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Forord

| 2007 feiret pleietjenesten i Fransiskushjelper@B0arbeid med alvorlig syke og dgende
mennesker. | forbindelse med jubileet gnsket siyifednsiskushjelpen en evaluering av
pleietjenesten. Evalueringen er utfgrt som en kaii studie med fokusgruppeintervju med
pargrende. Hensikten med evalueringen har veerhie safaring og vinne kunnskap om
kvaliteter ved pleietienesten som fungerer godtn Masket ogsa innsikt i og kunnskap om
mulige kritiske og mindre heldige sider ved pleiatsten for a kunne forbedre tilbudet til
alvorlig syke mennesker med kort forventet levetid.

Arbeidet med evalueringen ble gjennomfart i perfodevember 2007 — august 2008 og er
finansiert av Fransiskushjelpen.

Evaluering av Fransiskushjelpens pleietjenestgegzmgmfart ved Diakonhjemmet Hggskole,
Avdeling for sykepleie. Prosjektansvarlige har veargskolelektorene Hilde Lausund og
Nina Karlsen, som sammen har gjennomfgrt evaluenrog skrevet rapporten.

Forskningssjef Sidsel Sverdrup har hatt overoréagdtg ansvar, mens Olav Dalland, 1.
Amanuensis og FoU- koordinator pa Avdeling $gkepleie, har fulgt det daglige arbeidet
med evalueringen og rapportskriving.

Vi gnsker & benytte anledningen til & takke Diakemmet Hggskole for at vi fikk anledning
til & delta som prosjektansvarlige i denne evahgem. Vi har hatt nyttige diskusjoner med
kollegaer underveis i arbeidet, og vi har fatt ikhsog vunnet kunnskap om pleietjenesten i
Fransiskushjelpen. Som ansatte pa en diakonal Ej&bpgskole er denne kunnskapen
verdifull i vart arbeid med sykepleiestudenter iedemate med alvorlig syke mennesker og
deres familier.

En spesiell takk til pargrende som har mottattphge statte fra pleietjenesten. Uten deres
vilje til & dele erfaringer og opplevelséiadde denne evalueringen ikke veert mulig.

Diakonhjemmet Hagskole
Oslo september 2008

Hilde Lausund og Nina Karlsen
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Sammendrag

Evalueringen av Pleietjenesten i Fransiskushjel@arveert lagt opp som en kvalitativ
brukerundersgkelse hvor pargrende har beskrenesstien som deres nsermeste har mottatt.
Gjennom fokusgruppeintervju har flere som har fattesten i sine hjem fatt komme til orde
med sine personlige erfaringer, tanker og synsgunkil grunn for gjennomfgringen ligger
et gnske fra Fransiskushjelpens side om & kartlkgigke faktorer og forbedringspotensialer

samt lgfte fram kvaliteter som tjenesten kan uevikterligere.

Pleietjenesten i Fransiskushjelpen er anerkjemitlilade pasienter, pargrende og andre
helseinstanser. Fransiskushjelpen mater et beh®emsarbar gruppe som den offentlige
helsetjeneste ikke har kunnet kommet i mgte medaiende tilbud. Fransiskushjelpens
prioriteringer rettet mot kreftpasienter i pallatase med forventet kort levetid, er generelt
sett et kvalitativt godt tilbud som er tydelig spkeiefaglig forankret.

Gjennom a gjare bruk av kvalitativ metode har usdkelsen maktet a konkretisere bade
kritiske og kvalitative faktorer ved tjenesten.dmhantene har blitt utfordret pa a beskrive
sine erfaringer sa sammensatt som overhodet nidigflere har det veert med en viss grad
av motstand at de har kommet fram med kritiskeoigktved et tilbud som totalt sett erfares
som meget godt. Man gnsker ikke & veere kritiskalugringen har derfor utfordret
paragrende til & konkretisere kritiske faktorer ded tilbudet deres neermeste syke har fatt.
Gjennom en slik konkretisering sikres Fransiskugleje en mulighet til & videreutvikle
tienestetilbudet. Det er imidlertid en fare fomazn vektlegger negative erfaringer mer enn de
positive, og at man dermed mister nyansene i dalietonntrykket av tjenesten. Det er ikke
med hensikt. Vi har likevel valgt farst og fremdb&usere pa kritiske faktorer.
Fransiskushjelpens integritet pa feltet er stovelgansett og tjenesten kan se sine
forbedringspotensialer i lys av at man kan utvideg fra & veere meget god til & bli enda

bedre.

Evalueringen har pa bakgrunn av informantenes otfagmulert tre hovedanliggender;
hvordan verdier og verdiforankring kommer til ukkky hva en kvalitetsmessig omsorg

innebeerer og hvordan tjenestens organisering freragheventuell hemmer kvalitet.



Fransiskushjelpen har en grunnleggende bevissthdt sin verdiforankring. | kraft av sin
diakonale profil skapes ogsa forventninger omeategten representerer noe annet enn det
offentlige helsetjenestetilbudet. Utfordringene Foansiskushjelpen er primeert a sikre en
verdiforankret og diakonal profil pa sine tjenestem profil som er uavhengig av hvem som
representerer og utgver tjenesten. Dette handiiigsam hvordan man mgter pasient og

pargrende pa deres eksistensielle og andelige behov

Tid er en vesentlig faktor i oppfelgingen av aligpdyke og dgende pasienter. Evalueringen
viser at prioritering av tid blir sett som en sahtrerdi i omsorgen som Fransiskushjelpen
yter. Informantene har ulik erfaring med hvordateti anvendes. Her har tjenesten et
kvalitetsmessig utviklingspotensial. Dette bgrdastarre grad veere faglig forankret og ikke

pleieravhengig.

Evalueringen viser at Fransiskushjelpens pleietjeniede fleste situasjoner utgver faglig god
omsorg. Tilbudet generelt og avlastningstilbudetssgt, gjar det mulig for pargrende &
handtere en ellers sveert sarbar og krevende situdgje situasjoner hvor forventninger til
tienesten ikke innfris, dreier det seg i hovedsakah man ikke har avklart hvilket ansvar og

hvilke oppgaver Fransiskushjelpen faktisk skal éar

Evalueringen bekrefter at omsorg knyttet til aligpdyke og dgende i starre grad ma vaere
oppmerksom pa utfordringer i forhold til erneerifiyets sluttfase. Fransiskushjelpen er seg
dette bevisst, men kan i enda stgrre grad ogsadeke pargrende i samarbeidet om disse

utfordringene.

Organisering er en utfordring i en hver organisas{@od organisering er en forutsetning for a
yte en kvalitativ god tjeneste. Evalueringen avdgldn sarbarhet hva gjelder koordinering og
som vi har sett i lys av organisering bade intemqieksternt. Fransiskushjelpens pleietjeneste
er et supplement til den offentlige helsetjenesigibar ikke pata seg en formell rolle i &
koordinere sammensatte hjelpetilbud. Likevel kaanBiskushjelpen i starre grad bidra til &
sikre et bedre koordinert tiloud rundt pasientepagarende ved a veere tydelig pa roller bade
overfor dem som mottar og dem man samarbeider Rédrende gnsker i mange
sammenhenger at det er Fransiskushjelpen som inkebalineringsansvaret. Dette fordi det

er Fransiskushjelpen som har veert mest i kontaklt pasienten og representerer kontinuitet.



For pasient og pargrende blir det derfor kunstgifle mellom kontinuitet og ansvar for
koordinering. Fransiskushjelpen bgr veere tyddligip rolle i koordineringen rundt
pasienten og finne former for samarbeid men andigemstanser som tydeliggjar

ansvarslinjer i stagrre grad enn i dag.

Fransiskushjelpen har en organisasjonsmodell sggetevekt pa de ansattes tid i mest mulig
grad er pasient- og pargrende -rettet. Dette @keg) prinsipp for organisasjonen.
Evalueringen papeker en sarbarhet i denne primifen og oppfordrer tjenesten til a

kartlegge kritiske faktorer rundt organiseringen.



1 Innledning

1.1 Fransiskushjelpens pleietjeneste

Fransiskushjelpen er en diakonal organisasjon sditkeyttet den katolske kirke. Tjenesten
ble startet som en frivillig tjeneste i 1956. Ddaigfaglige innsatsen ble utviklet i lgpet av
1970-arene. Tjenesten har som malsetting & gi,lpehgorg og pleie til kreftpasienter og
andre alvorlig syke og dgende mennesker, som gaskare i sitt eget hjem. Tjenesten
henvender seg til alle i Oslo uavhengig av livssyrdfarge, legning osv.

Pleietjenesten er fullfinansiert med midler fra@®isbmmune. Hvem som helst kan kontakte

pleietjenesten uten henvisning. Tjenesten er gi@tigasientene.

Pleietjenesten arbeider for det meste med krefpéesi som har kort forventet levetid, og
som gnsker a veere i eget hjem, enten sa lenge stigetier til de dar. Kreftpasienter i
avslutningsfasen av livet kan veere en utfordreradgemtgruppe med et ofte komplekst
symptombilde. Tjenesten har hgy kompetanse sonmigaa disse utfordringene og tar ansvar
for smertebehandling og annen lindrende behandbegpararende har store omsorgs- og
pleieoppgaver i hiemmet, de er i en sarbar og \@igskituasjon og har ofte behov for bade
samtaler og omsorg utover de praktiske oppgavevieerdgig av pleie- og omsorgsbehov gis
det vakter av minimum 3 timers varighet og opj4iltimer i sluttfasen av livet.

Tjenesten inkluderer avlastning, oppfalgingsbepdkgrendegrupper for kreftpasienter og

samtaler med etterlatte samt undervisning og veitegav helsepersonell.

De frivillige medarbeiderne tilbyr tjenester som &ksempel sosialt samvaeer, praktisk hjelp,

falgetjeneste til lege, sykehus, kafébesgk, samtadenepass.

