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Abstract

Next-of-kins’ experiences when using volunteers for palliative
patients living at home

The aim of this study was to illuminate next-of-kins’ experiences when using
volunteers supplementing community health care services for palliative patients
living at home. The study has a qualitative approach. Nine individual interviews
were conducted with next of kin from a municipality in Southern Norway. Use of
volunteers for palliative care in the home was a relief for next-of-kin, especially
prominent for families who had limited social network. Planned volunteering
resulted in the best results. Use of volunteer was also found helpful for families
as they were given a "breathing space" and a certain normalization of everyday
life. The volunteers followed up activities related to the patient that the next-of-
kin to a limited extent managed to attend. This affected the next-of-kin’s
conscience in a positive way. The next-of-kin experienced the volunteers to be
empathetic, they could inspire confidence and showed good characteristics to
assist ill people and their next-of-kin. The next-of-kin needed regular relief from
volunteers as a supplement to the community health care services. The
volunteers were well suited to meet people, who were in a difficult situation, and
with their approach they had strong confidence in the next-of-kin and gave them
relief in a challenging environment. The coordinator for palliative care was a
key person in relation to the link between families, patients in palliative care and
the volunteers.
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Referee*

Introduksjon

Norge har lang tradisjon med bruk av frivillig arbeid innen omsorgssektoren
(St.meld. nr. 23 (2012-2013)). Stortinget utarbeidet i 2013 et program for en
aktiv og fremtidsrettet parerendepolitikk for perioden 2014-2020 (St.meld. nr.
29 (2012-2013)). Programmet har som mal & synliggjare, anerkjenne og statte
pargrende som star i krevende omsorgsoppgaver, samt a bedre samspillet
mellom den offentlige og frivillige omsorgen. Pargrende og frivillige skal i stgrre
grad fa en tydeligere plass i helse- og omsorgssektoren og den pargrende, som
tar vare pa sine nermeste, skal gis avlastning bade av det offentlige og av
frivillige (St.meld. nr. 26 (2014-2015)). Denne studien handler om pargrendes
erfaringer med frivillig hjelp ved alvorlig sykdom i hjemmet.

Studien til Beneken, Garretsen og Bongers (2004) viser at pargrende gnsker a
ivareta sine naermeste og anser dette som meningsfullt. Det er imidlertid en stor
belastning for dem nar de opplever at deres nermeste utvikler alvorlig sykdom
og ma pleies i hjemmet (Claxton-Oldfield 2015). De pargrende trenger derfor
oppfelging og statte, for & kunne sta i krevende situasjoner over tid og samtidig
bevare egen helse (Blindheim, Thorsnes og Brataas 2016). At frivillige falger
opp den hjemmeboende alvorlige syke har vist seg & ha stor nytte, ikke bare for
den syke, men ogsa for hele familien (Candy, France, Low og Sampson 2015;
Claxton-Oldfield, Gosselin, Schmidt-Chamberlain og Claxton-Oldfield 2010;
Claxton-Oldfield 2015). Ordningen med frivillige for den hjemmeboende syke
pasienten kan derfor ogsa ses pa som et tilbud for & avlaste de pargrende
(Claxton-Oldfield 2015; RO 2015). Candy et al. (2015) fant i sin studie at &
involvere frivillige, som supplement til offentlig omsorg, ble opplevd positivt av
de pargrende. Studier viste ogsa at det & motta stgtte og avlastning, pavirket
pargrendes psykiske helse positivt pa lang sikt (Ferrario, Cardillo, Vicario,
Balzarino og Zotti 2004; Grande, Farquhar, Barclay og Todd 2004). Det ble
derfor viktig & forbygge pargrendes helse, ved & iverksette tiltak som kunne
avlaste de pargrende i forhold til den belastningen det innebar & ha
hjemmeboende alvorlige syke pasienter (Aoun, Toye, Deas, Howting, Ewing,
Grande og Stajduhar 2015).

