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FORORD

Denne evalueringen er bestilt av Nattergy kommune, finansiert av Kommunenes
sentralforbund, og gjennomfart av Henaa-senteret ved Hagskolen i Vestfold. Det var et gnske
fraoppdragsgiver at evalueringen skulle vaare uavhengig av selve intervensjonsprosjektet.
Selv om to ansatte ved Avdeling for helsefag, Hagskolen i Vestfold var delaktig i
planleggingen av intervens onsprosjektet mente oppdragsgiver at uavhengigheten ble ivaretatt
ved at verken undertegnede eller andre ved Henaa-senteret var delaktig i planleggingen

og/eller gjennomfaringen av intervensjonen.

Hovedmal gruppen for rapporten er ansatte og ledere i norske kommuner som er interessert i
hvordan man pa best mulig méte kan gi stette til pararende med pleie- og omsorgsansvar for
en hjemmeboende pasient, og som vurderer &innfare et liknende hjel petilbud som er forsakt i
Ngttergy og Tensberg. Det anbefales at evalueringsrapporten lesesi sammenheng med
Nettergy kommunes egen prog ektrapport (Holmene, 2006) som bl.a. gir en bedre beskrivelse
av hvordan progjektet praktisk er gjennomfaert.

En stor takk rettestil de parerende og ansatte som sa velvillig har bidratt med informasjon til
evalueringen. En takk rettes ogsa til kolleger ved Hagskolen i Vestfold som har gitt verdifull

hjelp og kommentarer i alle faser av evalueringsarbei det.

Borre 15.03.06
Steffen Torp
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SAMMENDRAG

Mange hjemmeboende pasienter far sitt behov for praktisk hjelp og pleie helt eller delvis
dekket av naare omsorgspersoner. Det er lite tradisjon for agi parerende opplaging og stette
til slike pleieoppgaver i hjemmet. Ngtteray kommune bestemte derfor & gjennomfare
progjektet " IK T-basert pargrendestette” i perioden januar 2004 til juli 2005. Malsettingen for
prosjektet var, ved hjelp av bl.a. IKT-utstyr, a gke pargrendes kunnskap om sykdom, pleie og
omsorg, leggetil rette for sosial nettverksbygging mellom pérarende, og dermed forebygge
utbrenthet hos de pararende. IK T-basert pararendestette er en norsk tilpasning av EU-
prosektet Action (Assisting Carers using Telematic I nterventions to meet Older persons
Needs (Magnusson 2005), og er gjiennomfert i samarbeid med Hogskolan i Boras/Action,
Sykehuset i Vestfold HF, Hagskolen i Vestfold og Tensberg kommune.

Totalt 19 hjemmeboende ektepar der den ene led av demens eller hjerneslag ble inkludert i
prosjektet. Alle ekteparene bodde i eget hjem i Nettergy og Tensberg. Blant de pargrende var
det 11 menn og 8 kvinner med en gjennomsnittsalder pa 73 &r. Alle var relativt uerfarne IKT-
brukere. Blant pasientene var det 14 med slag og fem med demens. Gjennomsnittalderen
deresvar 75 ar.

Alle ekteparene fikk installert en ADSL-oppkoblet PC i eget hjem. PC’ en inneholdt et
spesiallaget lagringsprogram for pargrende om sykdom, pleie og omsorg, de fikk tilgang til
internett, og de fikk anledning til adeltai et diskusionsforum for de deltakende
familiene/pararende. Det ble ogsdinstallert en bildetelefon i alle hjemmene dlik at de hadde
mulighet til bade & se og snakke med de andre parerende/pasientene i telefonsamtaler. | tillegg
til IKT-utstyret fikk de pargrende tre dagers IKT-opplaaing, mulighet for & kontakte et
servicekontor med helsepersonell, og tilbud om a delta pa faglige og sosiale sammenkomster
hver maned.

| evalueringen ble det innhentet informasjon fra de pargrende ved hjelp av individuelle
intervjuer far progektstart, gruppeintervjuer underveisi progektet, og sparreskjemafer og
etter ett ars deltakelsei progektet. Helsepersonellet som deltok i prosjektet ble intervjuet etter
endt progjektperiode. Det ble ikke hentet informasjon fra pasientene i prosjektet.



Det var gjennomgaende stor tilfredshet med prosjektet blant bade pararende og ansatte til
tross for misngye pga. tekniske problem. Disse tekniske problemene som ble lgst i |gpet av
prog ektperioden, var saarlig knyttet til bildetelefonen.

De eldre pargrende laate seg bruken av IK T-utstyret relativt enkelt, og de aller fleste brukte
det daglig. Alle enkeltdeler, dvs. laaingsprogram, diskusjonsforum, bildetelefon og internett
ble benyttet. Lagingsprogrammet ble saarlig hyppig benyttet i starten av prosektet, men
bruken av programmet sank relativt myei lgpet av progektperioden. Denne nedgangen
skyldestrolig at de paragrende hadde tilegnet seg mye av kunnskapen i programmet. Mange
brukte Internett der de bla. leste aviser, betalte regninger og ” chattet” med personer verden

over.

For mange var den viktigste motivasjonen til adeltai IKT-basert pargrendestette a etablere
kontakt med andre parerende fordi de bl.a. hadde mistet kontakt med venner og familie som
falge av ektefellens sykdom. Béde de som etablerte nye vennskap gjennom prosjektet, og de
som ikke gjorde det, rapporterte at de falte seg som en del av et fellesskap. Dette fellesskapet
ble betegnet som viktig fordi de der kunne fa bade falel sesmessig og praktisk stette.
Kunnskaps- og erfaringsutveksling mellom deltakerne var utbredt. | tillegg til kontakt med
andre parerende i prosjektet ble det ogsa rapportert om mer kontakt med familie og venner
ved at man bl.a. benyttet e-post.

De sosiae og faglige treffene var for mange en viktig faktor i progektet, men deltakerne la
vekt pa at den gode kontakt og stette man fikk fra de andre pararende vanskelig kunne oppnas
uten mer eller mindre daglig kontakt gjennom bruk av bildetel efon og diskusgjonsforum. Som
felge av informasjon de hadde fatt gjennom deltakelse i prosjektet var det flere
pargrende/pasienter som hadde fatt sosial og gkonomisk stette fra trygdevesenet og

kommunen.

Nar det gjelder belastning, stress og helseplager var ikke resultatene sa entydige som for
kunnskap og sosialt nettverk og stette. Selv om parerende ga uttrykk for at bedre sosia stette,
humer og mestring ville ha positiv betydning for stress og helse, viste de kvantitative maenei

evalueringen ingen bedring med hensyn til dette.



Pasientenes deltakel se og tilfredshet med progektet var varierende. Enkelte pasienter benyttet
IKT-utstyret i stor utstrekning og deltok i bildetelefonsamtaler og sosiale treff. Intervjuene ga
imidlertid inntrykk av at mange pasienter var relativt uinteresserte, mens enkelte var direkte
misforngyde med at ektefellen benyttet IKT-utstyret. Denne misngyen ble bl.a. forklart med

at pasienten krevde ektefellens fulle oppmerksomhet til enhver tid.

Det er mye som taler for at liknende IKT-baserte stettetilbud skal kunne gjennomfares med
hell i andre kommuner i Norge. Tiltakene kan vaae aktuelle for pargrende med omsorg for
pasienter med andre diagnoser enn slag og demens. Ansatte og pararende sa fa etiske
betenkeligheter ved & gjennomfare prosjektet IK T-basert pargrendestette i Nettergy og
Tansberg. Det er imidlertid saars viktig at en ngye vurderer om tiltakene kan fare til gkt
belastning for pararende og pasienter, og at regler om taushetsplikt, konfidensialitet og

samtykke overholdes.



1. INNLEDNING

Mange hjemmeboende pasienter far sitt behov for praktisk hjelp og pleie helt eller delvis
dekket av naare omsorgspersoner. En svensk undersgkelser viser at frivillig, uformell pleie og
omsorg utgjer minst 70% av tjenestetilbudet som ytes til hjemmeboende pasienter over 75 &r
(Sudastrom, Johanson, & Hassing, 2002). Som oftest er det familiemedlemmer (Romeren,
2001) som er ansvarlig for denne pleien og omsorgen, og ca. to tredjedeler av disse

omsorgspersonene er ektefeller (Gjagrevoll, 1992).

Det er lite tradision for & gi pargrende opplaging og stette til pleieoppgaver i hjemmet. Dette
ble det satt fokus pai EU-prosjektet "Action” (Assisting Carers using T elematic | nterventions
to meet Older person’s Needs) (Magnusson, 2005; Magnusson et al., 2002). Dette var et
tredrig prosiekt (1997-2000) som ble ledet av Hogskolan i Bordsi Sverige, og gjennomfart i
fem europeiske land far det ble videreutviklet og forsgkt ut i to svenske kommuner
(Magnusson, 2002). | Action prgvde man ut bruk av internettoppkoblet PC med bildetelefon i
familier der en paragrende ga bistand til en eldre pleietrengende. Gjennom Internett hadde
pargrende tilgang til en rekke tilpassede opplagingsprogram utarbeidet i naart samarbeid med
eldre pargrende og pasienter. Gjennom bruk av bildetelefon kunne familiene kontakte andre

tilknyttet tjenesten og hel sepersonell i hjemmetjenesten.

Ut fraen erkjennelse av at paragrende var en gruppe eldre som hadde hatt lite fokusi
kommunehel setjenestens tilbud besluttet Ngtteray kommune i 2002 & gjennomfare et prosjekt
der en gnsket aforsgke ut Actioni en norsk setting. | samarbeid med Teansberg Kommune,
Sykehuset i Vestfold og Hagskolen i Vestfold inngikk kommunen sa en avtale med
Hogskolan i Bords om dette. Hogskolan i Boras skulle vaae faglig veileder for prosjektet med
ansvar for drift av progektets server. Progektet ble satt i verk januar 2004, og stettet av
Sosial- og helsedirektoratet. Prosjektets malsetting var &

e Didratil at pargrende til hjemmeboende pasienter fikk gkt kunnskap og

kompetanse til & mestre hverdagen

o forebygge utbrenthet

o leggetil rette for sosial nettverksbygging

o forebygge og utsette innleggelser i institugon



Progektet er i sin helhet beskrevet i Nattergy kommunes egen prog ektrapport (Holmene,
2006).

Med statte fra Kommunenes Sentralforbund (KS) fikk Henaar-senteret ved Hagskolen i
Vestfold i oppdrag a evaluere prosjektet. | en dialog mellom Ngttergy kommune,
Kommunenes sentralforbund, Sosial- og helsedirektoratet og Henaa-senteret ble felgende
mal settinger for evalueringen satt opp:
e Undersgkei hvor stor grad de pargrende brukte IK T-verktayet
e Undersake pararendes og fagpersonellets opplevel se av:
- giennomfaringen av prosjektet
- hvilken nytte de pargrende hadde av de ulike tiltakene(IK T-opplaaing,
bildetelefon, faglig informasjon pa PC, stette fra hel setjenesten, kontakt med andre
pargrende, og tilgang pa Internett)
- hvilken nytte pasientene hadde av intervensjonen
e Undersgke om de pararendes opplevelse av livssituasion og helse ble endret som falge
av intervengonen
e Undersgke om progjektet styrket samarbeidet mellom Sykehuset og
kommunehel setjenesten

Evalueringsrapporten er bygd opp med et eget kapittel med beskrivelser av IKT-basert
pargrendestette, hvem som inngar i evalueringen og hvordan informasjon er innhentet
(Materiale og metode). Det er to resultatkapittel som beskriver resultatene innhentet fra
henholdsvis de paragrende og de ansatte. | disse kapitlene inngar noe refleksjon rundt de funn
som er gjort. Til slutt er det et diskusonskapittel som inneholder fire deler. En del tar for seg
styrker og svakheter ved de metoder som er benyttet, en annen del oppsummerer de viktigste
funnene og diskuterer dissei forhold til hvaman har funnet i andre studier, og en tredje del
peker kort pa noen etiske problemstillinger forbundet med tjenesten. Helt til slutt er det gjort
noen tanker om tilsvarende prosjekt som IKT-basert pargrendestette kan eller ber viderefgres

i andre kommuner i Norge.



2. MATERIALE OG METODE

Hovedfokus for evalueringen var hvordan intervensjonen kunne pavirke den pararendes
livssituagion. Det ble benyttet flere ulike metoder for & samle inn bade kvalitative og
kvantitative datai evalueringen. Alle pargrende og ansatte som deltok i
intervensjonsprosjektet deltok ogsai evalueringen. Det ble hentet data fra de pargrende fer,
under og etter ett ars deltakelsei progjektet. Data fra de ansatte ble samlet ved prosjektets
slutt. De hjemmeboende pasientene deltok ikke i evalueringen. Figur 1 viser en samlet

oversikt over hvordan og ndr data ble samlet inn i prosjektperioden.

Figur 1: Oversikt over hvordan og nar evalueringsdata ble samlet inn

2004 juni 2005 juni

Pargrende: - ind. intervju x 19 ---- ---gr./ind. intervju x 5----

Prosjektansatte: -- gr.find. intervju x 6 --

Registrering av
pargrendes IKT-bruk:

ind.=individuelt, gr.=gruppe, sp.skj.=sparreskjema

2.1 Om IKT-basert pargrendestgtte

2.1.1 Intervengon

Denne beskrivelsen av intervensjonsprogjektet er relativt kortfattet. Det henvisestil Ngttergy
kommunes egen progjektrapport for en mer omfattende og grundig gjennomgang (Holmene,
2006).
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Prosjektet har bestétt av seks hovedelementer:
e Tilgangtil IKT-utstyr i eget hjem og opplaging i bruken av denne
e Lagingsprogram og internettilgang
e Bildetelefon og e-basert diskusjonsforum (” chatterom”)
e Servicekontor
e Nettverksbygging og meteplasser

e Brukermedvirkning

Alle deltakerfamiliene fikk i eget hjem tilgang til en ADSL-oppkoblet PC med Windows 98
som operativsystem. Alle hadde tilgang pa Action’s lagingsprogram, Internett, Outlook og et
eget program med utstyr for bildetelefoni. Ved inklusjon i prosjektet fikk de parerende
opplaging i bruk av IKT-utstyret bestaende av 3 samlinger a 3 timer fordelt over 3 uker.

Opplagingen var saalig tilpasset eldre med liten eller ingen erfaring med bruk av PC.

Lagingsprogrammene dekker ulike omrader med relevans for pararende med omsorg for en
syk som bor i eget hjem. Nekkelomrédene er " Pleie og omsorg i dagliglivet”, ” A mestre sin
nye livssituagion”, ” Planlegging av fremtiden”, og " Oversikt over kommunens ulike
tjenestetilbud’. Brukergrensesnittet i laaringsprogrammene er enkelt bygd opp, og tekst er
koblet opp mot bilder eller tegninger av den oppgitte situasonen som beskrives. | tillegg ble
det lagt ut Internettlenker til kulturtilbud i kommunene, aviser, matoppskrifter og
hjelpemiddelkatalog. Deltakerfamiliene hadde ogsatilgang til vanlige funksjoner pa Internett,
og fikk opplaaing i hvordan bruke dette mediet etter noen maneders deltakel se.

Deltakerfamiliene har hatt mulighet for & ha bade verbal og visuell kontakt med andre
deltakere i progektet ved bruk av bildetelefon. De ansatte har ogsa vaat mulig & na via denne
telefonen. Diskusjonsforum har gitt deltakerfamiliene mulighet til a skrive spgrsmal, svare pa
sparsma og komme med meningsytringer til alei nettverket. Forumet gir mulighet for ana
adle deltakerne raskt, og evt. faraske svar tilbake.

Et servicekontor ble etablert ved @stegaard rehabiliteringssenter beliggende sentralt pa

Nottergy. Kontoret har vaat betjent daglig, fra 08.00 — 15.00 med tilgjenglighet for deltakerne
frakl. 12.00 — 15.00. Tiden far 12.00 har bl.a. vaat brukt til generell og individuell
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opplaging/veiledning, reparasioner og lignende. Ved & henvende seg til servicekontoret med
bruk av bildetelefon, diskugonsforum eller vanlig telefon har deltakerfamiliene kunnet
kommei kontakt med kvalifisert hel sepersonell som kunne gi rad mht. IKT og/eller
helsefaglige sparsmdl.

Det har vaat viktig a etablere arenaer hvor de paragrende kunne treffes med jevne mellomrom.
| tillegg til de e-baserte arenaene har det hver maned vaat arrangert mater mellom deltakere
og ansatte. Annenhver maned har disse mgtene hatt en formell karakter med saksliste og
skriving av referat ("Brukerforum™), og annenhver maned har de veat mer uformelle med
ingen annen agenda enn a knytte kontakter og a prate om lgst og fast (" Nettverksmete”).
Mgtene har hatt en varighet pato timer. De deltakende pasientene har i all hovedsak ikke
deltatt pa disse mgtene. Enkelte av de uformelle mgtene har imidlertid vaat arrangert som

julebord, ekskursjoner og lignende hvor bade pasienter og pargrende har deltatt.

En viktig forutsetning for prosjektet var at deltakerne skulle vaare aktivt med i

pros ektprosessen, og ha mulighet for & pavirke utformingen av hjelpetilbudet. De formelle
mgtene har vaat viktig for at progjektet skulle kunne ta hensyn til de pararendes ansker,
behov og ideer for driften av progektet. Derfor har temafor disse mgtene i stor grad handlet
om dette. Frekvens og innhold i mgtene har bl.a. vaat bestemt av de parerende. Det har ogsa
vaat invitert foredragsholdere til enkelte mater. Tema for mgtene med innleide
foredragsholdere har vaat trygderettigheter, aldringsprosesser, atferdsforandring hos demente
0g slagpasienter, og ferie- og rehabiliteringsreiser.

2.1.2 Teoretisk moddl|

Forut for progjektet ble det utarbeidet en teoretisk modell for evalueringen (Figur 2).
Modellen viser de mest sentrale variablene i progektet, og hvordan disse teoretisk sett kan
virke sammen. Pilene antyder en hovedretning mht. hvilke faktorer som pavirker hva. Det vil
selvfelgelig kunne finnes sammenhenger som gar i andre retninger, og andre faktorer som
pavirkes, som ikke er vist i denne modellen. Evalueringen har sitt hovedfokus pa variablene

som er vist i boksen ” Pargrende”.

Modellen viser at kommunen (pa organisasjonsniva) stiller IKT-utstyr og personell til

radighet for progektet , og at aktuelle pargrende (paindividnivd) kan fa IK T-opplaging,
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kunnskap, stette og en arenafor atreffe andre i samme situagion. Som falge av dette tilbudet
hdper man at de eldre pargrende vil laare seg & bruke IKT-utstyret pa ulike mater. Gjennom
denne bruken vil de sd erverve seg kunnskap og kompetanse rel atert til pleie og omsorg for
den syke, fa bedret sitt sosiale nettverk og fa stette fra dette, samt fa gkt selvstendighet og
autonomi som pararende og pleier for en syk hjemmeboende pasient. Dette vil kunne resultere
i en falelse av gkt trygghet, bedre mestring med mindre stress og belastning, og bedre helse.
Som falge av dette hdper man a kunne pavirke pasientenes helse og livskvalitet ved at den
pargrende vil kunne gi bedre omsorg og pleie. Ved at tiltakene kan virke hel sefremmende for
bade den pargrende og den syke hdper man at pasient og paragrende kan leve lenger sammen i
eget hjem, og at offentlige kostnader knyttet til bla. |egetjenester, hjemmesykepleie og
innleggelser i sykehus og —hjem reduseres.