1.2 Kort om evalueringen

| forbindelse med markering av 30 ars arbeid medrid) syke og dgende mennesker, gnsket
styret i Fransiskushjelpen en evaluering. Fransisjalpens pleietjeneste er et meget godt

ansett tilbud til den spesifikke gruppen som tj¢mesetter seg mot. Bade blant brukere av



tienesten, samarbeidspartnere og media framhdbadét som enestaende og det mgter et
behov andre tjenester ikke kan dekke. Likevel gnBkansiskushjelpen gjennom en
evaluering & avdekke sterke og eventuelt svake satktienesten for ytterligere & utvikle et
kvalitativt godt tilbud til alvorlig syke og dgendeennesker. | evalueringslitteraturen
understrekes det at evalueringer ofte gjennomfimes henblikk pa forbedring og endring, og
pa hvordan det er mulig a skape endringer. Typgiggsmal er gjerne: hva fungerer, hva kan
forbedres, hvordan kan det forbedres (Sverdrup ROD2t er i seg selv et kvalitetsstempel
ved en tjeneste & ga inn pa slike sparsmal. Flarsiglpen stiller seg apen for bade positive
og kritiske tilbakemeldinger. Resultatene fra eedlgen skal benyttes til & fremme innsikt
og derav forstaelse og leering, slik at det positiee tjenesten kan forsterkes og eventuelle
svakheter kan bedres. Vi vil beramme Fransiskuséjefor at de har tatt initiativ til

evalueringen. Med sin apenhet bidrar det til kstyteres integritet.

Evalueringen benytter pargrende som informantere®fortellinger beskriver hvordan de
opplever tilbudet. En gjentakelse av undersgkdigarvurderes pa et senere tidspunkt, i den

hensikt & se om det har skjedd en utvikling.

1.3 Mal og problemstillinger

Fransiskushjelpen formulert falgende spagrsmal semrgket a fa belyst i evalueringen:

. Byr pleietjenesten pa de tjenester pasientenbétaov for?

. Er det omrader/behov hos pasient/pargrende soerbik ivaretatt?

. Hva vurderer pargrende som de viktigste bidragengleietienesten?
. Er pasient/pargrende trygge pa kompetanseretitjgnesten?

. Far/fikk de den hjelpen de trengte?

. I hvor stor grad bidrar pleietjenesten til & tgchjemmesituasjonen?
. Oppleves omsorgen og pleien god?

. Blir de mgatt pa behov om samtaler om eksisteledézidelige temaer?

. Dgde den syke hjemme? Huvis ikke: hvorfor?
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1.4 "Det er ikke rettferdig a kritisere”

Evalueringens informanter er pargrende til alvesiige og dgende pasienter som er i behov
av Fransiskushjelpens pleietjenester. Pargredderie situasjonen er i en dobbelt sarbar
situasjon fordi de skal mgte bade pasientens emelgareaksjoner sa vel som sine egne. Den
relasjonen pleiere har til pararende er i mandglgr sakalt asymmetrisk. Pleiere har fgrst og
fremst fokus pa pasienten, samtidig er pargrerat&tshvolvert i pleien som ytes til den syke
og dgende. Pleierens blikk overfor pargrende dodavgjgrende for pargrendes muligheter
til & vaere delaktig i og gi tilstrekkelig omsorpgasienten. P4 samme mate vil pargrende
pavirke pleieres omsorgsmuligheter overfor pasie(ittynne 2001). Det vil derfor vaere
avgjarende for kvaliteten pa pleien hvordan sargpitellom pargrende og pleiere fungerer
og i hvilken grad pleiere ivaretar den paragrendasspi dette bildet.

Relasjonen mellom omsorgsutgver og omsorgsmottakiéke likeverdige. Relasjonen
betegnes ofte som asymmetrisk. Litteraturen fremahsserlig avhengighetsforholdet og derav
takknemlighetsdimensjonen i relasjonen. Et asymisketorhold skaper varige
avhengighetsforhold (Bourdieu 1999). Den pargrestéeslik i en varig
takknemlighetsrelasjon til den eller de som ytesory til sine naermeste. Nar kvalitet skal
vurderes pa bakgrunn av pargrendes erfaring, fettatsdet at man nyanserer og forsgker a
forsta hva asymmetri kan innebzere. Asymmetri kasirigdinformantenes utsagn. Pargrendes
asymmetri i forhold til Fransiskushjelpen opphgdké&e nadvendigvis nar hjelpen opphgrer.
Vi ma forholde oss til dimensjonen ogsa i en evahgeav kvalitet pa bakgrunn av
paragrendes erfaringer. En informant i evalueringtgrykker sdledes at "det er ikke rettferdig

& kritisere”. A vaere kritisk selv i ettertid er émrikke ngdvendigvis uproblematisk for

pargrende.
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2 Metode og datainnsamling

Vi har i denne evalueringen valgt en kvalitativ oo til innsamling av data. Kvalitativ
tilneerming sgker & fange opp erfaringer og oppsarabg beskrive disse sa tett og

sammensatt som mulig.

Meldeskjema for prosjektet ble sendt til Norsk sammisvitenskapelig datatjeneste hgsten
2007 og evalueringsdesign ble godkjent. Det bléodékke ngdvendig a sgke ytterligere
godkjenninger.

2.1 Kvalitative intervju

2.1.1 Dybdeintervju

Som en forberedelse til fokusgruppeintervjuenedelieforetatt dybdeintervjuer av fire ansatte
i pleietjienesten. Hensikten med disse intervjuearéd\fa en starre forstaelse av pleietjenesten,
fa et bedre utgangspunkt til & lede fokusgruppeifiene og pa best mulig mate fa svar pa

spgrsmalene i problemstillingene.

2.1.2 Fokusgruppeintervju

Dataene er samlet inn gjennom fokusgruppeinterggidende av sammensatte grupper av

pargrende.

Fokusgrupper fungerer som gruppediskusjoner pdgieveema. Ideen og malet med
fokusgrupper er saledes at deltagerne skal oppesititid snakke fritt om personlige
erfaringer, tanker og synspunkter pa noe de selvdast involvert i sammen med andre som
har opplevd noe tilsvarende. Malet har veert adénfbeskrivelser av pararendes erfaringer
med Pleietjenesten i Fransiskushjelpen gjennomrmérktisere hva som fungerte bra og hva

som fungerte mindre bra med omsorgstjenestene
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Fokusgruppeintervju fremmer gruppedynamikk og gpenrsamtalene i gruppen settes ofte
refleksjon i gang blant deltakerne. Denne refleksjoer viktig a fa fram fordi den utdyper

erfaringsbeskrivelsene.

Fokusgruppeintervju krever ledelse og litteratuveskriver hvordan dette best kan gjgres ved
a bruke en moderator og en assistent under fokppgintervjuModeratorenintroduserer

tema og hensikt for deltagerne. Moderatoren erd@elhager i gruppa, men bgr bare gripe inn
nar det trengs, for eksempel dersom deltagere karinmepa tilstatende tema eller dersom
noen blir for dominerende pa bekostning av andreppen. Det er moderatorens ansvar a
passe pa at sentrale omrader for evalueringentidirsket. Assistentensolle er a

dokumentere hva som hender og sies i gruppa. $elded gjares lydopptak er det viktig &
notere underveis. Disse notatene er ofte en fgastering av det som blir sagt i gruppen (
Wibeck, 2000, Babour og Kitzinger 1999, Dalland 200

2.2 Gjennomfgring av intervjuene

2.2.1 De ansatte

Fire personer som arbeider i Pleietjenesten i ksknshjelpen ble intervjuet i lgpet av mars
2008. Disse ble valgt ut fra en oversikt over altsatte. Det ble etterstrebet at de ansatte
representerte ulik erfarings- og kompetansebakgmoen var nytilsatte, andre hadde veert
ansatt i tienesten over flere ar. Vi var to persdihstede ved hvert av intervjuene og
samtalene ble tatt opp pa band. Det ble i tilleiggt gnotater undervegs. En semi-strukturert

intervjuguide dannet grunnlag for intervjuene.

2.2.2 Pargrende

Fransiskushjelpen oversendte en oversikt over 2@eade, 13 menn og 15 kvinner. Alle
hadde mottatt hjelp i lgpet av siste aret, mesaitarbeid med tjenesten var avsluttet. Alle
personer pa listen fikk tilsendt brev med invitason a delta i fokusgruppeintervju.
Informasjon om evalueringen og Erklaering om infortmekriftlig samtykke var inkludert i
brevet. Informasjonsbrev om evalueringen til d&8dle sendt ut fra Fransiskushjelpen. All
kommunikasjon utover dette har ene og alene varirfellom prosjektansvarlige og

deltakerne direkte.
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| lapet av en maneds tid meldte 10 personer segeisgert i a delta. Vi gnsket om mulig et
noe starre utvalg bade av hensyn til eventuelfalfranen ikke minst for a sikre at to
fokusgruppeintervjuer kunne gjennomfgres. Det leldait foretatt en ringerunde til samtlige
som ikke hadde respondert pa henvendelsen. Detittege i at ytterligere 3 stilte seg
disponible. Paragrende i utvalget representereeutiker; ektefelle, sgnn, datter og sgster. De
som ikke gnsket a stille hadde ulike begrunnelsedét; man var bortreist, man jobbet, det

vil kunne vekke sterke minner, man gnsket ikkelfaden form for gruppesamtale.

Av de 13 som ble rekruttert stilte til sammen 1@speer til gruppeintervjuene; den ene
gruppen besto av 3 menn og 1 kvinne, den andrepgrupesto av 1 mann og 5 kvinner. 3
personer mgtte ikke til intervjuene, 2 pa grunrsygdom og 1 uten at vi vet hvorfor. Et
fokusgruppeintervju ble holdt i Fransiskushjelpegae lokaler og det andre ble holdt pa
Diakonhjemmets Hggskole. Tidsramme for intervjueaiesatt til en og en halv time, fra kl.
19.00 — 20.30, med mulighet for & holde pa litglenom det skulle veere gnskelig. Ved
giennomfaring av fokusgruppeintervju i Fransiskeffgns lokaler bisto en person i

resepsjonen til & slippe deltakere inn.

Under begge fokusgruppeintervjuene ble bandsgitberttet, men farst etter at vi hadde

innhentet tillatelse fra alle deltagerne.

2.3 Analyse av data

2.3.1 Dybdeintervju

| denne evalueringen er date fra dybdeintervjuemg/itet som et grunnlag for a utvikle
utdypende og relevante spgrsmal som senere blétbeinfpkusgruppeintervjuene. Utsagn

fra ansatte er derfor i liten eller ingen grad klieesitert og analysert.

