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Forord

Denna populédrvetenskapliga skrift handlar om ett hilsoutbildnings-
program for personer med aldersforandringar i gula flicken, maku-
ladegeneration. Det &ar den vanligaste orsaken till synnedséttning hos
dldre personer. Sjukdomen ar kronisk och progressiv, dvs. synen blir
allt simre men man blir aldrig helt blind. Redan i ett tidigt stadium
uppstar problem i det vardagliga livet. Med rétt stod finns stora maj-
ligheter att ldra sig behédrska vardagsbestyren trots den daliga sy-
nen. Ett sddant stod finns i form av ett hédlsoutbildningsprogram, ”Att
finna nya vagar”. Programmet &dr evidensbaserat och har tagits fram
av Synneve Dahlin Ivanoffi ett flerarigt forskningsarbete.

Programmet bestar av en brukarbok och en handledning. Det har
utvirderats och befunnits vara mer effektivt &n de traditionella re-
habiliterande insatser som personer med makuladegeneration far.
Programmet befanns ocksé vara kostnadseffektivt, framforallt for att
kostnaderna for hemtjéanst minskade.

Programmet har anvéints pa syncentraler och har nu ocksa borjat
anvdndas inom primérvarden. Forhoppningsvis kommer kompetens
om synfragor att 6ka inom priméarvard och kommun, sa att rehabilite-
ring av &dldre personer med makuladegeneration kan borja redan dar
innan problemen blivit sa stora att specialistkompetens pa syncentral
kravs. Hélsoutbildningsprogrammet ”Att finna nya végar” bor bli en
viktig del av de insatser som kan ges pa basnivan.

For att sprida kunskap om programmet och stimulera till att det
anvands har denna populdrvetenskapliga skrift tagits fram. Den &r in-
tressant att ta del av, inte bara for att den lattfattligt beskriver pro-
grammet och dess effekter, utan ocksa for att man dar kan félja hur
ett verklighetsnara forskningsarbete gar till, fran planering av arbetet,
utarbetandet av programmet och slutligen utviarderingen av det. Att fa
fram ett evidensbaserat halsoutbildningsprogram kraver tid och kraft.

Brukarboken ”Att finna nya viagar” ges ut av Hjalpmedelsinstitu-
tet och handledningen till brukarboken av FSA, Forbundet Sveriges
Arbetsterapeuter.

Stockholm mars 2007
Hjilpmedelsinstitutet

Susann Forsberg Q{y

Avdelningschef
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Synneve Dahlin Ivanoff

Inledning

Denna skrift beskriver det vetenskapliga arbetet att ta fram det evi-
densbaserade hilsoutbildningsprogrammet ”Att finna nya viagar” och
de resultat som ligger till grund for dess nuvarande version. Utveck-
lingen av detta hilsoutbildningsprogram — som riktar sig till dldre
personer med aldersforandringar i gula flicken — har skett i flera faser.
Planering, intervention och utviardering har inte haft nagot réatlinjigt
forlopp; under tio ars tid har kunskap fyllts pa undan for undan for att
forma och styra arbetet. Denna process har troligtvis bidragit till att
programmet blivit framgéangsrikt och till att det borjat anviandas i pri-
mérvarden, bl.a. i Dalarna. Forhoppningsvis kommer kompetens om
synfragor att 6ka inom priméarvard och kommun, sé att rehabilitering
av dldre personer med aldersfordndringar i gula flicken kan borja re-
dan dir innan problemen blivit sa stora att specialistkompetens pa
syncentral kravs. Halsoutbildningsprogrammet ”Att finna nya véagar”
bor bli en viktig del av de insatser som kan ges pa basnivan. For att fa
en sidkrare professionell grund att sta pa bor man lasa de vetenskap-
liga artiklar skriften bygger pa.

Bakgrund

Forskning har visat att det ar sarskilt betydelsefullt for ett framgangs-
rikt aldrande att vi far uppleva god hélsa och kdnna engagemang och
kontroll 6ver de vardagliga aktiviteterna (1). Att forlora kontrollen
over de dagliga aktiviteterna paverkar darfor vilbefinnandet i hog
grad och ddrmed hélsan (2—4). Mitt intresse for folkhélsoarbetets bety-
delse for dldre personer ledde mig till att ldgga upp ett forskningspro-
gram, och som arbetsterapeut var en av mina grundidéer att utveckla
ett folkhélsoprogram som skulle satta aktivitet i fokus. Att forebygga
aktivitetsnedséittning och fradmja hédlsosamma aktivitetsmonster for
dldre var tva hornstenar i arbetet. Detta byggde pa antagandet att
beméastrande av vardaglig aktivitet ar hélsoframjande (5-7).

Jag ville ocksa fanga personerna tidigt i aldrandeprocessen, alltsa néar
deras aktivitetsformaga riskerade att nedséattas. Ju tidigare interven-
tionen startar och ju mindre allvarlig aktivitetsnedséttningen dr desto
battre ar forutsiattningarna for att man ska behalla aktivitetsforma-
gan (8—10) och darmed behélla hilsan. Aven om sannolikheten att bli
sjuk okar ju dldre man blir, utgor alder i sig dock inte nagon bas for att
forutsédga resultatet av en forebyggande och hilsoframjande atgéard.



Folkhélsoarbete ar systematiska och malinriktade samt hélsoframjan-
de och sjukdomsforebyggande insatser for att astadkomma en god och
jamlik héalsa for hela befolkningen (11). Folkhélsoarbete kan bedrivas
genom hélsoutbildningsprogram och betraktas som en viktig atgard
for att arbeta hélsoframjande med dldre personer. Praxis har visat att
deltagandet av dldre i hilsoutbildningsprogram har ett terapeutiskt
varde med en positiv effekt pa hilsan (12, 13). Gruppmetodiken har
ocksa visat sig ha betydelse for att beméastra de vardagliga aktivite-
terna och skulle ddrmed kunna anvéindas som ett medel i folkhélsoar-
betet. Fran borjan var ocksa utgangspunkten att programmet skulle
bedrivas inom priméirvardens ram eftersom priméirvarden har ett stort
ansvar for folkhélsa, men ocksa for att dldre med synnedséttning dr en
grupp som kan ha andra halsoproblem som hanteras av priméarvarden.
Dessa idéer blev utgangspunkt for det fortsatta arbetet.

Forskningsarbetet med att utveckla hélsoutbildningsprogrammet
startade i borjan av 90-talet med ett samarbete med Lisbeth Axelsson
Lindh, verksamhetschef for syncentralen i Géteborg. Samarbetet med
henne resulterade i att det framtida programmet, som skulle rikta sig
till dldre personer med aldersforéandringar i gula flicken, paborjades.

Aldersfordndringar i gula flicken &r den vanligaste orsaken till syn-
nedséttning hos dldre personer. Forskare har i epidemiologiska stu-
dier visat att forekomsten av dessa forandringar stiger med okande
alder och att det ar en mycket vanlig orsak till synnedsattning och
blindhet bland personer fran 75 ar och dldre (14—16). (Blindhet enligt
WHO:s definition 4r en synskédrpa sadmre &n 0,05.) Befolkningsstudier
(17-18) visar att ca 30 % av denna aldersgrupp ar drabbad. Aldersfor-
dndringar i gula flicken dr en progressiv, kronisk 6gonsjukdom som
drabbar den centrala delen av makula. Man blir dock inte helt blind.
Forandringarna medfor framfor allt nedsatt detalj- och fargseende. I
huvudsak finns det tva former av aldersforandringar i gula flacken:
en vat och en torr form. Den torra formen 4r vanligast och synnedsétt-
ningen sker langsamt och avtar s4 smaningom. Vid den vata formen
forsamras synen plotsligt och synskirpan forsamras betydligt och
snabbare.

Personer med aldersforandringar i gula flicken ar alltsa en stor grupp
som okar dramatiskt med stigande alder, och kan ndrmast ses som ett
folkhédlsoproblem. Trots att dessa aldersfordndringar bor ge nedsatt-
ning av aktivitetsformagan fanns vid denna tid valdigt lite forskning
pa omradet. Framfor allt inte vid tidiga tecken pa aktivitetsnedsatt-
ning, alltsa bland dem som enligt gdllande riktlinjer fortfarande an-
sags ha god syn. Pa de flesta syncentraler fanns det en synskarpegréans
pa 0,3 for att 6ver huvud taget kunna fa tillgang till rehabilitering.



Grundidén att fanga personerna tidigt i aldrandeprocessen for att
stoppa utvecklingen av aktivitetsproblem och att fanga dem nér de
fortfarande sag ganska bra resulterade i att vinda sig till personer
som har en synskéarpa battre én eller lika med 0,1 pa béasta 6gat. Det
var inte malgruppens synskédrpa som var viagledande utan malgrup-
pens upplevda problem. Aldre personer dr ocksa en grupp som kan ha
flera sjukdomar samtidigt med synnedsattning (9). Nar man arbetar
med &dldre maste man darfor ta hansyn till att det 4r en grupp som
aven har andra hélsoproblem. T.ex. dr det inte ovanligt att man har
dalig balans, ont i hofter, rygg och knén. I kombination med dalig syn
ger detta en annan aktivitetsnedsattning jamfort med att enbart ha
en synnedséttning.