Figur 2: Teoretisk modell for IKT-basert parerendestette

°(0
= Off. tiltak og
5 IKT-materiell kostnader
) Personale Innleggelser
0 Kvalitet pa
[ .
© helsetjenesten
o
O

Tilbud til

pargrende om: Pargrende Pasient
2 IKT-oppleering Kompetanse | Trygghet | | Hg
c Kuhnskap . . else
) Mestre Autonomi Mestring
> Stette fra . T
5 . KT —~Sosial stette— Stress
= helsetjenesten Nettverk Belastni i |
- Pargr. kontakt etiver Helas ning ~——i Pleie

Underholdning else L

f
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2.2 Pargrende

2.2.1 Materiale

Deltakelse i IKT-basert pargrendestette var frivillig. Alle deltakerne ble rekruttert fra
kommunene Ngttergy og Tensberg. Rekrutteringen ble foretatt ved at man ga skriftlig og/eller
muntlig informasjon til pasientorganisasjoner, almennleger, kommunefysi oterapeuter,
hjemmetjenesten og trygdekontor. | tillegge ble det avertert etter interesserte deltakere i
lokalavisen. Informasjon til parerende av pasienter som var innlagt pa nevrologisk avdeling
ved Sentralsykehuset i Vestfold ble gitt av sykehuspersonalet. Gjennom de nevnte kanalene
fikk man identifisert personer som kunne vagre interessert i a deltai prosektet ved at
pargrende selv kontaktet eller at de ble kontaktet av de prosjektansvarlige. Fglgende
inklusjonskriterier for parerendes deltakelsei IKT-basert pararendestette ble satt opp:

e Na paragrendei bofellesskap med pasient med slag eller demens

e Eldreenn59 &

e Motivert til adeltai progjektet

e @nske om selv & pleie/lha omsorg for pasienten

e Skal helst ikke hapleiet pasienten i lenger enn ett til to & (kan fravikes dersom det har
vaat viktige negative endringer i ektefelles hel setilstand)

e Hanorsk som farstesprak

e Haliten erfaring med bruk av datamaskin/PC

Mal settingen var dinkludere totalt 20 pargrendei lagpet av de farste seks manedene av
prosjektet, og at mer enn halvparten av disse skulle hare hjemme i Ngttergy da denne
kommunen var prosjekteier. Det viste seg noe vanskelig a finne aktuelle deltakere fra
Ngttergy kommune som oppfylte alle inklugjonskriteriene. Inkludering av nye deltakere ble
gjort puljevis og ble avsl uttet etter fem maneders drift. Da hadde totalt 19 av 25 aktuelle
kandidater sagt seg villig til adeltai IKT-basert parerendestette. Totalt 10 av disse hadde
bostedsadresse pa Ngttergy og 9i Tensberg. Alle 19 saseg villig til adeltai evaueringen.
For en av deltakerne viste det seg umulig & koble maskinen opp mot telenettet slik at det ikke

var mulig for vedkommende & nytte alle PC’ ens muligheter.
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To deltakere métte Slutte etter nesten ett ars deltakel se pga. at deres ektefelle henholdsvis
dade og fikk sykehjemsplass. En tredje pargrende gl uttet ogsa etter nesten ett ars deltakelse
fordi han opplevde deltakelsen som belastende. Alle de 19 pararende deltok i evalueringensto
ulike intervjuer og sparreskjemaundersgkel sen far progektstart. Totalt 18 deltok i
sparreskjemaundersgkel sen som ble gjennomfert etter ett ars del aktighet.

2.2.2 Datainnsamling

Individudlt intervju

Far hver enkelt familie ble inkludert i progjektet ble den pararende intervjuet om pasientens
psykiske helsetilstand, den pararendes opplevelse av belastning som var forbundet med
pasientens psykiske symptom (Neuropsykiatrisk evalueringsguide — NPI) (Cummings, 1997)
og forventinger til deres deltakelsei IK T-basert parerendestette. | tillegg ble det i intervjuet
registrert fal gende bakgrunnsopplysninger om pasient og parerende: alder, sivilstand,
bosituasjon, utdanning og yrke. Intervjuet besto av en strukturert og en semistrukturert del.
Bakgrunnsdata ble innhentet ved besgk i hjemmet til den parerende, mens informasjon om
pasientens psykiske helsetilstand, og den pargrendes forventninger til prosjektet ble foretatt i
servicesenterets lokaler etter at den pargrende var blitt vurdert som aktuell for prosjektet, og
sagt seg villig til a delta. Strukturerte data ble registrert i et dataprogram og analysert med
statistiske metoder. Under det semistrukturerte intervjuet ble det bade gjort notater under og
umiddel bart etter intervjuet.

Sparreskjema

De pararende besvarte ogsa et sett av sparreskjema (Vedlegg 1 og 2) forut for prosjektstart og
etter ett ars deltakelse. Settet av skjema ble utarbeidet i naat samarbeid med Nasjonalt

K ompetansesenter for Aldersdemens som har god erfaring med sparreskjemaundersakel ser
blant eldre pargrende. Sparsmalene omhandlet bl.a. behov for kunnskap om pasientens
sykdom og stell/omsorg for pasienten, erfaring med bruk av PC, sosialt nettverk (Andersson,
1984), opplevelse av sosial stette (Russel, Peplau, & Cutrona, 1980), pararendestress (Greene,
Smith, Gardiner, & Timbury, 1982), generell helse (Goldberg & Williams, 1991; Malt, 1989).
Ved oppfal gingsundersgkel sen ble det ogsa spurt om hvor tilfreds de var med IK T-basert
pargrendestette som helhet og dets enkeltdeler, samt hvor ofte de benyttet datamaskinen de
hadde fétt i hus.
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Det ble utarbeidet indekser for de ulike maleinstrumentene ved a summere verdiene for hvert
enkelt sparsmél som inngikk indeksen. A konstruere summasjonsindekser er hensiktmessig
bl.a. fordi det er en mate & strukturere og forenkle datamaterial et pd, og fordi indekser har
antatt hgyere reliabilitet (palitelighet) enn enkeltsparsmalene hver for seg. Det benyttes ofte
fordi man i prinsippet er opptatt av brede underliggende fenomens innvirkning pa et annet
fenomen som for eksempel generell sosial stattes og psykiske helseplager. A innhente
informasjon om brede fenomen pa en god méte er vanskelig ved bruk av enkeltspersmal.

Indeksenes reliabilitet ble vurdert ved ateste deres interne konsistens (Cronbach’s a).

| dette datamaterialet indikerer en hay summasjonsskare hgy grad av sosia kontakt med
andre/godt nettverk, god sosial stette/lav falelse av ensomhet, hgy grad av stress, og darlig
psykisk helse. De ulike indeksenes innhold er vist i Vedlegg 1 og deresinterne reliabilitet er
visti Tabell 3.

Pga. det lave antallet er det i liten grad forsgkt & gj@re andre statistiske analyser enn
deskriptive analyser. Det er imidlertid vist noen t-tester for forskjeller mellom ferste og andre
maling. Disse analysene matolkes med forsiktighet. Dataene er analysert med SPSS 12.0.1.
Signifikansniva ble satt til 0.05.

Fokusgruppeintervju
Etter 6 — 8 maneders deltakelsei prosjektet ble de pargrende invitert til Adeltai et
fokusgruppeintervju (Vedlegg 3). Det ble foretatt totalt fire fokusgruppeintervjuer og ett

individuelt intervju fra september i 2004 til januar 2005. Det var et mal at gruppene skulle
bestd av fire til seks personer, men ved ett tilfelle kom imidlertid bare to til intervjuet. En

person som ikke hadde anledning til a deltai gruppeintervju ble intervjuet alene.

Fokusgruppeintervjuet blei stor grad planlagt og gjennomfert i trad med Morgan & Kreugers
(Morgan & Kreuger, 1998) retningslinjer. Det ble utarbeidet en semistrukturert intervjuguide
med bade svaat dpne og mer " spissede” sparsmal. Hovedsparsmalene for intervjuet er
presentert i Vedlegg 2. Det ble bl.a. hentet informasjon om de pararendes forventinger og
motforestillinger til a deltai prosjektet, hvordan de opplevde den praktiske gjennomfaringen
av progiektet, hvilken nytte de hadde hatt av a delta, hva de hadde laat, hvordan pasienten
opplevde prosjektet, hvilke belastninger progjektet hadde pafert dem, og etiske
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problemstillinger forbundet med prosjektet. Pa slutten av hvert intervju gjorde moderator en
oppsummering av de refleksoner og konklusjoner han hadde gjort seg pa grunnlag av
diskusionenei gruppen. Gruppemediemmene fikk anledning til & kommentere om disse var i

tréd med deresinntrykk, og til agi utfyllende kommentarer til dette.

Samtalene vartei en til to timer, og ble tatt opp palydband. Dataene ble tolket pa bakgrunn av
avskrift fradeler av samtalene og fra notater nedtegnet under og umiddel bart etter samtalene.
M eningsbaarende enheter ble sd identifisert og senere kategorisert. | spenningsforhol det
mellom innhentet empiri og forskerens farforstael se (basert patidligere forskning og
erfaringer) ble en forstael se av de paregrendes erfaringer utviklet (Lincoln & Guba, 1985;
Malterud, 1996).

| rapporten blir det benyttet ordrette sitater fraintervjuene. For & bevare anonymitet er det i
enkelte tilfeller gjort endringer mht. beskrivelse av informant, ordbruk og dialekt, og enkelte
sitat er noe forenklet for bedre & fa fram budskapet. Det er lagt stor vekt pa at disse mindre
endringene ikke skal kunne ha noen betydning for innholdet i utsagnene. Gyldigheten av de
funn og konklusjoner som er gjort i evalueringen ble testet ved at alle informanter (bade
pargrende og ansatte) fikk anledning til alese, og gi innspill pa, rapporten far den endelig ble
publisert.

Registrering av de paregrendes K T-bruk

De pararendes totale bruk av IKT-verktgyet ble registrert hvert halvar. Dette ble gjort ved &
laste ned data fra den sentrale serveren for progjektet. | dette materialet kunne man da
oppsummere hvor ofte de ulike delene av IKT-tilbudet hadde blitt benyttet som for eksempel
bruk av billedtelefon, diskusjonsforum, internett, og laaringsprogrammet. Det var ogsa mulig
afinne ut hvilke deler av informasjonspakken som var mest lest. Forut for prosjektet ble de
pargrende informert om denne el ektroniskiske registreringen.

2.3 Ansatte
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2.3.1 Materiale

Progjektet var organisert med en progekt-, styrings- og referansegruppe (Holmene, 2006).
Progjektgruppen besto av totalt dtte personer ved prosjektstart. | evalueringen deltok de seksi
denne gruppen som var mest sentrale i planlegging og giennomfaring. Tre var fra Netteray
kommune, én fra Tgnsberg kommune, én fra Sykehuset i Vestfold (Nevrologisk avdeling) og
en fraHgagskolen i Vestfold. To av disse sluttet i progektet etter henholdsvis to og tolv
maneders aktiv drift. | driftsfasen var det knyttet ca 125% stilling til prosjektet, hvorav 100%
var knyttet til drift av Servicesenteret.

2.3.2 Datainnsamling

Deto ansatte som sluttet i Igpet av driftsfasen var saalig delaktige i planleggingen av
prosektet og i prog ektets oppstartsfase. Disse to ble intervjuet i sammen. To ansatte var
saalig delaktig i siste halvdel av progjektet og ble derfor intervjuet sammen. De to ansatte fra
henholdsvis Tansberg kommune og sykehuset ble intervjuet hver for seg. For aredusere
varigheten av to-gruppeintervjuene ble disse fordelt pa to ulike gkter. Det ble derfor

giennomfert totalt gu ansatteintervjuer med en varighet mellom 1 og 2,5 timer.

Det ble utviklet en semistrukturert intervjuguide til intervjuene (Vedlegg 5) som ble tatt opp
palydband. Ulike temable vektlagt i de forskjellige intervjuene ut fra hvilken rolle de ansatte
hadde hatt i progjektet. Temamessig omhandlet intervjuene bla. forventninger,

prosj ektorganisering, teknisk funksjonalitet, samarbeid med pargrende og pasienter,
samarbeid mellom farste og andrelinjetjenesten, hvilken nytte de parerende hadde hatt av
pros ektet, framtidsperspektiver, samt etiske problemstillinger forbundet med den tilbudte
IKT-tjenesten. Dataene ble behandlet og analysert slik det er beskrevet i avsnittet om

fokusgruppeintervjuer med de paragrende.

2.4 Etikk

Alle paragrende ble informert muntlig og skriftlig om IK T-basert pargrendestette og
evalueringen av denne (Vedlegg 5). Det ble innhentet skriftlig tillatelse fra parerende og
pasienter til & gjennomfare studien (Vedlegg 6). Progjektet ble vurdert av Regional komité for
medisinsk forskningsetikk (region sar), og godkjent av Datatilsynet.
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3. RESULTAT - PARGRENDE

| denne delen presenteres resultat basert pa analyser av data hentet fra de parerende. Der det
er naturlig @ sammenlikne med de parerende erfaringer presenteres ogsa enkelte funn fra
intervjuene med de ansatte. Resultat fraanalyser av bade de kvalitative og kvantitative

dataene blir presentert.

3.1 Beskrivelse av deltakerne

Blant de pararende var det 11 menn og 8 kvinner, de hadde en gjennomsnittsalder pa 73 ar
(58 —87), og dle pleiet sin syke ektefellei eget hjem. Totalt bodde fjorten par i enebolig, fire
i leilighet og et par i trygdebolig. Av de pargrende var det to som fortsatt var i arbeid, én var
ufaretrygdet og resten pengjonerte. Tre pargrende hadde folkeskole, tretten hadde
middelskole, realskole og/eller yrkesfaglig utdanning, én hadde gymnas, og én hadde
hagskoleutdanning. Ingen var universitetsutdannet. Av de som oppga yrke hadde totalt elleve
hatt kontor- eller |edel sesarbeid mens fem hadde (hatt) kroppsarbeid.

Figur 3 viser at ingen av de pargrende var svaat erfarne brukere av datamaskin eller PC, og at
de aller fleste var svaat lite erfarne. Allikevel var det en tredjedel som hadde en del erfaring
(skare= 3-5). | inklugionskriteriene var det satt at man helst skulle vaare uerfaren PC-bruker,
men da det viste seg vanskelig a rekruttere pargrende som oppfylte alle kriteriene ble det
inkludert bl.a. deltakere med noe mer PC-erfaring enn forventet.
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Figur 3: Oversikt over hvor erfarne de par@arende var med bruk av datamaskin eller PC

hjemme eller pa jobb (n= 19).
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Blant pasientene var det 14 som var rammet av hjerneslag og 5 av demens, og de hadde en
giennomsnittsalder pa 75 & (57 — 87). Gjennomsnittlig hadde pasientene fétt diagnosen
demens eller hjerneslag tre &r far progiektstart (median =2, range=0-13) . En av defem
pasientene som ble registrert med demens var under utredning og hadde ved oppstart enna
ikke fatt denne diagnosen bekreftet. To tredjedeler av pasientene hadde fatt diagnostisert
sykdommen pa sykehuset. Totalt 14 hadde hjelp fra det offentlige pa en eller annen mate. Av
disse var det bl.a. fem som hadde hjelp fra hjemmesykeplelen og seks fra hjemmetjenesten.

Pasi entenes psykiske hel setilstand, malt med NPI-totalskare, var gjennomsnittlig pa 23.3
(spredning 0 — 66) med endring av spiseatferd og apati som hyppigst forekommende
symptom. Gjennomsnittskaren for de pargrendes opplevelse av byrde relatert til pasientenes
ulike atferdsmessige og psykiatriske symptom var 11.6. Sammenheng mellom pasientenes
NPI-totalskare og de pararendes opplevelse av byrde var svaat sterk (Pearson’sr = 0.95, p<
0.001). Tilsvarende sammenheng ble vist i en norsk studie blant pargrende til hjemmeboende
demenspasienter (Ulstein, 2005). | den studien var gjennomsnittsskarene for psykiske
symptom og pararendes opplevde byrde i forbindel se med disse symptomene noe hayere enn

i IKT-basert pararendestette hvor hovedvekten av pasientene var slagpasienter.
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3.2 Forventninger til prosjektet

Parerende i Nettergy og Tansberg ble vurdert som aktuelle deltakerne i IK T-basert
pargrendestette pa basis av pasientens journal, samtale og besgk i hjemmet. Pa servicesenteret
fikk de en grundig gjennomgang av progsjektets enkeltdeler og demonstrasjon av det tekniske
utstyret. Etter denne demonstrasjonen ble de pararende spurt om hvilken del av prosiektet de
forventet de ville hamest utbytte av (Figur 4).

Figur 4: Oversikt over hvilke deler av IKT-basert par arendestette deltaker ne forventet a fa
mest utbytte av@ (n= 19).
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program el." kontakt*

& Antallet i denne oversikten overskrider antallet deltakere fordi enkelte oppga a ha sterst forventing til flere av alternativene

* El. = elektronisk. Denne variabelen er et konstruert mal for hvor mange som hadde sterst
forventinger til bildetelefon og/eller ikke-elektronisk sosial kontakt med andre.

Figuren 4 viser at desidert flest pargrende (n=13) hadde hgyest forventinger til den kunnskap
de kunne erverve seg gjennom lagringsprogrammet, mens atte hadde hayest forventinger til
bildetel efonen, og det samme antallet hadde hayest forventninger til sosial kontakt med andre
pargrende ved mater og uformelle tilstelninger. Begge disse to siste formene for aktivitet ma
kunne regnes som sosial kontakt, og dersom man ser pa hvor mange som hadde sterst
forventing til minst ett av disse alternativene viste det seg at omtent like mange hadde hgyest
forventinger til gkt sosial kontakt som til gkt kunnskap gjennom laaringsprogrammet. De
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pargrende ble ikke informert om diskusjonsforum fordi denne delen ikke var lagt vekt pafra
progjektledelsens side. Derfor var ikke dette et svaralternativ til spersmalet.

| gruppintervjuene seks til dtte maneder senere ble de pargrende bedt om atenke tilbake til far
de ble med i prosjektet, og notere ned positive forventninger og motforstillinger til adelta. |
samtalen som fulgte etter dette viste det seg at sosial kontakt med andre paregrende var en
svaat viktig positiv forventning og motivasjon til a deltai prosektet. | tréd med resultatene
visti Figur 4 var det hgye forventninger til bade elektronisk og ikke-elektronisk sosial
kontakt. Dette behovet for sosial kontakt ble bl.a. begrunnet med at de hadde mistet sosial
omgang med bade venner og familiei forbindelse med at ektefellen var blitt syk. | tillegg
syntes det & vage et stort behov for atreffe andre ”i samme situasjon” som en selv, dvs. andre

med omsorg for en syk ektefelle i eget hjem.

Det er lettere a vaare sammen med andre i samme situagion. Har mye mer a prate om

| tillegg til sosia kontakt ble det ogsa nevnt gnsker om mer kunnskap og derigjennom bedret
mestring av den vanskelige situasionen de selv var i, samt afa IKT-utstyr og laare bruken av
dette. Det som for enkelte var en motivasjon til & delta var for andre en motforestilling.
Tilliten til egne laaringsevner i forhold til IKT syntes & vaare lav, og derfor var det mange som
var noe ambivalentetil agi segi kast med alazre seg bruken av dette verkstayet. En uttrykte
det dlik:

Jeg sa fremtil & lawre data, faktisk. Jeg hadde aldri vaart borti en datamaskin fer .........men

innerst inne var det skremmende

For en del av de pararende syntes forventingene til prosjektet & vaare relativt lave, og enkelte
hadde tatt avgjerelsen om adeltai samrad med andre familiemedlemmer;

Jeg hadde ingen positive forventinger, men sannen min oppfordret meg sterkt til & delta. ” Bl
med! -dette er framtiden” sa han. Han visste nok hva han snakket om...

Far prosjektstart var det par som fryktet at man kunne bli overvaket gjennom bildetelefonen.
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Ellers var det en svaat utbredt bekymring for om de ville hatid til adeltai prosjektets ulike
deler fordi pasienten ikke kunne vaare alene hjemme, eller at han/hun krevde deres

oppmerksomhet i sa stor grad at de ikke ville kunne konsentrere seg om andre aktiviteter.

Pa sparsmd om deres forventinger og motforestillinger var blitt innfridd var det
gjennomgaende at de positive forventingenei stor grad var innfridd mens motforestillingene
ikke var det.

3.3 Administrativ og teknisk gjennomfgring av prosjektet

| fokusgruppeintervjuet ble de pargrende spurt om hvordan prosjektet hadde vaat administrert
og giennomfart pa Tilbakemeldingene var i all hovedsak svaat positive, men med en klart
uttrykt frustragon og misngye over at det hadde vaat en del tekniske problem.

3.3.1 Personale

De progjektansatte fikk svaat gode tilbakemeldinger mht. til deres imgtekommenhet og evne
til agi veiledning og stette. Servicesenteret var betjent pa hverdager mellom 0800 og 1500
med tilgjengelighet for de parerende frakl. 1200 — 1500. Det ble uttrykt at det med denne
ordningen var lett &fatak i de ansatte nar det var ngdvendig.

