EUROFAMCARE

Introduktion och guide for intervjuer



Sammanfattning

Den bakomliggande ansatser for projektet &r att stodja forandringsprocesser pa olika beslutsnivaer
som syftar till utveckling av bra samarbetsformer mellan narstaende, ddre och professionella
vard/stodgivare.

| projektet ingar forutom Sverige aven Tyskland, Grekland, Italien, Polen, Storbritannien. Varje
nation ska genomfdra en studie som omfattar strukturerade intervjuer med 1000 nérstaende som
ger vard/stod till aldre Gver 65 & minst 4 timmar i veckan samt intervjuer med stod/vardgivare
fran kommun/landsting (motsvarande). De sex projektlanderna kommer &ven att skriva nationella
rapporter for nuldges- och framtidsbeskrivning for att belysa befolkningen och samhéllssystemen,
detta gors tillssmmans med ytterligare 17 andra europeiska lander. | projektet ingdr &aven
intervjustudier med beslutsfattare pa sdval nationella samt europeiska hogre beslutsnivaer
angdende deras syn pa studiens resultat sitt eget ansvar, syn pa och mdjligheter att stérka
narstéendes stallning.

Nérstaendes situation, behov och stod kommer i Europaprojektet som helhet att belysas ur flera
olika aspekter:

Makroniva (Europa niva) kunna foresla inférande av stodpolicy i Europa som & mer anpassad till
narstaendes och &ldres behov.

Mesoniva (nationell nivd) kunna foresla utveckling av nya samarbetsformer mellan beslutsfattare,
utforare av service/vard och néarstdende och ddre samt inférande av innovativ anvéndarorienterad
service.

Mikroniva (lokal nivd) skapa béttre kunskap om nérstdendes och ddres situation och behov och
darigenom bidratill att kunna utveckla brastod till och samverkan med nérstaende och aldre.

Det overgripande syftet &r:

Att undersoka narstaendes situation som stodjer/vardar ddre personer, i relation till olika typer av
samhadllsstod avseende férekomst, kdnnedom, anvandning, acceptans, betydelse och kostnad.

Att stimulera till utveckling av olika stodformer baserade pa narstaende och @dres behov och bra
samarbetsformer mellan narstaende, @dre och professionella stod/vardgivare.

| Sverige kommer datainsamlingen ske inom Stockholm, Linkdping, Norrkoping, Varberg och
Nordanstigs kommuner. Stad och land samt olika typer av service ska vara representerat.



Introduktion till Eurofamcare

Projektet syftar till att utvardera nérstaendes situation som stodjer/vardar @ldre personer i relation
till vilka typer av véard/stod/service som finns for dem och vard/stod/servicens egenskaper,
omfattning och i vilken utstréckning de anvands. Det vill saga: Vilken hjélp finns? Hur kand &r
den? Hur tillganglig & den? Hur véardefull & den? Kan den accepteras?

Projektet vill framja utvecklingen av bra samarbetsformer mellan nérstdende, ddre och
professionella vard/stodgivare. Fokus ligger pa néarstdendes situation dvs det vander perspektivet
fran dem som erbjuder vard och service till dem som &r bertrda: nérstdende och de ddre som &r i
behov av stod. Det forvantas bidratill kunskap om vilka olika vard/stéd och serviceorganisationer
som finns for narstdende och de &dre i Europa, vilka egenskaper och vilken omfattning de har.
Projektet syftar till att lyfta fram kunskap i amnet patva olika nivaer samtidigt, en EU nivaoch en
europeisk niva.

» Pa EU niva genomfors studien av sex lander — Tyskland (koordinator), Grekland, Italien,
Polen, Storbritannien och Sverige. Dess syfte &r att visa nyttan med stéd och servicefunktioner,
motiven och hindren fér att anvanda dem. Efter att datainsamling har genomfoérts kommer det
att finnas sex uppséttningar med nationella data och en sammanslagen uppséttning med
europeisk information (6000 narstaendes situationer, baserade pa intervjuer med narstdende
samt vard- och servicegivare). | varje land kommer man att dterkoppla utvérdering till vard-
och servicegivare i syfte att presentera forslag pa hur strategier for stod till nérstdende kan se ut
och genomforas. Varje nationell analys savdl som den europeiska analysen kommer att
presenteras i nationella och europeiska rapporter om narstdendes situation och méjligheter att
underldtta del aktighet och samarbete inom vard och stod till ldre.