Utvecklingsarbetet tillsammans med Lisbeth Axelsson Lindh o6ver-
gick i planering av ett forskningsprogram. Johan Sjostrand, professor
i oftalmologi vid Goteborgs universitet, kontaktades och medverkade
i arbetet med en fokusgruppsstudie. Syftet med denna var att se be-
hovet av ett hélsoutbildningsprogram for tidig intervention av dldre
personer med aldersforandringar i gula flacken. Den studien gav oss
starka indikationer till att fortsédtta att utveckla ett forskningspro-
gram. Nésta steg vara att ansoka om stimulanspengar fran Socialsty-
relsen for utveckling och utvardering av ett hélsoutbildningsprogram
for aldre som borjar fa synproblem vilket beviljades 1994. Den 1 juni
1995 paborjades programutvecklingen och i december 1997 avsluta-
des nyrekrytering av deltagare till programmet men intervention och
uppfoljning pagick ytterligare ca 3 ar.

Det 6vergripande syftet med forskningsprogrammet har varit att ut-
veckla och utvardera ett hélsoutbildningsprogram. Programmet har
utvarderats bade formativt och summativt. Den formativa utvar-
deringen syftade till att forma och styra verksamheten ritt under
projekttiden. Det innebar att man aktivt soker efter programmets
fortjanster och brister for att fa mojlighet att ratta till sadant som
fungerar mindre bra. En summativ utvardering genomfors efter ett
avslutat projekt. Man vill veta om projektet varit effektivt och om
det gav de onskade effekterna sa att man kan ta beslutet att infora
programmet. Det sista steget, utvirderingen, syftade déarfor till att
utifran en randomiserad design utfora en summativ utvardering av
programmet.

Under tiden som forskningsprogrammet borjade ta form blev jag anta-
gen som doktorand vid Géteborgs universitet. Bertil Steen, professor
i geriatrik, Goteborgs universitet, och Birgitta Lundgren Lindquist,
professor i arbetsterapi, deltog tillsammans med mig och professor
Johan Sjostrand i uppldggningen och genomférandet av programmet.



Jag har ocksa haft ett mycket fruktbart samarbete med leg. arbets-
terapeut och docent Ulla Sonn under hela forskningsprogrammets
utformning och genomforande — ett samarbete som fortfarande pa-
gar. Samarbetet mellan geriatrik och oftalmologi var viktigt eftersom
dldre personer ar en skor grupp, utsatt for sjukdomar ddar man maste
ta hansyn till att de inte bara har synnedsittning eller geriatriska
akommor utan att kombinationer av dessa paverkar varandra.

Forutom handledare har ett antal personer medverkat med expert-
kunskap som varit viktig for ett trovardigt hdlsoutbildningsprogram.
Dessa personer har varit professor Knut-Inge Klepp, Universitetet i
Oslo, som bl.a. &r mycket kunnig i folkhilsoarbete och hur hilsout-
bildningsprogram kan anvidndas inom omradet. Professor och statis-
tiker Elisabeth Svensson, Orebro universitet. har bidragit med stor
statistisk kunskap och lektor Paul Nystedt, Linkopings universitet,
har varit till ovarderlig hjalp i de hdlsoekonomiska fragorna.

Forskningsprogrammet resulterade under ar 2000 i en akademisk
avhandling (“Development and evaluation of a health education pro-
gramme for elderly persons with age-related macular degeneration”,
Avdelningen for geriatrisk medicin och oftalmologi, Géteborgs univer-
sitet).

Den fokuserade pa den formativa utvirderingen, men inneholl dven
en studie som ingick i den summativa utviarderingen av programmet.
For att kunna séga att det fanns evidens for att inféra programmet
behiévdes ytterligare studier. I januari 2001 ansokte vi — Synneve
Dahlin Ivanoff, Ulla Sonn och Johan Sjéstrand — om forskningsanslag
for en doktorand fran FAS for att genomfora 1) langtidsuppfoljning av
upplevd sidkerhet i de vardagliga aktiviteterna, 2) en hilsoekonomisk
uppfoljning, 3) kvalitativ utviardering 16—24 manader efter interven-
tion, 4) uppf6ljning av sjalvskattad hélsa och aktivitetsformaga (ADL).
Ansokan avslogs, men i borjan av 2002 kunde institutionen for arbets-
terapi och fysioterapi, Goteborgs universitet, anstilla leg. arbetstera-
peut Kajsa Eklund som doktorand. Hennes akademiska avhandling ar
2005 ("A group and activity based health promotion program for older
persons with visual impairment. A summative evaluation”) handlade
om den summativa utviarderingen av hélsoutbildningsprogrammet.

Den viktigaste delen i ett forskningsprogram &ar att planera upplagg-
ningen av studierna, alltsa att bestdmma sig for design, frageformular,
métinstrument, definitioner, randomisering etc. Uppldggningen av ett
forskningsprogram som detta hade inte varit mgjligt utan handledar-
nas och medarbetarnas kompetens. Att bedriva forskning ér ett modo-
samt, men kreativt och spdnnande arbete som pagar under lang tid.
Man maste hela tiden gora val och man maste ocksa vara medveten



om vilka val man gor, for dessa foljer med genom hela programmet
och varje ny studie bidrar till att fora arbetet vidare. Den helhet som
skapas i denna process blir dirmed storre 4n varje enskild artikel till-
sammans. Det 4r inte summan som ger programmet dess helhet, utan
snarare hur studiernas resultat samspelar och samverkar och ddrmed
berikar programmet.



Synneve Dahlin Ivanoff

Metod

Forskningsdesign

Utvecklingen och utvirderingen av hélsoutbildningsprogrammet ”Att
finna nya vagar” kan beskrivas utifran tre forskningssteg: planering,
intervention och utviardering. Bade kvalitativa och kvantitativa meto-
der har anvénts beroende pa forskningsfragans art.

Studierna bygger pa varandra pa sa sitt att kunskap som framkommit
i planeringsfasen har anvéints som underlag till de fortsatta studierna
samtidigt som de fordjupat och berikat nédsta fas. Forskningsdesignen
har haft en explorativ (utforskande) och deskriptiv (beskrivande) an-
sats 1 planerings- och interventionssteget, medan ansatsen i utvar-
deringssteget varit experimentell. Experimentet har bestatt i att en
grupp fatt genomga programmet och sedan jamforts med en kontroll-

grupp.

Forskningssteg

Syftet med planeringsfasen var att bestimma prevalens (forekomst)
av problem i de vardagliga aktiviteterna, for att kunna uppskatta hur
vanligt forekommande dessa var hos dldre personer med aldersfor-
dndringar i gula flacken.

For att lara sig mer om befolkningen genomfordes planeringsfasen
som en epidemiologisk studie. Den gerontologiska och geriatriska
longitudinella befolkningsstudien H70 anvéindes som bas (19). Det ar
en omfattande studie av bade aldrande och hilsotillstand som pagatt
vid Goteborgs universitet sedan 1971. Inte mindre &n 30 % av samt-
liga 70-aringar i Goteborg, ca 1200 personer, inbjods fran borjan att
delta i undersokningen, som var avsedd att folja dem livet ut. De med-
verkande har sedan f6ljts till upp till 103 ars alder. H70-studien pagar
alltjamt och fylls kontinuerligt p4 med nya 70-aringar. Forskningspro-
grammet "Att finna nya viagar” fokuserar pa 85-aringarna.

I planeringsfasen ville vi ocksa fa forstaelse for hur malgruppen sjalva
beskriver sin sjukdom och dess konsekvenser for de vardagliga aktivi-
teterna. Denna kunskap anvidndes som underlag for ett forsta forslag
till halsoutbildningsprogram. For att fa fram effektiva program, som
ar meningsfulla for malgruppen, ar det viktigt att de baseras pa mal-
gruppens upplevda behov. Darfor valde vi att anvianda fokusgrupper
som metod (20-23). Detta &r en kvalitativ metod, som ofta anvénds i
de tidiga stadierna av ett forskningsprogram. Den ger mgjlighet att
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arbeta tillsammans med malgruppen och kunskapen utgor en bra bas
for interventionen.

Det ingick ocksa i planeringsfasen att utveckla ett utvirderingsin-
strument for att kunna fanga tidiga tecken pa aktivitetsnedséattning
och folja aktivitetsforandringar. For att sdkra instrumentets validitet,
dvs. att det méter det som det avser att méta, har fokusgruppsmeto-
den anvants med bade deltagare och bedomare for att diskutera fra-
geformulérets innehall och konstruktion. Detta har f6ljts av en studie
diar vi med statistiska metoder testade frageformuléarets reliabilitet
(tillforlitlighet) och dess forméaga att registrera forandringar.