Frivillige skal ikke ivareta den daglige omsorgen av den hjemmeboende syke
pasienten, men gjere det mulig for den pérgrende a fa en tilmalt tid der de kan
slappe av og fokusere pa egne behov (Luijkx og Schols 2009). Nar den frivillige
er sammen med pasienten i hjemmet eller de er ute pa tur sammen, vil den
frivillige kunne bidra felelsesmessig og sosialt bade overfor den alvorlige syke
og den pargrende (Burbeck, Candy, Low og Sampson 2014). Mens pargrende
opplever falelsesmessig statte, et fellesskap, samt praktisk hjelp i form av
avlgsning, opplever ogsa de frivillige at de har en viktig funksjon bade inn mot
pasienten og deres pargrende (Claxton-Oldfield 2015). Fa studier fokuserer pa
pargrendes utbytte av det a involvere frivillige ved alvorlig sykdom. Det er
derfor behov for flere studier knyttet til frivillige og omsorgen for
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hjemmeboende alvorlige syke og deres familie (Connell, Warner og Weeks
2016) og for kvalitative studier som gar i dybden pa hvilke erfaringer pargrende
har i den forbindelse (Candy et al. 2015).

Hensikt
Hensikten med studien var & belyse pargrendes erfaringer med frivillige, som
supplement til offentlig omsorg, ved alvorlig sykdom i hjemmet.

Metode

Design
Studien har et kvalitativt design, med intervju av pargrende fra en kommune i
Ser-Norge. Intervjuene ble foretatt varen 2015.

Utvalg og kontekst

Kriterier for & delta i studien var a veare pargrende til hjemmeboende pasienter
med alvorlig sykdom, som mottar hjelp fra en frivillig som supplement til
offentlig omsorg. Koordinator for lindrende omsorg i den aktuelle kommunen
forespurte ti pargrende om deltagelse i studien og ga muntlig og skriftlig
informasjon. Farsteforfatter kontaktet per telefon de som hadde sagt seg villig
til & delta, for & gi ytterligere informasjon og innga avtale om intervju. En av de
ti trakk seg for det ble inngétt avtale, pa grunn av private omstendigheter. Ni
pargrende ble inkludert i studien, hvorav atte kvinner og en mann. Atte av
informantene var pargrende i form av at de var ektefelle, mens en var barn av
den alvorlige syke. En av informantene hadde hjemmeboende tenaringsbarn.
Alderen pa informantene varierte mellom 40 og 87 ar, hvorav
gjennomsnittsalderen var 62 ar.

Koordinator for lindrende omsorg hadde ogsa ansvar for frivillige i oppfelging
av alvorlige syke i den aktuelle kommunen. De frivillige deltok pa en rekke
seminar i forkant av det & veere frivillig, samt at de ble fulgt opp jevnlig av
koordinator. Fokus for seminarene og den lgpende kontakten, var rettet mot
oppgaver den frivillige hadde, det & mgte og kommunisere med mennesker med
alvorlig sykdom, samt deres pargrende. Det var den hjemmeboende pasientens
gnsker og behov som styrte bade hva de gjorde sammen og om mgtene foregikk
innen- eller utendgrs. Hyppigheten pa de frivilliges besgk kunne variere ut fra
behov, men i hovedsak var det en gang per uke, med en varighet pa sirka to
timer.

Datainnsamling

Datamaterialet ble innsamlet gjennom semistrukturerte, individuelle intervju pa
et sted som informantene gnsket. Etter at bakgrunnsinformasjon var innsamlet,
ble det stilt et apent sparsmal knyttet til studiens fokus: Kan du fortelle om dine
erfaringer med & vaere pargrende til en hjemmeboende pasient med alvorlig
sykdom, som mottar frivillig hjelp. Det ble ogsa stilt oppfalgende sparsmal for
a sikre at de pargrendes erfaringer var blitt forstatt (Kvale og Brinkmann 2009),
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men ogsa for a fa rikere beskrivelser. Intervjuene hadde en varighet pa 30 til 40
minutter.

Analyse

Datamaterialet ble analysert i trad med Graneheim og Lundmans (2004)
manifeste og latente innholdsanalyse. I den manifeste analysen, som er
beskrivende, ble den transkriberte teksten farst gjennomlest for & danne seg et
helhetsinntrykk. Teksten ble videre delt i meningsenheter, som sa ble
kondensert, abstrahert og kodet. Utfra kodene ble de kondenserte og abstraherte
meningsenhetene plassert i subkategorier og kategorier. I den manifeste analysen
fremkom tre kategorier og to subkategorier til hver av kategoriene. Den farste
kategorien var «Organisering» med fglgende to subkategorier: 1.
«Koordinering» og 2. «Forutsigbarhet, kontinuitet og fleksibilitet». Den andre
kategorien var «Avlastning» med subkategoriene: 1. «Normalisering» og 2.
«God samvittighet». Den siste kategorien var «Egnethet», med subkategoriene:
1. «kKompetanse og empati» og 2. «Naerhet og distanse». | den latente analysen,
som er tolkende, ble det utformet et overordnet tema, pa bakgrunn av
fortolkningen av innholdet i kategorier og subkategorier: «God organisering av
egnede frivillige oppleves som en avlastning for pargrende til hjemmeboende,
alvorlige syke». | funnene presenteres kategoriene med sine respektive
subkategorier.

