett koncept som anvénder IKT for att genom
information, utbildning och stod stirka och
”empowra” dldre och deras anhorigvardare
1 deras dagliga liv. Det 6vergripande maélet
for ACTION ir att bidra till 6kad autonomi,
oberoende och kvalitet i det dagliga livet
for dldre i behov av véard och omsorg och
deras anhorigvardare genom att erbjuda
dem anvindarvinlig IKT-tjanster. ACTION
anvinds idag i tva kommuner i Vistsverige. [
denna artikel kommer data fran féltstudierna
i en av dessa kommuner att presenteras.

Teoretisk referensram

ACTION-konceptet baserar sig pa Nolan

Grant och Keady’s (29) modell for anhorig-

vard som bygger pa anhdrigvardarproces-

sens olika faser dver tid och en filosofi om
anhorigvdrdaren som expert pa sin egen

vérdarsituation. Archbold och kollegors (28)

PREP-modell for omvérdnadsinterventioner

utgdr en annan viktig grund i det svenska

ACTION-konceptet. Tillsammans syftar de

till att:

+ Oka beredskapen hos anhdrigvardare att
varda och hjilpa sina anhdriga genom
tillgang till multimediala vard- och om-
sorgsprogram och Internettjanster

 Oka anhorigvardarens sjélvfortroende och
sjdlvkinsla i relation till sin egen vardsi-
tuation och formaga

* Oka de positiva effekterna och tillfredstil-
lelsen i1 anhorigvardarprocessen
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* Oka forutsigbarheten och kontrollen dver
den egna situationen, for anhorigvéardarna,
avseende deras egen individuella vardar-
situation och underlitta for dem att gora
informerade beslut om sin framtida vard.

» minska stressen och belastningen pé
anhorigvardaren och att hjdlpa dem att
uppleva okad tillfredsséllelse av att vara
anhorigvérdare.

» minska kostnaderna och anvindningen
av offentlig vard och omsorg genom att
undvika krisorienterad vard och gora det
mojligt f6r vard- och omsorgspersonal
att arbeta i partnerskap med familjerna,
preventivt och informerat.

Ett ytterligare extra syfte med ACTION
ar att gora det mojligt for vard- och om-
sorgspersonal att arbeta mera effektivt och
minska restiden, genom att vara tillgdngliga
via bildtelefon.

Design, metod och urval
Forskningen i ACTION handlar om att,
genom hela forsknings- och utvecklingspro-
cessen, arbeta i partnerskap med dldre och
deras anhorigvardare for att utifran deras be-
hov utveckla en anvindarvinlig IKT-tjdnst.
Arbetet med fokus pa anvindare startade
redan i EU-projektet ACTION, ett tredrigt
projekt (1997-2000) med stod fran fjarde
ramprogrammet for forskning och utveck-
ling i EU:s DGXIII, TIDE-program (30).
ACTION-tjinsten bestod fran boérjan av
multimediala véard- och omsorgsprogram,
bildtelefon for att kunna kontakta personal
och andra familjer som var involverade i
projektet och tillgang till Internet for famil-
jer som var intresserade av det och vard- och
omsorgspersonal. Familjens TV var ansluten
till en vanlig dator som inneh6ll multimedia-
programmen. En kamera hade anslutits till
datorn for att kunna anvinda bildtelefonen.
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Kommunikationen skedde over ISDN 2b.
Hela ACTION-tjdnsten navigerades med
en fjarrkontroll. I Sverige var det méanga
anhorigvardare som foredrog att anvédnda en
fullstindig dator med bildskdrm istéllet for
TV:n. Hérigenom fick de ocksa tillgang till
de tjénster som finns pa Internet.

Anhorigvardarna var aktivt involverade
i att utveckla multimediaprogrammen och
grinssnittet for bildtelefonen. De arbetade
i lokala anvindargrupper i de medverkande
linderna (31). Genom detaljerade “user
trials” testade direfter familjer med olika
bakgrund och forutsittningar programmen
innan de kvalitetssdkrades av en multipro-
fessionell grupp av vard- och omsorgsperso-
nal (32). Slutligen genomfordes filttestning,
i Sverige, England, Nordirland, republiken
Irland och Portugal, av dldre och deras anhd-
riga i deras egna hem (30).