2.3.2 Fokusgruppeintervju

| et individuelt intervju forholder man seg til eg en informant av gangen fgr man
abstraherer og knytter teori til funn. Ved analgsdokusgruppeintervju ma man forholde seg

til hva som ogsa ble sagt mellom deltagere og hvmutktte ble sagt.
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Analyse av teksten blir som en syklisk prosessy kivgar fram og tilbake mellom
problemstillingene og teksten. Elementer i analyseinduktiv; vi vet ikke hva vi finner, vi
leter oss fram i materialet. Var forforstaelse, kidinnskap og evalueringens problemstillinger
bidrar inn i diskusjonen av materialet. Data friausgruppeintervjuene ble gjennomgatt ved
en gjennomlytting og delvis transkripsjon av opptad. Setninger og uttrykk i teksten ble
markert og kategorisert ettersom de dukket oppkddegoriserte begrepene ble gjort til
gjenstad for diskusjon oss imellom. Pa bakgrundette prosessarbeidet ble dataene
kategorisert i ulike analysekategorier. Disse gnigtrukturert i tre hovedkategorier; verdier
og verdiforankring, kvalitet pa omsorg, organisasjg organisering.

2.4 Forskningsetiske implikasjoner

2.4.1 Dybdeintervju

Deltakere i et dybdeintervju kan kjenne pa en whgd i forhold til den rollen de og vi har.
Det er viktig & skape en atmosfeere i samtalene tiw@nsatte blir ivaretatt som informanter.
Dette ble gjort gjennom a forklare hvorfor vi gniséesnakke med noen utvalgte ansatte. Det
var her viktig & tydeliggjere at dette ikke var nderm for miljgundersgkelse blant ansatte,

men at innspillene fra deltakerne var et bidrags# for a kunne forsta tjenesten bedre.

2.4.2 Fokusgruppeintervju

A anvende fokusgruppeintervju som metode innebetiter utfordringer. Det etableres her
grupper av deltakere som ikke har noen relasjdnérandre i utgangspunktet. Det kan i seg
selv skape en uttrygghet. | tillegg skal det saestalindt sarbare erfaringer som er ulikt
bearbeidet hos deltakerne. Det kan prege gradltakdise og hva som blir formidlet. Skal
fokusgruppeintervju kunne sikre utfyllende beskisee pa deltakeres erfaring, forutsettes det
at det etableres en grad av trygghet i grupperasiden enkelte kjenner seg komfortabel med
a dele sine erfaringer med alle. Hvorvidt vi oppiféidette, er ikke fullt ut mulig & konstatere.
Men at aktiviteten innad i begge grupper var stpdet faktum at alle bidro, kan tilskrives en
relativ trygg atmosfeere.
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Anonymitet er en sentral etisk forutsetning i slikedersgkelser. Alle navn i fremstillingen er
anonymisert. Ved bruk av sitater er navn utelathogn relasjoner er endret. Sitatene som vi
anvender er noen ganger gjengitt ordrett, andrgeyasmskrevet til bokmal. Dette er gjort

bade av hensyn til anonymisering, og for & gketdetsen i sitatene.

Man kan problematisere at et av intervjuene bleil&gansiskushjelpens egne lokaler som
ogsa var betjent av en kontoransatt. Anonymiserirsijaes imidlertid at ingen data kan

spores tilbake til enkeltpersoner i etterkant.

| oppstarten bisto Fransiskushjelpen med en ovensidr tidligere pargrende som hadde hatt
pleietjenesten inne. P& bakgrunn av denne ovensii@rdte Fransiskushjelpen ut en generell
informasjon og invitasjon til & delta som informamit prosjektet. Fransiskushjelpen har ikke
veert involvert i gjennomfaringen av evalueringeover dette. Respons pa den farste
henvendelsen som ble sendt ut og all annen komrasioik og drift av evalueringen har

foregatt uavhengig av Fransiskushjelpen.

16



3 Veere til stede: Verdier og verdiforankring

Verdier i en organisasjon uttrykker hva som er foAten handling som virksomheten driver.
Verdier i etisk forstand har et videre innhold woen kvantifiserbar maloppnaelse. De
representerer her et mal for selve handlingen seskriver hva ved handling som er godt i
seg selv (Christoffersen 1994). Verdier i en stikstaelse uttrykker kvaliteter pa
mellommenneskelige relasjoner. St.meld. nr. 26 918300) konkretiserer sentrale verdier
for pleie-og omsorgstjenesten. Verdiene skal bkeane om integritet og styrke autonomi,
bidra til trygghet, sikre rettferdighet, hindre ®img av mennesker, sikre profesjonalitet,
fokusere betydning av et sosialt fellesskap, sigspekt for det enkelte menneske, forvalte
kvantitative verdier (St.meld.nr. 26 (1999-2000)).

Fransiskushjelpens visjon er nestekjaerlighet i &#@mnAssisis and, det vil si & hjelpe, lindre
og veere til stede hos mennesker i ngd. Denne esjog hospicefilosofiens helhetstenkning
rundt pleie og omsorg er grunnleggende for plenetgens tilbud. Helhetstenkningen
inkluderer et andelig aspekt hvor andelighet farsiélere enn religigs tro og tilhgrighet
(Gieever 2006).

Fransiskushjelpen beskriver gjiennom sine etiskengslinjer bygget pa Den Katolske Kirkes
syn pa menneskelivets verdi og ukrenkelighet, haotjenestens verdier kommer til i uttrykk
(Fransiskushjelpens Etiske retningslinjer 1999ident 2007). En gjennomlesing av disse
retningslinjene viser en verdiforankring som ogaatekommer St.meld.nr. 26 sine
konkretiseringer og hvor det seerlig vektleggesraeem integritet og styrke autonomi, bidra

til trygghet, vaere en tjeneste for alle og & spaafesjonalitet.

Alle som arbeider i Fransiskushjelpens pleietjemsktiver under pa lojalitet i forhold til

Fransiskushjelpens verdigrunnlag.

3.1 Veere til stede - hva tid som verdi kan bety for dakelte

Tid er en grunnleggende og prioritert faktor foeiptjenesten i Fransiskushjelpen. A veere til
stede hos mennesker i ngd forutsetter kvantitativilinimumslengde pa en vakt i hjemmet

er pa 3 timer, og tiden Fransiskushjelpen er ¢itlstkan strekkes maksimalt til 24 timer i
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dagnet. Dette representerer i seg selv en stdtjédirera det kommunale hjemmebaserte
tilbudet hvor oppdrag vedtaksfestes og tidsstigsert fra oppdragets praktiske art.

Ansatte papeker betydningen av hvordan tid sonursgervaltes i tienesten; tid er en
kvalitetsfaktor som representerer forutsigbarhepfisient, pargrende og de involverte
pleierne. Tid gir rom og mulighet til & yte kvatidéeessig god omsorg. Ansatte trekker fram

muligheten til & ha tid til pasienten som en beligdmotivasjonsfaktor for & jobbe i tienesten.

3.1.1 Hva sier pargrende om betydning av tid

Pargrende uttrykker en entydighet pa hvor viktigsttm kvalitetsfaktor er. De opplever at
vurdering av behov pa tid er et element de somrpade ogsa kan veere med & pavirke:

Fransiskushjelpen stilte opp, jeg kunne bare ringe.

Fransiskushjelpen har tid, og i min ideelle verdnlle vi kun hatt Fransiskushjelpen.

Hvordan tiden benyttes, gis det ulikt uttrykk fd?argrende forteller at noen pleiere er
genuint og kontinuerlig opptatt av a identifisegpimatekomme de behov som pasienten i
mer eller mindre grad gir uttrykk for, andre plei@pptrer i stgrre grad som en tilstedevakt og
for eksempellgser kryssord”, som en uttrykker det. Paragrende opplever ikke aadigvis

dette som et problem undervegs. Tanker og reflaksjoundt tid og tidsbruk gjgr paragrende
seg farst og fremst i ettertid. Gjennom de pareesndfleksjon av hva tid betyr og hvordan

tid anvendes, sier noen at man kunne gnske at delsem av tid i stgrre grad ikke var sa
personavhengig som flere erfarte at det var.

3.1.2 Hvordan forsta pargrendes innspill

Mottakere av tjenesten er i en meget sarbar sdnade har gjort seg mange erfaringer om
helsetjenestetilbudet generelt, og er sannsynligsifor i utgangspunktet takknemlig for at
noen kommer og kan veere til stede. Et tilbud stichkan strekke seqg til 24 timer i dggnet er
en sjeldenhet i dagens helsetjenester og Fransighpen er i en seerstilling som kan tilby
dette, sammenlignet med alt annet tilbud i Oslo tkame. Denne seerstillingen mener vi er

viktig a forvalte og utvikle i forhold til hvilkepotensial som ligger i tidsaspektet. Kvalitet ved
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a ha tid i mgtet med pasient og pargrende kan aegréaktoren som er avgjarende for at den
omsorg som ytes oppleves som god. Men det er ildteekkelig a ha et kvantitativt forhold
til tid som verdi og kvalitetsfaktor. Tid som kwa tilsier en bevissthet ogsa pa hvordan tiden

anvendes.

Fransiskushjelpen har et stort etisk ansvar i @sikdet gis rom for at pasienter og
pargrendes opplevelser av hvordan tiden fylles iveds, kommer tydelig fram. Da ma
pleiere og avdelingssykepleiere konkret apne fp@agrende far mulighet til & uttrykke dette.
Pa hvilken mate gnsker pasient og pargrende akdklegges til rette for at pasienten kan
veere hjemme? Hva tenker pargrende at pleiere kina tvied for & gjgre dette sa godt som

mulig for alle parter?

Paragrende agnsker ikke a veere kritiske, de kjenmdvendigvis ikke sine behov i en slik
situasjon og de preges farst og fremst av takkrggmatioverfor hva de faktisk blir til godesett
med. Derfor ma de utfordres av Fransiskushjelpeskth pa & uttrykke hvilke behov som
matte vaere til stede. Fransiskushjelpen ma ikkeegiétil ro med takknemlige mottakere, men
etterspgrre hva kvalitetstid er for den enkeltegReénde vil gjennom en slik utfordring ogséa

bli ivaretatt, fordi det setter i gang en refleksjoindt deres situasjon i hjemmet som de der og
da kan bli mgtt pa. Dette vil komme bade pasienpagrende til gode. For pargrende vil
dette kunne forebygge deler av tapsopplevelsderitiet fordi man i stagrre grad har veert

delaktig i & gjare den siste tiden sa god som nfaliglen syke.