> De sex ovan namnda landerna och ytterligare 17 europeiska lander ska skriva nationella
bakgrundsrapporter, som ska ligga till grund fér en europeisk bakgrundsrapport. Den ska ge en
systematisk Gversikt over de olika landernas system och situation avseende dldre och deras
narstaendes situation. Det ger tvarnationell kunskap om olika stater, samhallen och kulturer i
hela Europa.

Projektet kommer att innehdlla sava en socioekonomisk utvardering av kostnaderna for vard och
stod som en politisk analys pa europaniva.

Projektets resultatet ska spridas pa olika sétt, nationellet och internationellt, till forskningsrad,
politiker och andra bedutsfattare och grupper som berdrs. Resultatet ska slutligen diskuteras i en
europeisk konferens, dar forskare fran de 23 deltagande |anderna samt service- och vardgivare och
beslutsfattare samlas. En europeisk " nérstéende dag” (Family caregivers day) ska genomfdras mot
dutet av projektet, i syfte att sprida information till allméanheten om vikten av béttre stéd till
narstaende.

Resultatet ska stimulera beslutsfattare i de olika landerna att ge béttre forutsattningar och stod till
narstéende och genom detta 6ka deras motivation att fortsitta med sina insatser och visa att de ar
en mycket vardefull resurs i det okande behovet av stod och vérd till dde. Den djupgaende
kunskap som tas fram via de sex landerna kommer att ge mojligheter att utveckla stod/vard- och
serviceorganisationer inte enbart inom varje land utan &ven i andra lander med liknande system
och vard- serviceorganisation.



Nationell kartlaggning / National Surveys (NASUR)

Genomfdrande

Nér stdende som ger stod/vard till aldre

De nationella kartlaggningarna (NASUR) utgor en viktig empirisk del av EUROFAMCARE
projektet. Intervjuer med 1000 narstaende som stoder/vardar aldre kommer att genomforas i sex
lander (Tyskland, Grekland, Italien, Polen, Storbritannien och Sverige) enligt en gemensam
uppléggning (Standardised Evaluation Protocol — STEP for NASUR). Intervjuerna utgar ifran ett
strukturerat frageformular med huvudsakligen fasta svarsalternativ och ndgra Oppna fragor.
Fragorna handlar bl a om den intervjuades och den dldres situation och behov, vilken typ och i
vilken omfattning man anvander service, dess betydel se och vad man betalar.

Vard- och servicegivare

Trettio - fyrtio vard- och servicegivare kommer att intervjuas utifran bade strukturerade fragor med
fasta svarsalternativ och semistrukturerade fragor med Oppna svarsalternativ. Fragor handlar om
vilken typ av service man erbjuder, deras erfarenheter av hur service anvands samt hur man ser pa
framtida behov av service till narstdende som stodjer/vardar ddre.

Uppfoljningsstudie
Som en del av projektet kommer dven en uppfoljningsstudie att genomforas efter 6-12 manader

med de nérstdendestidjare som tidigare intervjuats. Uppfoljningen ska genomforas for att kunnata
fram nddvandiga data for socioekonomisk analys och analys av kostnad i forhallande till nytta.

De intervjuade nérstdende kommer att informeras om denna korta uppfdljning och tillfragas om
deltagande. Denna kommer att genomfdras som telefonintervju, personlig kontakt eller
brevkontakt 6-12 manader senare. Uppfdljnigen kommer att besta av ett begransat antal fragor om
vilken hjédp/ stod/ service Néarstdendestddjaren har tillgang till, tillbakablickar pa avgorande
livshandel ser och férandringar vad betréffar bade behov och utnyttjande av service de senaste 6-12
manaderna.

Tidplan
Intervjuerna med vard- och servicegivare kommer att borjai februari och sluta 30 april 2004.

Intervjuerna med narstdende kommer att borja i manadsskiftet december 2003 och sluta 31 mars
2004.

Uppf6ljningsstudien kommer att genomfdras under november 2004 - januari 2005.



Urval
Kriterier for intervjupersoner

Nérstdende som ger stod/vard till aldre
For att kunnaingai studien ska foljande definition vara uppfylld:

Narstaende ar en person som stodjer/vardar ndgon anhorig/narstadende 6ver 65 ar minst 4 timmar
[ veckan.
Sodet kan innebara vitt skilda atgarder, dock € enbart ekonomiskt bidrag.