Etiske implikasjoner

Studien er en del av et starre forskningsprosjekt som omhandler frivillighet i
palliativ omsorg. Studien ble meldt til NSD — Norsk senter for forskningsdata og
ble gjennomfart i samsvar med forskningsetiske retningslinjer i forhold til
samtykke og anonymisering (WMA 2013). Muntlig informasjon ble gjentatt i
forkant av intervjuene, samt en presisering av at deltagelsen var frivillig med
mulighet for & trekke seg, uten at det fikk konsekvenser for tilbudet fra den
frivillige eller fra den offentlige helsetjenesten. Samtlige informanter ga skriftlig
samtykke til deltagelse i studien.

Funn

God organisering av egnede frivillige oppleves som en avlastning for
pargrende til hjemmeboende, alvorlige syke

Informantene understreket betydningen av at lindrende koordinator organiserte
kontakten mellom den syke hjemmeboende og den frivillige. Pargrende
opplevde ordningen med egnede frivillige personer som avlastende. Ordningen
farte til en viss grad av normalisering av informantenes hverdag, samt at den
pavirket deres samvittighet pa en positiv mate. Informantene mente at den
frivillige helst burde hatt helsefaglig bakgrunn, men til tross for at flere frivillige
ikke hadde det, erfarte informantene at de frivillige var et medmenneske og
hadde gode egenskaper i forhold til det 8 magte mennesker som var i en vanskelig
situasjon.
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Organisering

Koordinering

Informantene papekte betydningen av koordinering av det frivillige tilbudet ved
alvorlig sykdom. Lindrende koordinator, som hadde en god oversikt over
alvorlig syke pasienter og deres pargrende som ville kunne ha nytte av det
aktuelle tilbudet, var en sentral person i dette arbeidet. Informantene formidlet
viktigheten av a ha en koordinator til dette arbeidet, for & kunne fa tilpasset rett
hjelp til riktig tid. Imidlertid ble det papekt av flere at tilbudet burde veert
presentert tidligere i sykdomsforlgpet: «Dersom jeg hadde visst om dette
tilbudet, ville vi benyttet oss av det mye tidligere». Nar pargrende fikk hgre om
muligheten til a fa tiloud om oppfelging av frivillig, introduserte de tilbudet for
den syke. Andre ganger var det lindrende koordinator som formidlet tilbudet
direkte til den syke. Uavhengig av hvem som farst ble kontaktet, erfarte de fleste
pargrende at de fikk et tilbud som var tilpasset deres behov: «... [lindrende
koordinator] kom med ... tilbud og sa at hun tenkte veldig pa oss. Vi kan sette
inn frivillige, si ifra hvis det er noe vi kan hjelpe med».

Spesielt sarbare var pargrende som hadde et lite nettverk bade i forhold til egen
familie og til nare venner og for dem var den frivillige hjelpen meget
betydningsfull: «... [lindrende koordinator] introduserte den frivillige
ordningen da mannen min ble alvorlig syk og hun visste at vi hadde lite familie
og venner. Dette betydde mye for meg». En av pargrende formidlet at de hadde
kommet flyttende til den aktuelle kommunen kort tid fgr en i familien ble
alvorlig syk og hun understreket betydningen av mgtet med lindrende
koordinator som umiddelbart hjalp dem til & fa kontakt med en frivillig.

Forutsigbarhet, kontinuitet og fleksibilitet

Det varierte hvor ofte den frivillige kom pa hjemmebesgk. For pargrende var det
viktig med forutsigbarhet, det vil si at besgkene var avtalt god tid i forveien, slik
at de hadde mulighet til & planlegge timene best mulig. Det kunne veere faste,
organiserte aktiviteter som pargrende gnsket a delta pa, gjare venneavtaler eller
bare det & vite at de hadde noen timer kun til egen disposisjon: «Det jeg etterlyste
... var ... d fd noen faste dager. Det kan godt veere hver fjortende dag, men at
jeg ... visste hvilke dager det var ... i stedet for a vite det to dager i forkant». Det
var ogsa viktig for pargrende at de frivillige var fleksible med hensyn til
fastsettelse av aktuelle tidspunkter for deres besgk. Tidspunkt for besgket skulle
ikke bare passe for den frivillige, men ogsa for den hjemmeboende pasientens
og den pargrendes dagsrytme og gvrige gjgremal.