Efter att EU-projektet avslutats kunde
en vidareutveckling och utvirdering ske i
Sverige, med hjdlp av finansiering fran Soci-
aldepartementet (33). Som en direkt {6ljd av
rekommendationerna fran de medverkande
familjerna i EU-projektet etablerades ett
lokalt “call-center”, vilket bemannades av
tva underskoterskor med omfattande erfa-
renhet av att arbeta med dldre i kommunen.
Detta gor det mojligt, for familjerna, att latt
fa rad och stod fran erfaren personal via
bildtelefonen. Ytterligare multimediapro-
gram utvecklades och testades med olika
anhorigvardare.

For utvirderingen anvindes en rad olika
forskningsmetoder for att forsakra att alla
viktiga anvindargrupper kom till tals. For
savil de deltagande dldre och deras anhorig-
vardare som for vard- och omsorgspersonal
anvindes intervjuer, fokusgruppsintervjuer
och frageformulédr. Data samlades ocksa in
kontinuerligt genom dagboksanteckningar
som fylldes i av de &dldre och deras anho-
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Tabell 1. Beskrivning av samplet

Anhorigvardare

Beskrivning av samplet

Vardade

e n=21
e Alder: M=724r
(Range: 55 — 88)
e Kon: 14 kvinnor och sju mén
e Relation: 18 par, en moder, en
son och en dotter

e Bostadsarrangemang: 18 bor
tillsammans med den vardade
och fyra bor atskilda

e n=21

e Alder: M =84 ar
(Range: 42 — 100)

e Kon: nio kvinnor och 12 min

e Diagnoser: 12 stroke, tva
demens och andra diagnoser
som hjartsjukdom,
lungsjukdom.Parkinssons
sjukdom, diabetes mellitus,
fibromyalgi och CP

OBS: Tre av de vardade avled under projektperioden

rigvardare och genom filtanteckningar som
fylldes i av vard- och omsorgspersonalen
och projektdeltagarna.

I den kommun som presenteras i denna ar-
tikel deltog och testade 21 familjer ACTION-
tjansten, inklusive det lokala “call-centrat”.
De testade ACTION i sina hem under i
medeltal 12 méanader, ingen kortare n tre
manader. I tabell 1(ovan) ges en beskrivning
av de medverkande familjerna.

Resultat

De resultat som redovisas i denna artikel
bygger pé data fran en modifierad version av
ett utvirderingsinstrument benimnt PREP-
instrumentet och intervjuer med anhorigvar-
darna efter projekttiden. PREP-instrumentet
har utvecklats av Archbold och kollegor (28)
for att utvirdera PREP-modellen vilken
beskrivits tidigare och som utgor teoretisk
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referensram for ACTION-tjadnsten.

Det modifierade PREP-instrumentet be-
star av 40 pastdenden som anhdrigvardarna
utvérderar pa en femgradig Likertskala, inte
alls (1), lite (2), till viss del (3), en hel del
(4) och mycket (5). Det innehaller ocksa
en frdga om virdet av ACTION som hel-
het. Anhdrigvardarna kan vilja att svara pa
en 11-gradig skala fran inte alls anviandbar
(0) till oerhort anvédndbar (10). Resultaten
fran det modifierade PREP-instrumentet
presenteras i en Oversiktlig form i tabell 2
(se nésta sida).

For att fa veta anhorigvardarnas erfa-
renheter av att anvinda ACTION gjordes
intervjuer efter projekttiden. For att bidra
till att kontextualisera och validera den data
som framkommit fran PREP-instrumentet
redovisas illustrativa citat fran intervjuer
med anhorigvardarna efter att de anvéint AC-
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Tabell 2. Resultat av utvirdering av ACTION med det modifierade PREP-
utvirderingsinstrumentet (Archbold PG. et al, 1995)

Variabler Grupp A Grupp B Grupp C
n=6 n=9 n=6

ACTION:s anvindbarhet som

helhet ++++ +++ +

ACTION:s anvindbarhet

avseende:

- beredskap att varda ++++ +++ +

- forutsagbarhet och kontroll === + -

- beloning, sjalvfortroende och

sakerhet -+ +++ +

- tillfredsstéllelse i1 vardandet +++ ++ +

N=21, ++++ = mycket, +++ = en hel del, ++ = till viss del, + = lite och - = inte alls

TION-tjansten.