Syftet med interventionsfasen var att forbattra programmet. Plane-
ringsfasens fokusgruppsstudie gav underlaget for ett gruppbaserat
hélsoutbildningsprogram som startade under varen 1995. Fokus-
gruppsmetoden anvindes for att utvardera de forsta atta utbildnings-
grupperna. I grupperna diskuterades innehall, gruppsammansitt-
ning, motesfrekvens, motesstruktur och gruppledarens roll.

Syftet med utvdrderingsfasen var att utifran en randomiserad de-
sign utviardera programmet. Randomisering innebér att deltagarna
fordelas slumpmaéssigt i endera gruppen och &r en forutsédttning for
att experiment- och kontrollgrupp blir likviardiga och kan jamforas
med varandra. Detta gor att forutsattningarna for att gora grupperna
jamforbara i sin sammanséttning och for att fordela okédnda, stérande
faktorer lika mellan grupperna okar. Randomisering ar viktig for att
kunna sidkerstélla och tillforlitligare uttala sig om effekterna av ett
program. I det hir forskningsprogrammet férdelades personerna en-
ligt en slumpvalstabell antingen till det specifika hilsoutbildnings-
programmet eller till en standardintervention.

Undersokningsgrupp

Kriteriet for att ingd i projektet var att man skulle vara 65 ar el-
ler dldre och ha aldersférandringar i gula flicken. Man skulle vara
forstagangsremitterad av oftalmolog (6gonldkare) till syncentralen i
Goteborg eller Lund. Deltagarna skulle vara hemmaboende och ha en
synskarpa som vid forstagangsbesoket var 0,1 eller béattre. Av de 347
personer som uppfyllde kriterierna och tillfragades deltog 253 vid for-
stagangsbesoket. Eftersom Lund inte medverkade i alla uppféljningar
deltog bara 131 personer vid 28 manaders uppfoljning.

Déaremot inriktade sig de epidemiologiska studierna i planeringsste-
get enbart pa 85-aringarna (n=741). Se tabell 1 for ytterligare infor-
mation om studiedesign och undersokningsgrupp i de olika artiklarna
som ingar i forskningsprogrammet.
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Intervention

Hialsoutbildningsprogrammet utfordes pa syncentralen med grupper om
fyra till sex personer som triffades en gang per vecka under atta veckor.
Under projekttiden genomfordes 20 grupper som leddes av arbetste-
rapeuter som ocksa gav information och fiardighetstraning. Dessutom
bidrog optiker, synpedagog och belysningsexpert med information.

Standardinterventionen pa syncentralen var en individuell interven-
tion. Efter behov fick personerna utprovat forstoringshjalpmedel och
glasogon for nar- eller avstandsseende. Deltagarna fick dven informa-
tion om belysning, i huvudsak vid ldsning, om de 6nskade det. De som
aven fragade efter information om sin 6gonsjukdom fick det. Interven-
tionen inneholl vanligtvis en till tva behandlingar pa syncentral, med
uppfoljning per telefon ca tva veckor efter avslutad behandling. De
deltagare som bedomdes behova fler behandlingar fick detta.

Genomforande och uppléggning

Studien genomfordes i Goteborg och Lund och deltagarna randomi-
serades antingen till hilsoutbildningsprogrammet eller till ett indi-
viduellt standardprogram. Deltagarna fran Goéteborg foljdes upp en,
fyra, 16 och 28 méanader efter intervention medan de fran Lund enbart
deltog i en- och fyramanadersuppf6ljningen.

Datainsamlingen genomfordes pa syncentralen. Alla personer, 65 ar
och &ldre, som uppfyllde kriterierna for att delta i projektet tillfraga-
des om de ville delta. Personer som accepterade att delta intervjuades
enligt ett strukturerat formuldr om basdata sasom civilstand, boende,
hemtjanst och hélsa. Dessutom bedomdes den upplevda sidkerheten i
vardagliga aktiviteter och aktivitetsformaga enligt ADL-trappan som
beskrivs nedan.

Deltagarna randomiserades enligt en slumpvalstabell, antingen till
programmet (jamt nummer) eller till standardprogrammet (ojamnt
nummer). Datainsamlingen gjordes av trdnade utvarderare. Dessa
var vid bedéomningstillfdllena medvetna om vilket program deltagar-
na deltog i, men var inte delaktiga i interventionen.

Nar det géllde basdata fanns inga statistiska skillnader mellan grup-
perna vid projektstarten och inte heller mellan deltagarna och de per-
soner som inte kunde medverka vid uppféljningarna.

Bedomning av synskarpa

Synskédrpa méttes med bokstavstavla (Moneyer-Granstrom, Kifa) pa
ett avstand av fem meter med personens egna glaségon och med béasta
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utprovade glasogon (refraktion). En leg. optiker gjorde en optisk bedom-
ning bade vid forsta besoket och vid samtliga uppféljningstillfillen.

I de epidemiologiska studierna méttes synskirpa med personens egna
glasogon vid ett uppféljande polikliniskt besok av en sjukskoterska.
Synskéarpan pa det béasta 6gat med de egna glaségonen var mattet som
anvindes genomgaende i studierna.

I det har projektet har synnedséattning definierats enligt WHO:s (24)
terminologi som séger att en synskirpa mellan 1,0 och 0,8 4r normal
syn, medan en synskérpa sédmre ar 0,8 dr synnedsattning. En syn-
skdrpa mellan 0,7 och 0,3 ar l4att, en synskédrpa mindre 4n 0,3 4r matt-
lig och en synskédrpa mindre dn 0,12 ar uttalad synnedsattning.

Blindhet indelas i tre grader:

¢ gsynskirpa mindre dn 0,05 till 0,02, vilket innebér att kunna rdkna
fingrar pa tre meters avstand

¢ gsynskirpa mindre 4n 0,02, vilket innebar att kunna rikna fingrar
pa en meters avstand eller att se handrorelser fem meter bort

¢ total blindhet, vilket innebar att man inte kan uppfatta ljus

Att vara blind enligt definitionens tva forsta grader innebéar inte att
man ar totalt blind utan att man kan skilja mellan ljus och morker.
Det &4r enbart den sista graden som &r en definition pa total blindhet,
alltsa att man absolut inte ser nagonting (24).

Bedomning av formaga i aktiviteter i dagligt liv (ADL)

I det har forskningsprogrammet anvénds flera instrument som méter
aktivitetsformagan. Ett vanligt satt att indela aktivitetsformaga ar i
personlig (P) och instrumentell (I) ADL. ADL-trappan bedémer béade
I-ADL (stddning, matinkop, transport, matlagning) och P-ADL (bad-
ning, av- och pakldadning, toalettbesok, forflyttning, kontinens, fodoin-
tag). Beroende eller oberoende av annan persons hjéilp bedoms genom
observation eller intervju. Resultatet kan sammanfattas i ADL-steg
(0-10), dar ADL-steg 0 betyder oberoende av hjalp vid alla tio aktivite-
terna och ADL-steg 10 ar beroende vid samtliga aktiviteter. ADL-trap-
pan ar testad for validitet och reliabilitet (25, 26).

Instrumentet for sédkerhet i vardaglig aktivitet har utvecklats inom

forskningsprogrammet och ar viktigt for att utviardera interventionen
(27).

I de epidemiologiska studierna bedéms ocksa I-ADL (matlagning,
tvatt, handla, ga ut i ndromradet, TV-tittande, ldsa bocker och tid-
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ningar) och P-ADL (4ta, toalettbesok, av- och pakldadning, badning,
klippa tanaglarna).

Projektet var godként av etisk kommitté.

Fokusgruppsmetodik

Fokusgrupper &ar ndr en mindre grupp minniskor méts under en begréan-
sad tid for att diskutera olika aspekter av ett av forskaren givet &mne
eller tema. Diskussionen leds av en erfaren gruppledare som leder och
starker gruppen i att dela med sig av sina erfarenheter. Fordelen med
metoden &dr att man med malgruppens egna ord far olika perspektiv
och satt att tdnka inom samma dmne. Metoden genererar kunskap om
malgruppens synpunkter, erfarenheter och uppfattningar i ett for dem
viktigt framtradande d&mne (20-22). Deltagarna véljs ut for att de kan
tillféra vardefull kunskap i forskningsdmnet. Nar man véljer deltagare
till grupperna maste man ta hénsyn till homogenitet och heterogenitet.
For att underlatta interaktionen och for att skapa diskussion ar det vik-
tigt att deltagarna i fokusgruppsdiskussionerna har nagot gemensamt
— detta 4r homogenitet. Det &dr ocksa viktigt att urvalet av deltagare ar
sa varierat som mojligt — detta 4r heterogenitet.

Fokusgruppsdiskussionerna spelades in pa band och skrevs sedan ut
ordagrant. Analysen ar baserad pa en metod beskriven av Krueger
(28). Analysen sker i féljande ordning: man startar med en temati-
sering — eller kategorisering — didr man letar efter de monster och
trender som aterfinns i alla gruppers diskussioner. Nista steg ar att
systematisera till rddata: man samlar respondenternas (deltagarnas)
exakta svar under respektive tema eller kategori. Detta f6ljs av en be-
skrivande redovisning, vilket 4r en sammanfattning av kategorierna.
Sista steget dr tolkning av data for att fa fram kdrnan i det deltagarna
sagt. Analysen startar i sjalva verket redan vid fokusgruppsdiskussio-
nerna genom att man maste lyssna reflektivt for att fanga meningen
av det de diskuterar. Det ar viktigt att data ses i sitt sammanhang och
att de ar systematiska och trovirdiga.