En uttrykte et anske om at personalet skulle vaare mer tilgjengelig for faglige spersmal fordi
hjemmesykepleien var vanskelig a fa kontakt med. | intervjuer med de prosjektansatte kom
det klar fram at dette var et bevisst valg fra deres side. Etter deres mening var hensikten med
IKT-basert pargrendestette at det ikke skulle erstatte tilbudet ved den ordinaare hel setjenesten,
men vage et supplement. Ved faglige sparsmd henviste de da ofte til |aaringsprogrammet
dersom den péargrende ikke hadde hentet aktuell informasjon fra den. Ellers henviste de den
pargrende til hjemmesykepleien dersom sparsmalene gjaldt den syke eller andre instanser
som etter deres mening var rett adressat for det faglige sparsmalet. Dette for at |KT-basert
pargrendestatte ikke skulle svekke kontakten mellom pasienten og hansg’hennes familie og dei

kommunen som hadde ansvar for den kliniske virksomheten. En grunnleggende idé for IKT-
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basert paragrendestette var nettopp a styrke de paregrendes egen evne og muligheter til selv a
skaffe seg informasgjon gjennom bl.a. bruk av IKT-verktayet.

3.3.2IKT-oppleering

Det synes som at det innledende IK T-kurset patre timer fordelt over tre dager var
tilfredsstillende for at de fleste kunne forsake seg pa egenhand hjemme. Dersom de hadde
problem med afinne fram i systemet kunne de kontakte personal et pa servicesenteret. Denne
personen kunne hjelpe den pargrende over telefon eller bildetelefon, eller kunne gainn pa den
enkelte pargrendes maskin fra servicesenteret og " overta’ maskinen til den pargrende derifra.
Denne funksjonen ble det uttrykt tilfredshet med. Det ble ogsa uttrykt tilfredshet med den
service man fikk av IKT-firmaet som hadde ansvar for installason av utstyret, samt starre

reparasjoner og tekniske endringer.

For enkelte paragrende var det imidlertid et anske om at man kunne hatt noe mer individuell
opplaging i hjemmet, og at man pga. noe sviktende hukommelse hadde behov for & fa skrevne
huskelister for ulike funksjoner og framgangsmaéter. | denne forbindel se fungerte det godt at
de ansatte lainn "snarveier” til ulike program og internettsider. Nar disse snarveiene ble
dettet i forbindelse med reparagjoner eller endringer i PC’ ens programmer var dette imidlertid
frustrerende for de pararende fordi man daikke klarte &finne fram €eller legge inn disse pa
egenhand.

Totalt sett virker det som at de eldre pargrende hadde relativt |ett for alagre seg bruken av
IKT-verktayet og at de deretter faktisk brukte det de hadde laat. Samtalene gaimidlertid et
inntrykk av at de faareste prgvde ut ulike funksjoner pa egenhand uten & ha hatt veiledning fra

andre.

3.3.3 Teknisk funkgonalitet

| utgangspunktet skulle alle IKT-funksjoner vaare tilgjengelig for de parerende hele dagnet.
Pga. tekniske problem med servereni Sverige nesten hele det farste aret varierte de
pargrendestilgang til de ulike IK T-funksjonene sterkt. De paragrende uttrykte misngye med
dette, og presiserte at IKT-funkgjonene burde vaare stabil og tilgjengelig tilnaamet hele dagen
for at kontakten mellom de parerende skulle kunne etableres og oppretthol des pa best mulig
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méte. | falge de ansatte fungerte det tekniske utstyret tilfredsstillende hele varen 2005, dvs.
halvéret etter at intervjuene med de pargrende var avsluttet. Se for @vrig Holmene, 2006 for

mer informasjon om de tekniske problemene og |@sningen av disse.

En frustragon som ble uttalt av svaat mange brukere var at saalig bildetel efonen ikke hadde
fungert tilfredsstillende:

.. jeg veit ikke om det er nadvendig a snakke om den bildetelefonen for den har veat en

forargelse kan du si, men det er jo et praveprosiekt da, sa vi ma finne ossi det

... 0g motforestillinger er det veldig lite av, men du vet det har vaart mye tull med de
(bildetel efon)apparatene, altsa........ Det har virka darlig for & si det kort

Dette temaet var faktisk sa viktig at det ble nevnt tidlig i alle fokusgruppeintervjuene under
det generelle spersmalet om hvordan de hadde opplevd det & vaae med i IK T-basert
pargrendestette. Bildetelefonen fungert imidlertid godt hos mange, men det var tydeligvis
viktig for flere & fa fram dette poenget. Problemene som ble beskrevet var ulik for de ulike
deltakerne. Det var uforstaelige feil som at den bare av og til fungerte, at ringefunksonen var
ute av drift, at kun den som ringte métte sl av maskinen ved samtalens slutt, og at det stadig
kom uriktige feilmeldinger. Enkelte mente kvaliteten pa videobildet var for darlig.

Det synes som at tekniske problem har virket frustrerende pa de pargrende, men at de hadde
forstaelse for at det ma gjeres utbedringer eller reparasjoner. Det er imidlertid viktig at det

siesi frahvis og nar dette skal gjeres.

3.3.4 Sosiale sammenkomster

Hver annen maned deltok de pararende og de prosjektansatte paformelle meter der driften av
progjektet ble diskutert og faglige sparsmal belyst. Mgtene ble holdt pa rehabiliterings-
ingtitusjonen hvor servicesenteret var situert. De manedene det ikke var slike mgter ble det
arrangert sosiale treff hvor man kunne treffes uformelt over en kopp kaffe i de samme
lokalene som matene ble holdt, eller pa andre méter som julebord og ulike former for
ekskurgjoner. Disse mgtene var en viktig faktor for a gi de pargrende mulighet til & ha stor

innflytelse pa hvordan prosjektet skulle drives, og for & fatilbakemeldinger pa hva som
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fungerte godt og mindre godt. Fra prog ektledel sens side hadde man som i det svenske
Action-prosjektet, planlagt & ha slike sosiale arrangement ca. hver 4. maned, men de
pargrende selv gnsket & arrangere sosiale sammenkomster sapass hyppig som hver méaned.
Det er derfor ikke overraskende at det ble uttrykt tilfredsstillelse med hyppigheten av disse
sammenkomstene. De pargrende bestemte ogsa at disse sammenkomstene i hovedsak skulle
vage for de pargrende selv og ikke for pasientene. | intervjuene var de fleste forngyde med
denne ordningen selv om enkelte gnsket at man i noe starre grad kunne ha med ektefellene.
Det ble ogsa uttrykt et gnske at man kunne organisere mindre grupper der en hadde starre

mulighet for & bli kjent, og dermed kunne snakke om " de viktige tingene”.

3.3.5 Pavirkningsmuligheter

| intervjuet ble det spurt om hvilke muligheter de hadde til & pavirke hvordan prosjektet ble
drevet. Til dette ble det kommentert at de hadde fatt bestemme/pavirke hvor ofte de skulle
treffes, temafor de formelle magtene, og hva slags sosia e arrangement som skulle
giennomfares (julebord, ekskursoner og lignende). Det synes ellers ikke som at majoriteten
av deltakerne har vaat svaat opptatt av & ha sterre kontroll over selve driften av prosjektet. |
falge de ansatte har de har imidlertid vaat aktive mht. a ettersparre mer informasjon via
internettlenker, offentlige instanser, og a papeke ting i laringsprogrammet som kunne
forbedres.

3.3.5 Sammensetning av par er endegr uppen

Selv om det stort sett ble uttrykt stor tilfredshet med samholdet i gruppen av pararende ble det
av pargrende til pasienter rammet av demens at sammensetningen av gruppen ikke var
optimal. Av de 19 pargrende var de bare fem som hadde omsorg for pasienter med demens.
Et par av de paregrende til demente mente det i for stor grad tatt opp problemstillinger relatert
til pleie og omsorg for slagpasienter, og at gruppen derfor burde bestétt av omtrent like mange
med de to ulike diagnosene. | en diskusjon rundt dette ble man imidlertid enige om at mange
av problemstillingene ofte var relativt like fordi de fleste slagrammede hadde endret sin
personlighet og hadde symptom som lignet pa de dementes.

A vageen av f&”unge’ arbeidendei en gruppe som i hovedsak besto av pensjonister var ogsé

en faktor som kunne bidratil at man kunne ha noe andre interesser og behov enn majoriteten.
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For eksempel kan man daikke vagre tilgjengelig pa bildetel efon og diskusjonsforum i like stor
grad som de fleste.

3.4 Bruk av IKT-verktgyet

En av hovedmal settingene med evalueringen var a undersgke i hvor stor grad de eldre
pargrende benyttet IK T-verkteyet de hadde fatt til disposision. Dette er et interessant
sparsmal siden undersgkelser viser at eldrei langt mindre grad enn andre al dersgrupper
benytter PC, internett o.a. (Irizarry & Downing, 1997; Irizzary, Downing, & West, 2002;
Irvine, 2003), samt fordi de eldre pararende i utgangspunktet var usikre pa om de ville mestre
IKT- verktayet, og om de ville hamulighet eller tid til & benytte det i dagliglivet.

| sparreskjemaet som de pararende besvarte etter ett ars deltakelse ble de spurt om hvor ofte
de hadde brukt datamaskinen (dvs. minst en av alle tilgjengelige funksjoner, inkludert

bildetel efonen) de siste tre manedene. Totalt ni svarte at de hadde benyttet datamaskinen flere
ganger daglig mens seks hadde benyttet den omtrent en gang om dagen (Figur 5). Det betyr at
over 80% hadde brukt datamaskinen minst én gang daglig. Ingen av de pararende hadde

benyttet den geldnere enn én gang i uka.

Figur 5: Oversikt over hvor ofte de pararende hadde benyttet datamaskinen (inkludert
bildetel efonen) siste tre maneder (n= 18).
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Tabell 1 viser resultatene av den elektroniske registreringen av pargrendes og ansattes antall
"Klikk” eller treff i IKT-verktgyets ulike enkeltdel er. Resultatene av denne registreringen
stetter til dels de pargrendes hgye rapportering av egen IKT-aktivitet. Det er naturlig ata
utgangspunkt i aktiviteten i tidsrommet f.o.m. juli og t.0.m. desember 2004 da alle deltakerne
var inkludert i denne perioden og ingen hadde sluttet. Tabellen viser at det totalt for ansatte og
pargrende i denne perioden hadde vaat drayt 77000 klikk i datamaskinens hovedprogrammer.
Diskugonsforumet hadde desidert flest klikk (57671) med bildetelefonen som en god nummer
to (16394 klikk). Internett og de ulike delene av laaingsprogrammet utgjorde begge rundt
1500 klikk.

Registreringene presentert i Tabell 1 ma tolkes med stor forsiktighet fordi det ikke er skilt
mellom ansatte og paragrende/pasient, og fordi ett klikk ikke representerer en aktivitet. |
diskusjonsforum registreres det for eksempel ett klikk for hver innlogging pa
diskusjonsforum, ett klikk for hvert leste innlegg (nytt eller gammelt), samt ett klikk for hvert
skrevne innlegg. Dette betyr for eksempel at en pargrende som gér inn pa diskusjonsforumet
(1 klikk) og leser tre nye innlegg (3 klikk) og to gamle (2 klikk), samt skriver to innlegg selv
(2 klikk) vil faregistrert 8 klikk totalt. I intervjuene kom det fram at mange paregrende var ofte
inne pa diskusjonsforum for & gekke om det var kommet nye innlegg. For hver gang dette ble
gjort ble det registrert minst ett klikk pr. person.

Nar det gjelder bildetelefonen ble det registrert ett klikk for & logge seg pa bildetel efonen og
ett klikk for &ringe opp. A mottatelefon ble ikke registrert med noen klikk. For en pérgrende
som gnsker ataen telefon, men ikke far svar og derfor ringer en annen vil mao. faregistrert
ett klikk for palogging til bildetelefon, ett for oppringt telefon (uten svar), og ett klikk for
faktisk gjennomfert telefonsamtale (totalt 3 klikk).

Internettlenker ble registrert med ett klikk for hver gang man gikk inn painternett, men man
kan godt havaat innom mange internettsider uten at dette ble registrert som klikk. Nar det
gjelder lagingsprogrammet ble det registrert ett klikk for hver gang man gikk inn pa ett av
programmets sju hoveddeler.
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Tabell 1: Oversikt over hvor stor aktivitet det hadde vaat i datamaskinens ulike programmer i
|gpet av tre halvar. Aktivitetsmalet er definert som antall ” klikk” i hvert program for hele

gruppen av pargrende og de ansatte (n=19 datamaskiner).

Program jan.-juni 04 juli-des. 04  jan.-juni 05
Diskusjonsforum 8494 57671 52603
Bildetelefon 8364 16394 16004
Internettlenker 1058 1355 1037
Hoveddeler™* i 2264 1622 808

leeringsprogrammet

Totalt 20180 77042 70452

* Hjelpemiddel, Pleiei dagliglivet, Pleierelagoner, Offentlige hjelpeordninger, Kultur og fritid, Om Action, Innstillinger
p p

Selv om man i denne registreringen ikke har skilt mellom ansattes og parerendes bruk av
IKT-verktoyet er det grunn til atro at de pargrende/pasientene har stétt for brorparten av
aktiviteten. Egenrapporteringen som er vist i Figur 5 stetter en slik tokning. Man kan ogsa
lese av tallene at IK T-aktiviteten holdt seg relativt stabil i andre og tredje halvarsperiode.
Aktiviteten i lagringsprogrammet falt imidlertid ganske kraftig fraferste til tredje halvar.
Tabell 2 viser aktiviteten i de ulike underdeler av laaingsprogrammet. | denne oversikten
inngdr ikke ansattes aktivitet, og her representerer ett klikk ett "besgk” pa hver del. | farste
halvar var informasjonen om slag, om hjelpemidler og om det & vaae pargrende, mest lest,
mens informasjon om s&r og omsorg ved livets Sutt var minst lest. Bortsett frafor
informasjon om kommunal e tjenester som ikke var lagt inn i laaringsprogrammet ferste halvar
var interessen jevnt over falende for de fleste delene. Som diskutert under kan den
tilsynelatende fallende interessen trolig skyldes at de pargrende hadde tilegnet seg nok
informasjon, og at de ikke hadde behov for kontinuerlig & oppdatere denne kunnskapen.
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Tabell 2: Oversikt over hvor stor aktivitet det hadde vaart i 1aaringsprogrammets enkeltdeler i

|gpet av tre halvar. Aktivitetsmalet definert som antall ” klikk” i hvert program for de

pargrende (n=18 datamaskiner).

Program jan.-juni 04  juli-des. 04 jan.-juni 05
Slag 1083 509 85
Hjelpemidler 1007 540 114
A veere péargrende 1002 1007 152
Demens 970 448 132
Forflytte innendgrs 312 121 5
Akutte situasjoner 252 144 33
Om hjernen 129 103 12
Inkontinens 126 128 0
Trygdeytelser 120 369 64
Om mat og drikke 67 142 2
Forflytte utendgrs 66 10 24
Trykksar/Liggesar 25 81 2
Pleie og omsorg ved livets slutt 6 48 6
Diverse informasjon og

internettlenker 0 164 98
Kommunale tjenester 0 156 275
Totalt 2074 1914 653

Resultatene som er presentert i Figur 5 antyder at alle deltakerne pa en eller annen mate var

relativt aktive brukere av IKT-utstyret. | intervjuene kom det imidlertid fram at det var store

forskjeller mellom de pargrende mht. hvordan de benyttet IK T-utstyret. Enkelte virket
avansertei sin bruk ved at de selv i stor grad kunne finne ut av hvordan utstyret og
programmene fungerte mens andre matte ha meget klare (og ofte skrevne) instruksjoner for
hva de skulle gjare. Pa grunn av disse forskjellene er det grunn til &tro at det er viktig med

stor grad av individuell oppfelging av de eldre pararende for & kunne avdekke behov for hjelp

og veiledning. Generelt er dette muligens viktigere blant eldre enn yngre.
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3.5 Nytte av a delta i IKT-basert pargrendestatte

Pa sparsmd om hvor forngyde de pararende var med utbyttet av a hadeltatt i IKT-basert
pargrendestette var responsen overveiende positiv (Figur 6). Paen skalafra1til 7 hvor 1 var
"svaat misforngyd” og 7 var " svaat forngyd” svarte halvparten at de var svaat forngyde mens
16 av 18 var mer enn middels forngyd. Ingen uttrykte at de var misforngyd med prosjektet
som helhet. Gjennomsnittsskaren var 6,2 pa dette sparsmalet.

Figur 6: Oversikt over hvor forngyde de parerende var med utbyttet av & ha deltatt i IKT-
basert pargrendestette (n= 18)
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Figur 7 viser hvor forngyd de parerende var med utbyttet av prosjektets enkeltdeler. | samsvar
med utbyttet av progjektet som helhet (Figur 6) viser figuren en relativ hgy tilfredshet med
utbyttet av ale enkeltdelene. Starst utbytte hadde de hatt av |aaingsprogrammet,
diskugonsforum og kontakten med de prog ektansatte. Minst forngyde var de med utbyttet av
bildetel efonen og den sosial e ikke-€l ektroniske kontakten med de andre pargrende.
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Figur 7: Oversikt over hvor forngyde de parerende var med utbyttet av IKT-basert
par grendestettes enkeltdeler. Skaren 1 var definert som” Svaart misfornayd” , 4 som” Middels
forngyd” og 7 som” Svaart forngyd” (n= 16-18).
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De paragrendes nytte av |KT-basert pargrendestette og dets enkeltdeler vil bli utferlig
beskrevet i kapittelet om hvordan prosjektet har hatt betydning for de pararendes livssituasjon
og helse. Ut frabade de kvantitative og kvalitative dataene er det imidlertid helt klart at
majoriteten av de pararende var fornagyde med bade prosjektet som helhet og enkeltdel ene.

De pargrendes bruk av lagingsprogrammet synes noe lavere enn for de andre IKT-
funkgionene, og i motsetning til de andre viste aktiviteten i laaingsprogrammet en klar
nedgang i lgpet av progektperioden (Tabell 1 og 2). Likevel var de svaat forngyde med
utbyttet av dette tilbudet (Figur 7). Dette er i trad med hva som ble beskrevet i intervjuene.
Den kunnskap som ble formidlet i laaringsprogrammet ble lest saalig i oppstarten av
progektet, og mange rapporterte at de hadde nytte av det. Informasjonen ble imidlertid laat
relativt raskt, og at man derfor ikke hadde like stort behov for &lesei lagingsprogrammet
etter hvert. Dable den i starre grad benyttet som oppslagsverk dersom en agnsket svar pa

saalige spersmal.
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Til tross for relativt hyppig bruk (Tabell 1) far bildetelefonen lavest skare mht. hvor forngyde
de parerende var med utbyttet de hadde hatt av tilbudet (Figur 7). At bildetelefonen far lavest
skare kan muligens skyldes relativt hgye forventinger og mange tekniske problem i starten av
prosjektet. Til tross for dette var det hele seks stykker som ga bildetel efonen hgyest skare. Det
er mulig at det blant de pararende var en mindre gruppe som benyttet dette tilbudet i salig
utstrakt grad. Av de som nyttet den i liten eller ingen grad ble det hevdet at det faltes
unaturlig &snakke i bildetelefonen fordi den " gikk for sakte”, mens andre hadde ” gitt opp”
bildetelefonen fordi det hadde vaart sd mye problemer i starten. En av de parerende opplevde

et visst press fraandre til & bruke bildetelefonen mer enn vedkommende selv ansket.

De pargrende ble ikke orientert om diskusjonsforumet forut for oppstart fordi de

pros ektansatte ikke ansa dette som en sentral del av prosjektets tilbud. Resultatene av bade
intervjuene og sparreskjemaene viser imidlertid at de pargrende brukte dette forumet hyppig,
og at de var svaat tilfredse med det. Den utstrakte bruken av diskusonsforum kan muligens
skyldes den relativt darlige funksjonen til bildetelefonen i starten av progjektet. En annen
grunn kan vaare at man opplevde a vaae del av et sosialt nettverk uten nadvendigvis & vaae
nedt til & investere mye personlig engasjement, og at man kunnetadel i diskusjonene nér det
passet en selv. Pargrende som selv var lite aktive pa diskusjonsforumet fortalte at de alikevel
hadde nytte av innleggene, og at de kunne vaare innom forumet flere ganger daglig for & se om
det hadde vaat aktivitet der.

| intervjuene var det den sosiale kontakten med andre pargrende som hyppigst ble trukket
fram som en viktig del av progektet. Derfor kan det synes noe underlig at de formelle og
uformelle sosiale treffene ikke er blant de tilbudene som far hayest gjennomsnittsskare. Det
kan tolkes dit hen at den mer eller mindre daglige kontakten ved bruk av diskusjonsforum og
bildetelefon var viktigere enn kontakten de fikk ved atreffes fysisk. | intervjuene ble det da
ogsa framholdt at den gode kontakten de hadde pa samlingene ikke kunne vaat oppnadd uten

jevnlig atreffes ved bruk av de elektroniske mediene.