Malen minskad anvéndningen av vard och
omsorg och reducerade kostnader ingér inte
i PREP-utvirderingsinstrumentet och kom-
mer inte att presenteras hir. En kostnads-
beskrivning for de medverkande familjerna
har genomf6rts och kommer att presenteras
i en artikel som dr under forberedelse av
forfattarna.

Fran PREP-datan framkommer att AC-
TION som helhet bedomdes som anvindbar.
Medelvirdet var 7,3 pa en skala fran noll
(inte alls anvindbar) till tio (oerhdrt anvénd-
bar). For majoriteten av anhorigvardarna
hjilpte ACTION dem att dka sin beredskap,
forutsigbarhet, beléning och tillfredstillelse.
Anhorigvéardarna kan grupperas i tre grupper
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(A, B, C) baserat pa deras genomsnittliga
totala bedomning av de olika item i PREP-
instrumentet. De i grupp A (n=6) gjorde be-
domningen att de hade mycket stor nytta av
ACTION. I kontrast till det bedomde grupp
C (n=6) att viardet av ACTION som lagt och
ACTION hade liten eller ingen paverkan alls
pa deras situation. Grupp B (n=9) som utgor
majoriteten av anhorigvardarna bedomde att
de hade nytta av ACTION.

Vid nidrmare granskning av resultatet frén
deltagarna i grupp A visar det sig att AC-
TION hjélpte dem till en okad beredskap
att varda och hjilpa sina anhoriga, 1 synner-
het vad det giller deras fysiska behov. Det
hjélpte dem att aktivt soka efter och ordna
med ldmplig hjélp och vard for deras anho-
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riga. ACTION hjilpte dem ocksa till 6kad
effektivitet i sitt vardande, bidrog till ett 5kat
sjélvfortroende avseende deras forméga att
varda och 6kad kontroll &ver sin situation nu
och i framtiden. Trots att det var ett lagt an-
tal anhorigvardare sa framgar det tydligt fréan
intervjudata att deltagarna i denna grupp ut-
tryckte en stark vilja att varda och hjilpa
sina dldre handikappade anhériga i hemmet.
Detta kan illustreras i foljande citat fran en
nyligen pensionerad kvinna som vardade sin
mamma upp till en élder av 100 ar.

"Jag tinker pa nir min mor blev dalig
och drabbades av stroke. Ncir hon kom hem
och skulle vardas hemma. Jag visste inte
nagonting om hur man viinder en person
eller hur man hjclper en person upp, och
sadana saker, rent handgripligt. Jag har
fatt bra hjilp fran ACTION programmet
Jor jag visste inte hur man gjorde. Jag liste
mycket och det hjilpte mig att biittre forsté
hur hon tinkte, kinde och upplevde olika
saker... Sedan har jag ocksa fatt vildigt bra
hjdlp med att skita om mig sjilv. Det finns
ett program "Att vara anhorigvardare” tror
Jag det heter. Det rader dig att tinka pa dig
sjélv ocksa. Inte bara gé upp i den som man
vardar, for man har en familj ocksé som be-
hover sitt. Det star dér att det inte dr fel att
bry sig om sig sjclv och sin familj. Inte g
helt upp i den som man vérdar... Jag ir s
glad i programmet och att jag har lirt mig
anviinda datorn och kan hantera den utan
att vara rddd ldingre.”

Grupp B representerar majoriteten av
anhdrigvardarna och liksom i grupp A har
ACTION haft en positiv paverkan pa deras
situation. Emellertid gillde det framst deras
grad av beredskap att virda och hjilpa och
det stirkte deras sjélvkénsla och sjilvfortro-
ende. Det gillde i mindre utstrickning deras
formaga att forutsiga vad som kommer att
hinda i deras vérdarsituation. I likhet med
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grupp A hjélpte det dem att kéinna sig mera
beredda att ta reda pa och ordna med vard
och hjdlp for sin anhérige och det hjilpte
dem att fortsitta varda. ACTION gjorde
ocks att de kinde sig sikrare pa vad de gor
for att hjélpa sina anhdriga. Denna grupp
bestdr huvudsakligen av makar. Av inter-
vjuerna framgick att majoriteten av anhéorig-
vardarna, liksom for grupp A, uttryckte en
onskan att varda och hjilpa sina anhériga i
hemmet. Deras anh6riga har betydande vérd-
och omsorgsbehov pa grund av sin kroniska
sjukdom. Av intervjuerna framkom ocks4 att
anhdrigvédrdarna i denna grupp hade mindre
sociala support nitverk. De hade firre mén-
niskor vilka kunde hjélpa och stodja dem.
Manga hade ocksa liten eller ingen kunskap
av att varda.