Fransiskushjelpen bgr se nsermere pa hva det faktiska "vaere til stede” hos hver enkelt.
Er det opp til den enkelte pleier a definere detlier er det etablert en felles forstaelse blant
de ansatte pa hva som forventes? Pargrende hareufiringer her, noe som tilsier at
tjenesten bgr ta naermere tak i hvordan dette fengeraksis. Tjenesten bgr forsgke a sikre
en starre grad av felles forstaelse hos sine pl@é&rhvordan behov avdekkes og hvordan
behov mgtes. Hvordan pleiere anvender tiden imlatlee hjem er av hensyn til kvaliteten

viktig & vurdere kontinuerlig i hvert enkelt tilfel

3.2 Veere til stede i samtalen

Sorg og dagd og hvordan mgte dette, er en del anfdelringene som Fransiskushjelpens

pleiere star midt oppe i i m@te med sine pasiepggu En sentral problemstilling i denne
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evalueringen er derfor hvorvidt Fransiskushjelpaatekommer behov for samtaler om
eksistensielle/andelig tema. Fransiskushjelpersstet og diakonale forankring og en
sykepleiefaglig helhetlig tenkning ligger til grufor malsettingen om & kunne mgte pasienter
og pargrende i deres spgrsmal av eksistensielhdeglig karakter. Pasient og pargrende blir i
en situasjon hvor dad er neert forestaende, i gtadk konfrontert med slike sparsmal. | kraft
av pleietjenestens utspring og tilhgrighet, kan maia at pargrende har en forventning om at
andelige spgrsmal blir tatt opp. (Wyller 1999 o@20Leenderts 1997 og 2005).

Fransiskushjelpen er tett inne helt fram til pat@ardar i eget hjem eller overflyttes til
sykehus. Umiddelbart etter at deden har inntruffigéemmet trekker derimot pleiere seg ut.
Pargrende kontaktes av avdelingssykepleier i ettérsom en avrunding pa tilbudet fra
pleietjenesten. Noen oppfalging utover denne kdatakrganiseres ikke, men "alle” kan selv
ta kontakt. Som del av Fransiskushjelpens friv@ltgenester er det etablert et tilbud om
sorggrupper. Tilbudet skal ga ut til alle og tetekefor & bli tatt opp i en gruppe er lav
(Gieever 2006:61-64).

3.2.1 Hva sier pargrende om behovet for & samtale

Flere av informantene uttrykker hvilken betydnirgrgalen med pleierne har veert, det & ha

"noen” & lufte tanker og erfaringer med;

Noen & prate med er veldig viktig.

Det er sammensatte erfaringer nar det gjelder gtteepleietjienestens ansatte til & samtale om
eksistensielle/andelig behov. Noen av de pargratidgker at den andelige dimensjonen er
fraveerende, noen opplever at dersom dette blirdekusa er det pa deres (pargrendes)
initiativ, mens andre igjen opplever at roen, aedél stede og verdigheten som de blir mgtt

med, er i seg selv tilstrekkelig ogsa i eksistdhfiestand.
Flere pargrende opplever at det fgrst er ettepaénd har inntradt at de far eller gir seg selv

mulighet til & reflektere over spgrsmalene knytitdiv og dad. En informant uttrykker dette

som en form for uforberedthet hvor flere sparsmélder seg;
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Plutselig var hun borte og jeg satt igjen med masgersmal, mange flere enn jeg
trodde.

Dette er i fase hvor Fransiskushjelpen trekkengeg

Jeg folte plutselig at jeg satt der helt alenertes.

| fokusgruppesamtalene understreker pargrende iatyeh av kontakten som blir gjort i
etterkant av avdelingssykepleierne. Flere skulkkemat det ogsa kunne ha veert en kontakt
utover denne ene telefonsamtalen. Flere av gruppeitekere har fatt tilbud om a delta i
sorggruppe, men dette tilbudet har ikke nadd @lbeav informantene var helt ukjente med
tilbudet, og begge utdyper bade undring og skuffelger at de ikke har fatt muligheten til a
benytte seg av sorggruppe. Erfaringen fra dem samaéitatt i sorggruppe er noe delt. Flere
opplever det som sveert nyttig, andre opplever#ggn representerer stor grad av
gjentakelser og at det kan bli for opprivende hyamg a skulle berette "sin” historie uten at

man innad i gruppen jobber seg videre. Noen valgéeior a trekke seg ut av sorggruppen.

3.2.2 Hvordan forsta pargrendes innspill

De ulike innspill kan forstas dit hen at dersonigdjenesten skal kunne ivareta et behov
knyttet til eksistensielle/andelig sparsmal, mantfesering av behovene sikre en individuell
tilneerming. Dette forutsetter at pleiere ser detie en del av sin oppgave i mgtet med
pasient og pargrende. Som noen pargrende uttrdeitesa ansker man ikke mer enn at
pleierne er til stede med en verdig og ivaretadrataferd. Andre forventer mer eller mindre
bevisst, at de mates pa et andelig behov og & dwidtet initieres av pleieren. Flere av
informantene etterlyser et tydeligere initiativ heitbakeholdenheten blant pleierne kan bli
for stor i forhold til & invitere til samtale. baned Fransiskushjelpens diakonale profil, vil vi
kunne anta at det ligger en stgrre forventing oekaistensielle sparsmal er noe som det kan
samtales om. Om denne bevisstheten innad i orggoisn er like tydelig forankret som
pargrende forventer at den skal vaere, er en arake #bakeholdenhet kan, etter var

vurdering, reflektere en viss grad av utydelighietipn diakonale profilen.

De som yter omsorg i livets sluttfase mater pasieog pargrende som i starre grad enn andre
konfronteres med livssynsproblematikk. Profesjanpleiere i denne type omsorgstjeneste
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bar i tilstrekkelig grad kjenne seg komfortable ndedtere apent imgtekommende i spgrsmal
rundt liv og ded. Vi har i vart samfunn en tendéh& definere eksistensiell og andelig
anliggende snevert i den forstand at det da dseigrom religigs tro og Guds-forankring. Og i
en pleier-pasient-pargrende relasjon blir pleieme pa bade ikke a legge premisser, men
ogsa ikke la seg lede inn refleksjoner de selv ikaner seg igjen i. De eksistensielle
spgrsmal er de dpne spgrsmal som alle mennesKegngiy av tro og religigs tilharighet,
reflekterer over. Livssynsbegrepet er et vidt bpgrem ikke begrenser samtalene (Leenderts
1997). Det er viktig at pleiere kjenner en tryggb&td kunne mgte alle som i en eller annen
form har et behov av eksistensiell/andelig karaktemengig av egen tilhgrighet.
Spgrsmalene om liv og dad forener et hvert menneskmennesker som i mgtet med daden
konfronteres sa tydelig med det eksistensiellegt)ima ogsa bli mgtt med apenhet rundt
disse spgrsmal. En apenhet og oppmerksomhet spivdrktatt av trygge pleiere vil i starre
grad kunne hindre en situasjon hvor man sittenigied mange flere spgrsmal enn man
trodde.

Nar skal vi s& snakke om sorg og tap? Nar skahaklse om det uunngaelige? Kan
oppmerksomhet knyttet til disse spgrsmalene faudehgaelige har inntruffet, bidra til &
forebygge noe av denne tomheten som plutselig eldgven? A gi entydige svar pa disse
spgrsmalene er umulig og uhensiktsmessig. Det sudidrtid er viktig er at man etterstreber
& imagtekomme et behov om apenhet rundt disse sidehlivet som gjelder oss alle.
Fransiskushjelpen er inne hos pasient og pargrendebidra til & sikre verdighet i den siste
tiden. Verdighet rundt pasienten legger igjen gtaget for en god sorgprosess for de
etterlatte (Sarbye 2003). Pargrende bekrefter hatgdn av pleieres verdige framtreden, men
etterlyser likevel en starre frimodighet rundt smaél av eksistensiell og andelig karakter.
Men de ser ngdvendigvis ikke dette i forkant, hwifparsmal og behov som maétte ligge der.
Det er farst i etterkant noen i fokusgruppen refledr rundt sparsmal av eksistensiell og
andelig karakter, noe som forsterker pleieres dtinger og muligheten for & imgtekomme

behovene.

Det ligger et potensial i kraft av organisasjoneesliforankring, filosofi og prioriteringer

som tjenesten kan dra nytte av i forhold til & m@iesrende (og pasient) pa eksistensielle og
andelig behov. For det farste innehar Fransiskimdteen tydelighet pa at fokuset er sentralt
i et helhetlig perspektiv og at tjenesten mgtergudsr og pargrende som seerlig konfronteres

med livets store spgrsmal. For det andre er tienaspptatt av at tid er en ngdvendighet i
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matet med disse familiene. Tid gir forutsetninggrode rammer for a ta tak i disse
problemstillingene. For det tredje fokuseres protstllinger tematisk giennom
internundervisning (Internundervisning 2007, intetakument). Men det er ingen ngdvendig
sammenheng mellom organisasjonens muligheter omegirag det den enkelte pleier kjenner
seg kompetent eller komfortabel i & mgte av beRtsiere ma i tillegg til en organisasjons
verdiforankring, rammer og prioritering ogsa innginaktisk kompetanse og ferdigheter som
sikrer egen trygghet pa hvordan man kan gripe mkblemstillinger og behov av
eksistensiell og andelig karakter. Dette kan uaskjjennom bruk av varierte
utviklingsstrategier hvor praktisk kompetanse agisékles. Vi vil mene at det ligger et
betydelig potensial i en organisasjon som er opptatlisse spgrsmal og hvor dette konkret
kommer til uttrykk i kraft av verdiforankring, orgsering og prioriteringer. Grunnlaget for &
styrke organisasjonen til & imgtekomme pargrendhe\bi enda stgrre grad enn hva tilfelle
er i denne evalueringen, er etter var oppfatningtéide nettopp pa grunn av organisasjonens
bevissthet. Det forutsetter et utviklingsprogranothdlet undervises bade teoretisk og i
praktiske grep i kombinasjon med veiledning (Leet986). A dyktiggjegre og trygge pleiere i

slike utfordringer er ngdvendig dersom pargrendes kan etterkommes.