3.6 Endringer i pargrendes livssituasjon og helse

En av malsettingene til evalueringsprosjektet har vaat a vurdere om de pargrendes

livssituasion og helse har endret seg som falge av deres deltakelse i IKT-basert
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pargrendestette. Det var for eksempel ventet at intervensjonen skulle bidratil bedret
kompetanse, bedret sosialt nettverk og gkt sosial stette. Dette skullei sin tur resulterei
redusert opplevd belastning som omsorgsgiver, redusert stress og bedret helse. |
fokusgruppeintervjuenes mer dpne del ble det i alle gruppene raskt trukket fram prosjektets
betydning for de parerendes kunnskap om sykdom, pleie og omsorg, samt sosialt nettverk og
stette. Prog ektets betydning for den totale bel astning og helse ble omtalt noe mer indirekte.

Det ble fokusert pa effekt av intervensjonen mht. kunnskap, trivsel, belastning og helse i bade
gruppeintervjuene og i sparreskjemaet. Tabell 3 viser at de benyttede indeksenes interne
konsistens hadde a-verdier mellom 0.69 og 0.87. | falge Nunnally & Bernstein (Nunnally &
Bernstein, 1994) er dette tilfredsstillende i denne typen undersgkelser. Tabell 3 viser ogsa
hvordan de pargrende skaret pa ulike mal fer de ble med i prosjektet og hvordan de skaret pa
de samme sparsmal ene etter ett ar som deltakere. Forskjellen mellom de to skarene er testet
med Student’s T-test. De viste P-verdiene er et ma for hvor sikker en kan vagre pa om funnet
er tilfeldig eller . | vitenskapelig litteratur betegnes som regel en p-verdi lavere enn 0.05
som " statistisk signifikant”. Dette betyr at det er mindre enn 5% sjanse for at funnet er
tilfeldig. Pga. det lave antallet deltakere i denne undersgkel sen skal man vaare meget forsiktig
med atrekke konklusjoner fra slike statistiske beregninger. Dette gjelder saalig nar en ikke
har et tilfeldig utvalg av deltakere, og nar man ikke har en eller flere andre grupper a
sammenlikne med. Resultatene vises fordi de kan vaare med pa a kaste lys over de funn som

er gjort i forbindel se med fokusgruppeintervjuene.



Tabell 3: Endring i gjennomsnittlig skare fra fer de pararende bleinkludert i prosjektet til

etter ett ars deltakelse (n= 11-18) & Antall sparsmal sominngar i indeksene og deresinterne

konsistens er ogsa vist

Antall/ Etter
ab Far 1ar T-verdi  P-verdi
Behov for kunnskap lia 51 39 -2.7 0.01
Sosialt nettverk 6/0.69 16.3 17.8 2.3 0.04
Sosial stette 20/0.78 57.3 60.7 32 0.01
Belastning lia 19 2.2 19 0.08
Stress 15/0.78 29.5 30.9 0.6 0.58
Helseplager 20/0.87 26.1 29.0 0.9 0.40

agtudents t-test,

bAntall spersmdl i indeksene/indeksenes interne konsistens malt med Chronbachs a. i.a. = ikke aktuelt

Tabell 3 viser at de pararende etter ett &rs deltakelsei IK T-basert pararendestette hadde
mindre behov for kunnskap om pasientens sykdom og hvordan man best tar hand om den

syke. De rapporterte ogsa at de traff andre mennesker oftere (dvs. sterre sosialt nettverk), og

at de opplevde bedre sosial stette fra sine omgivelser. | sparreskjemaet vurderte de allikevel

oppgaven som pargrende til en syk som mer belastende og stressende, og at de hadde noe mer

psykiske helseplager. Ut fra vanlige statistiske vurderinger vil man s at man kun kan feste lit
til de funn som var statistisk signifikant, dvs. p-verdier under 0.05 (i uthevet skrift i Tabell 3).

Det vil si funnene om at de pararende hadde mindre behov for kunnskap, hadde et bedre

sosialt nettverk, og at de opplevde a ha bedre sosial stettei sine omgivelser. Funnet om

opplevd hayere belastning var imidlertid grensesignifikant, og kan tenkes & haen

sammenheng med de andre funnene som viser en mulig negativ effekt av intervensjonen.

3.6.1 Kunnskap og leering

Kunnskap hentet de pargrende fra mange ulike informasjonskilder. Den mest dpenbare er

trolig lagingsprogrammet som er utformet med tanke pa a gi pargrende kunnskap om
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pasientens sykdom, hvordan pleie og gi omsorg for den syke, og hvordan en som pararende
best kan mestre dagliglivets belastninger. Utover dette ble det i intervjuene klart uttrykt stor
nytte av & hente kunnskap og fatadel i erfaringer gjort av de andre pararende i prosjektet
gjennom samtaler pa bildetelefon, personlige meter og ikke minst gjennom diskusjonsforum.
Brukerforum med foredrag av fagspesialister ble ogsa trukket fram som en viktig
informasjonskilde.

L agingsprogrammet

Lagingsprogrammet ble omtalt som interessant med lett tilgjengelig informasjon om viktige
temafor de parerende. Enkelte hevdet at informasjon som gis pa sykehus og hos lege lett blir
glemt, eller ikke oppfattet, og at skriftlig informasjon i form av brogyrer og lignende lett blir
mistet. A hainformasjon samlet pa ett sted ble oppfattet som nyttig fordi det gjer at man
lettere kan finne fram til det man gnsker & vite mer om, og man kan lese om ulike temaflere
ganger. En av deltakerne uttrykte det slik:

Jeg leser en del. Setter meg ned og leser om og omigjen hvis det er ting som jeg synes skjer
med han min. ...... Det star jo utrulig mye der! Sanne hint og sdnne ting du kan finne ut av.
Sa det er veldig nyttig. Jeg koser meg med det!

Lagingsprogrammet ble bl.a. benyttet til & erverve seg kunnskap om ektefellens sykdom,
hvorfor den syke oppferer seg som han/hun gjer, og hvordan en naturlig utvikling av
sykdommen ofte arter seg. Slik informasjon ble bl.a. omtalt som viktig fordi man ved hjelp av
denne kunnskapen lettere forstar hvorfor pasienten er som han/hun er, og dermed lettere kan
akseptere og handtere uakseptabel atferd. | trdd med dette er det flere som nevner at de har
blitt mer tdlmodig og mindre sint overfor pasienten. En kvinne fortalte hva hun hadde laat i
laaringsprogrammet om slag, og hvilken nytte hun hadde hatt av det:

..... for eksempel, han fikk slag her i pannen, og at man da mister all konsentragjon. Og det
leste jeg n@ye. Da fikk jeg greie pa hvorfor han oppfarte seg som han gjorde. Det har mye a
s, for da kan jeg forsta hvorfor han er sann. Det hjelper jo meg sa jeg ikke gjar noe som, ja,

" det far du gjere” og " det kan du vel?”

En annen beskrev det dik:

36



.... 0g dette har jeg jo lest flere ganger. Det vil ikke vaae noen forundring for meg om kona
mi plutselig slar over til et eller annet. Du er litt i forkant av sykdommen.

L agingsprogrammet ble ogsa benyttet til & skaffe seg informasjon om aktuelle hjelpemidler,
og hvordan man best kan forflytte pasienter til beste for sin egen fysiske helse og for
pasientens komfort. Sammenliknet med erfaringene fra det svenske Action-progs ektet
(Magnusson, 2002) kan det synes som at deltakerne i IKT-basert pargrendestette ikke benyttet

disse " egenomsorgsdelene” i lagingsprogrammet i like stor grad som de svenske pargrende.

Et av inklugonskriteriene i progjektet var at pasienten ikke skulle havaat syk i lengre tid.
Dette kriteriet ble satt opp fordi erfaringer fra Action-prosjektet tilsa at de som hadde hatt
ansvar for en syk i lengre tid hadde skaffet seg ngdvendig informasjon gjennom dyrkjgpte
erfaringer. Ma settingen med prosjektet var derfor i farste rekke & gi nadvendig kunnskap, og
autvikle de uerfarne pararendes kompetanse, pa lettest mulig méte. Selv om bade erfarne og
mindre erfarne var positive til laaingsprogrammet gaintervjuene et inntrykk av at
begeistringen ikke var like stor hos de erfarne som hos de uerfarne. Det ble ogsa trukket fram
at kunnskapen de skaffet seg gjennom a lese lagringsprogrammet gjorde dem bedre forberedt
til astille viktige sparsmal til behandlende lege eller sykehus.

Kunnskap oq erfaringer fraandre personer

De paragrende var svaat opptatt av kontakten med andre paragrende i samme situasjon som dem
selv. | den forbindel se sgkte de nok i stor grad emosjonell stette, men ogsa muligheten for ata
del i andres erfaringer, og derigjennom gjere seg nytte av disse erfaringene. Denne typen
kunnskap og erfaring ble formidlet gjennom personlige samtaler og treff, men ogsai hay grad
gjennom diskusjonsforum og brukerforum. A fainnsikt i andre pérerendes situasjon synes &
vage en svaat viktig laardom fordi man gjennom & se og hgre om andres livssituasion far en

bedre forstéel se av egen situasjon.

Diskusjonsforum ble trukket fram som et effektivt medium fordi man kan sparre mange
personer paén gang, og at man far svar relativt omgaende. Ved hjelp av (bilde)telefon treffer
man bare personer én og én, og man ber kjenne vedkommende man ringer til relativt godt. A
vente med &fa svar til neste bruker- eller sosial forum, dvs. opp til en maned, ville ofte veare
for lenge. Det er grunn til &tro at dette kan vaae en av arsakenetil de parerendes

tilsynel atende begeistring for diskugonsforumet (Figur 7 og Tabell 1).
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| brukerforum inviterte de parerende fagpersonell til & undervise om aktuelle
problemstillinger. Pa ett av disse matene inviterte de en representant fra trygdekontoret for a
famer kunnskap om hvilke rettigheter pararende og hjemmeboende syke har. Dette mgtet
synes & havaat svaat nyttig. Det resulterte bl.a. i at flere sendte seknad om stette til for
eksempel grunnstegnad, hjel pestanad, div. hjelpemiddel, bil, husbanklan for ombygging av
bolig og ledsagerbevis. Flere fikk sgknadene innvilget. | denne seknadsprosessen var det
utstrakt samarbeid mellom de parerende slik at sakerne kunne dra nytte av hverandres

erfaringer og kunnskap om rettigheter og skriving av sgknader. En uttrykte det dlik:

Hadde jeg ikke vaat med i denne ringen hadde ikke jeg fatt korttidsplass

Det opplyses ogsa at pargrendei prosjektet hadde hjulpet andrei sin omgangskrets med
liknende informasjon og sgknader.

Internett

| Tabell 1 vises det en relativt utstrakt bruk av internett. Etter som de paragrende laarte seg
internett kunne de ogsa sgke aktuell informasjon og kunnskap gjennom dette mediet. De
prosjektansatte labl.a. ut "snarveier” til hjemmesider som var aktuelle for de pargrende.
Eksempler pa dette er nettaviser, kultursider i kommunen, Rikstrygdeverket,

hjelpemiddel katalog og hjemmesider med matoppskrifter.

3.6.2 Nettverk og sosial stgtte

| fokusgruppeintervjuene la de pararende stor vekt pa progjektets betydning for deres sosiale
nettverk, og stette fra andre personer som forstar deres ofte vanskelige livssituasjon. Dette
stemmer godt overens med resultatene av de kvantitative malingene (Tabell 3) som viser en
markert gkning i sosiale mater med andre personer, og en gkning i de pararendes opplevelse

av sosid stette fra andre mennesker.

A vagei et nettverk eller et fellesskap synes & vagre en viktig trivselsfaktor, og en faktor som
fremmer bl.a. trygghetsfelelse. Falgende sitat gir uttrykk for dette:

" Det er en trygghet a vite at man er med i fellesskapet"
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" Jeg ville falt meg utafor og aleine”

| tillegg til betydningen av avaarei et fellesskap ble det lagt vekt pa at det er viktig og nyttig &
ha personer i sin omgangskrets som selv har erfaringer med & vagre pargrende til en
hjemmeboende pasient. Dette er i trad med de forventinger de hadde til &deltai prosjektet.
Trolig er dette viktig fordi man kan dra nytte av hverandres erfaringer, men ogsa vissheten om
at den annen part faktisk er i stand til & sette seginni ens egen situasion. Det synes som at de
pargrende sgkte denne typen emosjonelle statte. Man trenger mao ikke forklare sd mye om
egen situagion for at den andre skal forsta

Praktisk stette i form av & gi hverandre informasjon, gjere arender for hverandre og hjelpe
hverandre med sgknader ble ogsa poengtert av pararende. Kombinasjonen av bade praktisk og
emosjonell stette er trolig saalig viktig. Gjennom aforsta hverandres situasjon, og a ha
erfaringer og kunnskap om muligheter for hjelp gjer at man lettere kan sgke denne hjelpen

utenfor familien og den ”gamle” vennekretsen.

Her forleden kveld var det en (pararende-venn) som ringte meg. Han var veldig deppa. Og sa
kom Kari (syk ektefelle) med i samtalen, og sd sier hun ” Har du ikke noe hjelp?” . Nei han
hadde ikke noe hjelp. ” Da ma du sgke om det” sier Kari. Og etter et par dager sa ringte han
meg, og da hadde han fatt hjelp...

Ellers blir IKT-verktgyet nyttet til & holde kontakt med familie og venner. Et par pargrende
med nag slekt i utlandet fortalte at de bl.a. benyttet chatterom painternett og/eller brukte e-

post i kommunikasjonen med disse.

Jeg har mye kontakt med utenomverdenen far jeg vel si. Jeg har daglig kontakt (via e-mail)

med dattera og datterdattera mi, og e niesei California.

...0g jeg chatter med dattera mi i Kina. Der har jeg barne-barn og oldebarn. Jeg bruker ogsa
e-mail, men med henne chatter jeg. Det er veldig fint synes jeg. Da far jeg svar med en gang

Det fortelles ogsa at kontakt med barnebarn hadde blitt lettet ved slik bruk av PC’en, men

ogsa gjennom at de eldre paragrende benyttet barnebarn til alaare seg ulike datafunksjoner, til &
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legge inn programmer, eller & finne informasjon painternett. | den kvantitative undersgkel sen
viste det seg at det salig var kontakten med barnebarn som var bedret i |gpet av det aret de
pargrende hadde deltatt i progektet (dataikke vist).

Gjennomgaende ble det gitt mye positive tilbakemel dinger mht. prosjektets effekt pa de
pargrendes kontakt og stette fra andre mennesker. Det ble imidlertid ogsa pekt pa forhold som
kunne bedret sosial kontakt og stette for enkeltpersoner. Eksempler pa dette er en annen
sammensetning av gruppen mht. alder, diagnose, eller arbeidsstatus (se del 3.3), og starre
involvering av pasienten (se del 3.7). | tillegg var det enkelte som opplevde at den syke
ektefellen ikke satte like stor pris pa de nye sosial e kontaktene den pararende hadde etablert
gjennom prosjektet (se del 3.7).

3.6.3 Autonomi

Et overordnet mal med IKT-basert pargrendestette var a gke de pargrendes selvbestemmel se,
og autonomi. Eksplisitt ble det spurt lite om dette i sparreskjemaene og intervjuene. For &
oppna bedret selvbestemmelse og autonomi hevder Archbold et. al. (Archbold et a., 1995) at
pargrende til syke har behov for kunnskap og beredskap for a kunne pleie den syke

(" preparedness’), samt mulighet for & kunne forutsi hva som kommer til & hende og hva det
innebager for pleiesituasonen (" predictability”). | tillegg tillegges ofte sosial stette en viktig
betydning for opplevd autonomi. Resultatene som er presentert over antyder at deltakerne i
IKT-basert pargrendestette opplevde at disse tre faktorene ble styrket som falge av deres
deltakelse i prosjektet. Det er ogsa sannsynlig at disse faktorene har gjort de pargrendei stand
til astillekrav til det offentlige mht. gkonomisk stette, hjelp i hjemmet, og korttids-
/langtidsplass pa sykehjem for pasienten. Slik praktisk stette vil ogsa kunne styrke pargrendes
autonomi og selvbestemmel se. De pargrendes gkte evne og viljetil astille krav om hjelp fra
det offentlige var bl.a. en faktor som de prosjektansatte mente var en viktig positiv effekt av a
deltai progektet.

3.6.4 Belastning, stress og helseplager

Kompetanse og sosia stette er i den vitenskapelige litteraturen vist a vaae av betydning for &
fremme livskvalitet, forbygge stress, og fremme fysisk og psykisk helse blant mange ulike
grupper av mennesker (Bongers, de Winter, Kompier, & Hildebrandt, 1993; Dunkin &
Anderson-Hanley, 1998; Karasek & Theorell, 1990). | denne evalueringen antyder bade de



kvalitative og kvantitative dataene at de parerende har hatt positive effekter av prosjektet mht.
kompetanse og sosial stette. At dette igjen har hatt en positiv effekt mht. opplevd belastning,
stress og psykisk helse kan man ikke lese av de kvantitative dataene i Tabell 3. | de kvalitative
fokusgruppeintervjuene ble det likevel trukket fram forhold som kan tyde pa at intervensjonen
har hatt en positiv effekt. Disse funnene er imidlertid ikke palangt naa sa entydige som
funnene relatert til bedret kunnskap og sosial kontakt og stette.

| de rapporterte motforestillingene far progektstart var det en vanlig bekymring at man ikke
ville hatid til & deltaaktivt i bade de PC-relaterte aktivitetene og i de sosiale
sammenkomstene. | gruppeintervjuene mente tilnaarmet alle at det ikke hadde vaat en
belastning for dem avaae med i progektet. De har tydeligvis hatt tid til &bruke PC’ ens
funksjoner hjemme, og oppmetet pa de sosiale sasmmenkomstene var i felge de ansatte
tilnaamet lik 100% | denne forbindelse har da ogsa kommunen vaat velvillig mht. & skaffe
tilsyn til de pasientene som ikke har kunnet vaae alene i de to-tre timene treffene har vart.
Disse tilsynene har enten vaat i form av korte opphold pa dagsenter, eller i form av
hjemmebesgk av hjemmetjenesten. M gtene har vaat hgyt prioritert blant de pargrende il tross
for at enkelte har hatt noe darlig samvittighet overfor pasienten for & vaare borte fra han eller

henne i noen timer én gang i maneden.

Til trossfor at de parerende rapporterte liten eller ingen belastning ved adeltai prosjektet da
de ble spurt om dette var det deltakere som opplevde at pasienten ikke var positiv til deres
deltakelse. Det er grunn til danta at dette vil kunne oppleves som en indirekte belastning.
Pasientens opplevelse av, og deltakelse i, progjektet er beskrevet under i del 3.7.

Pa sparsmd om de trodde deres deltakelse i progektet kunne ha betydning for deres egen
helse ble svarene noe mer usikre enn nar det gjaldt kunnskap og sosial kontakt. Det ble nevnt
at den fysiske belastning var noe redusert pga. kunnskap om hvordan forflytte pasienten, samt
tilgang pahjelpemiddel. Ellers var det dpenbart den mentale bel astning og helse de pargrende
var mest opptatt av;

Arbeidet kan jeg klare, men depresonen klarer jeg ikke med

| den forbindelse nevnes bl.a. bedre humgr, nye positive venner, kontakt med andre

parerende, gkt trygghet, og fokus vekk fra pasient og egen belastning (pga. nye venner, nye
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interesser, spill og lesing av nettaviser) som faktorer som kan ha betydning for derestrivsel og
mentale helse.

Person 1: Det er ikke bare alvorlige ting vi snakker om. Vi fleiper litt ogsa. Det har vi bestemt
oss for at vi ma gjere.