Foljande citat belyser hur ACTION
hjélpte till att bryta isoleringen for en av
de anhorigvardare som vardade sin make
dygnet runt. Han var svért handikappad och
hade stora vardbehov efter upprepade stro-
keinsjuknanden.

"Det har hjdlpt att bryta min isolering.
Jag var mycket ensam och kinde mig ofta
otillréicklig. Det hjcilpte mig ndr jag fick
ACTION och kunde komma i kontakt med
andra i samma situation som jag sjclv... Jag
har fatt manga nya véinner som jag kommer
vil dverens med... Jag har flera som jag har
kontinuerlig bildtelefonkontakt med. ”

Slutligen, grupp C bestod av de anhérig-
vardare som angav att ACTION hade liten
eller ingen paverkan pa deras situation. Det
dr intressant att notera att medan ACTION
hjélpte dem att ge en positivare bild av deras
egen situation sa hade det liten eller ingen pa-
verkan pé deras niva av beredskap att varda
och hjilpa och forutsigbarhet av vad fram-
tiden kan innebira. Igen, med hinsyn tagen
till det laga antalet anhérigvardare, visade
intervjuerna att flera av anhérigvardare hade
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vardat sina partners, som hade omfattande
vardbehov, under en lingre period. Mojligen
var de osikra pa hur mycket lingre de kunde
fortsitta sin vardarroll. Flera uttryckte hur
stressfylld deras situation var och hanvisade
till svarigheter i sin véardarrelation.

En anhérigvardare framforde att ACTION
inte stimde med deras behov eftersom den
information som erbjods i programmen inte
var tillrickligt specifik till hans frus behov,
eftersom hon led av fibromyalgi. En annan
anhorigvardare som hjilpte till att véarda sin
mor pé distans fann bildtelefonen anvéndbar
men upplevde att programmen var dverfls-
diga eftersom han inte utfrde “hands on
caring”. Ett par fyllde inte i PREP-instru-
mentet eftersom de ansag att de item som
anvindes var irrelevanta. De forklarade i den
intervju som genomfordes att de tyckte att
de inte behdvde ACTION. De hade ett stort
support-nitverk, ocksd med véard- och om-
sorgspersonal och tillgang till Internet via
egen bredbandsanslutna dator.

Foljande citat frdn en kvinna vars make
hade demens beskriver hur ACTION var
olampligt i deras vérdarsituation.

»Jag hann inte sitta sa, vet du. Skulle jag
sitta déir fem minuter sa skulle han ha gjort
négonting. Och da sa jag “Du far vinta”.
Och dé skrek han i himmelens sky att "Jag
ska inte véinta, det far du gora sjilv”’! ... Sa
scitta mej vid datorn vet du, det kan man ju
glomma. Det gar inte... Jag har absolut inte
anvindning for det... Han forsokte inte ldra
sej en gang, fast han var med pa alla mo-
tena... Om nagonting hénder, sa ringer jag
till den Iiikare det géller. Jag har hallit pa sa
linge med det héir med min make.”

Diskussion

Den svenska filtstudien pekar pa en mycket
kritisk fraga som behdver diskuteras. Kan
det vara sé att genom att fa tillgang till AC-

502

TION sa innebir det implicit att anhorigvar-
daren tvingas att fortsdtta varda sina &ldre
anhoriga? Istillet for att hjdlpa dem att ta ett
medvetet beslut om de ska ta pa sig en roll
som anhorigvardare eller inte, vilket fore-
sprakas av Askham (34). Det skulle forklara
den ligre nivan av hjilp och nytta av AC-
TION som framkom bland anhérigvardarna
i grupp C. De gav uttryck for en betydande
stress och behovde kanske mer direkt stod
for att finna alternativa 1osningar, i stéllet for
att varda sina anhdriga hemma.