Tiden etter at dgden har inntruffet er smertegalbar og uttammende for de neermeste,
uavhengig av om dgden var ventet eller ikke. Infamtanes papekning av en
oppfalgingskontakt i etterkant er viktig for & mioke opplevelsen ata vaere helt alene i
verden”. Noen etterlyser at denne kontakten kunne haesager i tid. Det er rimelig & forsta
at Fransiskushjelpen her heller henviser viderddddrvia sorggruppe. Dette vil veere en
ngdvendig og naturlig avgrensning av pleietjenesi@erimot er det betenkelig at
sorggruppetilbudet ikke er tilstrekkelig gjort kieDet er et stort tankekors at et tilbud som
Fransiskushjelpen faktisk flagger hayt, ikke rekietil potensielle deltakere. A registrere
den spontane reaksjonen dette innga i fokusgruppeee sterk appell til tienesten om se pa
sine rutiner for hvordan dette formidles. Fransstkalpens egen brosjyre til etterlatte
inkluderer informasjon om tilbudet, likevel nar iklette alle. Kunne man sikre formidlingen
av innholdet i den brosjyren ytterligere? Sorggetpbudet er viktig, seerlig fordi
pleietjenesten trekker seg sa umiddelbart ut ndedgnntrer. Fransiskushjelpen vil for noen
veere det nettverket de har. En videre koblingdii@sten via sorggruppen kan slik sett bidra

til & forebygge noe av den opplevelsen man sitent av og'vaere helt alene i verden”
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3.3 Rad og anbefalinger

Fransiskushjelpen bgr i stagrre grad kvalitetsdilkatydningen av tid som verdi og vesentlig
prioritert faktor ved pleien. Tidsprioriteringentikke fravikes i seerlig grad, men hvordan
tiden benyttes hos den enkelte beerer i for maifgédr preg av hvilke pleiere som er til
stede. Fransiskushjelpen bgr ta utfordringen téldlsine ansatte og gjennom tettere
oppfalging og samarbeid internt styrke forstaekehvordan tjenesten vektlegger bade tid
og innhold.

Fransiskushjelpen bgr styrke sine ansattes fonitgr til i starre grad a kunne mgte behov
av eksistensiell og andelig karakter. Dette bganigasjonen internt utvikle i fellesskap via &
fortsette, utvikle og viderefare sine faglige sean@r, styrke veiledning og kollegafellesskap.

Organisasjonen har kunnskap og erfaring som bemekbidra i denne utviklingen.

Fransiskushjelpen ma se pa sine rutiner for hvostaggruppe og eventuelt andre typer

tilbud formidles til sine brukere. | kraft av aepttjenesten trekker seg ut umiddelbart og
dermed opplevelsen av & vadnelt alene i verden”forsterkes, er det viktig at nettverket

sikres bedre rundt de etterlatte. Etterlatte $jelkkfase fanger ngdvendigvis ikke opp

informasjon som gis, formidling av informasjon netfdr kvalitetssikres fra tjenesten.

Kontakten som tas til pararende av avdelingssyke@etter at pasienten er ded, er et

anerkjent og viktig tiloud og bar opprettholdeseetuelt ogsa utvides.
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4 Hva omsorg innebaerer
Omsorgen for alvorlig syke og dgende fikk en nygav70 tallet med hospicefilosofien.

Hospicefilosofien la vekt pa hele mennesket, ogetsidningen av a gi fysisk, mental, sosial
og andelig omsorg. Begrepet dgdspleie kunne gegativ signaleffekt og sykepleierne
gnsker derfor ikke dgdspleie som en del av sirefaghologi. Pasientene skulle behandles
som levende pasienter inntil de dgde. For & gaemlebetegnelse for god omsorg ved livets
slutt benyttes begrep soterminal careogpalliativ care | Norge blir betegnelsdmelhetlig
omsorgog lindrende behandlingfte brukt (Sgrbye 1992). Verdiene som pleietjeresr
forankret i viser at pleietjenesten i Fransiskusgigie legger vekt pa det som i Norge kalles

helhetlig omsorg og lindrende behandling.

Pleietjenesten i Fransiskushjelpen Higlpe, tragste og & veere tilstede hos menneskad, i n
som sine grunnverdier. De ansatte som vi interjerite til disse verdiene, men de utrykte
dem litt annerledes. Alle var opptatt av tillitt ogisorg i relasjonen til pasienten og de ansatte
la vekt pa at de skulle veere tilstede hos den egkiamilien pa en mate preget av ro og
tilstedeveerelse.

God praksis levert fra ansatte i pleietjenestenfydl&r kravet om faglig forsvarlighet og
omsorgsfull helsehjelp slik det beskrives i helsspeelloven (Lov 1999-07-02 nr 64: Lov

om helsepersonell m.v.). Begrepet "faglig forsvaetj beskriver et juridisk minstekrav, og
begrepet ma for & gi mening operasjonaliseres sffedr mot den eller de konkrete situasjoner
som skal vurderes (Orvik 2004). Kvalitet pa plesam utfgres kan saledes males og vurderes
pa ulike mater. Kjernen i pasientbehandling og amso den gode handling. Som oftest
knytter vi slike handlinger direkte til det someakmellom pasient og hjelper.

4.1 Stette og oppfalging, trygghet og tillit
Etter hvert som sykehusoppholdene blir kortere ageke og medisinsk behandling i skende
grad gjares poliklinisk, blir pleie- og omsorgsoppgne som gjgres i hjemmene flere og mer

komplekse.

Selv om kjernefamilien har endret seg vesentlig senere artier og strukturen og funksjonen

varierer betydelig fra familie til familie, er deemdeles slik at det er familien som forventes
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a veere hovedansvarlig for a ivareta enkeltmennssiaise og velveer. Dette ansvaret
innebeerer at familien i vart samfunn er tillagtggannleggende omsorgsfunksjon overfor sine

familiemedlemmer (Hynne 2001).

A ha omsorg i hjiemmet for en pasient ved livetstsitiller store krav til pargrende og
familien. Pleietjenesten kan komme inn som en gikeissurs ved a tilby praktisk pleiehjelp,
statte og oppfelging av bade pasient og pargrefmkatte legger stor vekt pa at det for dem

var en egen verdi i det & kunne jobbe med sykezegde i den enkeltes hjem.

Trygghet og tillit er viktige verdier som ma ivaastav pleietienesten. Tillit som verdr
grunnleggende i mellommenneskelige forhold. Tkén man se pa som en grunnverdi i
omsorg. Tillit og omsorg har med engasjement otgireise a gjgre (Martinsen 1991). Tillit
er ogsa neert knyttet til trygghet. Klarer ikke pt@nesten a skape trygghet hos den syke og
paragrende vil tilliten svekkes etter hvert. | matitfeller er det kvaliteten pa pleietjenesten -
og samarbeidet mellom pleietjenesten og pasieptiogrende - som avgjgr om de pargrende

kan kjenne seg trygge i situasjonen.

Terminalt syke har ofte redusert kapasitet til artesorg for seg selv i sluttfasen av livet. Det
er derforsveert viktig at den som kommer inn i hjemmet vigimykhet og forsiktighet i

omgang med den syke og familien.

4.1.1 Hva sier pargrende om statte og oppfalging — tryggt og tillit

Pleie— og omsorgsfunksjoner i hjemmet ved livatst &lle problematisert av de fleste
pargrende, noen direkte andre mer indirekte. Gjenfhere utsagn i fokusgruppene kom det
fram at pleie- og omsorgsoppgavene kunne veere tané og krevende. Gjennom
gruppesamtalene kom det ogsa tydelig frastatte, oppfalging og tilgjengelighear vaert
sentralt i de pargrendes opplevelse nar de vurtigike erfaringer de har gjort med
pleietjenesten. Pleietjenesten ble av de flesterpéde vurdert som et tilbud og en ressurs

som gjorde det mulig for dem & ha den syke hjentineav de pargrende utrykte det slik:

Det var en trygghet for mor og familien. De var @ergang om dagen, da skiftet de
smerteplaster og kontrollerte ... Uten dem tror jegy tmladde opplevd hverdagen mye
toffere.
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Den perioden den enkelte familie hadde kontakt pieigtjenesten varierte i tid, fra fa dager

til flere uker.

Flere pargrende setter ord pa at pasiemade hatt et aktivt gnske om a vaere i eget hjem
ved livets slutt. Flere sier at den syke kjentersédre trygg pa sykehus. Noen sa konkret at
den syke hadde gnsket & dg hjemme. Det var dgedielseg trygge. En pararende refererer
spesielt til hvordan faren ikke kjente seg tryggspkehuset. For faren var det viktig & veere

hjemme sammen med moren. | dette tilfelle var tekeepar som alltid hadde veert sammen.

Noen pargrende nevner spesielt hvordan enkelteikee i pleietjenesten har fulgt dem opp
og ringt hjem til dem, bade i sluttfasen av sykdangmen ogsa i tiden etterpa. Flere har

opplevd dette som veldig positivt, slik en av damugyykk for:

En sykepleier ringte oss lenge etterpa og villeehmrordan det gikk med oss, Det
synes jeg var veldig hyggelig, Det gjorde godtté gt denne sykepleieren tenkte pa
meg ogsa. Nar man star midt oppi det med beggealmgjrbare skal gi og gi. Jeg
begynner veldig fort & grate nar noen bryr seg oegnua bare spruter tarene.

En annen sier eksplisitt &ransiskushjelpen kom hjem, de bare stilte opp.v2ebare a
ringe. Pargrende kjenner pa et stort ansvar ved a haytkerhjemme. En pargrende sier det
slik: Det jeg kan si som var godt var - vi var ikke alepgi dette her, hun var enslig — hun
hadde ikke en mann, den omsorgdar kommer det tarer og stemmen brisk&ragrende

utdyper nar tarene har stilnet og sier at det var tryggbetsorgen.