Person 2: Det er veldig nadvendig at vi har den kontakten der trur jeg. Pga. den situasonen
vi er i sd trenger vi galgenhumor 0g. |kke sa forbaska mye alvorlighet bestandig...... Jeg

synesvi er et flott team!

Det er omsorg og positivitet vi trenger hele tiden

A ha et nettverk, og & kunne n& andre, m vagre positivt (for helsen) i lengden

Det ma vagre psykisk i sa fall. Er ikke fullt sa aleine med problemer. Andre har ikke samme

forstael se som andre pargrende

En av de ansatte hadde fatt f@lgende tilbakemel dingen fra en av de paregrende;
Det er sa deilig ikke vaare & vaare sa sint heile tida!

| tillegg opplevdes det som en avlastning & kunne vaae pa de sosiale treffene uten a méatte

forholde seg til pasienten.

Det er muligens naturlig at svarene mht. belastning og helse blir mindre entydige enn svarene
relatert til bruk av IKT, kunnskap og sosial kontakt/stette fordi disse faktorene maregnes a
ligge relativt langt utei en mulig arsaksrekke (se Figur 1), og at sparsmalet mht. til helse il
dels blir hypotetisk. Selv om resultatene av de kvantitative malingene ma tolkes med sveat
stor forsiktighet pga. fainformanter, ikke-signifikante funn og manglende kontrollgruppe
antyder de en manglende eller sigar en negativ utikling frafer progektstart til etter ett ar. En
tolkning av en manglende eller mulig negativ utvikling i |gpet av intervens onsperioden er
selvfalgelig at pasientene var blitt ett & eldre, og trolig ogsa darligere pga. den naturlige
utviklingen man som oftest ser blant eldre pasienter med demens eller slag. At de pararende
selv ogsa var blitt ett ar eldre med mulige flere aldersrelaterte hel seplager er selvfelgelig ogsa
en hayst aktuell medvirkende arsak.
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Det finnes mange mulige forklaringer pa en manglende eller mulig negativ utvikling mht.
stress og helse til tross for bedret kunnskapsnivé og sosial stette. En forklaring kan vaae at
IKT-basert pargrendestette har fert til uheldige belastninger som ikke er blitt avdekket. En
annen forklaring kan veare at okt bevissthet gjer at man er i stand til & sette ord pa
belastninger, og at man faktisk kan tillate seg selv &si at man har det tungt eller vanskelig.
Teoretisk sett kan dette fare til en faktisk lettelse eller bedring i helse selv om det ikke mélesii
en kvantitativ undersgkel se etter en relativt kort periode. Resultatene av intervjuene tyder pa
at de pargrende i prosjektet opplevde det som en lettelse &falov til & sette ord pa hva de falte
og opplevde overfor andre som hadde samme erfaring som en selv. Det aller meste av
vitenskapelig litteratur legger da ogsa vekt pa at kunnskap, sosial kontakt og stette, og
mulighet for & snakke med andre om egen situasjon er helsefremmende (Archbold et al .,
1995; Borgermans, Nolan, & Davies, 2001; Cooke, McNally, Mulligan, Harrison, &
Newman, 2001; Karasek & Theorell, 1990; Kristensson-Ekwall, 2004).

3.7 Pasientens opplevelse av prosjektet

AV ressursmessige og praktiske arsaker ble informasjon om pasientenes holdning til, og
deltakelsei, IKT-basert pararendestette kun hentet fra de parerende og ikke fra de syke selv.
Arsaken til at dataikke ble hentet fra de syke selv er at mange med demens og slag har
vansker med & uttrykke seg logisk og verbalt, samt at dette ville kreve relativt mye ressurser.
En annen viktig grunn er at hovedfokus for evalueringen ble satt til & vaare de paregrendes

nytte av progsjektet.

| gruppeintervjuene kom det tydelig fram at det var store forskjeller i hvordan pasientene
forholdt jeg til prosjektet. Det ble gitt eksempler pa ektefeller som aktivt brukte PC’ ens ulike
funkgioner, for eksempel laaingsprogrammet, internett og bildetel efonen:

...0g kona hans og kona mi skravler og prater, og jeg lurer pa omdemikke er ferdig snart. 3
de har hatt veldig nytte av det

Til tross for eksempler pa det motsatte gaintervjuene et inntrykk av at mange pasienter ikke
viste nevneverdig interesse for det tekniske utstyret og dets muligheter, eller for progjektet

som helhet. Den manglende interessen kan forklares med at mange av de syke ikke hadde



fysiske eller mentale forutsetninger til & beherske utstyret. En annen mulighet for manglende
interesse kan vage at den paregrende selv ikke hadde oppfordret eller hjulpet ektefellen til ata
en aktiv del i progektet. En uttrykte nettopp dette dlik:

Jeg burde kanskje fatt hennetil & benytte PC’en til & lese aviser og lignende. Kanskje hun

ville ha mer nytte av det enn meg

Selv om en del ektefeller var uinteresserte i prosjektet betyr ikke det at de var negative til den
parerendes del aktighet. Flere ektefeller var positive fordi de sa at den pargrende hadde glede
og nytte av a delta:

Mannen min er veldig positiv han, fordi da far jeg oppleve litt. Han sier: ” Jeg sitter jo bare

her. Jeg gjar ikke mer” .

Det var ikke vanlig at pasienter brukte bildetel efonen alene, men enkelte pararende trakk med
seg ektefellenei bildetelefonsamtaler slik at de bade kunne treffe de pararendes nye venner og
deres ektefeller. En slik delaktighet reduserte en noe skeptisk holdning i utgangspunktet.
Ellers hadde ektefeller glede av a deltai sosiale arrangement som julefest og turer i regi av
prosjektet. Det ble trukket fram at pasientene hadde godt av & se, og bli kjent med, personer
med liknende helseproblem som en selv:

Han ser andre pasienter. Og det har ogsa mye a si. Han far sa god kontakt med mannen din

for eksempel. Prater som bare det.

Sjalusi kan ofte vaare et problem blant demente, og for enkelte av de pararende opplevdes
dette som en belastning. En av deltakerne hadde en mann som var sa §alu at hun ikke kunne
fa bildetelefonsamtaler fra mannlige pararende. Denne typen problem er ogsa beskrevet i det
svenske Action-prog ektet (Magnusson, 2002). | tillegg salusi rettet mot andre personer ble
det ogsa beskrevet "sjalusi” rettet mot PC’ en. Flere pasienter likte ikke at PC’ en ble brukt
fordi de damistet den pararendes totale oppmerksomhet som de som oftest gjorde krav pé;

Hun er ikke veldig begeistret nar jeg setter meg med dataen. Hun er ikke det.....hun ser vel
helst at jeg holder henne i handa hele tiden.



Han er skeptisk. Er irritert hvisjeg bruker PC’en. Han er muligens misunnelig. " Du er sa
frisk du” sier han....... Han legger seg heldigvistidlig, og da koser jeg meg med dataen

Det kan ogsa vaae et problem at ektefellene faler sterkt paat han eller hun er en belastning og
frykter at deikke lenger skal fa bo hjemme. Utsagn fra pasienter som " Vil du bli kvitt meg
na?” og” Skal jeg pa sykehjem?” i forbindelse med telefonsamtaler vitner om dette.

Det er mao. grunn til & vaae oppmerksom pa at pasientene kan vaare negativt innstilt til
pargrendes deltakelsei IKT-basert pararendestette eller liknende prosjekt. De pargrende ga et
inntrykk av at pasienter som var skeptiske var dettei farste rekke fordi de krevde svaat stor
oppmerksomhet, og at alt som var arsak til at de mistet denne oppmerksomheten opplevdes
som negativt. Man kan derfor ga ut i fraat PC en eller kontakten med de andre i IK T-basert
pargrendestette ikke var mer belastende enn andre aktiviteter der den syke ikke fikk
oppmerksomhet som for eksempel ved lesing, strikking, vanlige telefonsamtaler, eller agend

pa butikken.



3.8 Etiske vurderinger

Det kan tilles flere etiske spersmdl til et prosgiekt som IK T-basert pargrendestette. |
fokusgruppeintervjuene ble det spurt om de pargrende sa noen betenkeligheter ved at
kommunen ga dette tilbudet til parerende i deres situasjon, og evt. hvilke. | likhet med
funnenei det svenske Action-prosjektet sa de paragrende fa eller ingen etiske betenkeligheter
bortsett fra at de var redd for a miste utstyret dersom prosjektet ikke skulle viderefares, eller
dersom pasienten dede eller kom pa sykehjem. Det ble trukket fram at de parerende har saalig
behov for avaae en del av et sosialt nettverk etter at pasienten er dad, eller lagt inn pa
sykehjem, fordi de datrenger stettei en saarlig vanskelig periodei livet. | progektets
retningslinjer kunne deltakere i denne situasjonen fa deltai to maneder fer de métte gi fra seg
utstyret. Det ble det uttrykt misngye med denne relativt korte perioden.

Ellers ble det diskutert om det var rett & bruke offentlige midler pa pargrende mens pasientene
muligens hadde sterre behov for hjelp. | denne sammenheng virket det som at de fleste
pargrende syntes de fikk en stette fra det offentlige som de hadde fortjent, og at de "ikke
skammet seg for & belaste kommunen”.

En innvending til denne typen prog ekt kan vaare at man pga. IKT-utstyr og ekstra oppfalging
presser pararende til & ha pasientene lenger hjemme enn de strengt tatt ma eller ber. | den
forbindel se ble de pargrende spurt om de var redd for amiste eller ikke fa ngdvendig hjelp fra
det offentlige som felge av deres deltakelse i IK T-basert pargrendestette. Dette var de
pargrende svaat lite bekymret for. Holdningen var snarere at bevisstgjering og kunnskap de
hadde fatt gjennom deltakelse i IKT-basert pargrendestette hadde gitt dem starre anledning til

afahjelpi hjemmet, eller fainstitusionsplass for pasienten, nar dette var ngdvendig.
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4. RESULTAT —ANSATTE

| denne delen presenteres resultat av intervjuene med de ansatte i progjektet. Det er lagt vekt
pa hvilken oppfatning de ansatte hadde av hvordan prosjektet var administrert og organisert,
og hvordan de vurderte tilbudet som ble gitt til de pararende. | tillegg beskrives de ansattes
opplevelse av hvordan samarbeidet med sykehuset har fungert, og hvilke etiske
problemstillinger de mente var forbundet med tjenesten. Farst beskrives relativt kort hvilken
oppfatning de ansatte hadde av pargrendes og det offentliges nytte av IKT-basert
pargrendestatte.

4.1 Nytte av | KT-basert pararendestgtte

Alle de som var, eler hadde vaat, ansatt i progjektet mente prosjektet hadde hatt positive
effekter for mange av de pargrende. Pa hvilken méte og i hvilken grad varierte en del, men de
nevntei stor grad de samme faktorene som de pargrende; gkt kunnskap, bedret sosial kontakt
og stette, bedre tilgang pa sosiale rettigheter og stanader, samt redusert bel astning pga. bedret
mestringsevne. Sosial kontakt og stette ble formidlet gjennom el ektronisk kontakt
(bildetelefon og diskusjonsforum) og gjennom personlige mater (organisert og uorganisert).
De som var ansatt i progjektet ved intervjutidspunktet, og som hadde vaat med i den perioden
IKT-verktoyet hadde fungert tilfredsstillende, syntes avaae mer overbevist om at prosjektet
hadde positive effekter enn de som hadde sluttet underveis.

En delmdlsetting for IKT-basert parerendestette var a redusere offentlige utgifter i

hel sevesenet pga. mindre behov for hjelp fradet offentlige hel sevesenet, og pga at pasienter
kunne bli boende lenger hjemme enn dersom de pararende ikke hadde deltatt i prosjektet. |
likhet med de pargrende gaikke de ansatte noe entydig svar da de ble spurt om dette til tross
for at det var relativt stor enighet om at progjektet hadde hatt positive effekter for de
pargrende, og at muligheten derfor var sterretil & beholde den syke lenger hjemme. Det ble
bl.a. vist til at de parerendei dette prosjektet benyttet seg i sterkere grad av stenadene de
formelt hadde krav pa pga. informasjon og stette de hadde fétt gjennom deres deltakelsei
IKT-basert pargrendestette. Et par ansatte |aftet ogsa muligheten for at paregrendes akte
kunnskap og bedrede mestringsevne kunne bidratil at de ville be om hjelp i form av bade
korttids- og langtidsplass ved sykehjem tidligere enn de éllersville hagjort. Det ble ellers

nevnt at muligheten for a redusere offentlige kostnader ville vaat sterre dersom man
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inkluderte pasienter og deres pargrendei en tidligere fase av pasientens sykdomsutvikling enn
det som faktisk var tilfellet i IKT-basert pargrendestette.

| intervjuet ble det ikke diskutert om ressursbruken i dette progjektet var regningssvarende i
forhold til de effekter som prosjektet hadde hatt for de parerende, pasientene og hel sevesenet
generelt. | denne forbindelse vises det til gkonomiske beregninger foretatt av Magnusson
(Magnusson, 2005; Magnusson & Hanson) som indikerer positive samfunnsgkonomiske

konsekvenser av det svenske Action-prosjektet.

4.2 Progjektorganisasion og drift

Det visestil Ngttergy kommunes egen pros ektrapport for en utferlig beskrivelse av hvordan
prosjektet ble organisert og administrert (Holmene, 2006).

4.2.1 Bemanning, kompetanse og faglig vinkling

Fra prosjektet ble planlagt til det ble avsluttet etter ett og et halvt ars aktiv drift har det vaart
tre ulike progektledere; en som deltok i en tidlig planleggingsfase, en som deltok i en sen
planleggingsfase og tidlig drift, og en som var leder for prosjektet i mesteparten av driftsfasen
(ett ar og fire maneder). | tillegg har det vaat utskiftning av Hagskolens, Tansberg kommunes
0g sykehusets representanter i progjektets styringsgruppe. En av de ansatte ved servicesenteret
pa Nettergy sluttet etter ca ett ars drift. De fleste av disse utskiftningene skyldesi all

hovedsak private og arbeidsmessige forhold utenfor selve progjektet.

De ansatte gainntrykk av avaae forngyde med bemanningen i forhold til arbeidsmengde.
Dette bekreftestil dels av de pararendes tilfredshet mht. mulighetene til & fa kontakt med de
ansatte. Det ble framholdt at det var viktig at man hadde minst to personer som kunne betjene
servicekontoret, og at disse hadde kjennskap til bade lagingsprogrammet, |KT-systemet og til
de pararende som deltok i prosjektet. Alle ansatte hadde stor tro pa prosjektet som helhet,
men det var relativt klare forskjeller i hvilke forventninger de ulike ansatte hadde hatt til
prosjektet, og hvilke deler av progjektet som de mente burde vektlegges. Dette gjelder for
eksempel vektlegging av kunnskap om sykdom og pleiei forhold til sosiale treff. Disse
forskjellene var tydelig mellom henholdsvis de to som hadde Sluttet i prosjektet og fire de
som fullfarte. Det er mulig at skiftet av ansatte underveisi prosektet kan ha hatt betydning

for driften og den faglige vinklingen av progjektet. Ut fra de paraerendes positive



tilbakemeldinger er det relativt lite som tyder pa at endringer i bemanningen har hatt en
nevneverdig negativ betydning for derestilfredshet.

Av de som hadde jobbet pa servicesenteret og i annen naa kontakt med de pargrende var alle
erfarne sykepleiere bortsett fra en som var hjelpepleier med lang erfaring fra hjemmetjenesten
i kommunen. Det var relativt stor enighet om at de ansatte ikke métte vagre utdannet
sykepleier for & arbeide pa servicesenteret. Det var imidlertid ansett som en fordel ahanoe
helsefaglig bakgrunn med evnetil alytte, vaare empatisk, kunne veilede personer i vanskelige
situag oner, samt ha en profegonell holdning i forhold til taushetsplikt og involvering i andre
menneskersliv.

Alle ansatte hadde erfaring med bruk av IKT, men ingen hadde IKT-faglig utdanning. Det
virker som at det var relativt enkelt for ansatte uten dybdekunnskap i IKT-bruk alaere seg det
aktuelle IKT-utstyret og -programmet. | denne sammenheng ble det imidlertid papekt at det
var viktig a ha anledning til &radfare seg med IKT-personell som kjente utstyret og systemet.

| tr&d med den tenkning at man skulle styrke de pararendes evne til selv & skaffe seg kunnskap
og informasjon ble det lagt vekt pa at de ansatte métte kjenne laaingsprogrammet best mulig
slik at man kunne henvise pararende med helsefaglige sparsmdl til aktuelle sider i

programmet, eller til andre instanser der dlik informasjon kunne hentes.

4.2.2 Rekruttering av par arende

Basert pa de erfaringer man hadde gjort seg i det svenske Action-prosjektetet (Magnusson,
2002, , 2005) satte man opp inklusjonskriterienei IK T-basert paragrendestette etter hvem man
mente ville ha sterst utbytte av tilbudet. Det viste seg noe vanskeligere enn antatt & rekruttere
pargrende som oppfylte alle inklusjonskriteriene. Trolig pga. et lavere innbyggertall og
darligere bredbandsdekning var rekrutteringen lettere i Tensberg enn i Nettergy.

Diagnosegruppene var bestemt ut frahvaman i Boras hadde utviklet laaingsprogram til, og
hvilke grupper man mente kunne ha nytte av et tilbud om stette. Det var et gnske at den
pargrende ikke skulle ha lang erfaring fra pleie- og omsorgsarbeid fordi laaingsprogrammet
var tilpasset denne nettopp denne gruppen. Det viste seg vanskelig a rekruttere slagpasienter
via sykehuset fordi det var fa pasienter, med paragrende som oppfylte inklusjonskriteriene,

som fikk denne diagnosen i |gpet av inklugjonsperioden. | f@lge avdelingsledende sykepleier
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ved nevrologisk avdeling er det ogsd mulig at enkelte aktuelle deltakerfamilier kan hablitt
oversett i inklusjonsperioden. Pararende med omsorg for en dement var i fglge de ansatte noe
vanskelig arekruttere fordi pararende til demente ofte skjuler problemene for omverden. Av
disse grunner ble det rekruttert et par pargrende som var noe yngre enn inklusjonskriteriet pa
60 ar, enkelte pararende var relativt erfarnei rollen som omsorgsperson for en syk ektefelle,
og relativt fa pararende hadde omsorg for en dement. Det var relativt |ett & finne mulige
deltakere som hadde liten eller ingen erfaring med bruk av IKT. De seks pargrende som
takket nei til adeltai prosjektet gjorde dette fordi de var redde for afa en gkt belastning, ikke
hadde overskudd til &laare seg noe nytt, og/eller at pasienten var skeptisk.

| intervjuene ble det lagt vekt pa at homogene grupper mht. diagnose var viktig, og at man
kunne oppnadd noe bedre effekt av laaingsprogrammet dersom man hadde kunnet rekruttere
pargrende med mindre erfaring som omsorgsperson enn det som var tilfellet i dette prosjektet.
Med utgangspunkt i problemene med rekruttering ble det ogsa stilt sparsma om tjenesten
burde vaae et tilbud til en befolkning med hgyere antall innbygger enn det som var tilfellet for
Nettergy og Tansberg. Det ble ogsa diskutert om en dlik tjeneste egnet seg bedre for
kommuner med en mer spredt befolkning enn tilfellet er i de relativt tett befolkede
kommunene Tgnsberg og Nettergy. En av de ansatte hevdet at dette kunne vage tilfellet
dersom tjenesten var lagt opp til at man skulle gi en bedre servicetil de syke ved at man
ansket aredusere reisevei for hjemmetjenesten. Dette ble imidlertid ikke ansett som en aktuell
problemstilling for de parerende fordi det ikke er reiseveien for helsetjenesten som er
hovedproblemet, men at de rett og slett har problemer med & komme seg ut av boligen mens
den syke er alene hjemme. Derfor vil en pargrende kunne fale seg likeisolert i en by somii
griskrente strak.