Denna definition innefattar alla anhoriga (eller person med néra och familjeliknande forhallande)
till en person 65 &r och dldre, som:

> gdv uppfattar att hon/han ger stod/vard enligt definitionen (stodjer en nérstdende person éver
65 & minst 4 tim/vecka) eller organiserar vard/stod som utfors av andra och att det sammanlagt
tar minst 4 tim/veckai ansprak;

> stodjer/vardar en néarstdende 6ver 65 & i dennas boende/hem, eller i vardboenden, under
forutsattning att man bidrar med stéd enligt ovan ndmnda kriterier

Definitionen utesluter varje person som :
> enbart forser den @dre med ekonomiskt bidrag;
> enbart "besoker” sin narstéende pa vard- serviceboende (dven om det & mer an 4 tim/vecka);

| de fall en person stodjer/hjdper mer dn en néarstaende 6ver 65 ar, ska datainsamlingen goras for
den mest relevanta vard- stédsituationen (oftast den de ger mest stod/vard); om fler &n en person
stodjer en och samma person 6ver 65 &r, ska datainsamlingen goras av den person som ger det
mesta stodet.

Vard- och servicegivare

Véard- och stodgivaren ska vara pa arbetsedande niva / chefsniva inom samma geografiska
omraden som nérstédende och representera de olika typer av stod, vard eller annan hjdp som
erbjuds narstaende och de ddre i omradet.

Urvalsmetod
Urvalet av intervjupersoner ska sdkerstalla en typisk och representativ bild av landet, avseende:

> stéder och landsbygd (och ev storstad eller forort). Varje land gor sin egen definition av stad
och landsbyqgd;

> regionala skillnader inom landet med tanke patillgang till stod och service. Varje deltagarland
beskriver valda omréden inom landet och det antal intervjuer som ska genomféras inom var
och en av dessa. Se urvalsbeskrivning i STEP for NASUR, bilaga 1.

Varje land vdjer ut kommuner inom det egna landet som representerar stad och landsbygd i
atminstone tre regioner. De ska &ven representera en variation nar det géller uppbyggt nétverk for
stéd och service. | Sverige kommer datainsamlingen ske inom Stockholm, Linkdping, Norrképing,
Varberg och Nordanstigs kommuner.




Né&rstdende

Eftersom insamlad data ska representativ och jamforbar mellan landerna, kravs att man anvander
samma metod att rekrytera intervjupersoner. Darfér har man kommit dverens om att forsoka na
mattnad i sin urvalsmetod, dvs man ska forsoka na ut till samtliga nérstéende i det utvalda omradet
genom att anvanda flera olika rekryteringsmetoder, huvudsakligen dessa:

dorrknackning

viafrivilligorganisationer, religiGsa, organisationer, patientfGreningar mm
viaanstdlldainom vard- och stodverksamhet

annonser i tidningar, radio, teve etc

forteckningar 6ver adre medborgare eller rostlangder

VvV V VYV V VY V

snébollsmetod, via kontakt med ndgon av ovan namnd rekryteringsmetod

Det & tankbart att vissa rekryteringsmetoder fungerar béttre i vissa omraden (och lander) &n i
andra. Man bor darfor utnyttja alla resurser att variera metoderna for att n& fram till maximalt antal
narstéende inom alla omréden.

For att kunna na fram till samtliga néarstdende inom valda kommuner, bor man vaja sd sma och
avgransade omraden som mgjligt. Detta for att undvika ev avvikelser, som skulle kunna uppsta om
man ensidigt anvander ett mindre antal metoder inom ett storre omrade. Eftersom dven sma
skillnader i urval och rekryteringsmetoder kan medfora betydande konsekvenser for kvaliteten pa
och tolkningsméjligheterna for insamlad data, ar det av storsta vikt att varje land dokumenterar i
detalj hur urvalet gjorts. Detta for att utvalet ska kunna beddmas som representativt for den
variation pa anhorigstod som & utméarkande for det egna landet.

Vard- och stodgivare

For att ge sa bred information som mgjligt om vard- och serviceinréttningarnas perspektiv, bor
antalet inrdttningar avgoras av:

> vilka typer av service som & kand av och tillganglig for nérstdende, samt aven, eftersom vi
ocksd intresserar oss for icke-anvandning, annan service som erbjuds t ex pa institution, som
vaxelvard, hemsjukvard, hemtjanst, hjap till narstaende etc.

» samma geografiska omraden som de intervjuade narstdende, dvs stad och landsbygd inom de
utvalda kommunerna

Urvalsplan

Deltagarlanderna maste gora upp en plan for de regioner och omraden som ska inga: hur manga
intervjuare som behdvs, antalet personer som ska intervjuas och hur manga intervjuer per manad
som maste genomforas, for att datainsamlingsprocessen ska ga framdt. Denna plan bor ocksa
omfatta en tidsplan fér ndr de genomférda intervjuerna ska sandas till den nationella
forskningsenheten. Se bilaga 2.