En annen ektefelle sier:

Og jeg satt ved senga og sa pa den posen - konghaod, ma jeg ringe ... og de var
like blide og det var en trygghet som gjorde atgegide & ha ham hjemme. Jeg hadde
lovet ham & ha ham hjemme. Jeg greide & ha harmhgem

En annen roser pleietjenesten for den avlastnihgiddem & ha dem inne om dagen. Han

sier:

Hele den maten Fransiskushjelpen star fram meaaedtrygghet og sa er det
kvalitet. Jeg sa oppfalging, men det blir feil &tard, ja oppfelging, men ogsa
kvalitet og trygghet.
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Flere opplevde at Fransiskushjelpen var til svastgigtte for dem i en krevende situasjon og
seerlig ble muligheten for hjelp og avlastning ortterapoengtert som viktig av sveert mange.
Dette har muliggjort at flere pargrende har hapidsitet til & ha den syke hjemme i sluttfasen,

for som en saleg ma jo ogsa sove hvis jeg skal klare a ha anfevasmsorgen pa dagtid.

En annen stgtter dette utsagnet og sier:

Jeg syntes det var vanskelig om natten. Det vgt for meg a ha Fransiskushijelpen
der, de var rolige, og jeg fikk inntrykk av at denke det de skulle.

En mente at det ville veert umulig & ha moren hjeromedet ikke hadde veert for

pleietjenesten. Som han sa:

Hvis ikke det hadde veert for Fransiskushjelpen legddkke mor kunnet veere
hjemme. De som kom de hadde en helt annet holdihetig, er jo individer i oppdrag,
individer som er positiv, de er blide og hyggelide,bare omgir seg med trygghet.

Ogsa denne pargrende beskriver hvor vanskeligegjlifredsstillende det var a ha

hjemmesykepleieren inne i bildet.

Og mens de er pa besgk s& kommer hjemmesykepligielieng omtrent bare snur i
daren

Her sikter han til hjemmesykepleieren som kommensn#eietjenesten er pa besgk. Men
ogsa blant de ansatte pleietjenesten i Fransisipsij er det forskjell. Noen blir oppfattet
som mer positivt enn andre. | begge fokusgruppaakker de litt om bakgrunnen for pleiere
i Fransiskushjelpen og de snakker konkret om enlseter ... og flere sier at nar den

sykepleieren har vakt sa kjenner de seg trygge.

Flere paragrende kjenner pa et stort ansvar vedd@mayke hjemme. For a klare a ivareta den

sykes behov er tryggheten som pargrende oppleiteraisjonen sveert viktig. En av dem sier:

Det at man skal legge seg og veere trygg pa at riatati vare pa. Etter hvert kunne
hun ikke si fra om hun hadde vondt heller. At miaal geere trygg - at hun blir snudd.
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Om avlastning sier en annen:

Vi hadde ogsa hjelp av Fransiskushjelpen pa dagtién leste hgyt for henne, eller
de snakket samme. Noen var hos henne slik at jegekuandle slik at hun ikke skulle
veere alene. Jeg glemte det, jeg har bare positsitoedn den delen av pleietjenesten

Det refereres her til personen fra pleietjenesten kom hjem pa dagtid. Det ble opplevd som
en konkret avlastning og var til mye hjelp, slike&tefellen kunne ga ut og handle og

samtidig vaere trygg pa at den syke ikke var alene@oe skulle skije.

En annen ektefelle beskriver den som kom inn i hjetnpa denne maten:

Jeg sto pa kjgkkenet, kona mi ville skane meg. iahsin hadde behov for a prate
alene,det er jo smertelindrele a prate
Som pargrende viser han til at han har innsikoirtian det a prate kan gi gevinster utover
selve snakkingen, at det kan fungere smertestdleBd annen ektefelle refererte til det som

skjedde nar pleieren var inne i huset og sier:

Jeg tror de hadde fine samtaler. Jeg spurte iklat,éd sann damer ma fa lov til &
shakke sammen ...

Pargrende beskriver avlastningen de fikk som matitjhd sove, handle, fa en liten pause.

4.1.2 Hvordan forsta pargrendes utsagn

Statte, oppfalging og tilgjengelighet er viktigedkiteter for pararende. Nar man er i livets
sluttfase gnsker noen & veere hjemme sa lenge som muligy@gyensker ogsa a avslutte

livet hjemme. Flere pargrende, bade ektefellerage barn, viste til at den syke hadde et
uttalt gnske om a veere mest mulig hjemme i dee tickén av livet. Seerlig var det
avlastningen som pleietjenesten ga, som gjordendege for flere familier og ha den syke
hjemme helt til slutt. Avlastningen fra pleietjetas gjar det mulig for paragrende a skaffe seg

et pusterom i dager som ellers var fylt av oppgaved pleie og omsorg for den syke.

De ulike utsagnene fra pargrende, bade fra ektefaibsken og barn, viser at pleietjenesten i
de fleste tilfeller klarer & gi stgtte og oppfelying veere tilgjengelige. Tilgjengelighet i seg
selv er svaert betydningsfullt. Ved & veere tilgjdiggsier man ogsa noe om at man har tid.

Tid er ofte det mange helsearbeidere opplever aadéte av. For ansatte i pleietjenesten er
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dette annerledes. Avlasteren, som gar hjem tilepésh er til stede i minimum tre timer. Dette
er et kvalitativt annerledes tilbud enn det marfif@iden kommunale hjemmebaserte tjenesten

(se ogsa kapittel 3).

Tilgjengelighet og tid er sveert viktig i arbeideins pleietjenesten tilbyr. Men tilgjengelighet
og tid ma ogsa representere faglighet. Nar parersiedt afeg fikk inntrykk av at de kunne

det de skulleviser det til at ansatte i pleietjenesten utgvetype faglighet som pargrende kan
oppleve. Hva pleierne konkret gjorde i forholdd&#n syke fikk vi lite innblikk i fra

pargrende, utover at de samtalte og leste for glaz snen pargrende beskrev mange ganger
opplevelsen av trygghet nar avlasteren eller pieidom inn i hjemmet.

Pargrende har behov for & planlegge den siste deédvar sammen med den syke. For a
kienne trygghet ma de pargrende vite at den sykéaktl hand om pé en forsvarlig mate,
preget av bade faglighet, vennlighet og apenhet.

Flere paragrende kom med spesifikt positive uttatedsn en spesiell sykepleier. Dette kan
tyde pa at pargrende og pasient opplever kvalitesigieller pa pleierne, og at disse
kvalitetsforskjellene blant annet kan beskrives smnopplevd trygghet som igjen kan handle

om faglig kompetanse.

Noen uttalelser fra pargrende kan ogsa tyde pakafte ansatte i pleietienesten er mer egnet
enn andre. Egnethet kan handle om hvordan manlfenen sosial kompetanse i mgte med
andre mennesker. Sannsynligheten for at noen arnggtfattes sorbedre enrandre kan

bade ha med en generell egnethet a gjgre, at dattaiteser og handterer ulike situasjonen
og mater sveert godt. Men det kan ogsa handle omeat pleiere er mer egnet enn andre.
Kanskje innehar noen pleiere en type faglig kommetasom er seerlig sterk pa det sosiale

omradet.

Flere av de pargrende ga tydelige til kjienne atkibenmunale hjemmebaserte pleietjenesten
ikke holdt faglig mal. Dette sto i skarp kontrakpteietienesten som stort sett innfrir ved a gi
stgtte og oppfelging. Og maten de gjennomfareridebsitt pa fremmer trygghet og tillit hos

pasient og pargrende.
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Pararende bekrefter hvilken sarbar situasjon deDs gnsker og praver a strekke seg langt
for a tilfredsstille den sykes gnske om & veere hjertengst mulig. Samtidig kjenner de pa en
type slitenhet pa grunn av mye ansvar og lite saite. | tillegg beskriver de en situasjon
hvor de i liten grad har anledning til & komme gegv huset pa dagtid. Flere pargrende sier
at de har kjent trygghet ved at de ikke er alend den syke. Sykdom hos neere
familiemedlemmer som man er glad i og tett knytitekan utfordre tryggheten i hverdagen
pa flere mater. Hva skal skje med resten av famili& den syke ikke lenger er her? Hvordan
skal jeg klare meg som enkemann eller enke? Hvaitalseg av barn som er mindrearige?
Pargrende kan ha mange spgrsmal og bekymringerfrenttiden. Noen pargrende beskriver
hvordan avlasteren eller pleieren tar tak i meistéssielle sparsmal, men det var ikke et

hovedinntrykk blant pargrende at slike spgrsmabiiskutert.

Det arbeidet som pleietjenesten investerer i vegdgiie og avlaste familier ved livets slutt i
hjemmet, blir oppfattet sveert positivt. Avlastningem natten gir pargrende anledning til a
sove, noe som igjen gir dem mulighet til & fungefiedagtid, og avlastning pa dagtid gir
pargrende anledning til pauser, til 8 komme setytuset, til & handle og andre dagligdagse
aktiviteter.Pleietjenestens tilbud om avlastningen hjelper qefge til & kjenne seg mindre
alene i en krevende situasjon. Avlastning hjelmgaoslik at noen pargrende ikke kjenner seg

sa alene om ansvaret.

Oppfelgingsarbeidet i form av telefonkontakt ertigkmens den syke lever, men det er ogsa
viktig i etterkant. De pargrende som har opplevele goengterte at det hadde veert sveert

verdifullt (se ogsa kommentarer i kapittel 3).

4.2 Rad og anbefalinger
Pleietjenesten bgr viderefgre arbeidet med & &éibgstning bade om natten og pa dagtid. De
som avlaster bar veere tydelige pa hva de tar afisvalik at ektefelle eller andre paragrende

kan veere trygge pa at den syke blir godt ivarebdide fysisk og psykisk.

Regelmessig oppfalging av ansatte i form av medadebsamtaler er viktig for a sikre at
ansatte fungerer i trad med Fransiskushjelpensearend retningslinjer, og de ansatte far
bruke sine evner pa en best mulig mate. Fagliggaihg med fokus pa Fransiskushjelpens

verdier bgr etterstrebes.
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4.3 Nar stgtte og oppfalging ikke kan etterkommes

Som beskrevet under punkt 4.1 omtalte de pargrsingsjoner der pleietienesten ga god
oppfalging og stette. Men pargrende i fokusgrupesikrev ogsa situasjoner hvor de savnet
stgtte og oppfalging.