De fleste pargrende formidlet at det tok tid a etablere en relasjon, bade mellom
pasienten og den frivillige og mellom pargrende og den frivillige. Kontinuitet
var i den forbindelse viktig og at den samme frivillige fulgte den hjemmeboende
pasienten og dennes pargrende gjennom hele sykdomsforlgpet: «Vi hadde den
samme personen som kom hele tiden. Bdde jeg og ektefellen min ... opplevde det
positivt».
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Avlastning

Normalisering
Den frivillige bidro til en viss normalisering av den pargrendes hverdag, men

ogsa til en viss grad av normalisering av den hjemmeboende pasientens hverdag.
Det betydde mye for de pargrende: «[Den frivillige] tok tak i det som interesserte
han [den syke]. Mannen min var veldig interessert i ..., sa hun [den frivillige]
hadde med seg ... brosjyrer til han, ... noe han satte stor pris pa». En annen av
informantene formidlet det slik: «... var mannen min veldig glad i og det var noe
den frivillige var veldig flink til & ta opp med han, til tross for at han hadde mistet
spraket ... Jeg sa hvor fornoyd mannen min var etter at den frivillige hadde
snakket om ... som betydde sd mye for han». | tillegg til at den frivillige viste
interesse for det pasienten var opptatt av, ivaretok de ogsa rollen som
samtalepartner i forhold til tema av mer fglelsesmessig karakter knyttet til liv og
dad. Den alvorlige syke kunne fgle at det var godt a snakke med noen utenfor
familien og dette erfarte de pargrende som positivt. «Jeg opplever at mannen
min syntes det er godt & ha den frivillige til & kunne tamme seg om det han har
pa hjertet og ikke alltid bruke oss her hjemme».

Nar et neert familiemedlem hadde behov for kontinuerlig oppfglging, var det
vanskelig & fa tid til daglige gjeremal. Det som tidligere var en selvfalge, var
ikke like selvfalgelig at det var anledning til nar pargrende hadde ansvaret for et
sykt familiemedlem. Derfor ble det verdifullt & fa avlastning: «Nar [den
frivillige] kom inn i bildet gjorde det utrolig mye med mitt liv. Da kunne jeg fa
fri og ga pa trening og ta en kopp kaffe etterpd og vite at det var helt greit. Det
var helt uvurderlig». En av pargrende definerte tiden nar den frivillige tok ansvar
for ektefellen som sitt: «... friminutty.

Flere av de pargrende formidlet betydningen av at den frivillige ivaretok enkelte
av de oppgavene som i det daglige var de pargrendes ansvar. En av informantene
sa det slik: «Den frivillige tok seg til rette pa kjgkkenet og stelte mat og kaffe til
seg og mannen min og det opplevde jeg veldig positivt og det gjorde det mye
enklere for meg». Pa den maten erfarte flere av de pargrende at oppgaver som de
ivaretok i det daglige, ble tatt hand om av den frivillige pa en naturlig og god
mate.

Det ble understreket at de frivillige ikke skulle erstatte den offentlige tjenesten,
men kun veere et supplement. De skulle veere et medmenneske for den syke og
pa den maten avlaste pargrende, som hadde den daglige oppfelgingen. Enkelte
ganger var de pargrende mer positive til a ta imot den frivillige tjenesten, enn
det den hjemmeboende pasienten var: «Sa kom hun [lindrende koordinator] med
et tilbud om en frivillig dame som skulle komme hjem her til mannen min. Jeg
var veldig glad, men mannen min var ikke sa veldig «hyppen» pa det, men det
snudde raskt og ble veldig positivt for oss begge». Til tross for denne litt
skeptiske holdningen enkelte av informantene formidlet fra den hjemmeboende
pasienten i starten, kunne samtlige pargrende anbefale ordningen med frivillige
for andre som kom i en liknende situasjon som de selv var i.
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God samvittighet