Statistiska utgangspunkter

Den storsta delen av de data som samlats i forskningsprogrammet
ar ordinaldata, dvs. de anger en rangordning och inte ett numeriskt
véarde. Det innebéar att forskningsprogrammet framfor allt anvénder
sig av icke parametrisk statistik som tar hdnsyn till att data inte &ar
normalfordelade och att man inte kan summera resultatet (29). For
att identifiera systematiska och tillfialliga skillnader mellan forsta
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mattillfallet (test) och andra mattillfallet (re-test) har Svenssons me-
tod for ordnade kategoridata (30, 31) anvéants vid utveckling av in-
strumentet. Dessutom har Svenssons metod anvénts for att utvirdera
programmet genom att undersoka om resultatet endast berodde pa
att enskilda personer fordndrades eller om det berodde pa att hela
gruppen systematiskt fordndrades, alltsa blev battre eller samre.
Dessutom har statistik anvénts for att jaimfora skillnader mellan de
olika grupperna.

TABELL 1 Studiedesign och undersokningsgrupp i de olika studierna

Forskningssteg Studiedesign Undersékningsgrupp

Planering

Dahlin Ivanoff S et al. (1996). Planning a
Health Education Program for the Elderly
Visually Impaired: a focus group study.
Disability and Rehabilitation; 18:515-22.

Fokusgrupps-
studie

68 till 91 ar

Dahlin Ivanoff S et al. (2000). Disability in
daily life activities and visual impairment.
A population study of 85-year-olds living
at home. Scandinavian Journal of
Occupational Therapy; 7:148-55.

Tvéarsnittsstudie
av 85-aringar
(H70)

85-aringar

Dahlin Ivanoff S & Sonn U. (2005).
Assistive devices with special focus on
persons with age-related macular degene-
ration: a population study of 85-year-olds
living at home. Scandinavian Journal of
Occupational Therapy; 12:10-7.

Tvarsnittsstudie
av 85-aringar
(H70)

85-aringar

Dahlin Ivanoff S, Sonn U & Svensson E.
(2001). Development of an ADL instrument
targeting elderly persons with age-related
macular degeneration. Disability and
Rehabilitation; 23:69-79.

Test —
re-test-studie

67 till 90 ar

Intervention

Dahlin Ivanoff S, Knepp KI & Sjostrand J. Fokusgrupps- 68 till 91 ar
(1998). Development of a Health Education studie

Programme for Elderly with Age-Related

Macular Degeneration. Patient Education

and Counselling; 34:63-73.

Utvérdering

Dahlin Ivanoff S, Sonn U & Svensson E. Longitudinell 65 till 94 ar
(2002). A health education programme for randomiserad

elderly persons with visual impairments utvardering

and perceived security in the performance
of daily occupations: a randomized study.
American Journal of Occupational Therapy;
56:322-30.
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Eklund K, Sonn U & Dahlin Ivanoff S. (2004). | Longitudinell 66 till 91 ar
Long-term evaluation of a health education randomiserad

programme for elderly persons with visual utvardering

impairment. A randomized study.

Disability and Rehabilitation; 26:401-9.

Eklund K, Nystedt P, Sonn U & Dahlin Hélsoekonomisk | 66 till 91 ar
Ivanoff' S. (2005). A cost-effectiveness utvardering

analysis of a health education programme utifran

for elderly persons with age-related randomiserad

macular degeneration: A longitudinal study. design

Disability and Rehabilitation; 27:1203 —-12

Eklund K & Dahlin Ivanoff, S. (2006). Innehéllsanalys 66 till 90 ar
Health education for people with macular utifran

degeneration: Learning experiences and randomiserad

the effect on daily occupations. Canadian design

Journal of Occupational Therapy; 73:272-80.

Eklund K, Sjostrand J & Dahlin Ivanoff S. Longitudinell 66 till 91 ar
A randomized controlled trial of a health randomiserad

promotion program and its effect on utvardering

ADL-dependence and self-reported health
problems for older visually impaired.
Accepted SJOT.
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Synneve Dahlin Ivanoff

Specifik metod och
Resultat av studierna

Planeringsfasen

Befolkningsundersékningar av hemmaboende
85-aringars ADL-formaga och hjalpmedelsbehov

Syftet med de hir studierna (32, 33) var att beskriva prevalens (f6-
rekomst) av ADL-problem (32) och hjidlpmedelsanviandning (33) hos
hemmaboende 85-aringar och hur dessa foreteelser ar relaterade till
synnedséattning, speciellt hos personer med aldersforandringar i gula
flicken. Studierna genomfordes inom ramen for de gerontologiska och
geriatriska befolkningsstudierna i Goteborg (H70). Forskningsdesig-
nen var i huvudsak deskriptiv (beskrivande) och baserad pa en tvar-
snittsstudie av hemmaboende 85-aringar (n=741).

Data samlades in vid ett hembesok dar 85-aringarna intervjuades
med hjalp av ett formulér med fragor bl.a. om ADL-férméaga och hjalp-
medelsbehov. Beroende respektive oberoende i P- och I-ADL bedémdes.
Dessutom tillfragades de om upplevda svarigheter i P-ADL. I sam-
band med att man fragade om vardaglig aktivitet tillfrdgades ocksa
85-aringarna om de anvinde hjalpmedel. T.ex. fick de fragor om hur de
klarade av att bada och om de da behovde ett hjalpmedel for att klara
det. Anviandningen av specifika synhjialpmedel har inte registrerats i
H70 utan studien fokuserar pa anvdndningen av hjalpmedel i vardag-
lig aktivitet. I de hir studierna jamfordes 85-aringar med normal syn
(1,0-0,8) med 85-aringar med synnedsittning (synskirpa <0,8) och
personerna kategoriserades enligt originaldata till tre grupper enligt
synskéarpa 0,7-0,5, 0,4-0,2 och <0,1.

Resultaten visar att fler av 85-aringarna med synnedsittning, speci-
ellt personer med AMD, var mer beroende av hjalp bade nér det géller
personlig och instrumentell ADL &n personer med normal syn. Néar
svarigheter i P-ADL togs med i bilden blev skillnaderna dnnu storre.
Resultaten visar ocksa att personer med synnedsittning loper néis-
tan 2,5 ganger hogre risk att bli beroende av hjilp redan vid en latt
synnedséttning (enligt WHO 0,7-0,5) i aktiviteten ga ut i narmiljon.
Risken stiger avsevart i I-ADL vid en latt till mattlig synnedséattning
(0,4-0,2) vilket visar sig i att 85-aringarna loper 1,7 ganger storre risk
for att bli beroende av hjilp vid matlagning och 1,5 ganger storre risk
for att bli hjalpberoende i att handla, i forhallande till personer med
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normal syn. Studien visar ocksa att det inte finns nagot statistiskt
samband mellan synskédrpa och ADL-formaga, dvs. det finns 85-aring-
ar med god syn som har l4g ADL-formaga och 85-aringar med sédmre
syn som har god ADL-forméaga.

I hjalpmedelsstudien (n=617) (33) visade det sig att bland 85-aring-
arna anvander fler personer med synnedséattning hjalpmedel dn bland
85-aringar med normal syn. Tittar man speciellt pa 85-aringar med
aldersforandringar i gula flicken finner man att 82 % hade hjalpme-
del i jamforelse med 73 % hos 85-aringar med normal syn. Det var
en hogre andel personer, 57 %, med synnedsittning som enligt WHO
(24) beskrivs som latt (synskérpa 0,7-0,5) som anvéande forflyttnings-
hjdalpmedel, jamfort med 46 % av 85-aringarna med normal syn. Det
fanns ocksa en hogre andel 85-aringar med en litt synnedsittning
som anvéinde hjalpmedel i P-ADL jamfort med 85-aringar med nor-
mal syn. Hos personer med aldersforéandringar i gula flacken var bad-
och forflyttningshjalpmedel de vanligaste hjdlpmedlen och det var en
storre andel av 85-aringar med aldersforédndringar i gula flaicken som
anvinde forflyttningshjalpmedel i jamforelse med 85-aringar med
normal syn — 61 respektive 46 %. Det var vanligare att anvénda fler
hjalpmedel och ungefir 56 % av 85-aringarna med aldersforandringar
i gula flacken anvédnde hjalpmedel fran tva eller flera hjalpmedels-
grupper, mot 41 % hos personer med normal syn.