4.3.1 Hva sier pargrende nar stgtte og oppfelging ikke kaetterkommes?

En pasient hadde hatt hjelp av pleietjenesten mwen dager og pargrende hadde opplevd at
nettopp denne statten og oppfelgingen — dag og-fmtide gjort det mulig for dem & ha den
syke hjemme. Men sa kommer pargrende inn pa essgitui sykdomsforlgpet hvor

situasjonen ble opplevd annerledes: Pargrende sier:

En dag er det en fra sentralbordet som ringer; "[@etbare for a informere deg. Na
kan du ikke ringe oss verken om natten eller pdidaija er det hjemmesykepleien
som skal ta seg av dere”. "Hjemmesykepleien sadedjar jo ikke peiling. Og de er
sa mange, de har jo veert her tidligere og ikke latijelpe oss”.” Jo da, de skal

laeres opp. Den tryggheten som jeg hadde falt niedFransiskushjelpen var borte.

Pargrende beskriver en situasjon der pasientshutilvar den som métte traste henne. Og
hun sier om seg selv at hun var fortvilet. For $am sier:

Den tryggheten som jeg hadde falt med & ha pleiesfen hjemme - at de var bak der
0g kunne gi statte, den var borte, jeg var bunrfi@svilet.

Pargrende gjorde seg ogsa noen tanker om hvorftamasjonen fra personen pa
sentralbordet i Fransiskushjelpen kunne veert fdehitHun siktet til den samme situasjonen

da tilbudet fra pleietjenesten ble trukket tilbakenn sier det slik:

Jeg falte vel at den informasjonen nar de ikke kthomme og hjelpe ham mer, at den
kunne veert gitt pa en annen mate ... ikke kjentajagsom satt pa sentralbordet
heller. Hun som sa dette til meg, dette blir joriégativt.

Pararende lurer pa om ferieavvikling kan ha paviskeiasjonen negativt, og hun sier:

Det kan jo veere at det var ferietid og en fremnad sitter i resepsjonen. Det var jo
en annen sykepleier jeg hadde pleid & snakke med.
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Pargrende fortsetter:

Det var en vond opplevelse. De kunne smertepungpee avlastet meg om natten.
Men det var jo ikke noe ferietid nar jeg ringte.

Deltagerne i gruppen deler erfaringer og en an@earpnde sier som kommentar til historien
som blir fortalt at hun vegrer seg for a si noeatsj om pleietjenesten. Den samme

paragrende sier videre at det ikke er rettferdigitiskre.

4.3.2 Hvordan forsta pargrendes utsagn

Pasient og pargrende er fgrst og fremst takkneimligen hjelpen de mottar. Pargrende gir
uttrykk for denne takknemligheten gjennom beggeisgkuppeintervjuene. Samtidig
beskriver de hvordan den siste tiden med den sgkervsarbar situasjon fordi de ikke lenger
agynet hap om bedring. Hverdagen til familien bidikalt endret. De trengte hjelp og
avlastning til gjgremal og omsorgoppgaver man &Néte ha klart selv. A vaere bundet til
hjemmet 24 timer i dggnet og veere avhengig av étegpersoner kommer inn i hjemmet for
a hjelpe til ved livets slutt setter pasient oggeénde i en presset situasjon.

Flere paragrende beskriver en type sarbarhet sondgjamaerliggende a tolke dem som at de
er i en presset situasjon der de ikke uten vidkager seg a kritisere dem de far hjelp fra.

Pargrendes utsagn kan tolkes til & bety at désikabelt & kritisere en tjeneste som man er
avhengig av. Pargrende kan tenke at om de kritikaretilbudet til pasienten og familien bli

redusert eller kvalitativt forringet.

Pargrende som er avhengig av Fransiskushjelperepaskere lojale og dermed forsiktige
med hva de sier. Man gnsker ikke & fremsta somtiveda man ikke @nsker a kritisere kan
bety at man anerkjenner arbeidet som pleierne bideal, og man ser at man far av knappe
ressurser. Man kan tenke seg at det krever styykaat for & kritisere, og for mange kan det
kiennes ubekvemt. Man er oppdratt til & veere takitigefor den hjelpen man far, det er ikke
dannet & klage eller veere misforngyd. | en sa s&itumsjon ved livets slutt et det urimelig at

de pargrende skal veere engstelige for a kritiderestille krav til pleietjenesten de mottar.

Beskjeden om at tilbudet fra pleietienesten magghare var en sveert alvorlig melding & fa
for familien. Paragrende var tydelig berart nar bnakket om denne situasjonen og vi finner
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det riktig & nevne tilfellet i evalueringen selv @@t bare var en pargrende som hadde en slik
negativ opplevelse. | situasjoner hvor pargrendsiteie og ekstra sarbare er det sveert viktig
at informasjon og kommunikasjon mellom familie dgigtienesten er sa ryddig som mulig.
For pargrende var det en ekstra belastning at édskjble gitt av en som for dem var ukjent.
Desto viktigere er det da at slike beskjeder htirga en mest mulig skansom og hensynsfull

mate.

Hvis oppfelging og statte fra pleietjenesten mahapp, av grunner som pargrende ikke

forstar eller blir forklart, kan pargrende og pasiali skadelidende.

Pargrende opplever en kvalitetsforskjell i tilbuftathjiemmesykepleien i forhold til tilbudet
fra pleietjenesten. Samarbeidet mellom den komneumaimmebaserte sykepleietjenesten og
pleietjenesten i Fransiskushjelpen ligger utenfandatet for denne evalueringen. Likefullt
fikk vi innblikk i forhold som viste til hvordan nmgelfullt samarbeid og opplevd forskjell i
tilbudet fra hjemmesykepleien i forhold til pleitiesten gikk ut over kvaliteten pa pleien til
pasientene. Pargrende far en opplevelse av redoggghet i en krevende situasjon.

Pargrende har behov for oppfalging og stotte s alitid ble innfridd.

4.4 Rad og anbefalinger
Tilfredsstillende lindring i sluttfasen av livetduer bade god planlegging og tverrfaglig
samarbeid. Ansvarsforhold mellom pleietjenestepagjent og familie ma tydeliggjgres og

avklares og avtales slik at pasient og pargrenelengr seg trygge i situasjonen.

Det & ngdvendig & avklare forventninger mellom familidan syke og pleietjenesten. Nar
pleietjenesten gar inn med tilbudet sitt til enflpasient i palliativ fase med kort forventet
levetid er det ngdvendig at pargrendes tanker oesd@pasitet i situasjonen blir tatt pa alvor
og diskutert. Pargrende kan ha behov og forvengmiagm pleietjenesten ikke kan innfri.
Hvis sa er tilfelle vil det veere fruktbart & fa éat mest mulig av forventninger til hverandre

mens man har tid.

Ansvaret for slike avklaringssamtaler bar Franssteipen ta, og de bgr gjennomfgres av

medarbeidere som de pararende har tillit til.
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4.5 Den praktiske omsorgen

Den praktiske omsorgen kan vurderes pa hvilke keteknandlinger som blir utfart i stell og

pleie av den syke, og hvordan de utfgres.

Omsorg kan man forsta som det & bry seg om arttire hensikt & vite nar og hvordan man
skal handle. Omsorgsbegrepet slik mange sykepkeigemner begrepet omfatter tre sider: en

praktisk, en relasjonell og en moralsk side (Ma&kim 1991).

Omsorgengraktiskeside viser seg i ulike handlinger, der vi brukdgwan og begrunner
handlingene ut fra hva som vil veere til den antieste. Demelasjonellesiden kommer fram
i maten vi er nzere og apne pa i mellommenneskéig®ld. Denmoralskesiden er & handle

ut fra prinsippet om ansvaret for den svake (Magm1991).

Det er viktig hva som prioriteres av pleietjenesténde gar hjem til terminalt syke og
hvordan den praktiske omsorgen utfgres. De angattiydelige pa at de brukte tid hos
familien, og nettopp dette med god tid hos pasrebte kommentert av flere ansatte som
sveert viktig.

Pleietjenesten tilbyr tjenester til kreftpasientpalliativ fase med kort forventet levetid i
deres private hjem. Ved & ga inn i den andres Hpinpleieren a betrakte som en gjest mens
den syke er hiemme hos seg selv. Pleieren kommerij@mmet for a tilby sine tjenester og
er i utgangspunktet gnsket velkommen av den syKarodien. Men fordi den syke er

svekket og ofte har en sveert redusert egenomsaqagsiket, er fornoldet dem i mellom ikke
uten videre likeverdig. Den syke trenger hjelstéll og aktiviteter man ellers ordner selv.
Hadde forholdet veert likeverdig hadde pasienten\ggt hvordan hverdagen skulle

organiseres. N& ma pasienten ta i mot det tilbsoiet gis.

4.5.1 Hva sier pargrende om den praktiske omsorgen

Sveert mange av de pargrende ga uttrykk for frijetrasser hvordan familien og den syke
ble mgtt elleikke mgttav den kommunale hjemmebaserte pleietjenesterfabits unntak,
og saerlig to omrader i byen ble fremhevet som skeartmen ellers hadde alle paragrende

opplevd mye frustrasjon med den kommunale hjemnesteapleietjenesten.
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Dette sto i kontrast til pleietienesten. Ansafpéeietjenesten viste vilje og kunnskap til & ga
inn med praktisk og konkret hjelp i situasjoner det er nzerliggende a tenke at
hjemmesykepleietjenesten ogsa skulle tatt ansvayppmuntret ikke spesielt til & diskutere
den kommunale hjemmebaserte pleietjenesten, menféearende kom inn pa temaet og

flere ga uttrykk for frustrasjon over det de hadgelevd.