Det ble opplevd som en stor belastning for pargrende & vare den som daglig
hadde hovedansvar for en alvorlig syk hjemmeboende pasient. De pargrende var
ofte plaget med darlig samvittighet fordi de kunne fale at de ikke strakk til. Med
hjelp av den frivillige kunne pargrende fale stgtte og avlastning som pa en positiv
mate pavirket deres samvittighet: «Jeg var plaget med darlig samvittighet. Nar
den [frivillige] kom inni bildet, visste jeg at hun tok han [den hjemmeboende
pasienten] ut i rullestolen nar hun var der. Jeg visste at han [pasienten] fikk frisk
luft, ... andre synsinntrykk, selv om han sov det meste av tiden. Hun leste i aviser
for han og gjorde ting som fikk meg til & slappe av og roe ned, litte grann». |
tillegg til at pargrende opplevde at de ikke strakk til i forhold til den
hjemmeboende pasienten, formidlet flere ogsa darlig samvittighet knyttet til
manglende mulighet for oppfelging av egne barn. Den frivillige gjorde det mulig
for dem & bruke noe av den frikjgpte tiden pa barna. Dette innvirket positivt pa
deres samvittighet: «Jeg fikk faktisk tid til & ta meg av barna nar hun kom og det
var viktig for min samvittighet».

Videre ble det formidlet at ordningen med frivillige pavirket ogsa barnas
samvittighet overfor den av foreldrene som var alvorlig syk. Det var av stor
betydning for pargrende hvordan barna hadde det og hvordan ordningen med
den frivillige ogsa pavirket barnas samvittighet. En av de pargrende formidlet
det slik: «Datteren min som var 20 ar nar sykdommen rammet ... [den
hjemmeboende pasienten], satte stor pris pa den ordningen. Hun fglte at hun
slapp & tenke «Hvordan har ... [den syke] det na?» Hverdagen ble mer normal
nar den frivillige var der. Hun kunne lgpe ut, uten & tenke pa ansvar».

Egnethet

Kompetanse og empati

Mange av de pargrende understreket betydningen av at den frivillige hadde
helsefaglig kompetanse. Flere av de alvorlig syke hadde behov for mennesker
med helsefaglig kompetanse for a kunne ivareta deres spesielle behov, som
kunne veere at de satte ting i halsen eller trengte leieskifte. Det innebar at mange
av de pargrende fglte stgrre grad av trygghet nar den frivillige hadde helsefaglig
bakgrunn, enn nar de ikke hadde det.

De fleste pargrende var enige om at de frivillige var godt egnet pa det
mellommenneskelige planet, i forhold til jobben de utfarte. Samtlige formidlet
at de frivillige opptradte rolig overfor dem som pargrende, og at de signaliserte
at de alltid hadde tid hvis pargrende gnsket samtale i forkant eller i etterkant av
samvaeret med den syke. En av pargrende formidlet falgende: «Jeg snakket alltid
med den frivillige i gangen fgr hun gikk og da sov gjerne mannen min. Hun [den
frivillige] fortalte meg hva de hadde snakket om og pa den maten kunne jeg
bekrefte det som mannen min fortalte meg etter besgket». De som hadde ektefelle
som hadde mistet spraket, formidlet at den frivillige ofte skrev i en bok det de
hadde foretatt seg og samtalt om, slik at pargrende hadde et utgangspunkt for a
kunne ha en dialog med ektefellen i etterkant. Mange hevdet ogsa at den
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frivillige evnet & se og forsta hvordan de som pargrende hadde det, til tross for
at fokuset deres primart var rettet mot den hjemmeboende pasienten.

Pargrende formidlet videre at de frivillige viste en unik interesse overfor den
syke og dette betydde svaert mye for dem. En av dem erfarte hvordan den
frivillige i starten forsgkte a sette seg inn i den sykes liv far sykdommen inntraff.
Pa grunn av at den syke hadde mistet spraket, forsgkte den frivillige a danne seg
et bilde av hvem den syke var og hvilke interesser og hvilken livsholdning som
hadde preget livet hans: «Han [den frivillige] sa film av mannen min fra tiden
han var frisk. Han viste stor interesse for a hgre stemmen hans og for a danne
seg et bilde av han fra den tiden han var frisk». P4 den maten skaffet den
frivillige seg et bilde, bade av hvem personen var og hva han likte & snakke om
og a foreta seg. En av pargrende sa det slik: «Hun [den frivillige] forstod raskt
at mannen min var mer opptatt av a fa et glimt inn i en frisk hverdag, enn bare
a snakke om sykdommens.