De ar viktigt att samtliga lander forhdller sig pa samma sétt till upplaggningen och planeringen av
urvalet for att man ska kunna jamfora de resultat man fér.



Information till narstaende — intervjupersonerna

Sa snart man funnit en néarstaende genom nagon av ovan namnda rekryteringsmetoder, ska han/hon
fainformation, helst skriftlig i form av informationsblad /flygblad (se bilaga 3, varje land ska pga
kulturella skillnader utforma sin egen information). Denna skainnehdlla:

» malséttning och kort beskrivning av studien
beskrivning av frageformuldrets huvudsakliga innehdll
deltagandet ar frivilligt

maojligheten att nar som helst avbryta sitt deltagande

information om att insamlad data behandlas konfidentiellt och att ingen personlig information
ska kunnaidentifieras

> hur intervjuerna kommer att genomféras vad betréffar tid och plats, dvs att de huvudsakligen
genomfors som telefonintervju, i narstaendes eget hem eller pa annan plats dar nérstdende kan
erbjudas avskildhet fran den person Gver 65 man v stoder

vV V V VYV

att intervjun foljer en strukturerad mall
att han/hon kontaktas igen efter & for en kort uppfoljningsintervju

om mgjligt, information om intervjuarens namn och telefonnummer samt namn, adress och
telefon till den/de personer som ansvarar for datainsamlingen inom regionen/nationen. Detta
for att den intervjuade ska ges mojlighet att ta ter information man lamnat.

Intervjuformularet for narstaendeintervjuerna -
Common Assessment Tool (CAT)

Nérstéende intervjuas med hjdp av ett frageformuldr (CAT), vilket huvudsakligen bestar av fragor
med fasta svarsalternativ och ett fatal 6ppna fragor (se bilaga 4).

Frégeformularet & uppdelat i avdelningar som motsvarar de kunskapsomraden man onskar belysa
i studien. Frégorna i formuléret & klart och tydligt kodade for att enkelt kunna hanforas till den
avdelning de hor. For att underlétta besvarandet och avlésandet av svarsdata, & svarskoden for
varje enskilt svarsalternativ placerat i direkt anslutning till fragan.

Varje intervjuare ska forses med en anvandarmanual som forklarar hur man anvander
frageformuléret och hur fradgorna och svarsaternativen ska forstas eller tolkas. | vissa fall
kodningen vara sarskilt svar att forstd och man kan da behova anvanda sig av séarskild kodning.
Meraingaende information om detta finns i anvandarmanualen (se bilaga5).

Frégeformularet, CAT, tar huvudsakligen upp frégor om narstdendes roll och situation: faktisk och
upplevd arbetsbelastning, positiva och negativa aspekter pa det stdd man ger etc, men dven
situationen och de behov som finns hos den person man stodjer. Narstdende ombeds att beskriva
sina erfarenheter av och synpunkter pa all tankbar service som finns tillganglig for den
stodberoende och for narstdende. Dessutom samlas information om 6nskemd och forslag pa
tankbar service eller form av service. Aven uppgifter om kostnader forknippat med anhorigstodet
tas upp , tex direkta kostnader sdsom sarskilda produkter, transportkostnader, vardavgifter mm och
indirekta kostnader som tex forlorad arbetsinkomst.



Projektmedarbetare inom NASUR —roll och ansvar

Nationellt centrum

Varje land har ett nationellt centrum, som ansvarar for den nationella samordningen av
EUROFAMCARE projektet och genomfor de nationella studierna (se bilaga 6). Dessa nationella
centra kommunicerar med och rapporterar till huvudcentrum i Hamburg och samarbetar ocksa med
ovriga nationella centrainom NASUR.

Lokala samordnare

For varje region dér datainsamling gors, finns en lokal samordnare. Dessa ska rekryteras bland
personer med samma krav som stélls pa intervjuare, men med stérre erfarenhet av att samordna
grupper, samarbeta med lokala myndigheter och formaga att 10sa praktiska problem som kan
uppsta i samband med datainsamlingen. Se nasta rubrik i manualen. Dessa ska fa évning i att lara
upp och trana de intervjuare som ska arbeta pa lokal basis. En mdjlighet ar att samordnaren gév
ocksa gor intervjuer — det skull kunna varatill fordel for forstaelsen for hur intervjuarbetet gar till
— men det & samtidigt viktigt att hdlla isar de bada uppgifterna, for att undvika konflikter och
oklarheter vad betréffar granser mellan olika ansvarsomraden. Om man anser att det behdvs, kan
man anvanda delar av de pengar som avsats for intervjuarbete for att finansiera
samordnaruppgifter.