Planering av ett halsoutbildningsprogram for aldre
personer med synnedsattning (aldersforandringar i
gula flacken) — en fokusgruppsstudie

I den har studien (34) ville vi undersoka hur dldre personer med al-
dersfordandringar i gula flicken uppfattar 6gonsjukdomen och hur den
forandrat deras aktivitetsforméaga i det vardagliga livet. Studien hade
en utforskande ansats och fokusgruppsmetodiken anvindes. For att
skapa variation i malgruppen deltog bade kvinnor och mé&n, ensam-
och sammanboende. Nagra hade hemtjinst, andra inte. Dessutom va-
rierade bade synskirpa och alder i och mellan grupperna. Fragorna
som diskuterades i gruppen var vilka ADL-problem de upplever, hur
de loser ADL-problemen, vilka uppfattningar de har om sjukdomen
och vad de vill veta och pa vilket satt. Tjugofem personer deltog i fem
fokusgrupper.

Upplevda ADL-problem

Resultatet dr att dldre personer med aldersforandringar beskriver pro-
blem inom flera ADL-omraden: mat och dryck; klddvard och person-
lig vard; kommunikation; stiddning; forflyttning; matinkop; post- och
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bankirenden. De beskriver hur synformaga och upplevelsen av utfo-
randet paverkar aktivitetsformagan. Svarigheter att ldsa, inte kunna
urskilja eller kdnna igen ménniskor eller produkter, och att inte kunna
se om en uppgift ar slutford, om nagot ar fullt - fardigt - rent, 4r de
begransningar i vardagsaktivitet de vittnar om. Dessutom beskriver
de att deras osdkerhet paverkat aktiviteterna (se figur 1). Att inte veta
om man kommer att lyckas med aktiviteten gor att man kinner sig
dum och ar radd for att gora bort sig. Se tabell 2 for exempel.

TABELL 2 Beskrivning av hur synformdaga och upplevelsen av
utforandet paverkar aktivitetsformagan, med exempel

AKTIVITETSOMRADE | Exempel pa Exempel pa
personens synférmaga personens upplevelse
Mat och dryck svarighet att urskilja/ osdkerhetskéinsla om

kénna igen vad som finns | maten kommer att
pa tallriken och att se om | hamna bredvid tallriken
glaset ar fullt eller om det kommer att
rinna over i glaset

Matinkop svarighet att ldsa text riadd att misslyckas och
(handla, hitta pa forpackningar och att fa med fel produkt hem
produkten) se och kdnna igen varor

Strategier

Deltagarna anvéander ofta uttryck sdsom "Man lar kdnna sig sjalv och
utvecklas som ménniska”, "Man lar sig att leva med sin sjukdom och
forsoker anvidnda den syn man har” och "Man hittar genvéagar och nya
sétt att gora saker som man inte tankt pa forut” for att beskriva hur
de utvecklade strategier. Dessa strategier beskrivs i figur 1.

Personens Aktivitetsproblem Aktivitetsstrategier
synférmaga

. - mat och dryck - &ndra utforandet
och osdkerhet

av utférandet - klddvard och - forandra
personlig vard omgivningen
- kommunikation - forenkla
. - stadning » aktiviteten
- forflyttning - kompensera
- matinkop - be om hjalp

- sluta utfora

- post och bank <
aktiviteten

Figur 1 Utveckling av aktivitetsstrategier
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Andra utforandet dr en strategi. For att kunna utfora aktiviteterna,
maste deltagarna dndra rutinerna och tidsbalansen genom att férand-
ra frekvensen, t.ex. gora det oftare; forédndra varaktigheten, t.ex. géra
det under kortare tid, med lagre hastighet eller dndra tidsschemat
— utfora aktiviteten oftare, langsammare och pa morgonen istallet for
pa eftermiddagen.

Omgivningen kan forandras genom speciell utrustning, hjalpmedel,
ombyggnader och anpassningar eller genom att organisera omgiv-
ningen: placera saker och ting i speciell ordning eller pa ett speciellt
sétt, eller i speciella paket eller burkar.

En aktivitet kan forenklas péa olika satt. Aktiviteten kan utforas lattare
genom att fordndra forutsattningarna eller genom att forenkla stegen i
aktiviteten. Det ar viktigt att 14ra sig kompensera for den forlorade ak-
tiviteten. Man anvander fungerande funktioner for att kompensera for
de forlorade funktionerna. Exempelvis kan horsel och kinsel anviandas
for att kompensera for en sdmre syn: man kédnner om disken ar ren och
hor om vattnet kokar.

Att be andra om hjdlp och forklara att man ser sdmre 4r en nodvandig
strategi, men det 4r nagot man skidms for. Deltagarna beskriver flera
situationer dar det 4r nodvandigt, exempelvis att fraga om priset pa
en produkt.

Att undvika att utfora aktiviteter ar ocksd en anviand strategi. Del-
tagarna undviker att utfora aktiviteter som far dem att kénna sig
osdkra.

Uppfattningar om sjukdomen

Personer med aldersforéandringar i gula flacken ar osdkra pa om se-
nil makuladegeneration, aldersforandringar i gula flacken, och ”gula
flicken” &r samma sjukdom. Det finns en uppfattning om att alders-
forandringar i gula flicken &r en del av det normala aldrandet och det
ar inget man kan gora nagot at — det ar bara att acceptera att man
blir dldre. I den hér gruppen uppfattar man att synnedséttning inte
ar nagot man talar om och generellt sett finns det valdigt lite forsta-
else for sjukdomen. De vill att folk skall forsta att de har en synned-
sattning men att de inte dr blinda. De foreslar att man malar en vit
rand pa kippen for att visa att man har en synnedséittning men inte
ar blind. Ordet "ledsyn” diskuteras i grupperna och olika innebord av
ordet framkommer i grupperna — fran att ordet innebér att skilja mel-
lan svart och vitt, att se konturer, till att kunna ga ut.

Deltagarna ifragasatter om det verkligen bedrivs ndgon forskning om
sjukdomen trots att den &r vanlig och att man blir samre allt eftersom
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tiden gar. De ifragasitter om sjukdomen verkligen dr vanlig eftersom
de inte hort talas om den innan de sjélva fick sjukdomen och dessutom
finns det ju inget riktigt namn for den.

De lyfter fram ett antal olika orsaker till varfor man far sjukdomen,
sasom exempelvis drftlighet, yrke, andra sjukdomar, valdsamma spor-
ter, tv-tittande och ldsning. De upplever det underligt och har svart
att forsta att glasogon séllan hjalper.

Information

Personer med aldersforandringar i gula flacken séager att de vill ha
information om sjukdomen och dess konsekvenser. De uttrycker ett
behov av att fa veta vad som forviantas hdnda i framtiden, alltsa om
de kommer att bli simre och hur fort det gar. De vill fa all information
om sjukdomen och vilka mdjligheter det finns till vard och rehabili-
tering om sadan skulle behovas. De vill gdarna fa information i grupp
under samma former som fokusgrupperna. De sade spontant efter fo-
kusgrupperna att de hade lart sig mycket genom att delta i dessa.

Utveckling av ett ADL-instrument for personer
med aldersforandringar i gula flacken

Syftet med den hér studien (27) var att utveckla ett ADL-instrument
for personer med aldersforandringar i gula flicken. Den skulle méta
upplevd sdkerhet i de vardagliga aktiviteterna och testa instrumen-
tets reliabilitet (tillforlitlighet) och hur det méatte forandring. Instru-
mentet skulle anvindas kliniskt for beskrivning och utvirdering.

Begreppet sdkerhet baseras pa de fynd som gjordes i fokusgruppsstu-
dien (34) dar malgruppen beskriver att osékerhet &r ett forsta tecken
pa aktivitetsnedsittning. Genom att vélja dem som har en litt eller
mattlig synnedsattning ar det tankt att instrumentet skall identifiera
tidiga tecken pa osékerhet. Idén var att fanga gruppen innan de blir
for beroende av hjalp fran annan person i de vardagliga aktiviteterna.

Instrumentet utvecklades i flera steg. Den statistiska metod (30, 31)
som anvants har tagit hiansyn till att data som samlats in &ar ordinala,
dvs. att den anger en rangordning och inte ett numeriskt virde. Meto-
den har identifierat bade tillfalliga och systematiska skillnader mellan
test och re-test inom gruppen. Dessutom bedémdes procentuell 6ver-
ensstdmmelse, vilket innebir att man riaknar ut hur stor andel som
bedomer sig vara pa samma niva vid bada tillfdllena (test — re-test).

Datainsamlingen genomfordes av tre arbetsterapeuter. Deltagarna
kom till kliniken vid tva tillfdllen under en period av en till tva veckor.
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Vid bade tillfallena fyllde patienterna sjilv i instrumentet efter in-
struktion av bedomare. I de fall personerna hade ldssvarigheter, laste
bedomaren upp varje fraga med svarsalternativ.

I studien ingick personer dldre 4n 65 ar med aldersforéandringar i gula
flacken, vilka remitterats till syncentralen for forsta gangen och inte
sag samre an 0,1 pa bésta 6gat, med bésta korrektion.

Syftet med det forsta steget i utvecklingen var att konstruera instru-
mentet. Den forsta versionen av instrumentet inneholl 65 fragor och
en ordinalskala med sex alternativ — fran mycket oséker till mycket
sdker. Tva fokusgrupper genomfordes for att diskutera om hur mal-
gruppen uppfattade instrumentet. Diskussionen i fokusgrupperna
resulterade i att antalet fragor minskades till 53 och fragorna och in-
struktionerna fortydligades.