Nerhet og distanse

Det ble formidlet av de pargrende at nar den frivillige kom inn i et fremmed hjem
og skulle knytte en relasjon, var det avgjgrende at vedkommende opptradte med
forsiktighet. Samtlige pararende understreket at de alle erfarte at de frivillige var
trygge personer som opptradte med respekt: «Bade jeg og ektefellen min var
trygge pa den personen». Flere understreket betydningen av at den syke selv fikk
initiere hva de skulle prate om, samt hvor mye de skulle snakke sammen nar den
frivillige var pa besgk. En pargrende opplevde det slik: «Hun var sa trygg pa seg
selv og viste stor grad av apenhet sammen med mannen min. Hun var ikke redd
for & sparre han om dgden, men hun skjente raskt at han ikke likte det. Hun
kunne «lese han» pa en mate og hun tok de signalene som han sendte henne».
Enkelte formidlet ogsa at den frivillige hadde evne til & vere stille sammen med
den syke. En av dem sa det slik: «Hun ga sa mye av seg selv og var ikke den
masete typen. Enkelte ganger kunne hun fortelle meg at de ikke hadde snakket
s& mye sammen, men hun ga aldri uttrykk for at hun syntes det hadde veert
ubehagelig. Mannen min sa ikke sa mye, men nar jeg kom hjem etter at hun
hadde vart der, holdt han alltid tommelen opp. Det var hans mate & si at han
fglte det godt & ha besgk av henne».

To av de pargrende formidlet betydningen av at den frivillige hadde fokus pa
den hjemmeboende pasienten, bade i forhold til det & se direkte pa og det &
snakke direkte til, og i mindre grad fokusere pa seg selv og sitt eget liv.

Diskusjon

Hensikten med studien var & belyse pargrendes erfaringer med frivillige ved
alvorlig sykdom i hjemmet. Det fremkom i funnene at koordinator for lindrende
omsorg var en viktig person knyttet til det frivillige tilbudet i den aktuelle
kommunen. | foglge Solbjer, Ljunggren og Hestvik Kleiven (2014) er det
avgjerende for at en slik frivillig ordning skal lykkes, at det er en person som
koordinerer det frivillige arbeidet. Mange pargrende i var studie lgftet frem
betydningen av at lindrende koordinator informerte dem om muligheten til a fa
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hjelp og stette fra frivillige. Bakgrunnen for dette er at mange pargrende hverken
kjenner til at tilbudet eksisterer eller vet hvem de skal kontakte for & kunne
benytte seg av frivillige tjenester (Claxton-Oldfield et al. 2010; Luijkx og Schols
2009). En lindrende koordinator er godt orientert om de hjemmeboende syke og
deres pargrende. Dersom koordinatoren i tillegg har ansvar for de frivillige innen
palliativ omsorg, medfgrer det en unik mulighet for & velge rett frivillig til rett
person. Ifglge funnene erfarte de pararende det sveert positivt med en slik frivillig
ordning. Tilbudet var ingen erstatning for det offentlige helsetilbudet, men kun
et supplement. Candy et al. (2015) viste i sin studie at de frivillige inntok en
komplementer rolle. Vi fant ogsa at de pargrende som hadde et lite sosialt
nettverk var spesielt sarbare, og for dem var den frivillige hjelpen betydningsfull.
I studien til Burbeck et al. (2014) fremkom det at de frivillige ble en erstatning
for familien, for de som ikke hadde neere sosiale relasjoner der de var bosatt. Det
viser at de frivillige har en sveert viktig rolle i teamet rundt den syke og deres
pargrende. Men mange pargrende opplevde at dette tiloudet kom sent i gang og
at de gjerne hadde sett at ordningen med frivillige hadde kommet tidligere i
sykdomsforlgpet, noe ogsa Luijkx og Schols (2009) fant i sin studie. Det er kjent
at det er en stor belastning for pargrende nar en i familien rammes av alvorlig
sykdom og pleies i hjemmet (Claxton-Oldfield 2015) og derfor er det viktig at
de pargrende blir informert om tilbudet tidlig i sykdomsforlgpet.

Det fremkom i funnene at forutsigbarhet og fleksibilitet var sentralt for at
pargrende skulle fa utbytte av at frivillige kom og avlastet dem. Funn fra studien
til Burbeck et al. (2014) knyttet til de frivillige og deres opplevelse av sin rolle i
forhold til pasient og pargrende, underbygger funn fra var studie, ved at de
frivillige opplevde seg selv som fleksible i sin rolle. A ha evne til & fange opp
hva den alvorlige syke gnsket & snakke om, ble ansett som viktig for pararende.
| fglge studien til Claxton-Oldfield og Marrison-Shaw (2014) ville ikke
pargrende og pasienter hgre ord som «palliasjon», for det forbandt de med dgden
og det «a gi opp». Dette forekom ogsa i var studie, der en frivillig fanget opp at
den hjemmeboende pasienten ikke gnsket & snakke om tema av mer sensitiv
karakter.