4.2.3 Teknisk funkgonalitet og faglig innhold i laeringsprogrammet

De ansatte uttrykte stor tro pa en IKT-Igsning som gir brukertilpasset informasjon og
mulighet for IKT-basert kontakt med andre i samme situasjon. Systemet som ble nyttet
opplevdes som brukervennlig for eldre parerende, og de ansatte mente de eldre pargrende
laarte seg bruken av IKT-utstyret relativt enkelt. En ansatt sadet dlik:
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...... sa opplevde jeg at brukerne tok det kjempeel egant. Bedre enn vi hadde trodd. Personer
som ikke hadde vaart borti PC og sant fikk det til

| likhet med de pararende var de ansatte frustrerte over de tekniske problemene knyttet til
serverfunkgonen i Sverige, og funksgonalitet og kvalitet pa bildetelefonen. Disse problemene
ble lgst etter ca. ett ars drift, men det var flere som ga uttrykk for at de ikke fullt ut hadde fatt
det tilbudet Hogskolen i Boréas hadde forespeilet dem.

Det ble understreket at samarbeidet med IKT-selskapet Lindtel som utstyrsleverander og
servicepartner hadde vaat svaat godt. Det ble hevdet at de tekniske problemene vanskelig
kunne havaat lgst uten naat samarbeid med fagpersonellet i Lindtel som har hatt hay faglig

ekspertise og vaat svaat serviceinnsgtilt.

Det faglige innholdet i laaingsprogrammet ble oversatt fra svensk til norsk av de
prosektansatte, og kvalitetssikret av fagpersonell pa sykehuset med spisskompetanse pa
demens og slagrehabilitering. Innholdet i laaringsprogrammet ble beskrevet som aktuelt,
velegnet og godt beskrevet for malgruppen eldre pararende uten utdanning inne pleie og
omsorg av slag- og demenspasienter. Det ble imidlertid avdekket enkelte forhold i innhol det
som ikke harmonerte med det faglige stastedet til ekspertisen ved sykehuset. Det ble
framholdt at det er svaat viktig at det faglige innholdet i slike program er i trad med radende
faglige oppfatninger i Norge, og at den oppdateres fortl gpende etter som ny kunnskap

erverves.

4.2.4 Samar beid

Samarbeid mellom kommunene

Samarbeidet mellom de to deltakende kommunene synes & ha fungert godt ved at Nettergy
har hatt ansvar for driften, mens Tansberg har hatt en ansatt i en mindre stilling og en

representant i styringsgruppen.

Samarbeid med hjemmetjenesten

Det var i utgangspunktet planlagt at hjemmetjenesten skulle ha PC med bildetelefon i sine
lokaler dik at man lettere kunne samkj@re hjemmetjenestens tjenester og det som ble tilbudt
deltakerfamilienei IKT-basert paragrendestette. En slik kobling av tjenestene ble ikke foretatt.

Det ble derfor heller ikke foretatt intervjuer av ansatte i hjemmetjenesten om hvilken
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oppfatning de hadde av IKT-basert parerendestette. | intervjuene med de ansatte i IKT-basert
pargrendestette kom det fram at ansatte i hjemmetjenesten hadde uttrykt en viss skepsistil
IKT-basert pargrendestette pga. en frykt for at personlig kontakt skulle erstattes av IK T-basert
kontakt. Denne tendensen til skepsis var blitt mgtt med god informasjon til hjemmetjenestens
ansatte. Det ble vektlagt at man i dette progjektet hadde hatt stor nytte av at tillitsvalgte for
ansatte i hjemmetjenesten deltok i selve progektet, og kunne derfor gi viktig informasjon til
ansatte i hjemmetjenesten. Gjennom dette menes det at man har forebygget misngyetil et nytt
kommunalt prosjekt som rettet seg mot en gruppe el dre man tidligere ikke hadde valgt &

prioritere.

IKT-basert pargrendestettes kontorer var opprinnelig planlagt plassert i samme
bygning/lokaler som hjemmetjenesten i Ngttergy kommune. Pga. plassmangel var ikke dette
mulig, og servicesenteret ble derfor plassert pa et rehabiliteringssenter et stykke unna.
Progektleder for starstedelen av driftsfasen hevdet at dette hadde vaat en god |asning. For det
farste opplevdes det som naturlig & ha naa kontakt med et rehabiliteringssenter fordi
aktivitetene i IKT-basert pararendestette ligger faglig naa en rehabiliteringstenkning, og fordi
en kunne rekruttere deltakerfamilier fra dette senteret. For det andre la hun stor vekt pa at det
var viktig & skille mellom tilbudet til de pararende og til de syke. Hun fryktet at dette skillet
hadde vaat vanskelig & oppretthol de gjennom en for naar knytning til hjemmetjenesten. Ved
en plassering sammen med hjemmetjenesten kunne det vaat fare for at man ville hatt sterre
fokus pa et tilbud til pasientene framfor de paragrende. Bade for de paregrende, pasientene og
helsetjenesten ville det vaart vanskelig & skille mellom det ordinagre lovpal agte tilbudet man
har overfor pasientene og IK T-basert pararendestettes supplerende tilbud til pargrende.
Dersom IK T-basert pargrendestette og hjemmetjenesten var plassert i nearheten av hverandre
kunne en trolig sikret en bedre kommunikasjonsflyt mellom de to helsetilbudene, men det
ville davaae viktig alage et tydelig skille mellom tilbudene bade mht lokaliteter,
administrasion og markedsfaring.

Det ble ellers presisert av flere av de ansatte at de gjennom dette prosjektet hadde fatt
betraktelig starre innsikt i de pararendes behov, og hvilken stor innsats de gjer i forhold til de
syke. Det kan synes som at deres deltakelse i prosjektet har gjort at deres helsefaglige stasted
og forstaelse er blitt endret gjennom & arbeide med pararende i dette prosjektet framfor
pasienter i hjemmetjenesten. Dette gjelder bade mht. hvordan man gir tilbud til de syke, og
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ikke kun mht. helsefremmende og forebyggende arbeid relatert til de relativt friske parerende.
Falgende sitater kan eksemplifisere denne faglige utviklingen og forstael sen:

Jeg faler jeg vokser hver dag. Det har vaat helt enormt utviklende

| hjemmesykepleien mener vi vi tar oss av de parerende, men vi snakker kun med dem om den

syke

Jeg er kjempeoverrasket over hvilken ressurs de parerende er, hva de vet og kan. Vi kan laae
av dem

Om den "tradigonelle” kommunehel setjenesten:
Det er stort awik mellom den informasjonsplikt vi har og den informasjonen vi gir....... Vi gir
ikke informagjon far de spar, og de spar ikke fer de vet (hva de skal sperre om)

Vi er rett og slett for gammeldagsei vart hel setjenestetilbud. Vi tar na hensyn til dettei

kommunens omsorgsplan

Samarbeid med deltakerfamiliene
Samarbeidet mellom de ansatte og deltakerfamiliene har i all hovedsak foregétt gjennom de

pargrende og ikke gjennom pasientene, og det synes som at de ansatte kjenner pasientene
relativt overfladisk. Bade personlige samtaler mellom ansatte og pararende, og samtaler i
sterre grupper, har i stor grad handlet om de paregrendes situasjon relatert til pasientenes
helsetilstand. Det synes som at det i farste rekke er pa denne méten de ansatte har fatt innsikt i
pasientenes livssituasjon og helse. Som et prinsipp i prosjektet har man forgkt a kanalisere
direkte hjelp og stette til pasientene gjennom a gi og visetil hvor en kan skaffe seg
informasjon, og & hjelpe eller oppfordre den pargrende il ata kontakt med hjemmetjenesten

eller andre offentlige instanser.

4.2.5 Endringer underveisi prosektet?

Som nevnt over kom det i intervjuene fram en viss forskjell mellom de ansatte i oppfatning av
hvilke enkeltdeler i progektet som burde vektlegges. De to som hadde sluttet i prosektet
syntes aville ha et noe starre fokus pa bemyndigelse og kunnskap enn det som hadde veat
praksisi prosjektet. De ansatte som hadde fullfart prosjektet la vekt pa betydningen av disse
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faktorene, men hadde en tendenstil a ha et noe starre fokus pa den sosiale delen enn de som
sluttet. Om disse uttrykte forskjellene har hatt betydning for hvordan prosjektet ble
giennomfert pd, og om de pargrendes nytte hadde vaat annerledes med en annen vektlegging,
er usikkert. Et par ansatte mente at det hadde vaat en naturlig utvikling fra fokus pa kunnskap
i oppstartfasen til mer generell sosial kontakt og stette etter en stund. Etter hvert som
laaingsprogrammet ble lest (og laat), og generell erfaringsutveksling foretatt, var det naturlig
at det sosiale og ikke-faglige aspektet fikk et noe sterkere fokus fordi behovet for akt
kunnskap og kompetanse ikke var sa stort lenger, og fordi de sosiale bandene mellom de

pargrende var blitt sterkere pa et mer personlig plan.

Du er ikke og oppdaterer deg pa kunnskap hele tiden — leser det ikke mange ganger. Det

sosiale trenger du imidlertid hele tiden

Det er kanskje ikke sa rart at den sosiale delen har fungert godt. Det viser bare hvor mange

som er ensomme

Det ble ogsa presisert at den sosiale delen har fétt et relativt stort fokus fordi de pargrende
selv har gnsket det ved at de for eksempel har villet ha samlinger sdpass hyppig som hver
maned, og at dei utstrakt grad har tatt i bruk bildetelefon og diskusjonsforum. Ut fraen
tenkning om at de parerende skulle ha stor innflytel se pa hvordan prosjektet skulle driftes kan
en s at dette har vaat en riktig utvikling.

4.3 Samarbeid mellom sykehus og kommunehel setjenesten

En av malsettingene med IK T-basert pargrendestette var a bedre samarbeidet mellom
kommunehel setjenesten og Sykehuset i Vestfold HF, Tansberg. Sykehuset hadde derfor en
representant i styringsgruppen (klinikksjef) og eni prosjektgruppen (avdelingsiedende
sykepleier ved nevrologisk avdeling). En viktig hensikt med sykehusets engasjement i
prosjektet var bl.a. & forebygge reinnleggel ser av slagpasienter ved & gke de pararendes
trygghet gjennom gkt kunnskap og mestring, samt bedre stette fra bade primaa- og
sekundaahel setjenesten.

Som eneste avdeling pa sykehuset var nevrologisk avdeling involvert i IKT-basert
pargrendestette. Bedre samarbeid mellom sykehuset og IK T-basert



paregrendestette/kommunehel setjenesten skulle oppnas ved at sykehusets personale var med &
kvalitetssikre innholdet i laaringsprogrammet, sykehuset skulle haen PC med lagingsprogram
og bildetelefon tilgjengelig for ansatte og innlagte pasienter/pararende, sykehuset skulle
informere aktuelle pasienter og parerende om prosjektet og gjennom det rekruttere
deltakerfamilier. Aktuelle familier skulle kunne ha kontakt med IKT-basert
paregrendestette/kommunehel setjenesten via bildetel efon fer pasienten ble utskrevet fra
sykehuset. Nar deltakerfamiliene var blitt en del av prosjektet skulle sykehuset ta kontakt med
pargrende/pasient via bildetelefon for en oppfalgingssamtale. Tidspunkt for denne kontakten
skulle avtales med IK T-basert pargrendestettes servicesenter, og ha et sykepleiefaglig fokus.
Det var ikke planlagt at parerende/pasienter skulle kunne kontakte sykehuset ved hjelp av
bildetel efonen. Prosedyren for sykehusetsrollei prosjektet er beskrevet i Vedlegg 7.

Sykehusets ansatte deltok i kvalitetssikring av laaringsprogrammet. Ut fra den faglige
forstael se man hadde ved sykehuset angaende sykdom, behandling, pleie og omsorg ble det
avdekket enkelte svakheter og feil i programmets faglige innhold. Det er usikkert om disse
svakheter og feil kan skyldes ulik faglig forstaelse mellom forfatterne engasjert av Action og
det norske faglige personalet, eller om programmet ikke var oppdatert mht. ny kunnskap
innen det aktuelle fagfeltet. Apenbare feil som det norske fagpersonal et papekte, ble endret i
den norske oversettelsen. Med utgangspunkt i dette la sykehusets representant vekt paat IKT-
basert pargrendestette burde selv hatt kontroll over det faglige innholdet, og at det er svaat
viktig at innholdet i laaingsprogrammet blir fortlgpende oppdatert.

PC med laaingsprogram og bildetelefon ble plassert pa nevrologisk avdeling, men utstyret ble
aldri tatt i bruk som planlagt fordi man ikke klarte a koble utstyret til internett og |K T-basert
pargrendestettes server. Bade | T-avdelingen ved sykehuset og Lindtel (den lokale
utstyrsleveranderen til IKT-basert pararendestette) var involvert i oppkoblingsarbeidet, men
uten afatil en lasning. Det opplyses at det fra sykehusets side ikke ble satt inn store ressurser
pa afaordnet denne koblingen fordi man var midt oppei en flytteprosess som krevde
tilneamet alle tilgjengelige I T-ressurser. Pga. av den manglende oppkoblingen ble den
viktigste komponenten i forsgket med & bedre samarbeidet mellom sykehus og

kommunehel setjenesten ikke mulig & preve ut. Til tross for dette rapporterte bade sykehusets
representant i prosjektgruppen og fungerende leder av IK T-basert parerendestette bedret
forstael se og kommunikasjon mellom sykehuset og kommunehel setjenesten. Denne bedringen
skyldes da primaat at en representant fra sykehuset har deltatt aktivt i IKT-basert
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pargrendestettes prosjektgruppe, og at man gjennom det har etablert personlige kontakter.
Med utgangspunkt i de erfaringer man har gjort seg i lgpet av prog ektperioden sier begge
parter seg meget interessert i apreve ut det som var hovedintensjonen i samarbeidet i en

mulig viderefgring av IK T-basert pararendestette.

| en evt. viderefaring av prosjektet ble det papekt at sykehuset kan vagre interessert i a
inkludere pargrende med omsorg for pasienter med andre diagnoser enn slag og demens som
kronisk muskelsyke med for eksempel multippel sklerose (MS). Avdelingsledende sykepleier
ved nevrologisk avdeling opplyste ogsa at personalet i avdelingen var svaat motiverte for a
tilby pararende en slik IK T-basert tjeneste man hadde planlagt. Hun uttalte bl.a.:

De ansatte gleder seg til a ta dette mer i aktivt bruk fordi de ser at dette er veldig nyttig

Hun legger ogsa vekt pa at sykehuset har et behov for a etablere naarere kontakt med, og gi
stette til, pararende fordi man relativt sett har hatt for lite fokus pa denne gruppen i forhold til
de syke. Hun uttaler:

Hele familien blir syk med en kroniker. Jo flere du kan spille pa jo bedre” star du han av”

4.4 Etiske vurderinger

4.4.1 Taushetsplikt

Pa spgrsmal om hvilke etiske problemstillinger som var forbundet med IK T-basert
pargrendestette ble det bl.a. tatt opp problem relatert til taushetsplikt bade de pargrende i
mellom og mellom pérgrende og ansatte. | fal ge bade ansatte og de pargrende selv har de
pargrende vaat svaat dpenhjertige i samtaler vedrarende egen og pasientens livssituasjon. De
ansatte var i oppstarten av prosjektet urolige for om pargrende i enkeltetilfeller ville komme
til dpne seg mer for de andre enn de i utgangspunktet hadde ansket, og at de derfor i ettertid
ville angre pa enkelte utsagn. Dette temaget ble derfor problematisert av de ansatte i oppstarten
av prosjektet, og det ble diskutert pa brukerforum hvordan man skulle forholde seg til
fortrolig informasjon som ble gitt av enkeltpersoner pa meter og i andre former for samtaler.
Det ble ikke inngétt noen formell avtale mellom de pargrende om taushetsplikt relatert til

personlige opplysninger som kom fram underveisi progektet, men i falge de ansatte ble det i
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forbindel se med diskusjonene rundt dette temaet utviklet en form for uformell konsensus
mellom brukerne om ikke a videreformidle sensitiv informasjon utenfor gruppen av deltakere.
Ingen av de pargrende tok opp dette som noe problem i intervjuene, verken generelt eler i

forbindelse med spgrsma om etiske problemstillinger.

| IKT-basert pargrendestette ble mange svaat godt kjent med hverandre og med de ansatte. |
samtaler mellom pérgrende og ansatte har det derfor veat naturlig a sparre de ansatte om de
hadde snakket med andre pararende og om hvordan det stod til med dem. | felge et par av de
ansatte hadde det vaat en utfordring & vurdere hva man kan fortelle om andre deltakeres
helse- og livssituasjon uten & ga ut over taushetsplikten. Denne utfordringen skiller seg noe
fravanlig praksisinnen helsetjenesten fordi den ansatte i IK T-basert pargrendestette er
helsepersonalei tradisonell forstand samtidig som at man er en del av et sosialt nettverk med
hey grad av dpenhet rundt egen livssituasion. | intervjuet ble det ogsa beskrevet som en
utfordring & vurdere hvordan man skal forholde seg til informasjon om pasienter man i liten
grad kjenner ut over hvordan den pérerende har beskrevet ham eller henne. A arbeide med
pargrende (og til dels syke) pa en sik méte man har gjort i IKT-basert parerendestette er i
felge et par av de ansatte utfordrende fordi man bl.a. ma gjere etiske vurderinger i forhold til
situagoner man ikke har mye erfaring med i en mer tradisjonell helsetjeneste. Det ble derfor
framholdt betydningen av & ha ansatte med lang erfaring fra & handtere etisk vanskelige
situagoner, og at de ansatte stadig tar dette opp i sin vurdering av egen og andres praksis.

4.4.2 Miste IKT-utstyr og venner

Dersom en deltakende pasient dade eller fikk fast langtidsplass pa sykehjem métte de
pargrendei IKT-basert pararendestatte levere fra seg PC-utsyret i |gpet av to maneder, og
dermed ikke lenger tadel i progektets aktiviteter. De ansatte beskrev dette som vanskelig
fordi de pargrende hadde investert relativt myei a etablere et nytt IK T-basert sosialt nettverk.
| likhet med de pararende opplevde de ansatte at to maneder var for kort tid fordi de
pargrende hadde stort behov for stette fra sine venner i sorgprosessen som falger av slike
hendelser. Ansatte hadde heller ikke forutsett at det evt. skulle vaae vanskelig a avslutte IKT-
basert pargrendestette etter endt prosjektperiode pga. at man da métte ta bort et tilbud som
hadde vist seg & bli sdpass viktig for deltakernes sosiale miljg. A miste tilbudet som var gitt
giennom deltakelse i prosjektet var en etisk problemstilling som de parerende var svaat
opptatt av i bade IKT-basert pargrendestette og de tilsvarende prosjektene i Sverige og EU
(Magnusson 2002 og 2005).
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4.4.3 @kt belastning for péarerende?

Det synes & vage en relativt gjengs oppfatning blant de ansatte at pargrende vil kunne
redusere fysisk og psykisk belastning gjennom & benytte seg av tilbudenei IKT-basert
pargrendestette. | tréd med tilbakemel dingene fra de pargrende nevnte ogsa de ansatte at
enkelte pasienter var skeptiske til den pararendes deltakelse, og at dette kunne vaare en
belastning for bade pasient og paregrende. En deltaker opplevde denne bel astingen som sa stor
at han métte trekke seg fra prosjektet etter naamere ett ars deltakel se.

Det har vaat stilt spersma om deltakelsei IKT-basert parerendestette kan fere til at
pararende strekker seg for langt mht. & ha pasienten boende hjemme fordi de ikke vil miste
utstyret eller den sosiale kontakten med andre pararende. Pa sparsmal om dette trodde et par
av de ansatte det kan vaae en viss fare for at enkelte kan fa en gkt totalbelastning ved at de
strekker seg lenger enn de ellers ville ha gjort. Pa den annen side holdes det fram at

bel astningen trolig reduseres for mange pga. gkte kunnskap om hvilke rettigheter man har i
forhold til hjelp fra det offentlige, at de parerende stetter hverandre mht. a sake hjelp nar det
er ngdvendig, og at de pararende i prosjektet har blitt mer bevisst pa egne behov for a kunne
leve et godit liv. | IKT-basert pargrendestette har pararende med stor belastning blitt fulgt

tettere opp av de ansatte enn pararende med mindre belastning.