De lokala samordnarna har, under handledning av de nationella projektledarna, ansvar for foljande
uppgifter:

» kontakt med lokala myndigheter och organisationer for att presentera studien och eventuellt fa
forteckningar 6ver personer som kan téankas bli intervjuade

> rekrytering och traning av intervjuare och att fora in intervjuarna i listor sa att var och en av
dem far en entydig och personlig kod

» dokumentation av insamlad data (t ex brevutskick till intervjudeltagare, manadsrapporter om
hur arbetet framskrider, antal intervjupersoner som tackar ng till att helt genomféra intervjun
eller andra skdl till bortfall)

For att underlétta for de lokala samordnarna bor en kortfattad PM goras, som beskriver syfte,
metod och genomférande samt anvisningar for hur datainsamlingen ska foljas upp pa loka niva.
Denna PM, som bor 1amnas ut till de lokala samordnarna innan man paborjar introduktionen av
intervjuarna, ska stimulera till att véacka frégor och tankar pa hur praktiska problem ska kunna
|6sas. Denna PM bor innehalla foljande information:

> bakgrund till projektet
> tidplan och "dead-lines’ i samband med datainsamlingen

> bakgrunden till urvalsproceduren, som a gemensam for samtliga deltagarnationer samt dess
betydelse fér datainsamlingen

kopia pa frageformularet (CAT)

anvandarmanual till frageformul&ret samt anvisningar till de mest kansliga fragorna
intervjuarnas tranings- och kursmanual

agenda for planerade moten

YV V VYV V V

samt hur etiska och sakerhetsméssiga fragor ska hanteras



Lokala samordnarens uppgift

Under tiden som datainsamlingen pagar, forvantas lokala samordnarna utfora foljande uppgifter,
under nationella projektledningens handledning:

> att i lamplig tid sénda forfragan till téankbara intervjupersoner och bjuda in dem att delta i
studien (eller om den nationella ledningen ombesorjer dettai samrad med lokala samordnaren).
FOr detta bér man se dver hur manga intervjupersoner som ska varvas, antalet intervjuare som
kan behtvas under en avgrénsad tid samt &en berdkna ungeférligt antal bortfall under
perioden.

> att hdlla kontakt med intervjuarna for att ge stod om tveksamheter eller svarigheter skulle
uppsta och for att notera hur manga intervjuer som gors

> att med jamna mellanrum samla in fardiga intervjuer och efter ytterligare granskning om de
kan anses fullstandiga, sdnda dem vidare till nationellaledningen for dataanalys.

For att korrekt och regelbundet visa hur intervjuarbetet framskrider, bor lokala samordnaren varje
manad runt den 25:e, sanda nationella ledningen en kort skriftlig rapport. Denna fortskridande
rapportering kan lampligen goras enligt sarskilt formulér, och ska innehdlla uppgifter om varje
rekryteringsvag (dorrknackning, annons mm), antal férdiga intervjuer och antal missade kontakter
samt anledningen till bortfall av intervjuer som t ex utedutning pga felaktiga baskriterier,
avbojande att delta, g lyckats na kontakt, sjukhusvistelse mm (se bilaga 8 och 9). Varje nationellt
centrum far §alv besuta om detaljernai denna rapportering.

Dessa manatliga rapporter om arbetets framskridande &r ett redskap for att kontrollera och styra
datai nsamlingsprocessen pa savéa lokal, nationell som pa europeisk nivad. Man hoppas pa sa sétt
kunna identifiera eventuella glapp mellan forvantade och genomforda intervjuer samt forsta var
och varfor svarigheter kan ha uppstétt. For att detta ska fungera krévs att ala inblandade
respekterar och hdller sina” dead-lines” for avrapportering.
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Intervjuarna

Intervjuarna bor ha erfarenhet av datainsamling inom adreforskning och géarna ha utbildning i
sociologi, psykologi, omvéardnad och halsa eller vara yrkesutévande inom vard eller ddreomsorg, t
ex sociaarbetare, gukskoterska eller liknande. Det & mycket viktigt att intervjuarna élva inte ar
anstdllda inom de organisationer som kan ténkas erbjuda stdd och service till ddre och deras
narstéende, eller & inblandade pa annat Sétt (t ex administrativt, politiskt eller kénsloméssigt) i den
lokala vard- och stodservicen och pa det sétt denna anvands och upplevs. Enbart om ovan namnda
kvalifikationer pad medarbetare € kan uppnas, kan man Gvervaga att anlita andra personer, t ex vé
kvalificerade studenter inom vard och omsorg. Under alla omstandigheter 1&ggs stor vikt vid
personens kommunikationsformaga och intresse for amnet, for att kunna erbjudas
intervjuaruppdrag.