Enkelte av pargrende definerte tiden den frivillige var hos den hjemmeboende
pasienten, som et tidspunkt de kunne bruke til & ivareta egne behov. Det ga
mulighet til en velfortjent pause fra omsorgen for den syke. Med god
samvittighet kunne pargrende forlate hjemmet for a gjere ulike sysler det ellers
kunne veere vanskelig a fa til. Claxton-Oldfield et al. (2010) fant at det a fa et
avbrekk i hverdagen skaret hgyest av samtlige faktorer som ble trukket frem av
de pargrende. | var studie trakk ogsa pargrende frem falelsen av a ikke kunne
imgtekomme den alvorlige sykes eller andre familiemedlemmers behov. A & en
frivillig som kunne gjare hverdagslige ting, avlastet deres darlige samvittighet.
Claxton-Oldfield et al. (2010) fant ogsa at den frivillige kunne ivareta ulike
aktiviteter i samvearet med den alvorlige syke pasienten.

Det a fale trygghet og tillit til den frivillige var avgjgrende for at pargrende klarte
& slappe av og kunne forlate hjemmet nér den frivillige var tilstede. A etablere
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en slik trygghet til en person, som i utgangspunktet er ukjent, tar tid bade for den
alvorlige syke pasienten og for pargrende. Det var derfor viktig at den samme
frivillige personen, som familien fikk tildelt, fikk anledning til & falge opp den
syke, dersom relasjonen mellom dem fungerte. Studier har vist at den frivillige
ofte utvikler en naer relasjon bade til pargrende og til pasienten, og at de frivillige
ofte faler en sterk fglelsesmessig tilknytning til familien (Claxton-Oldfield 2015;
McKee, Kelley og Guirguis-Younger 2007). Funn fra disse studiene, fra et
frivillig perspektiv, og fra var studie fra et pargrende perspektiv, er
sammenfallende og understreker betydningen av at en sosial relasjon er viktig
for alle involverte parter.

Enkelte av pargrende mente at de frivillige burde hatt helsefaglig bakgrunn.
Behovet for profesjonell kompetanse i forhold til frivillige, er noe som ogsa
stattes i studien til Solbjer et al. (2014). Til tross for dette, erfarte pargrende at
de frivillige var forberedt og godt egna til oppdraget de hadde patatt seg som
frivillige. Bade empati og medfalelse, var karakteristikker som de pargrende
formidlet om de frivillige og at mange hadde en spesiell evne til  sette seg inn i
og fa tak i hvordan pasienten og pargrende gnsket & bli mgtt. | studien til
Claxton-Oldfield (2015) viste de frivillige at de var opptatt av a lytte til den sykes
livshistorie og forsgkte a fa tak i det som hadde veert viktig i livet deres. Arbeidet
med alvorlig syke og deres naermeste familie var en oppgave de frivillige satte
stor pris for sin egen del (MacLeod, Skinner og Low 2012). At pargrende i var
studie opplevde at de frivillige var godt forberedt og egna til oppdraget de hadde
patatt seg som frivillige, kan ha sin arsak i den opplaringen de fikk fer de
begynte som frivillige, samt den kontinuerlige oppfalgingen de fikk av lindrende
koordinator.