4.5 Viderefaring av | KT-basert par arendestette?

Det synes som at alle de ansatte var positivetil aviderefgre IKT-basert pararendestette i
Ngttergy og Tensberg. Det var imidlertid noe ulike meninger om hva som burde vektleggesii
tilbudet, og hvilke grupper av pargrende/pasienter som ber inkluderes. Det ble lagt vekt pa at
de fleste pargrende og pasienter vil habest nytte av tilbudet i en tidlig fase av pasientens
sykdomsutvikling. For & sikre rekruttering av de pargrende som vil ha best nytte av tilbudet,
og for & utnytte personalressursene best mulig, hevdet enkelte at man burde gi tilbud til flere
kommuner enn Netteray og Tansberg. Det ble ogsa foreslatt &inkludere pararendetil andre
typer pasienter som kronisk muskelsyke, barn med atferdsvansker og kreftpasienter. Ved
inklugon av andre grupper vil det trolig veare viktig & etablere homogene grupper av
pargrende, og at stettetilbudet og informasjonen tilpasses den gruppen man rettet seg mot. |
intervjuene ble det ogsa diskutert om det kunne vaare aktuelt & lage et stettetilbud som i sterre
grad retter seg mot pasienter og deres spesifikke behov. Alle de ansatte var imidlertid opptatt
av at det var viktig agi et tilbud til parerende fordi de ofte har liten stette slik hel sevesenet
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fungerer i dag.

59



5. DISKUSJON

5.1 Metode

Evalueringens mal settinger ble satt opp i samarbeid mellom oppdragsgiver (Ngtteregy
kommune og Kommunenes sentralforbund) og oppdragstaker (Henaasenteret, Hagskolen i
Vestfold). Slik disse ble satt opp innebar det at man trengte fokus pa bade kvantitative (" hvor
ofte”, "hvor mye”, "effekt av”) og kvalitative ("hvordan”, "hva betyr”) beskrivelser. Derfor
var det naturlig & benytte metoder som bade ga kvantitative data ved hjelp av sparreskjema og
elektronisk registrering av IKT-bruk og kvalitative data ved hjelp av ulike former for intervju.
Gjennom bruken av flere metoder ansket en afa et mer helhetlig bilde av IK T-basert
pargrendestette enn det bare en metode kunne gitt. | tillegg ansket man a kunne vurdere
gyldigheten eller validiteten av resultatene ved @ sammenlikne informasjon innhentet med
flere ulike metoder og fra ulike grupper av informanter (triangulering) (Brannen, 1995;
Denzin, 1970).

Fokusgruppeintervjuer ble nyttet for & hente beskrivelser av bade pargrende og ansattes
opplevelser av adeltai prosektet. Fokusgruppemetodikk ble vurdert som egnet metode fordi
informantene kjente hverandre godt, hadde startet omtrent samtidig i prosjektet, og hadde
felles opplevelser relatert til IKT-basert parerendestette. Det var et hap at diskusionene
deltakerne i mellom skulle gi utdypende informasjon om progjektet, og gi opphav til et
mangfold av oppfatninger og beskrivelser. Gjennom ala de paregrende deltai en mer eller
mindre strukturert diskusjon vedragrende deres opplevelser av a deltai prosjektet var det ogsa
et gnske at evalueringen kunne bidratil prosjektets malsetting om & gke de pararendes
bevissthet rundet egen livssituasion, og divareta/utvikle det sosiale samholdet i gruppen av
pargrende.

For avurdere gyldigheten av evalueringens resultat og konklusjoner ville det muligens vaat
en fordel, saalig for den kvantitative delen, dersom en hadde hatt flere informanter, og om en
hadde kunnet randomisere aktuelle pararende til intervensons- og sammenlikningsgrupper.
Det er en styrke ved evalueringen at ale deltakere i progektet deltok i tilnaamet alle deler av
evalueringen. Det styrker evalueringens gyldighet at resultater frade ulike deler av
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evalueringen stort sett bygger opp under de samme hovedkonklusjonene. Det styrker ogsa
gyldigheten av resultatene at det i hovedsak ble nyttet validerte sparreskjema, og at
fokusgruppeintervjuene ble gjennomfart og anal ysert pa en strukturert matei trad med
anbefalinger fra erfarne forskere (Malterud, 1996; Morgan & Kreuger, 1998). Selv om
Malterud (Malterud, 1996) og Morgan og Kreuger (Morgan & Kreuger, 1998) ikke mener at
det til enhver tid er ngdvendig i fokusgruppeintervjuer ville nok styrket gyldigheten om ale
deler av intervjuene var blitt skrevet ut ordrett (transkribert), og om en sekretag” hadde deltatt i
aleintervjuene. Av ressursmessige grunner var dette ikke mulig. | tillegg kunne en fétt et noe
mer utdypende bilde av prosjektet dersom pasientene og de ansatte i kommunehel setjenesten
hadde deltatt i evalueringen. Det er mulig at informantene kan ha holdt noe sensitiv
informasjon tilbake i gruppeintervjuene fordi de fant det vanskelig &ta dette opp i paher av
andre, og/eller at gruppediskusjonen ga et visst presstil & vaae enige med de andre i gruppen.
Det syntesimidlertid som at informantene kjente hverandre godt, og at stemningen under
intervjuene var dpenhjertig. Moderator var svaat opptatt av dinkludere ale i diskusjonen, og
afa utdypet utsagn som avvek fra de flestes oppfatning. For eksempel var det i intervjuet lagt
stor vekt pa a undersgke mulige belastninger for parerende og pasienter ved a deltai
prosjektet. Diskugonene informantene i mellom bidro til verdifull innsikt man vanskelig
kunne oppnadd i for eksempel individuelle intervju. Individuelle intervju ville imidlertid
kunnet gi utdypende informasjon om enkeltpersoners utvikling og opplevel ser knyttet til IKT-
basert pargrendestette.

Fokusgruppeintervjuene be gjennomfart etter sekstil atte maneders deltakelse i prosjektet.
Det er mulig at de oppfatninger og beskrivelser de pargrende ga dette tidspunktet var noe
annerledes enn de ville vaat dersom de hadde blitt intervjuet ved avslutningen av prosjektet.
Basert pa utsagn fra da ansatte som ble intervjuet ved prosektets sutt er det f.eks. mye som
tyder pa at de pararende ville uttrykt mindre frustrasjon over tekniske problem med
bildetelefon fordi disse problemene ble |ast etter hvert.

Om man gér ut i fraat funnene fraevalueringen er relativt gyldige for IKT-basert
pargrendestette kan man ikke uten videre ga ut i fraat alle andre kommuner vil ha samme
typer effekt med en tilsvarende intervensjon. Man kan mao. ikke uten videre generalisere
resultatene av evalueringen. Dette er bl.a. fordi utvalget av informanter er for lite og de utgjer
ikke et tilfeldig utvalg av en befolkning. Intervensjonen, deltakerne, resultatene og méten
evalueringen er giennomfart pa er imidlertid relativt godt beskrevet i denne rapporten og i
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Nettergy kommunes egen rapport (Holmene, 2006). Ut fra dette kan leseren selv vurdere
overfagrbarheten (Lincoln & Guba, 1985) av denne studien til egen kommunes mulige prosj ekt

ved ngye & gjennomga studiens innhold, og settingen den ble gjennomfart i.

5.2 Resaultat

Kort oppsummert indikerer resultatene av denne evalueringen at de aller fleste av de eldre
pargrende var svaat forngyde med det nye hjelpetilbudet de har fétt gjennom IKT-basert
pargrendestette, at de har brukt IKT-verktayet i stor utstrekning, at alle enkeltdeler av
prosjektet har vaat nyttig for mange, at de fleste har ervervet seg ny kunnskap om pleie og
omsorg av demente og slagpasienter, og at de har hatt nytte og glede av det nye sosiale
miljget som ble etablert gjennom deltakelse i prosektet. Utsagn fra parerende og ansatte
indikerer at disse faktorene kan ha vaat med pa & forebygge stress og fremme mestring blant
de parerende. Organisatorisk og administrativt har gjennomfaringen av prosjektet vaat
relativt vellykket til tross for en del tekniske problem i forbindelse med servereni Sverige,
bildetelefon, og elektronisk kommunikasjon med sykehuset. Det er usikkert hvilken nytte
pasientene i deltakerfamiliene har hatt av den pargrendes/familiens deltakelse i prosjektet. Det
er mulig det kan ha vaart forskjeller mellom demens- og slagfamilienes opplevel se og nytte av
IKT-basert pargrendestette. Pga. et lavt antall deltakerfamilier og pga. méten de kvalitative
dataene ble samlet inn paer det i analysene ikke forsgkt & skille mellom demens- og

slagfamilienes opplevel se og nytte.

Hovedkonklusjonene er langt pavei i trad med de funn som ble gjort i det svenske Action-
prosjektet (Magnusson, 2002, , 2005). Action-prosjektet er svaat sammenliknbart med IKT-
basert pargrendestette da de bygger pa samme teknologi, laaingsprogram og hjelpetilbud. Det
kan imidlertid synes som at IKT-basert pararendestette har hatt noe mer fokus pa
nettverksbygging enn Action-prosjektet. Mulige arsaker til dette kan vagre at man i IKT-basert
pargrendestette har hatt mer homogene grupper mht. alder, diagnoser og sivilstand, og at de
pargrende av den grunn har lagt sterre vekt pa dette. | likhet med IKT-basert parerendestette
hadde ogsa det svenske prosjektet en del tekniske problem. Det er usikkert om problemene
var de samme i de to progektene.

Internasjonal e, europeiske og norske studier viser at relativt fa eldre mennesker eier og bruker
PC/datamaskin (Irizarry & Downing, 1997; Irizzary et a., 2002; Irvine, 2003), og at eldre ofte
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har lav selvtillit i forhold til alaare seg dlik bruk (Marquié, Jourdan-Boddaert, & Huet, 2002).
Studier viser ogsa at eldre kan ha vansker for &lagre seg bruk av IKT-utstyr (Freudenthal,
2001; Westerman, Davies, Glendon, Stammers, & Mathews, 1995), men at dette ikke er
tilfellet dersom opplaaingen er tilpasset eldres behov og laaringsmanster, og dersom de ser at
de kan hanytte av utstyret (Czgja & Sharit, 1998; Jay & Willis, 1992; Kubeck, Miller-
Albrecht, & Murphy, 1999; Magnusson, Hanson, & Borg, 2004; Morgan Morris, 1994). | tréd
med Marquié et. al.s studie (Marquié et a., 2002) ga de eldre parerende for deltakelsei IKT-
basert pargrendestette uttrykk for lav selvtillit mht. om de kom til &laare seg bruken av IKT-
utstyret. De laate seg imidlertid bruken av IKT-utstyret relativt enkelt, og de brukte det i stor
grad. Grunnen til dette er trolig at programvaren og opplaaingen var utviklet og til passet
salig til eldre pararende uten erfaring med bruk av IKT, og at de raskt fikk positive
erfaringer gjennom & skaffe seg kunnskap, sosiale kontakter, og underholdning som

kabalspilling og lesing av nettaviser.

Selv om det finnes studier som viser positive effekter av stettetilbud rettet mot pargrende til
eldre syke (Bass, McClendon, Brennan, & McCarthy, 1998; Brodaty & Gresham, 1989;
Brodaty, Gresham, & Luscombe, 1997; Marriott, Donadson, Tarrier, & Burns, 2000;
Mittelman, Ferris, Shulman, Steinberg, & Levin, 1996) har de faareste studier vist positive
effekter mht. redusert belastning, stress, eller psykiske symptom (Cooke et a., 2001). De
intervensonene som har vist mest overbevisende effekt er i fglge Cooke et.al. (2001) de som
har hatt en sosial komponent som en viktig del av intervensjonen. Arsaker til noe nedsl&ende
resultater av intervensjoner rettet mot pargrende kan vaare at det er vanskelig aregistrere
bedring fordi bade pasient og pararende naturlig blir eldre og ofte mer skrepelig i lapet av
intervensjonen, og at studiene som i stor grad har brukt kvantitative mal, har vaat for sma og
vart i for kort tid. | tillegg er det hevdet at man ikke godt nok har definert eller vurdert hvem
som bgr vaare malgruppe, hvaman har gnsket a oppna, eller ndr i omsorgskarrieren det er
mest hensiktsmessig & motta hvilke stettetiltak (Schulz, 2001). | IKT-basert pargrendestette
har eni stor grad hatt fokus pa a gke de pargrendes kunnskapsniva, og a bygge et sosialt
nettverk hvor de parerende kan sgke kunnskap og praktisk og emosjonell stette. Resultatene
av bade sparreskjema- og intervjuundersakelsene indikerer at dette har vaart vellykket. | likhet
med de fleste andre studier har det i denne evalueringen vaat vanskeligere avise at de
pargrendes belastnings- og stressniva ble pavirket i positiv retning. Dette trenger ikke bety at
det ikke har vaat positive effekter mht. dette, men at det er betydelig vanskeligere aregistrere

fordi disse faktorene pavirkesi stor grad av mange utenforliggende forhold, og at det krever
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en lenger oppfelgingsperiode enn ett & som i denne evalueringen. Det er ogsa mulig, slik et
par ansatte hevdet, at man ville fétt enda bedre effekter i det lange Igp dersom man hadde
rekruttert parerendei en tidligere fase av omsorgskarrieren. Dette synet stettes av bl.a.
Schultz (Schulz, 2001).

Det er noe vanskelig & vurdere hvilken effekt IK T-basert pargrendestette har hatt for
pasientene da disse ikke har vaat intervjuet og fordi de parerendes svar var vanskelig atolke.
En del pararende mente imidlertid at de gjennom bedret kjennskap til sykdom, pleie og
omsorg kunne gi bedre hjelp til pasientene. | tillegg hevdet enkelte at de pga. IKT-basert
pargrendestette hadde det bedre selv, og at de derfor handterte vanskelig atferd hos den syke
pa en bedre méte. Dette er i tréd med teorien for progjektet, og med andre studier som viser at
pargrendes hel setilstand pavirker kvaliteten pa den omsorg som blir gitt (Dunkin & Anderson-
Hanley, 1998).

Det er mulig at slike hjelpetiltak som IK T-basert pargrendestette kan redusere kostnader for
det offentlige (Magnusson, 2005; Magnusson & Hanson) i form av mindre bruk av
hjemmetjeneste, kort- og langtidsplass pa sykehjem og innleggel ser pa sykehus. Bade
pargrende og ansatte hevdet imidlertid at IKT-basert pargrendestette muligens kan ha bidratt
til okte kostnader for det offentlige fordi de parerende/pasientenei starre grad benyttet seg av
de stegnader de hadde rett pa, og at de var blitt mer bevisste pa sine rettigheter og behov mht. &
nytte kort- og langtidsplass pa sykehjem. | en intervensjonsstudie av Montgomery &
Borgotta (Montgomery & Borgotta, 1989) vises det for eksempel at ulike stettetiltak (ikke
IKT-relatert) farte til mindre bruk av sykehjem (kort- og langtidsplass) blant eldre syke som
ble pleiet av sine barn, mens det var mer bruk av sykehjem blant eldre syke som ble pleiet av
ektefeller. Dersom pararende i starre grad benytter seg av de rettigheter de etter loven har ma
dette anses som positivt selv om det evt. farer til gkte utgifter for det offentlige. Det er stor
sannsynlighet for at starre bruk av slike stette- og hjelpetiltak i lengden vil virke forbyggende
mht. de pargrendes egen belastning og helse, og at dettei sin tur vil kunne redusere

offentliges utgifter til denne gruppen.

5.3 Etikk



Som med alle andre tjenester i helsevesenet er det forbundet en rekke etisk vanskelige
problemstillinger med det tilbud som er gitt gjennom IK T-basert pargrendestette. Pga. at man
i helsevesenet har relativt liten av erfaring med bruk av IKT glik det er brukt i denne
sammenheng, har gjort at de ansatte oftere enn ellers har mattet gjare etiske vurderinger i
forhold til det hjelpetilbud en har gitt pérerende og pasienter. A evaluere pé en fyllestgjgrende
méte etiske problemstillinger forbundet med tjenesten krever en studie i seg selv. Derfor var
det ikke en hovedmal setting med denne evalueringen & vurdere de etiske problemstillingene
forbundet med IKT-basert pargrendestette. Det vises derfor til arbeider gjort av Magnusson &
Hanson (Magnusson & Hanson, 2003) (2003), Magnusson & da Silva (Magnusson & Barbosa
da Silva, 1999), Kulland (Kulland, 2006), og Bjerneby et.al. (Bjarneby, Topo, & Holthe,
2001) som diskuterer etiske problemstillinger forbundet med bruk av IKT i hjemmebasert
omsorg. De etiske problemstillingene de pargrende og de ansatte tok opp i intervjuene
diskuteres av disse forfatterne med bl.a. utgangspunkt i Action og IKT-basert pargrendestette
Slik IKT-basert pargrendestette har blitt gjennomfart pa, og slik de parerende og ansatte
vurderte de etiske sidene ved prosjektet, er det lite som tyder pa at hjelpetilbudet ikke burde
vaat gitt. Dersom tjenesten skal tilbys pargrende i framtiden og/eller i andre kommuner er det
svaat viktig dunderstreke at det skal vaare et supplerende tilbud til det allerede eksisterende
hel setilbudet. | tillegg matilbudet ikke vaare med pa a gke bel astningen for verken pararende
eller pasient, det maikke legge et press pa pararende til & beholde den syke lenger hjemme
enn hva som er bra bade for pasient og parerende, og regler om taushetsplikt, konfidensialitet
og samtykke mafalges. Det er saalig viktig & vurdere hvilken betydning slike tiltak kan hafor
pasienten. Ved en mulig innfaring av |KT-basert pargrendestette eller liknende tilbud er det
ngdvendig atamed i de etiske vurderingene hvilken betydning det vil ha dikke gi parerende
og pasienter et dikt tilbud. Mye av samfunnsutviklingen legger opp til at IKT skal nyttes, og i
dag gis det for eksempel mye viktig informasjon til innbyggernei Norge viainternett. Det er
ogsa ofte billigere og mer effektivt & kunne handle og betale regninger over internett, og mye
kommunikasjon mennesker i mellom foregér via e-post. A beherske og ha anledning til &
nytte IKT vil kunne vaare en faktor for bemyndigel sen av mange eldre gjennom at den kan

bidratil gkt kompetanse, autonomi, trygghet og sosialt nettverk.

5.4 Veien videre

IKT-basert pargrendestette ma regnes som et pilotprogiekt i Norge. | en vurdering om man

skal innfere et tilsvarende eller liknende tilbud i andre kommuner kan ikke resultatene fra
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dette progjektet gi alle svar. En klar konklusjon er imidlertid at pararende og ansatte er godt
forngyde med tilbudet. Progjektet er pt. viderefart som en ordinaa kommunal tjeneste i
Ngttergy og Tensberg. Alle ansvarlige parter i prosjektet, dvs. kommunene Negtteragy og
Tansberg, Sykehuset i Vestfold HF, Tansberg, og Hagskolen i Vestfold gnsker a viderefare
prosektet i et samarbeid med andre interesserte kommuner i Vestfold (Orre, Holmene, &
Lenningdal, 2005). Gjennom et starre nedslagsfelt vil en lettere kunne inkludere de parerende
og pasienter tilbudet er best egnet for, og man kan evt. inkludere andre grupper av pararende
dersom en kan utvikle og tilby laaingsprogram for disse. Ved en utviding av prosjektet hvor
en inkluderer flere personer og dekker et starre geografisk omrade vil det muligens vaae en
utfordring a etablere nettverk med sa tette band mellom paragrende og mellom parerende og

servicekontor slik man har klart i IKT-basert pargrendestette.

Ved dinkludere flere brukere vil en hamulighet for a redusere administrasjonskostnadene pr.
deltaker. IKT-basert pargrendestette mener at de med samme bemanning som de har i dag

(1 stilling) kan betjene 80-100 deltakerfamilier der den ene har demens eller slag. | denne
evalueringen er det ikke foretatt gkonomiske beregninger pa hvor mye tjenesten har kostet, og
hvor mye en kan regne at man har spart gjennom den forebyggende aktiviteten. Beregninger
foretatt ved Hogskolan i Boras tyder pa at et tjenestetilbud sammenliknbart med IKT-basert
pargrendestette er gkonomisk sett regningssvarende kommunen (Magnusson 2005). | de
svenske kommunene Marks og Boras er en tilsvarende tjeneste som IK T-basert

pargrendestette gjort til et ordinaat helsetjenestetilbud til aktuelle pargrende og pasienter.