I ntervjuarna ska fa information om:

projektets bakgrund

frageformuléret och ovrig information som gestill intervjupersonerna
anvandarmanualen som beskriver frageformul aret samt speciellt kansliga frégor i detta
hur etiska och sakerhetsméssiga fragor ska hanteras

Intervjuarnas uppgifter

halla kontakt med den lokala samordnaren

ta kontakt med intervjupersonerna

stéllafrégor for att identifiera en narstdende enligt definition

dokumentera utfallet av forsta kontakten for att ange skélen till eventuella bortfall (se bilaga 8 och
9

ge intervjupersonerna den information de behover, &ven om eventuellt informerat samtycke och
uppfdljningsstudien

samlafardiggjordaintervjuer

upptrada taktfullt och diskret fore, under och efter intervjun

Samarbetet mellan lokal samordnare och intervjuare

Det &r viktigt att varje intervjuare lamnar 6ver sin forsta intervju till samordnaren sa snart som
maojligt efter att den blivit klar. Detta for att snabbt forebygga och hjapa till vid eventuella
tveksamheter eller svarigheter, som kan dyka upp i borjan.

Intervjuaren bor halla tata kontakter med sin samordnare, bade for att fa majlighet till stod och
handledning och att for att ha en smidig fortlGpande kontakt; atminstone en gang varje manad da
man gar igenom hur manga intervjuer som gjorts och hur manga kontaktersom av ndgon anledning
mi ssats.
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Rapportering

Intervjuarna ska 6verlamna de férdiga intervjuformuléren inklusive eventuella kommentarer samt
forteckning 6ver de intervjupersoner som ska delta i uppfoljningsstudien till lokala samordnaren,
som i sin tur skald@mna dem vidare for sammanstélining av datatill den nationella enheten.

Varje intervjuare maste fora forteckningar éver grundldggande data vad betraffar kontakterna med
samtliga intervjupersoner i utvalet, vilka som deltagit och vilka som avbgjt, enligt bilaga 8 och 9.
Bilaga 10 &r avsett for de personer som 6nskar deltai uppféljningen. Dessa personforteckningar ar
till for att kontrollera den pagaende datainsamlinsprocessen och majliggora uppfdljning och
kommer efterdt att forstoras, da hela studien &r klar.

For vissa medarbetare ar det 1ampligt att aven fora en forteckning 6ver den tid som gér &t vid varje
intervju, beroende pa hur man kommit éverens om betalning for intervjuarbetet.

Varje manad eller oftare ska lokala samodnaren samla in alla intervjuer och efter att ha granskat
dem om de & fullsténdiga, dverlamna dem till nationella enheten. Vid slutet av varje manad ska
samordnarnalamnarapport till nationella enheten, om hur arbetet framskrider (bilaga 8 och 9).

Overenskommel se

Innan intervjuaren borjar sitt arbete, & det viktigt att samordnare och intervjuare gjort en
Overenskommelse (bilaga 11) om:

vilka dokument, pa vilket sdtt och hur ofta intervjuaren ska 6verlamna dokument och rapporter,
reserakningar mm till samordnaren

» hur kontakten mellan samordnare och intervjuare ska hdllas
> hur betalning ska ske (I6n, provision, beting, reseutlagg, telefonavgifter etc)
> atintervjuaren & helt inforstadd med att han/hon
- forstétt syftet med Eurofamcare projektet
- skagenomforaintervjuernaenligt givnainstruktioner och etiska aspekter
Den lokala samordnaren bér ansvar for att ovan namnda forutséttningar efterlevs (bilaga 12)

Forberedelser infor undervisningstillfallet

Skriftligt informationsmaterial sénds ut innan kursdagen, innehdllande:
> Inbjudan till kursdagen

> Presentation av projektet

> Frégeformuléret (CAT)

> Anvandarmanualen
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Instruktioner till intervjuarna

Introduktionstillfallet
Tillfallet bor omfatta

YV V. V ¥V V ¥V V V V VYV V VY

Presentation av nationella och lokala samordnare

Presentation av Eurofamcare projektet och NASUR

Metod for hur intervjupersoner rekryteras

Tidsplan

Frégeformular och anvandarmanual

Hur intervjuerna ska genomfdras ur etisk aspekt

Praktisk traning att anvanda frageformul&r och anvandarmanual
Uppfoljningsfragor och kommentarer

Dokumentation av eventuella problem som maste hanteras av nationella samordnaren/enheten
Hur samarbetet ska gatill mellan lokal samordnare och intervjuare
Administration av rapporter etc