Instrumentets tillforlitlighet testades sedan i tva steg. Det forsta av
dessa syftade till att forbattra instrumentet genom att fortydliga och
minska antalet fragor. Den procentuella 6verensstdmmelsen i de olika
fragorna varierade mellan 35 och 82 % mellan tva bedémningar. Den
statistiska metoden visade att det fanns bade tillfallig och systema-
tisk skillnad mellan test och re-test i tolv fragor. Fragorna och skal-
stegen diskuterades ocksa med bedomarna. Bedomarnas utvardering
och den statistiska analysen resulterade i en minskning av antalet
fragor till 30 och skalan reducerades till fyra skalsteg — fran saker till
mycket osédker — allt for att 6ka instrumentets tillférlitlighet.

Nista steg innebar att slutligen testa instrumentets tillforlitlighet
och att sdkerstilla instrumentets stabilitet. Den procentuella 6ver-
ensstdmmelsen i den sista versionen steg och alla fragor utom en vi-
sade pa stabilitet. Denna fraga och ytterligare en med ett for litet an-
tal svar togs bort fran instrumentet vilket resulterade i ett slutgiltigt
instrument med 28 fragor med fyra skalsteg.

Slutligen testades om instrumentet fangade forandringar. Alla perso-
ner som ingick i studien hade efter interventionen blivit tillfragade
om hélsoutbildningsprogrammet paverkat deras sédkerhet i dagliga
aktiviteter. Tva grupper identifierades: "de sékra” och ”de osdkra”.
Den statistiska analysen visade att instrumentet fangar fordndringar
i bada grupperna eftersom den sékra gruppen skattade sig som sik-
rare och den osidkra gruppen som osékrare i de dagliga aktiviteterna.
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Synneve Dahlin Ivanoff

Interventionsfasen

Utveckling av ett hédlsoutbildningsprogram fér dldre med
aldersforandringar i gula flacken - en fokusgruppsstudie

Syftet med den har studien (35) var att utviardera hur personer med
aldersforandringar i gula flicken uppfattade hilsoutbildningspro-
grammets innehall, gruppledarens roll, gruppsammanséttningen och
programmets struktur. I studien anvéande vi fokusgruppsmetoden for
att gora en processutviarderingsstudie. Som underlag for att kunna
gora forbattringar — for att forsta varfor programmet lyckades eller
misslyckades — diskuterades hur deltagarna hade upplevt program-
met.

Data samlades in genom att de forsta atta halsoutbildningsgrupperna
utvarderades. Veckan efter att hidlsoutbildningsprogrammet avslutats
inbjods deltagarna till att delta i en fokusgruppsstudie. I tre av grup-
perna deltog bara kvinnor, i en grupp bara mén och i fyra grupper
deltog bade mén och kvinnor.

Resultaten visade att deltagarna i stort sett var ngjda med innehal-
let 1 programmet och ger tydliga exempel pa hur de i det dagliga livet
anvander sig av den kunskap de fatt. Det framkom ocksa i diskussio-
nerna att de inte hade forstatt all information de fatt. De ville ha mer
men lyfte ocksa fram att det var svart att veta om de fatt tillrackligt
med information eftersom de kunde for lite for att kunna avgora det.
De beskrev att de uppskattade att fa reda pa alla de mojligheter som
finns tillgéngliga. De beréttade att programmet lart dem problemlos-
ning och att grupperna stodde hjalp till sjalvhjalp. Att traffa andra
med samma sjukdom var viktigt och att delta i grupperna ingav hopp.
De trodde att sjukdomen var obotlig men blev medvetna om att det
fanns mycket man kunde gora.

Gruppledaren beskrivs som en viktig person och det ar viktigt att det
a4r samma person som foljer dem 6ver programmet. De ser gruppleda-
ren som en person som skall guida grupperna, klargora om det upp-
statt fragor och skapa god gruppatmosfir. Gruppledarens viktigaste
egenskaper dr att vara en god lyssnare och att kunna uttrycka em-
pati. Dessutom tycker de att ha humor, vara entusiastisk och kunna
pigga upp gruppen ér viktiga kvalitéer. Att kunna kommunicera rakt
och arligt fordes ocksa fram av gruppen som viktiga egenskaper hos
gruppledaren.

Deltagarna framforde ocksa att hansyn skulle tas till synférmaga och
kon vid sammansattningen av grupperna. Det ansags vara viktigt att
personerna i gruppen representerade olika grader av synféorméaga, fran
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ganska god till dalig syn. Skillnaderna skapade mojligheter att lara
av varandra och deltagarna blev varandras forebilder i hur framtiden
skulle te sig.

I de grupper dér det bara fanns kvinnor framkom att de inte ville att
mén skulle delta for att det fanns sprakliga och emotionella skillnader
mellan konen. De ville inte heller att anhoriga skulle delta i grup-
perna, bl.a. med argumentet att de inte var sa osjalvsténdiga att de
inte skulle klara det sjdlva eller att det inte var nagon idé for att de
anhoriga var lika "handikappade” eller motsatsen - att eftersom de
anhoriga inte hade en synnedséttning sa hade de ingen forstaelse.

Deltagarna ansag att gruppstrukturen var viktig for larandet. Efter
diskussioner kom man fram till att grupper med fyra till sex deltagare
var lagom och att gruppmoétena inte borde 6verskrida tre timmar. Kaf-
fepausen som ingick ansags viktig for att kunna tala mer informellt
med de andra i gruppen. Deltagarna ansag att det riackte med en traff
per vecka eftersom de behovde tid for mycket annat.

Fokusgruppsstudien resulterade i ett antal forbattringar: en interven-
tion genomfordes tva till tre timmar varje vecka vid atta tillfallen och
de gruppdynamiska principerna forstiarktes. Det bestdmdes att hélso-
utbildningsprogrammet skulle ldra ut aktivitetsstrategier, ge mojlig-
het till att trana fardigheter, ge information, ge stéod och uppmuntra
till problemlosning. Aktivitetsstrategier skulle anvédndas medvetet
som en problemlosningsmodell. Gruppledarens roll dr att guida del-
tagarna i att anvidnda sig av strategierna som ett sitt att tédnka i de
vardagliga aktiviteterna.

Resultatet visade ocksa behovet av en brukarbok (36), vilken utveck-
lades for malgruppen. Utveckling av brukarboken genomfordes till-
sammans med malgruppen. Boken ger information om sjukdomen och
rad och tips om de dagliga aktiviteterna till personer med aldersfor-
dndringar i gula flicken. Brukarboken skulle anvéndas i programmet
som ett laromedel for malgruppen. Dessutom har det utvecklats en
skrift som kan anvidndas som handledning for de personer som arbe-
tar med programmet (37).

For ytterligare information om upplidgget som studierna resulterade
i, se tabell 3.
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TABELL 3 Halsoutbildningsmodell

Teoretisk grund
Begreppet upplevd sdkerhet och Health Belief Model (HBM)

Innehall

Information om
ogonsjukdomen o
behandling J
optik o
belysning .
hjalpmedel o

Information och fardighetstrining om

personlig vard
maltider
kommunikation
forflyttning
matlagning

att handla

att skota ekonomi
tvatt och stddning

Medel for larande

Gruppmetod
Gruppledarrollen

Gruppsammanséittning

Forebilder

Larande genom aktivitet/fardighetstrianing

Brukarbok

Strategi ldarande genom problemlésningsmodell

Programmets syfte

Ge information

e Lara ut aktivitetsstrategier

* Ge stod och uppmuntra till problemlésning

MAL

Personer med aldersférandringar i gula flacken ska kunna
bo kvar hemma och leva ett sjalvstandigt liv
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Kajsa Eklund och Synneve Dahlin Ivanoff

Utvarderingsfasen

Uppfoljning av upplevd sakerhet i vardaglig sakerhet
fyra manader efter intervention

Syftet med studien (38) var att undersoka vilken effekt programmet
hade pa upplevd sédkerhet i aktivitet fyra manader efter interventio-
nen.

Resultaten visade att programmet var effektivt med statistiskt séker-
stdllda skillnader mellan programmen i 13 av 28 aktiviteter. Delta-
garna i halsoutbildningsprogrammet forandrades mot en hogre grad
av sédkerhet medan deltagarna som fatt standardinterventionen blev
osdkrare i de vardagliga aktiviteterna. Skillnaderna fanns i de flesta
ADL-omradena, som maltider, personlig vard och kladvard, kommuni-
kation, forflyttning, inkép samt post- och bankérenden.

Resultatet visade ocksa att det fanns statistiskt sdkerstallda skillna-
der inom respektive program. Dessa visade samma tendens: att del-
tagarna i hélsoutbildningsprogrammet skattade sig som sdkrare i 21
av 28 aktiviteter vid fyra manaders uppfoljning, medan deltagarna i
standardinterventionen skattade sig som osdkrare i 6 av 28 aktivite-
ter vid fyra manaders uppfoljning.