Pargrende formidlet at nar det var etablert en relasjon mellom den syke og den
frivillige, kunne den alvorlige syke apne seg og bruke den frivillige til & «lufte
tanker» knyttet til tema av folelsesmessig karakter. De frivillige har ofte bade tid
og ressurser til & kunne utvikle en verdifull relasjon (McKee, Kelley, Guriguis-
Younger, MacLean og Nadin 2010; Connell, Warner og Weeks 2016). Det & ha
en ekstern person som en har tillit til, som en kan snakke med om ubehagelige
og vanskelige tema, er godt bade for pasient og for pargrende (Candy et al.
2015). Den frivillige er en viktig person for den syke, med hensyn til & kunne
snakke om bade frykt, redsel og frustrasjon rundt egen sykdom (Claxton-
Oldfield 2015; Candy et al. 2015) og funn fra var studie viser at det avlastet
pargrende. Luijkx og Schols (2009) fant at den frivillige ogsa ga statte og
veiledning til pargrende i den krevende situasjonen med a ha en alvorlig syk
hjemmeboende. Pargrende i var studie erfarte at den frivillige viste god evne til
forstaelse ogsa for dem. Videre viste funnene at nar relasjonen mellom frivillig
og pargrende fungerte bra kunne de frivillige ta over litt av de pargrendes
funksjon i hjemmet. Dette gjorde det ogsa lettere for de pargrende a kople helt
av nar den frivillige var hos den syke. Samtlige pargrende opplevde den frivillige
ordningen som positiv og gnsket a anbefale ordningen til andre som kom i
samme situasjon som de selv var i og dette stattes i studiene til Claxton-Oldfield
et al. (2010), Claxton-Oldfield (2015) og Luijkx og Schols (2009).
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Det er viktig a rette oppmerksomheten mot pargrendes erfaringer med & motta
frivillige tjenester, slik at en i stgrre grad kan utvikle en strategi for frivillig
arbeid innenfor helse- og omsorgsfeltet og styrke frivillig sektor i trad med
St.meld. nr. 26 (2014-2015). Det er til na gjort lite forskning i en nordisk
kontekst pa hvilke erfaringer pargrende har med omsorg for hjemmeboende
personer med alvorlig sykdom. Denne kvalitative studien er viktig fordi den
viser at den frivillige ordningen er av stor betydning for pargrende. Studien viser
videre at denne ordningen oppleves av de pargrende som en god avlastning i en
krevende hverdag, samt som et supplement til den offentlige omsorgen. Den
viser ogsa at det er avgjgrende for pargrende at den frivillige har kompetanse og
er godt egna til & mgte mennesker som er i en vanskelig situasjon. For & kunne
fylle den rollen pa en god mate trenger den frivillige opplaering og oppfalging.

Metodiske overveielser

En svakhet ved studien er at datainnsamlingen ble foretatt i kun én kommune.
En annen svakhet i forhold til informantene kan ha vert at det ikke var lik
fordeling mellom kjgnn. Dersom studien hadde blitt gjennomfert i flere
kommuner med et stgrre antall informanter og jevnere kjgnnsfordeling, ville det
kunnet gi flere og varierte funn.

Funnenes troverdighet i denne studien er styrket ved at de er underbygget med
sitater og at de sammenfaller med andre studier (Aoun et al. 2015; Candy et al.
2015; Claxton-Oldfield 2015; Claxton-Oldfield et al. 2010; Luijkx og Schols
2009; Solbjer et al. 2014). En studies troverdighet inkluderer ogsa funnenes
overfgrbarhet. Formalet med en kvalitativ studie er ikke & generalisere funnene,
men gjennom & beskrive og tydeliggjere kontekst, datainnsamling og analyse vil
en legge til rette for den enkelte leser & vurdere om studiens funn er overfgrbare
til egen praksis (Graneheim og Lundman 2004; Elo, K&aridinen, Kanste, Polkki,
Utriainen og Kyngés 2014). Funnene kan bli overfgrt til liknende kontekster, det
vil si kommunal helsehjelp med frivillige som far opplearing og blir kontinuerlig
fulgt opp av en koordinator eller av en annen person.

Konklusjon

Pargrende trenger avlastning for & kunne mestre a sta i den krevende situasjonen
som det innebeerer & ha den daglige omsorgen for en alvorlig syk hjemmeboende
person. Her kan den frivilliges innsats, som et supplement til den offentlige
helsetjenesten, vere svert betydningsfull. De frivillige ble oppfattet av
pargrende som godt egna til & mgte mennesker som var i en vanskelig situasjon
og med sin tilnerming fikk de stor tillit hos pargrende. Lindrende koordinator
var en sentral person i forhold til koplingen mellom pargrende, den
hjemmeboende alvorlige syke personen og den frivillige.

Dersom helsetilbudet i Norge skal tilfredsstille de krav som det legges faringer
for (St.meld. nr. 29 (2012-2013); St.meld. nr. 26 (2014-2015)), hvor bade det
offentlige og frivillige helsetilbudet skal utfylle hverandre, trenger vi mere
forskning knyttet til betydningen av den frivillige tjenesten i forhold til
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pargrende, til alvorlige syke hjemmeboende og til de som utgver bade offentlig
og frivillig tjeneste.
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