Overenskommel se angdende ansvar och |6n/betalning

Praktisk traning att anvanda frageformularet (CAT)

>
>

>
>
>

Genomgang av frageformul &ret och anvandarmanualen avseende

Frageformularets struktur, sasom att fragor om den stodberoende, narstdendes situation och
tillgang till service huvudsakligen besvaras med fasta svarsalternativ

Tolkning av fragor och svarsalternativ
Hur formuléret fyllsi (besvara allafragor)
Att vid varje intervju anvanda ett tomt blad fér anteckningar och anmérkningar
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Hur intervjuerna genomfors

Information och etiskt fér hallningssétt

Intervjuaren behdver veta att séttet att informera intervjupersonerna och situationen dessa befinner
sig i, kan skiljamycket fran fall till fall, beroende pa hur man rekryterats till intervjun:

> ett kort informationsblad ska Overréackas eller skickas till nérstdende, nar de rekryterats via
register, organisationer, vard- eller serviceveksamma, snobollsmetod mm (varje deltagarland
far galv besluta om hur detta ska genomforas)

> informationsbladet ska Overrdckas tillsammans med en kort muntlig information av
intervjuaren till narstaende (dorrknackningsmetoden)

> en kombination av de tva ovan namnda tillvagagangssatten

Informationsbladet ska innehdlla forklaring av deltagarkriterierna for studien, inbjudan att delta i
studien samt plats for att skriva in detaljer om intervjuaren (namn och telefon). Dar ska finnas
information om att man via intervjuaren kan fa mera information om studien, att man ska komma
Overens med intervjuaren om ett personligt méte eller tidpunkt for telefonintervju och att intervjun
foljer en strukturerad form. Intervjuaren sak informera personen om att intervjun kan ténkas tafran
en timma till hogst tva timmar i ansprak och vara medveten om detta da man bestammer tid for
mote, for att undvika ontdiga storningar for intervjupersonen. Intervjuaren ska ocksa ta upp med
intervjupersonen om det & mgjligt att genomfdra intervjun utan att den stédberoende ar
narvarande. Intervjuaren ska ocksa notera resultatet av varje kontakt eller forsok till kontakt som
gors med nérstéende (se bilaga 8 och 9).

Dessa informationsblad ska 6verlamnas till och tillhandahdllas av |okala samordnaren.

| de fall fler &n en person i ett hushdll & nérstdende, ska den person som bidrar med det
huvudsakliga stodet véljas att ingai studien.

Att paborjaintervjun
Ge akt pa det forstaintryck du ger! Halsa artigt da vid ankomsten till hemmet och var beredd att ta
fram ID-handlingar.

Det &r viktigt att vara kangdlig for betydelsen av intervjusituationen, sett ur intervjupersonens
perspektiv, t ex att besvara fragor som ar adekvata for den sociala situationen (som kan uppfattas
som em en ny och ovan situation, som en tentamen eller samtal med myndighetsperson..)

Presentera dig §8lv och den projektenhet du tillhor, forklara kort syftet med studien och informera
intervjupersonen om att man € maste besvara fragor som man uppfattar som obehagliga eller
patrangande.

Forsdkra intervjupersonen om att man aldrig kommer att forsoka pressa fram svar och uppmuntra
henne/honom att ségatill ifall nagon fraga uppfattas som obekvam.

Gor dig bekant med intervjupersonens situation, skapa kontakt och fértroende, forsok latta
eventuell nervositet infor intervjun.

| vissa lander maste intervjupersonen att skriva under ett formular om medgivande till intervju
(eller den stodberoendes medgivande) for att kunna deltai studien. Dessa ska skrivas under innan
intervjun paborjas och ena ska exemplaret ska lamnastill intervjupersonen och det andratill lokala
samordnaren, som for dessa vidare till nationella enheten.
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Under intervjun

Om den stodberoende &r narvarande vid intervjun &r det viktigt att klart och tydligt forklara, utan
att varaovanlig, for vem fragorna & avsedda. Detta kan behtva upprepas under intervjun.