Uppfoljning av upplevd sakerhet i vardaglig sdkerhet
28 manader efter intervention

Syftet med denna studie (39) var att undersoka programmets effekt
pa deltagarnas upplevda sdkerhet i de vardagliga aktiviteterna. Den-
na studie anvinde samma metod som uppféljningsstudie 1, men foljde
deltagarna under en lédngre tid.

Programmets effekt pa upplevd sdkerhet undersoktes genom att stu-
dera skillnaden mellan programmen. Den var statistiskt sidkerstélld
i 15 av de 28 aktiviteterna som ingick i instrumentet "Upplevd sdker-
het i vardaglig aktivitet”. Deltagarna i hélsoutbildningsprogrammet
hade fatt en 6kad sékerhet, medan deltagarna i det individuella pro-
grammet hade gatt mot en minskad sékerhet.

Forandringen av upplevd sidkerhet undersoktes genom att studera
skillnaden mellan upplevd sidkerhet fran forstagangsbesoket till 28-
manadersuppfoljningen inom programmen. Deltagarna i héalsoutbild-
ningsprogrammet rapporterade en statistiskt sidker 6kad sdkerhet i 20
av de 28 aktiviteterna, medan deltagarna i det individuella program-
met rapporterade en minskad sdkerhet i 12 av aktiviteterna, jAmfort
med forstagangsbesoket.
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Deltagarnas erfarenheter av larandet och hur
larandet paverkat vardagen

Syftet med denna studie (40) var att fanga deltagarnas egna erfaren-
heter av vad de uppfattat vara det viktigaste larandet och hur det pa-
verkat deras vardagliga liv. Tva 6ppna fragor stélldes vid bade en- och
16-manadersuppfoljningen. Fragorna 16d: "Vad tycker du ar det vik-
tigaste du har lart dig som du har nytta av néar du utfor dina vanliga
vardagliga sysslor?” och "Vad har det betytt for dig att ga kursen/den
individuella behandlingen?”. Deltagarnas svar skrevs ner av intervju-
aren som sedan léaste upp det for den intervjuade.

Svaren analyserades genom att klassificeras efter respektive programs
innehall. For hilsoutbildningsprogrammet innebar det i praktiken att
de olika delarna i hidlsoutbildningsmodellen (se sid 25) véagledde klas-
sificeringen. For det individuella programmet innebar det att svaren
klassificerades efter betydelsen av hjalpmedel/glasogon och betydel-
sen av information. Dessa tva tidckte inte in alla svar, sa ytterligare
tva teman fick laggas till: kontakt med syncentralen och kritik av pro-
grammet. Vid 16 manaders uppfoljning tackte inte hdlsomodellens de-
lar alla svar fran dem som deltagit i det hdlsofrdmjande programmet.
Temat kritik av programmet fick dven hér laggas till.

101 personer intervjuades vid en-manadsuppfoljningen och 92 av des-
sa besvarade samma fragor vid 16-manadersuppfoljningen, 43 fran
det hilsofrdmjande programmet och 49 fran det individuella. Nio per-
soner deltog darmed inte vid 16-méanadersuppfoljningen. De flesta an-
gav dalig hilsa som orsak till att man inte deltog.

I hdlsoutbildningsprogrammet hade gruppmetoden och forebilderna
gjort deltagarna medvetna om att de inte var ensamma om sin sjukdom
och att dela samma problem med andra hade hjalpt dem. Deltagarna
hade lart av varandra och forstod att det fanns de som sag sdmre men
anda klarade sig. De beskrev att de beméstrade sina hjalpmedel, sina
dagliga sysslor och att de anvinde problemlésningsmodellen som en
verktygslada. Programmet hade gjort dem medvetna om sin sjukdom
och forberett dem for en forsdmrad syn. Det hade gjort det mojligt for
dem att klara sig hemma och de hade lart sig att inget var hopplost
— det fanns alltid en 16sning. De hade fatt en sdkerhet. Dessa uppfatt-
ningar var desamma vid bade en- och 16-manadersuppfoljningen. Vid
16-manadersuppfoljningen kom det fram kritik mot programmet: att
man deltagit i det for tidigt.

I det individuella programmet vid en-manadsuppfoljningen skattade
deltagarna belysningsinformationen hogt. Denna ndmndes dock inte
vid 16-manadersuppfoljningen. Hjdlpmedel och glaségon uppskatta-
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des dven vid en-manadsuppfoljningen; ldsningen hade forbéattrats och
dagliga sysslor beméstrades; hjdlpmedlen hade gjort dem gladare. Vid
16-manadersuppfoljningen fanns en besvikelse pa hjalpmedlen som
inte uppfyllt de forvantningar man haft. Andra var fortfarande ngjda
med hjialpmedlen och man var beroende av dem for att utfora sina
dagliga sysslor. Att ha fatt kontakt med syncentralen varderades hogt
— att veta vart man kunde vidnda sig néar det behovdes. Att bli kallad
till uppfoljningar hade gett trygghet och inneburit att de fatt infor-
mation om sin syn, och de hade blivit modigare av detta. Programmet
kritiserades: det fanns en besvikelse 6ver resultatet — forhoppningar
hade vackts men inte uppfyllts.

Halsoekonomisk utvardering

Syftet med denna studie (41) var att jamfora de bada programmens
kostnadseffektivitet.

Kostnader som ridknades in i programmen var dels pa syncentrals-
niva, dels pa samhaillsniva. Till syncentralens kostnader rdknades
personalkostnader, hjdlpmedelskostnader och kringkostnader sasom
administrativa tjanster och lokaler. Samhéallskostnaderna inkludera-
de hemtjénst, anhorighjilp, lakarbesok, bostadsanpassning och servi-
cehusboende. Bade syncentralens och samhillets kostnader samlades
in for hela perioden, fran forstagangssamtalet till 28-manadersupp-
foljningen.

Som effektivitetsmatt valdes det antal personer som ¢kat sin upp-
levda sédkerhet i de vardagliga aktiviteterna. Detta innebar att varje
person fick ett medianmatt — det mittersta mattet — utifran hur de
fyllt i instrumentet vid forstagangssamtalet och vid 28-manadersupp-
foljningen. Om personens medianmatt flyttat sig ett skalsteg, fran ex-
empelvis nagorlunda siker till séker, definierades hon eller han som
ett lyckat fall dar programmet haft effekt. Motsatt definition gjordes
pa personer dir programmen inte haft effekt, dvs. diar personerna gatt
mot 6kad osdkerhet. Enligt hidlsoekonomisk teori definieras ett pro-
gram som dominerande ett annat program om det har en storre andel
lyckade fall och om dess totala kostnader ar léagre.

Kostnaden per person var 28 004 kronor for dem som genomgéatt det
héilsoframjande programmet och 36 341 kronor for dem som genom-
gatt det individuella. I bada fallen rédknat fran forstagangsbesoket till
28-manadersuppfoljningen. Skillnaden i kostnad mellan programmen
var framfor allt kostnaden for hemtjanst. Det hélsofrdamjande pro-
grammet resulterade i en hogre andel lyckade fall: 28 personer (45 %).
Motsvarande utfall for det individuella programmet var sju personer
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(10 %). Det omvanda forhallandet gillde for det antal personer som
programmen inte hade effekt pa: atta personer (13 %) for det halso-
framjande och 27 personer (39 %) for det individuella programmet.
Halsoutbildningsprogrammet dominerade alltsa det individuella ef-
tersom det var bade effektivare och hade en liagre totalkostnad.

Utover detta berdknades kostnadseffektiviteten per lyckat fall. Den
totala kostnaden for alla som deltagit i det héilsofrdmjande program-
met delades upp pa de lyckade fallen, 1 736 275 kronor dividerat med
28, vilket ger 62 010 kronor. For det individuella programmet var mot-
svarande siffror 2 507 518 kronor dividerat med 7, vilket ger 358 216
kronor. Det kostade alltsa mer &n fem ganger sa mycket att fa fram ett
lyckat fall med hjélp av det individuella programmet.

ADL-férmaga och halsa

Syftet med denna studie (42) var att undersoka programmets effekt
pa hur deltagarnas oberoende eller beroende av hjélp i vardagliga ak-
tiviteter och hur deras sjalvupplevda héilsa fordandrades.

Oberoende och beroende i aktiviteter i det dagliga livet — ADL — be-
domdes med hjilp av ADL-trappan. Deltagarna skattades sedan till ett
steg i trappan fran ADL-steg 0 (oberoende i alla aktiviteter) till ADL-
steg 9 (beroende i alla aktiviteter). Sjalvupplevd hélsa rapporterades
av deltagarna sjélva, dels genom att de fick skatta sin hilsa som myck-
et bra, bra/ganska bra, dalig/ganska dalig och mycket dalig, dels genom
att de fran en lista fick uppge vilka andra hilsoproblem de hade som
paverkade deras dagliga liv. Problemen kunde vara hjart-, andnings-,
muskel/skelett-, trotthets- och yrselproblem samt psykiska.