Detta i motsats till anhorigvardarna i
grupp A och B, som tydligt uttryckte att de
ville varda och hjilpa sina anhoriga. AC-
TION hjilpte dem att Ska sin beredskap for
att klara sin vardarroll och underlittade for
dem att fortsitta att varda sina ndra hemma.
Den hogre graden av beredskap kan ocksé
forklaras av det faktum att majoriteten av
multimediaprogrammen 4r fokuserade pé
praktiska aspekter i vardandet. Detta pa
direkt uppmaning av anhorigvardama i
EU-projektet. Det giller firdighetstréning
och rad avseende forflyttning, vard for per-
soner med inkontinens, stroke och demens,
instruktioner och recept for att forbereda
maltider och rad avseende intag av mat och
dryck. Att forutsigbarhet bedoms ldgre kan
kanske forklaras av att det finns mindre inne-
hall som behandlar planering for framtiden i
ACTION.

Det #r tydligt att anvindarvinliga IKT-
tjénster inte passar for alla anhorigvardare
till dldre och handikappade minniskor. Av
forskningsdata hittills framgér att ACTION-
tjéinsten passar bittre for de anhorigvardare
som Oppet uttrycker att de dnskar véardar sin
anhorige hemma. ACTION-tjdnsten passar
ocksa bittre for dldre manniskor som nyli-
gen fatt diagnosen stroke eller demens, ge-
nom att de kan fi en mera optimal hjélp frén
programmen och genom att de far tillgang
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till rdd och stéd innan en kris uppkommer.

Slutligen sa kan hévdas att IK T-tjinster
som ACTION kan “empowra” ildre och
handikappade minniskor och deras anhé-
rigvardare som &r bundna till hemmet och
som har sma sociala nétverk som de kan fa
hjélp fran. I dessa situationer har ACTION
potentialen att sikerstilla att sarbara #ldre
ménniskor kan bli aktivt sammankopplade
med dagens samhille och bli delaktiga i
det moderna informationssamhillet. Det
dr ocksd en slutsats som framkommer i en
rapport om framtidens anhdrigomsorg som
sammanstillts av Sundstrém och Johansson
inom ramen for arbetet med Senior 2005
(39).

"Mangfald,  forbcittrad  flexibilitet och
kvalitet i stédet till anhériga dr viktiga
Sframtidsfragor.

... Manga fiister forhoppningar vid den
teknikutveckling som pagadr, for mojlighe-
terna till vard i det egna hemmet i framtiden.
Detta diskuteras dock sdllan utifréin de
anhdrigas perspektiv, vilket ter sig mdérkligt
med tanke pa den centrala roll anhoriga
spelar for kvarboendet och varden i hem-
met. Manga befintliga hjcilpmedel innebcir
naturligtvis ett indirekt stéd till de anhériga,
genom att de underlittar virden och omsor-
gen om vardtagaren. Erfarenheterna fiin
projekt med modern IT-teknik, visar att man
kan underldtta atskilligt for de anhoriga,
Sframforallt genom att stirka deras sociala
ndtverk. Den ofta forekommande ensamhets-
kénslan bland anhériga som vardar, liksom
behovet av att kunna frdaga nagon till rads
eller att byta erfarenheter i véardarrollen,
kan pa detta sdtt tillgodoses. I ett fram-
tidsperspektiv innebdir teknikutvecklingen
mdanga spcinnande mdjligheter.” (Sundstrém
och Johansson, 2003, sid. 94-95)
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Tack

Ett stort tack till Socialdepartementet, Hog-
skolan i Boras, Institutionen for vardveten-
skap, Boras stad, Marks kommun, Vistra
Gétalandsregionen och AldreVist Sjuhirad
som har gjort det mdjligt for oss att genom-
fora denna studie. Ett sérskilt stort och varmt
tack till de dldre och deras anhériga och
vard- och omsorgspersonal som medverkat i
utvecklingen och utvirderingen av ACTION-
konceptet.
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