Tag reda pa namnet pa den stodberoende som avses och anvand detta i stéllet for ordet
stodberoende eller andra omskrivningar forekommer i frageformul aret

Lyssna uppmérksamt och noga, visa att du &r intresserad av vad intervjupersonen har att saga, folj
hans/hennes takt, forklara nya omraden nar man byter fraga, forklara fragan pa ett passande sétt
om den behover fortydligas, ge berém nér intervjupersonen behdver stéd och uppmuntran att ga
vidare

Avbryt inte intervjupersonen, upprepa inte vad hon/han siger, foér inte in nagot i som
intervjupersonen g sagt, gor inga onddiga eller stérande kommentarer, undvik att félla omdémen,
visa ogillande, paverka och hjélpa till att formulera svar, var uppmérksam pa intervjupersonens
kanslor, stall inte flera fragor samtidigt, ge intervjupersonen tillrackligt med tid att tanka igenom
fragan innan man fortsétter till nésta

Om personen har svart att besvara en fraga:

> var tyst, vanta och lyssna

» upprepa fragan och svarsalternativen, om det behtvs
» forklarasvérafragor (anvand standardexempel)

Respektera intervjupersonens beslut, om hon/han onskar avsta fran att besvara nagon fraga eller
avslutaintervjun (skriv ner, om det & majligt och passande, uppgifter av vikt for bortfall sanalysen,
t ex alder, kon, slaktskap)

Frégorna & avsedda att lasas som de & skrivna, utan omskrivning; undvik att anvanda
specialtermer och fraser med dubbel betydelse, undvik att kommunicera pa sddant sit att
intervjupersonen uppfattar sig som underordnad eller 1&gre begavad, insinuera att han/hon inte gor
sitt basta, eller anmérk pa hans/hennes beteende. Det ar viktigt hur frédgan stélls, for att ge
Overensstammelse mellan olika svar i intervjumaterial et.

Var érlig och korrekt nér du skriver ner svaren i formuléret

Om du upplever att intervjupersonen & i stort behov av hjdlp — tainte gav ansvar for detta, utan
uppmuntra henne/honom att gjalv stka hjélp och stéd och tala om vart man kan vanda sig. Varje
lokal samordnare ska forbereda intervjuarna pa hur/var sddan hjdp finns att fa inom omradet (se
bilaga 9).

Om intervjupersonen &r for trott eller upprord for att kunna genomfdra intervjun, erbjud ett annat
tillfalle for att fortsdtta och avsluta intervjun (skriv ner, om det & mgjligt och passande, uppgifter
av vikt for bortfallsanalysen, t ex dder, kon, slaktskap)

Innan intervjun avslutas, fraga om majligheten att delta i uppfoljningsstudien och notera namn,
adress och telefonnummer i sarskilt formuldr (bilaga 10).

Att avsluta intervjun
Gaigenom frageformul &ret for att forsakra dig om att:

> dla frégor fyllt i ordentligt, aven de som g stédls till intervjupersonen, utan besvaras av
intervjuaren (N/A, g tillampligt och g besvarat)

svaren &r foljdriktiga

for de svarsalternativ som kraver "annat, specificera’, de givna svaren kan klassas bland
kodade svarsalternativ
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Tacka intervjupersonen fér hansg/hennes tid och deltagande

Forsékra dig om att de har din och lokala samordnarens/ ansvarig forskares namn, adress och
telefonnummer, om frégor skulle dyka upp senare.

Kontrollera att forsta sidan fylltsi ordentligt

Ovningsintervjuer
Intervjuarna ska trana intervjusituationen genom att stalla frageformulrets fragor till varandra.

Svaren ska kunna knytas till for andamalet uppdiktade "fall”, som simulerar en tankbar situation
med en narstdende och en stédberoende.

Ett annat sétt & att videofilma en Gvningsintervju och gemensamt samtala om denna med
intervjuarna, eller att intervjuaran videofilmar varandra och diskuterar intervjusituationen..

Varje land /lokal samordnare ska protokollféra upplaggning, tid, plats och deltagare for
intervjuundervisningen.
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Forteckning Over bilagor
Varje deltagarland ansvarar for att nedan namnda bilagor finnstillgangliga.

Bilagal Fordelning av nationella undergrupper avseende regioner och omraden
Bilaga 2 Urvalsplan for varje omrade, antal intervjupersoner, intervjuare och tidplan
Bilaga 3 Skriftlig information till intervjupersonerna

Bilaga 4 Frégeformularet (CAT)

Bilaga5 Anvandarmanual till frégeformularet

Bilaga 6 Forteckning Over medarbetare i nationella forskningsenheten

Bilaga7 Forteckning Over intervjuare och deras personliga koder

Bilaga 8 Manadsrapport for studiens fortskridande, antal intervjuer

Bilaga9 Manadsrapport for resultatet av kontakter genom olika rekryteringsvagar

Bilagal0  Forteckning 6ver de personer som onskar delta i uppfoljningsstudie, innehdllande
namn, adress och telefonnummer

Bilagall  Overenskommelse med intervjuare
Bilagal2  Avtalade kontrakt med lokala samordnare