Deltagarna i det individuella programmet var statistiskt sékerstéllda
att vid 28 manader vara mer beroende av hjilp av andra, bade i jdm-
forelse med hur de var vid starten av studien och jamfort med delta-
garna i halsoutbildningsprogrammet. Bada grupperna rapporterade
en statistiskt sdkerstilld forsamring i sin sjalvupplevda hélsa. Del-
tagarna i hilsoutbildningsprogrammet rapporterade dock fiarre antal
hélsoproblem &n deltagarna i det individuella programmet; farre per-
soner rapporterade att de hade problem med yrsel och trétthet.
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Synneve Dahlin Ivanoff och Kajsa Eklund

Diskussion

Avslutande kommentarer och slutsatser

Halsoutbildningsprogrammet har utvecklats i flera faser (planering
— intervention — utvirdering) och genomforts med hjalp av bade kva-
litativa och kvantitativa metoder. Planeringsfasen hade en explorativ
(utforskande) ansats. Syftet var att bestdmma forekomst av problem
i de vardagliga aktiviteterna och att fa en forstaelse for hur de upp-
fattade sjukdomen och dess konsekvenser. Malgruppens erfarenheter
och synpunkter har varit vigledande for programmets innehéall och

uppldggning.

I nésta fas, intervention, utviarderades processen for att se hur mal-
gruppen uppfattat innehallet och strukturen i programmet. Utvéarde-
ringen tydliggjorde oklarheter i innehallet. Den indikerade dessutom
att vi behovde en brukarbok som byggde pa malgruppens erfarenhe-
ter och som skulle fungera som ett pedagogiskt hjalpmedel i program-
met. Den hér fasen var betydelsefull for att fa en sa bra intervention
som mgjligt och kan vara en av orsakerna till att programmet blivit
sa framgangsrikt.

En randomiserad studie for att undersoka om programmet hade effekt
blev slutfasen. For att kunna vardera effekten behéver man ta hédnsyn
till vilka som deltog och hur bortfallet sag ut. De som tackade nej till
att delta i forskningen uppgav sdmre hélsa som orsak till detta och de
hade mer vard- och omsorgsinsatser 4n de som tackade ja. Dessutom
foll deltagare bort under studiens gang for att deras hilsa forsamra-
des. Det innebér att de som deltog under hela studien var friskare”.
Ett av malen med programmet var att fainga personer innan de bli-
vit beroende av andra i sina vardagliga aktiviteter. Personerna som
foll bort var troligtvis for “daliga” och var egentligen inte de personer
som programmet riktade sig till i forsta hand. Bortfallet i bada in-
terventionsgrupperna skiljde sig ddremot inte at vilket innebir att
interventionen i sig inte har paverkat bortfallet och att bortfallet inte
paverkat effekten. Diarmed tycker vi att fordelarna i forhallande till
jamforelsematerialet ar bevisat — dvs. att evidens har uppnatts for
programmet.
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Sammanfattningsvis, visar forskningen att:

e Aldre personer med aldersférindringar i gula flicken ér en
stor grupp och har informations- och aktivitetsproblem. Mal-
gruppen upplever en stor brist pa information och ger uttryck for
flera missuppfattningar angaende sjukdomen. Osdkerhet beskrivs
som ett forsta tecken pa aktivitetsbegransning och befolkningsstu-
dien visar att dldre personer med aldersforiandringar i gula flicken
ar mer beroende av hjalp av andra personer bade i P- och I-ADL och
att de anviander mer hjdlpmedel 4n jdmnariga med normal syn.

¢ Tidig intervention ger effekt. En av utgangspunkterna i pro-
grammet var att finga upp personerna innan de sag for daligt och
diarmed borjat bli beroende av hjilp av andra i sina vardagliga ak-
tiviteter. Det 4r de problem personen sjilv upplever och inte graden
av synskéarpa som ligger till grund for behov av intervention. Re-
sultaten har visat att dldre personer med aldersforéandringar i gula
flaicken upplever svarigheter i sina vardagliga aktiviteter redan vid
en synskarpa pa 0,5-0,3. For att fa ett program som ar sa effek-
tivt som mojligt 4r det viktigt att insatsen inriktar sig pa personer
som loper risk att utveckla aktivitetsproblem eller pa att fanga upp
personer med tidiga tecken pa aktivitetsnedséittning. I var under-
sokning beskriver personer med aldersfordndringar i gula flicken
att de kdnner sig osédkra nir de utfor vardagliga aktiviteter som
ett tidigt tecken pa aktivitetsnedséattning. Upplevd sédkerhet blev
diarmed ett verksamt matt for att utviardera ”Att finna nya vigar”,
troligtvis for att det bygger pa deltagarnas egna uppfattningar.

e Aldre personer har inte enbart en synnedsittning. Resulta-
ten visar att en stor del av de dldre med aldersforéandringar i gula
flacken har andra kroniska sjukdomar som i kombination med syn-
nedsittningen paverkar vardagsaktiviteterna. Det ar lika viktigt
att ta hansyn till de andra funktionsnedséittningarna som till syn-
nedsdttningen niar man analyserar problem i vardagsaktiviteterna
och rekommenderar insatser.

e Att traffa andra med aldersforandringar i gula flicken ska-
par en tro pa att kunna bemistra vardagliga aktiviteter.
Traffa andra i samma situation, ldra av varandra, tréna in en pro-
blemlosningsmodell och liara sig att anvédnda den har gett deltagar-
na tro pa framtiden. Att ldrandeprocessen bygger pa deltagarnas
erfarenheter gor att de kan paverka uppldggningen och innehallet
av programmet. Deltagarna ansag att utover att guida deltagarna i
larandet, var gruppledarens roll att klargora expertinformationen,
att skapa en god atmosfir i gruppen och att vara en god lyssnare.
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* Programmet ir kostnadseffektivt. Programmet utnyttjar bud-
geten, 1 detta fall syncentralens, mer effektivt. Det kostar fem
ganger mer att ta fram ett "lyckat fall”, definierat som sikrare i
vardaglig aktivitet i det individuella programmet, jamfort med att
anvinda "Att finna nya viagar”. P4 samhéllsniva ar det framfor allt
kostnaden for hemtjanst som paverkas.

¢ Evidens stoder inforandet av programmet. "Att finna nya va-
gar” stodjer dldre personer med aldersfordndringar i gula flacken
att oka sin sidkerhet, forebygga beroende i vardagliga aktiviteter
och minskar dessutom sjukdomssymptomen. Utover dessa vinster
for individen ar programmet kostnadseffektivt for samhéllet. Den-
na samlade bild av evidens ger ddrmed stod for prioriteringsbeslut;
att programmet bor inforas inom priméarvard och kommun som ett
forsta steg in i en rehabiliteringskedja for malgruppen.

Detta dr en sammanfattning av originalartiklarna som ror program-
met. Fortsatt forskning bor inrikta sig pa de personer som far en grav
synnedséattning. Det visade sig att vid tvaarsuppfoljningen hade en
fjardedel av deltagarna en grav synnedsittning och dessutom ett mer
omfattande behov av hemtjéinst. Det finns behov av att utveckla ett
fortsattningsprogram med starkare fokus pa specialiserad rehabilite-
ring for dessa personer.
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Att finna nya vagar

Det vetenskapliga arbetet att ta fram ett halso-
utbildningsprogram foér aldre personer med
aldersfoérandringar i gula flacken

Aldersfdréndringar i gula flacken, makuladegeneration ar
den vanligaste orsaken till synnedsattning hos dldre per-
soner. Sjukdomen &r kronisk och progressiv, dvs. synen blir
allt sémre men man blir aldrig helt blind. Med rétt stod finns
stora mojligheter att ldra sig behéarska vardagsbestyren trots
den daliga synen. Ett sadant stod finns i form av ett hélso-
utbildningsprogram, "Att finna nya viagar”. Programmet ar
evidensbaserat och har tagits fram av Synneve Dahlin
Ivanoff'i ett flerarigt forskningsarbete.

I denna skrift presenteras programmet och dess effekter.
Man far ocksa folja det vetenskapliga arbetet att ta fram ett
hilsoutbildningsprogram — fran planering av arbetet, utar-
betandet av programmet och slutligen utviarderingen av det.
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Hjalpmedelsinstitutet ar ett nationellt kunskapscentrum
inom omradet hjalpmedel och tillganglighet f6r manniskor
med funktionsnedsattning.

Hjalpmedelsinstitutet arbetar for full delaktighet och jamlikhet
genom att medverka till bra hjalpmedel, en effektiv hjalpmedels-
verksamhet och ett tillgangligt samhalle.

Hjalpmedelsinstitutets verksamhet omfattar:
e provning och upphandling av hjdlpmedel

e forskning och utveckling

e utredningsverksamhet

e utbildning och kompetensutveckling

e internationell verksamhet

e information

Hjalpmedelsinstitutets huvudman ar staten och Sveriges Kommuner
och Landsting.

Box 510, 162 15 Vallingby

Tfn 08-620 17 00

Fax 08-739 21 52

Texttfn 08-759 66 30

E-post registrator@hi.se
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