Basert paresultatene av denne evalueringen er det lite som taler for at man ikke skal kunne
iverksette liknende tilbud i andre kommuner i Norge. Det er imidlertid av svaat stor
betydning at man tar de nevnte etiske overveielser far og underveisi innfaringen av

hel setjenestetilbudet. Denne typen hel setjenestetilbud er sdpass nytt og framtidsrettet at flere
og sterre forsknings-/eval ueringsprosjekt er nadvendig for a kartlegge videre hvilke effekter
tilbudet kan ha for pargrende, pasienter og helsevesen. | tillegg ber det undersakes hvem som

(ikke) vil hanytte av tilbudet, og nér i sykdoms-/pleiefasen utbyttet evt. vil veae starst.
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VEDLEGG
Vedlegg 1

ENKELTSP@RSMAL BRUKT | IKT-BASERT PARGRENDEST@TTE
(SPORRESKJEMA)

Enkeltspearsmal om kunnskap og belastning:

Hvor stort behov har du for mer kunnskap om pasientens sykdom, og hvordan man best kan ta
hand om han/henne?

Angi hvor belastende du opplever & métte tilrettel egge, assistere og/eller hjel pe pasienten:

Enkeltsparsmal om IKT etter ett ars deltakelse:
Hvor forngyd er du med utbyttet du har hatt av a deltai IKT-basert pargrendestette?

Hvor forngyd er du med utbyttet du har hatt av pros ektets enkeltdeler?
e Lagingsprogrammet

Kontakt over bildetelefon

Diskusjonsforum

Kontakt med de ansatte

Spill/internett/e-post oa.

Hvor ofte har du brukt datamaskinen siste tre maneder?

Alle sparsmal har 7-delt svarskala
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Vedlegg 2

INDEKSER BRUKT | IKT-BASERT PARGRENDEST@TTE (SPGRRESKJEMA)

Indeks Svarskala

Antall Inkluderte sper smal/tema*:

spear smal/
tema

Sosialt 5-delt
nettverk

Sosial stette 4-delt

Pér arende- 5-delt
stress

6 Hvor ofte mater du vanligvis, og tilbringer tid sammen med:

Barn

Barnebarn

Sasken

Andre familiemedlemmer
Naboer

Andre venner og bekjente

20 Vis hvor ofte du har de falelser somer beskrevet nedenfor.

P& balgelengde med mennesker rundt meg
Mangler omgang

Ingen jeg kan henvende meg til

Faler meg ikke alene

Falger meg som en del av en vennegruppe
Myetil felles med mennesker rundt meg

Har ikke lenger noen jeg stér nasr

Har ingen & dele interesser og tanker med
Utadvendt person

Finnes mennesker jeg faler meg knyttet til
Faler meg utenfor

Mine sosiale kontakter er overflatiske

Ingen som virkelig kjenner meg

Faler meg isolert fraandre

Har ingen & veare sammen med

Det finnes mennesker som virkelig forstér meg
Er ulykkelig over & vamre tilbakeholden

Har mennesker rund meg, men ikke med meg
Finnes mennesker jeg kan snakke med
Finnes mennesker jeg kan henvende meg til

15 Hvordan du faler det akkurat na.

Holder ikke ut

Trenger ferie/avkobling

Deprimert

Omsorgsarbeidet gér utover helsa

Redd for at det skal skje en ulykke med pasienten
Finnes ikke lgsninger pa egne problem
Vanskelig adrapaferie

Endrede rutiner i hjemmet pga. pasienten
Endret livskvalitet/levestandard pga. pasienten
Flau p& pasientens vegne

Forhindret & ha gjester grunnet pasienten

Sint og sur pa pasienten

Frustrert sammen med pasienten
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Generell hdse 4-delt 20

Sste 2 uker:

Konsentragon

Spvnlgshet

Holdt deg engagjert

Ute blant andre

Greid deg bra

Tilfreds med méten en har fungert pa

| stand til &ta bestemmelser

Fait deg under press

Ute av stand til & mestre vanskeligheter
Kunnet glede deg over daglige gjgremdl
Tatt tingene tungt

Magtt egne problem

Alt vokser over hodet pa deg
Ulykkelig og nedtrykt

Mistet selvtillit

Fait deg som verdilas person

Tilfreds

Nerves

Ikkei stand il & gjere det minste

*modifiserte spersmal/tema fra sparreskjemaet
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Vedlegg 3

INTERVJUGUIDE FOR FOKUSGRUPPEINTERVJU MED PARGRENDE

1) Jeg vil ferst be dere om atenke tilbake til da dere ble med i progektet IKT-basert pargrendestette,
og sa notere pa arket foran dere 2 positive forventninger og 2 motforestillinger dere hadde il & deltai
prog ektet.

(vente) Natar vi en kort runde der dere nevner, og kort kommenterer, én positiv forventning og en
motforestilling hver.

2) Hvordan har det veat & veae med i IKT-basert pargrendestette?
3) Hvordan tror dere ektefellen deres opplever deltakelsen i progektet?
4) Er det noe som har virket belastende for deg eller din ektefelle pga. deltakelsen i progektet?

5) Hva har dere laat som falge av & vaare med i dette prosjektet? — og hvordan har det evt. pavirket
hverdagen deres?

6) Har dere blitt sikrere pa dere selv som parerende og pleier av den syke ved a deltai dette
prog ektet? — beskriv evt. hvordan.

7) Det avage parerende til en syk hjemmeboende ektefelle kan svaat ofte veae belastende, bade
fysisk og mentalt. Har deltakelse i prosektet veat med pa a endre denne belastningen? — og evt.
hvordan?

8) Kan dere reflektere litt rundt felgende pastand: ” Pargrendes deltakelse i IK T-basert pargrendestette
farer til at den syke kan bo lenger hjemme enn dersom pérerende ikke hadde vaat med i prosjektet”

9) | lgpet av dette halvaret har dere

- fétt opplaaing i bruk av IKT-utstyret

- har fatt teknisk utstyr montert hjemme

- har hatt kontakt med @stegard og andre parerende gjennom bruk av billedtelefon og
diskugonsforum

- og deltatt pa brukerforum og sosiale sammenkomster.

a) Jeg er interessert i & fa vite hvordan dere opplever at disse tiltakene har vaat administrert, og

giennomfart pa?

b) Hva kunne evt. vaat gjort annerledes? (for & bedre tilbudet)

10) Dersom en venn i samme situasjon som deg fikk tilbud fra sin kommune om avaae med i et
tilsvarende prosjekt som det du har vaat med pa. Hvaville du si til han eller henne?

11) Opplever dere noen betenkeligheter ved at kommunen gir dette tilbudet til pargrende i deres
situagion? —evt. hvilke?

12) Masettingen ved denne samtalen var &fainnblikk i hvordan dere har opplevd avaae med i IKT-
basert parerendestette. Som en oppsummering av det jeg har oppfattet dere har sagt kanen s at
dere.......... Synes dette som en grel oppsummering? — og er det evt. viktig aspekt vi ikke har
diskutert eller som burde veat mer omtalt?
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Vedlegg 4

INTERVJUGUIDE FOR INTERVJU MED ANSATTE*

1) Hvavar, etter deres mening, den viktigste malsettingen ved IK T-basert parerendestette?
2) Hvaer Deresinntrykk av de parerendes opplevelse av adeltai prosektet?

3) Tror dere det har veat noen belastning for parerende eller pasient som falge av at den parerende har
vaat med i progektet?

4) Har det tekniske utstyret bidratt til bedret sosial kontakt mellom brukerne? — evt. hvordan?
5) Vil et dlikt tilbud til parerende for hjemmeboende pleietrengende kunne redusere den totale
ressursbruken knyttet til pleie og omsorg for pasientene?
- evt. pa hvilken méte
6) Hvordan vurderer dere det tekniske utstyrets og dataprogrammets egnethet for e dre pararende?
7) Hvordan har det tekniske fungert i progektet?
8) Kan dere beskrive hvordan samarbeidet med de pararende har foregatt?
9) | hvor stor grad har du hatt kontakt med den pleietrengende?
10) Hvordan var ektefellenes deltakelsei progektet?
11) Hva kreves av kompetanse for en som skal hajobbe i sentralenheten?
12) Kan dere forklare hvordan progektet ble igangsatt og drevet
13) Hvordan kunne det evt. vaat gjort annerledes? — hvaer viktig for &faen god start pa prosjektet?
14) Hvordan vil dere beskrive samarbeidet med Hggskolen i Boras?
15) Hvordan vil dere beskrive samarbeidet med hjemmesykepleien?
16) Hvordan vil dere beskrive samarbeidet med Tansberg kommune?
17) Hvordan vil dere beskrive samarbeidet i progektgruppen?
18) Hvordan vil dere beskrive samarbeidet med sykehuset?
19) Har progektet styrket samarbeidet mellom sykehuset og kommunehel setjenesten?
20) Hvilke etiske problemstillinger er forbundet med tjenesten?
21) Bar progektet viderefaresi Natteragy og Tansberg? — og evt. i andre kommuner?
22) Er det andre ting dere gnsker ata opp som bgr med i evalueringen?

*Pga. de ulike rollene de ansatte hadde hatt i progektet ble et utvalg av sparsmalene tilt til de enkelte
ansatte
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Vedlegg 5

|KT-basert parerendestette
Ngttergy kommune - Helse og sosial
Hagskolen i Vestfold — avdeling Helsefag
Sykehuset i Vestfold-HF — Nevrologisk avdeling

ACTION-tjenesten bygger pa resultater fra EU-prosjektet ACTION,
videreutviklet ved Hogskolan i Bords, Sverige og tilpasset norske forhold

Nattergy kommune

INFORMASION TIL PAR@RENDE OG PLEIETRENGENDE OM TJENESTEN
"IKT-BASERT PARGRENDEST@TTE”

IKT-basert pargrendestette er en tjeneste som har som mal & bidratil at hjemmeboende
pasienter og deres pargrende opplever gkt mestring i hverdagen og styrket livskvalitet.
Malsetningen skal oppnas ved &

e Didratil at parerendetil hjemmeboende pasienter far gkt kunnskap og kompetanse
til @ mestre hverdagen.

o forebygge utbrenthet hos pargrende til hjemmeboende pasienter med behov for
hjelp til praktisk bistand og pleie

o forebygge og utsette innleggelser i institugon.

o tilrettelegge for sosial nettverksbygging mellom parerende

IKT-basert pargrendestette gjennomfares som et forsek for & haste erfaringer med og
videreutvikle et tjenestetilbud. Erfaringene fraforsgket skal avgjare om tjenesten bar
innfares som en fast del av tjenestetilbudet i kommunen, og om tjenesten ber viderefares il
andre kommuner.

Hvem er ansvarlig?

IKT-basert pargrendestette er et samarbeid mellom Netteray kommune, Sykehuset i Vestfold
HF og Hagskolen i Vestfold. Progjektet ledes av en styringsgruppe hvor kommunal direkter
Karen Kaasa, Ngttergy kommune, er leder.

Progjektet har mottatt gkonomisk stette fra Sosial- og hel sedirektoratet og Kommunenes
sentralforbund.

Progjektet er meldt til Personvernombudet for forskning, Norsk samfunnsvitenskapelig
datatjeneste AS, og er tilradd av Regional komité for medisinsk forskningsetikk.
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Hva bestér tjenesten av?
IKT-basert pargrendestette vil gi falgende rammer for tjenestetilbudet til de parerende:

1. De pararende (brukerne) far gratistilgang i eget hjem til datamaskin, bildetelefon og internett-
tilgang. Brukerne kan fritt bruke et opplagingsprogram og informasjon fra progektets egen
database. Bildetelefonen kan nyttestil & kontakte andre brukere, et service-senter og i noen
tilfeller Sykehuset i Vestfold. Progektet er ansvarlig for installering av alt utstyr og opplaaing
av brukerne.

2. Et service-senter som falger opp de pargrende viatelenettet, og tilrettelegger for samhandling
og sosial kontakt mellom de paregrende.

3. Brukernevil bli spurt om adeltai vurderingen av tjenesten. Brukerne kan opprettholde
tjenesten selv om de ikke gnsker adeltai vurderingen / alle deler av vurderingen. Vurdering
vil omfatte falgende deler:

a. Intervjuer om hvordan brukerne opplever tjenesten. Intervjuene vil bli gjennomfart
bade individuelt og i grupper. Noen intervju vil bli gjennomfert ved hjelp av
billedtelefon

b. Sparreskjema om opplevelse av tjenesten og hvordan tjenesten benyttes

c. Kartlegging av hvilke tjenester som benyttes (gj eres automatisk). Kartleggingen vil
omfatte hvordan PC og videotelefonen brukes (driftstid pa Internet, hvilke
internettadresser som er benyttet, antall oppringer pa videotelefon, hvilke
videotel efonnummer som ringes)

4. Helsepersonell vil bli intervjuet om hvordan de vurderer nytteverdien av tjenesten IKT-basert
pargrendestette for den enkelte parerende og den pleietrengende.

Alle data som innhentes av progektet vil bli oppbevart uten tilgang for uvedkommende. Alle
opplysningene skal anonymiseres dlik at de ikke kan tilbakefarestil den enkelte bruker. Alle
forskere og medarbeidere tilknyttet progektet er underlagt taushetsplikt.

Ingen opplysninger som komme fram i rapporteringer fra progjektet kan tilbakefarestil den
enkelte bruker, med mindre det er gjort individuelle avtaler med den enkelte bruker i forhold
til bruk av bilder eller deltakelsei offentlige presentasjoner.

Deltakelse er frivillig:

For brukere som far tilbud om adeltai IKT-basert parerendestette er det frivillig & delta, og
det er mulig atrekke seg pa et hvilket som helst tidspunkt. Brukerne kan ogsa reservere seg
fraddeltai hele éller deler av evalueringen.

A trekke seg medfarer ikke erstatnings- eller begrunnelsesplikt, eller andre konsekvenser i
forhold til tjenester fra helsesektoren.

Nar starter og avsluttes prosektet?
De farste brukerne vil tai bruk tjenesten 1. september 2003. Prosjektet avsluttes ferste halvar
2005. Ved progektdutt (01.05.05) vil alle innsamlede data bli anonymisert.

Er det sparsma omkring progjektet kan henvendel se gjares til prosjektleder Eyvin Bjarnstad,
Hagskolen i Vestfold, Postboks 2243, 3103 Tansberg. Telefon 33031298.
Eyvin Bjgrnstad har ogsa ansvaret for behandlingen av alle data som samles inn.

Jeg har mottatt informasjon om |KT-basert par grendestgtte dik det framkommer over,
og har fatt en kopi av informasj onen og samtykker til a delta.
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Vedlegg 6

|KT-basert parerendestette
Ngttergy kommune - Helse og sosial
Hagskolen i Vestfold — avdeling Helsefag
Sykehuset i Vestfold-HF — Nevrologisk avdeling

ACTION-tjenesten bygger pa resultater fra EU-prosjektet ACTION,
videreutviklet ved Hogskolan i Bords, Sverige og tilpasset norske forhold

Nattergy kommune

AVTALE

................................................................................... pleietrengende

og |IKT-basert pargrendestette / Netteray kommune om deltakelse i tjenesten i perionden
(dag/maned/ar).........ccccceeveueunee. og inntil videre. Tjensten inngar i et forskningsprosjekt som
avsluttes senest 01.05.2005.

Rammer for parerende og peietr engende

Deltakel se innebagrer for pargrende/pleietrengende (familien) at utstyret, som bestér av PC,
skjerm, tastatur, mus, kamera og mikrofon og tilhgrende teleteknisk utstyr, vil bli montert i
deltakernes hjem

For asikre driftssikkerhet er det ikke tillatt & installere ekstern programvare i datamaskinen,
eller knytte til annet utstyr (skrivere, scanere mm), uten etter ssarlig avtale med IKT-basert
pargrendestette. Duker, blomster og pyntegjenstander kan av av sikkerhetsmessige arsaker
ikke plasseres pa utstyret.

Under forutsetting av at bruksanvisninger og vedlikehold felges og at det foreligger en
hjemmeforsikring som er gyldig, har familien ikke gkonomisk ansvar for utstyret som er
levert av IKT-basert pargrendestette, skader som er forarsaket av utstyret eller tyveri
av utstyret.

Utstyret vil vaare utplassert i familiens hjem sa lenge det er behov for stette til den
pleietrengende. Etter en periode pa 2 maneder gjeres det en undersgkelse for & bedamme om
familien har utbytte av tjenesten som gis fra IK T-basert pargrendestette. Hvis familen ansker
det, kan de ha utstyret inntil to (2) maneder etter at pleiebehovet har opphert.

Familen vil faveiledet undervisning og trening i bruk av utstyret for & kunne kommunisere
med pleiepersonell og andre familier, samt & kunne gjare bruke av multimediaprogram som er
produsert eller gjort tilgiengelig av IK T-basert pararendestate.

Installagon, flytte-, bruk- og abonnemangskostnader knyttet til tjenestebruken dekkes av IKT-
basert pargrendestette.
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Deltakelse i IKT-basert pararendestette er frivillig og kan nar som helst avbrytes uten
begrunnelse. Hvis familien velger a avslutte tjenesten vil det ikke pa noen méte pavirke
rettigheter og tilgang til andre helse- og sosialtjenester.
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Rammer for tjenesten |IK T-basert par erendestette
Alt utstyr eies av IKT-basert pargrendestette, som ogsa har ansvaret for at utstyret.

IKT-basert pargrendestette / Ngtteray kommune har ansvaret for drift av et service-senter som
famliene kan kontakte. Service-senteret vil gjare kjent til hvilke tidspunkt de er tilgjengelig,
og hvilke rutiner som gjelder for kontakt med senteret.

IKT-basert pargrendestette har ansvar for installasjon og vedlikehold av utstyret hjemme hos
familiene. Likesafor opplaging, stette og veiledning i bruk av utstyret og programmene i
avtaleperioden.

Inneholdet i database-programmene er faktagransket av fagpersoner, men hvis det oppstar
sparsmd eller usikkerhet omkring rad og presentasjoner anbefales det at familiene tar dette
opp med service-senteret eller annet hel sepersonell.

Lovbestemt taushetsplikt for helsepersonell gjelder for al kontakt gjennom tjenesten.

Jeg godkjenner herved min deltakelse i IKT-basert paregrendestette. Min deltakelse er
frivillig. Jeg kan na som helst avbryte min deltakelsei tjenesten uten begrunnel se.

Ngttergy, dato................... Ngttergy, dato....................
Pararende |IKT-basert pargrendestette
Pleietrengende

Utstyr er overlevert og installert, og bekreftes & fungere

Ngttergy, dato...........cevvevereennens

Mottatt av
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Vedlegg 7

HELSE SOR _ _
Rekruttering av brukeretil

Sykehuset i.VestfoId HF |Action

|KT-basert pararendestette

prosjektet
Klinikk Tgnsberg - Nevrologisk avdeling - Post L
Hovedomrade: Utarbeidet av: Revigonsnr:
Arbeidsprosesser Anne Beate Bohne 20.08.04
Dokumentidentifikasjon: Godkjent av: Godkj. dato:
PROSEDYRE - Pros ektgruppen
1.HENSIKT
Sikre at aktuelle kandidater til progjektet far tilbud om deltakelsei prosjektet
2.ANSVAR
Slagsykepleier

Pasientansvarlig sykepleier
3. UTFGREL SE / ARBEIDSBESKRIVELSE

Det skal farste dag etter innleggel sen utfares et innkomstintervju av pasienten/pararende. Som
en del av intervjuet skal sykepleier/hjelpepleier informere om Actionprosjektet for bosatte i
Nettergy og Tansberg kommune. Intervjuet skal legge fokus pad om pasient og pargrende kan
vaae aktuelle brukere av tjenesten. Registreringsskjema— Action IK T-basert parerendestette
skal fylles ut.

Dersom pasienten/paregrende vurderes til afylle brukerkriteriene, skal avdelingens Action -
kontakter kontaktes, for & sikre at innsamlet informasjon er tilfredsstillende. Avdelingens
Actionkontakt tar kontakt med @stegard dersom pargrende vurderes til & vagre aktuelle
brukere av Action. Kontakt mellom Kommunens representanter og post L skjer viatelefon
og/eller bildetelefon.

Brukerkriteriene skal vedlegges pasientinformasjon til alle slagpasienter

Etter utskriving fra Nevrologisk avdeling tar Slagenheten kontakt med bruker via bildetelfon
for en oppfalgingssamtale. Tid for kontakten med bruker avtales via @stegard.
Oppfalgingssamtale avtales til slagmeter og administreres av pasientens primaakontakt.
Samtalen bar begrenses til 10-15 minutter per bruker og skal ha et sykepleiefaglig fokus.

4. GENERELT

5. REFERANSER

6. VEDLEGG
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