Det er vanskelig a diskutere hjelpen som ble gitipleietjenesten uten & nevne noen av
utsagnene om den kommunale hjemmebaserte pleistienesom ogsa har fokus pa pleie og

hjelp til pasienter i livets sluttfase. En pargreisier:

Det var mor som fikk hjelp av Fransiskushjelpenr i ikke hjelp av
hjemmesykepleietjenesten, det var veldig, veldigkelig. Fransiskushjelpen kom pa
sykehuset, og fra det gyeblikket de kom faglte ewtrggg. Det begynte med
smerteplaster. Uten Fransiskushjelpen hadde vi ke det.

Denne péargrende hadde en klar opplevelse av mateggamarbeid mellom
Fransiskushjelpen og den kommunale hjemmebase@ittjphesten, og denne opplevelsen av
mangelfullt samarbeid opplevde han og familien sonstor belastning. Pargrende forklarer
ogsa hvordan hun hadde oppfattet at Fransiskushj@étmkalte til et mgte for & "stramme

opp” den kommunale hjemmebaserte pleietjenesten.

En annen pargrende kommenterer det problematiskarbaidet med bydelen og

hjemmetjenesten ved a henvise til et morgenstelt bituasjonen ble sveert vanskelig

Det ble krangel under morgenstellet, mamma villeleapa en mate. Hun ville ha pa
seg blusen. Hiemmesykepleien syntes det var alaftskelig. De ville bare ta pa mor
bleie uten bukse. Da ble det jo krangel og da bdastfor meg. Jeg hadde klart meg
ganske bra, men da kontakten ringte, da brastatangg - at mor matte krangle med
hjemmesykepleiererog pargrende grater nar hun snakker om opplevelgen
stemmen brister.

Pargrende oppfattet det slik at kontaktpersondgieéfpenesten oppfattet situasjonen raskt og
kontaktpersonen foreslo selv & komme hjem til pasi@ Denne pargrende sier klart i fra at

hun ikke kan fa fullrost Fransiskushjelpen.

Mange pargrende gir uttykk for at det er strevsarid sa mange forskjellige folk inn i
hjemmet sitt. Seerlig er dette kommentarer rettetdea kommunale hjemmebaserte
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pleietjenesten. Med Fransiskushjelpen er det aedes] med dem sier pargrende at de
opplever at de har tid. Flere sier at de valgte &da imot hjelp fra den kommunale

hjemmebaserte pleietjenesten. | stedet tok de njetyt fra Fransiskushjelpen.

Konkrete tiltak for & avhjelpe situasjonen rundb dgke synes a bli vurdert som sveert viktig.
Flere uttrykker at situasjonen i hjemmet var krelesrmen hjelpen fra pleietjenesten ble
opplevd som en sveert god statte, og seerlig depdmndhamiliene fikk om natten. Flere
opplevde at pleietjenesten visste hva de skulleegjér de kom inn i hjemmet, og fra det

ayeblikket de kom inn i huset fglte den syke ogéirende seg trygge.

Noen pasienter er mer svekket enn andre og ogsdemgze tid. | noen tilfeller ma pasienter
ha hjelp for & fa temt urin fra blaeren og dette &ige via et permanent urinkateter. En
pasient hadde et slikt urinkateter som gikk tettratien og ektefellen ble sittende med en

opplevelse av ansvar for hva som skulle skje. Ekeaf beskriver situasjonen slik:

Kateteret gikk tett, flere netter pa rad og vi redtt sykehuset for a fa hjelp. Da var
det hjemmesykepleien som var inne i bildet hoshes.jeg har hatt kontakt med
Fransiskushjelpen tidligere og jeg var kiempegodhgyd med dem. De fulgte oss opp
natt og dag, sa vi slapp sykehusinnleggelse.

Pargrende sier videre:

En ny tur til sykehuset, det orker vi ikke. Sa dadet i min fortvilelse at jeg ringte til
Fransiskushjelpen og spurte om det var mulig akutene komme. Og de kom og
ordnet opp, og de hadde god tid til 4 sitte og erselv om det var midt pa natten, og
det kjentes sa godDg det kateteret gikk tett en natt til og jeg kubaee ringe, og de
kom.

Flere pargrende forteller spontant hvor forngydatemed pleietjenesten og en ektefelle sier

det rett og slett slikDet var S+.

Pargrende sier at mye er sveert bra med pleiet@mesm Fransiskushjelpen tilbyr, men flere
paragrende papeker at det er forskjell pa kvalitptepleierne.

Det er forskjell pa de pleierne som kom hjem til. déoen lgfter dyna, ordner, slipper
inn frisk luft i lgpet av natta og tarker svetteed noen andre bare sitter og lgser
kryssord.

37



Kvalitetsforskjellen han beskriver pa pleierne semnne i hjemmet til den syke kan ogsa
beskrives slik:

Det var en som kona mi ikke likte — hun sa at tkla likte henne fordi hun luktet sann
rayk. Det er jo ikke noe seerlig & lukte rgyk najahber med kreftpasienter.

Pargrende sier videre:

Noen ganger sto det ogsa at pasienten hadde véarthele natten, men jeg vet jo at
hun ikke var rolig hele natten. Det er vanskeligjéy vil jo gjerne sove om natten
selv.

Her kommer pargrende inn pa behovet for avlastomgatten. Det dreier seg ikke bare om
ren avlastning, han trengte ogsa a vite at konsaltiéhand om pa en forsvarlig mate for selv a

kunne sove.

4.5.2 Hvordan forsta pargrendes utsagn

Nettopp nar man er syk blir fokuset ofte neert og@kgn dreie seg om & opprettholde
livsngdvendige funksjoner. Grunnleggende behov soreering og eliminasjon skal mgtes og
ivaretas sa godt som mulig. Samtidig skjer detolggjiske og mentale forandringer hos den
dgende.

Nar daden naermer seg hos en kreftpassamtman en gradvis svekkelse av allmenntilstanden
ettersom sykdommen skrider frem. Og nar dgden erfimeer det sted en del typiske
endringer hos den syke som gkt sgvnbehov, rediysesk kapasitet og gkt behov for
sengeleie (Rosland, et.al. 2006). | denne situagjtrenger den syke tilpasset hjedg den

som hjelper ma vite hva som skal gjares.

Pargrende er avhengig av praktisk hjelp for a kdalha den syke hjemme i sluttfasen av livet.
Den kommunale hjemmebaserte pleietjenesten ogltlbiua Fransiskushjelpen gjennom
pleietjenesten er det tilbudet som fins i bydelememan ikke har private Igsninger, og dem

bergres ikke i denne evalueringen.

Noen pargrende var forngyd med den praktiske orasarg pleien de fikk fra den

kommunale hjemmebaserte pleietjenesten, men dewiadretall blant dem vi snakket med.
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Flere valgte dem bort til fordel for pleietjenestBteietjenesten oppleves som kvalitativt
bedre fordi de har tid, de vet hva de skal gjeeegidfaglig gode, de tilbyr kontinuitet og de
har anledning til & komme hele dggrigderlig blir avlastning om nettene sett pa som svaert

viktig.

Hver enkelt pleier som kommer hjem til den sykdamgilien er tildelt og forvalter et stort
ansvar. De skal prgve a skjgnne hvordan familiekemhjelp og i sterst mulig grad ha fokus
pa dette. Dette innebaerer at de skal ivareta fagfigg opptre forsvarlig.
Hjemmesykepleieren som ikke ville ta pa den sykertn hennes mens hun la i sengen,
viste lite respekt for den syke og hennes klinskj@nn i situasjonen kan synes mangelfullt.

Klinisk skjgnn og faglighet krever evne til & kunnadere a vite hvordan man skal opptre og
rapportere. Data fra et fokusgruppeintervju videsrt pleier fra Fransiskushjelpen som i
rapporten skriver at pasienten har sovet godt, ménarende vet at dette ikke stemmer. Dette
viser blant annet at skjgnnet og fagligheten gigren kan diskuteres. Og data om en pleier
som sitter og lgser kryssord, sier ogsa noe omangtande innfrielse av forventninger om
faglighet og tilstedeveerelse. Skjgnnet og faglighetiser seg i hvordan pleieren
individualiserer tiltak og kommer pasient og panaiei mate. Situasjonen med pleieren som
sitter og lgser kryssord behgver ikke & bety redis&@ann, men i situasjonen som pargrende

beskrev ble denne atferden til pleieren ikke opghlsam positiv.

Sterke lukter som rgyk og parfyme oppleves sjemteréor den syke, men ogsa for pargrende.
Mange syke mennesker reagerer raskt med & bli levatrd sterke lukter som rayk og
parfyme. Fransiskushjelpen har derfor ogsa rettimjgsfor ansatte i pleietjenesten, der det
blant annet star klart at ansatte skal unnga pafygweere obs pa rayklukt og liknende.
Ansatte i pleietjenesten som rgyker i tjenesten kais vi er positive, tolkes til at de glemmer
at sigarettlukt kan oppleves som svaert ubehagdim ragyking i arbeidstiden kan ogsa
forstas som et overtramp, og seerlig siden Franskgklpen har retningslinjer som papeker at

det bar utvises stor aktsomhet overfor bruk av f@ylog i arbeidstiden.

En pargrende sieHun sa at hun ikke likte henne fordi hun luktetrséayk”. Det er jo ikke
noe seerlig nar du jobber med kreftpasienfeamilien reagerer og misliker denne situasjonen.
Pargrende har i den aktuelle situasjonen ikke kimpdis a klage pa at pleieren rgyker mens

hun er hos dem. Man kan forsta pargrendes utsagrasban og familien kjenner seg prisgitt

39



dem som kommer inn i hjemmet deres. For pargrelededite matet med denne delen av

pleietjenesten en opplevelse preget av reduselitddvag faglighet.

4.6 Rad og anbefalinger

Ansatte bar utvise en atferd som viser at manest gjhjemmet, dvs. at den ansatte er pa
bortebane. Den ansatte bar sjekke ut med pasigriregende hvordan de oppleves.
Veiledning sentralt i Fransiskushjelpen bar saniigyis ha et fortlgpende fokus pa hva det

vil si & opptre tilstrekkelig oppmerksomt.

Det bgr innarbeides rutiner som sikrer at tidemepte bruker hos den syke ivaretar
pasientens behov og velveere pa en best mulig bétte kan eksempelvis dreie seg om sa
konkrete ting som & tarke svette av pannen, snargd@pne vinduer med mer. Siden pasient
og pargrende er i en sarbar situasjon kan det egpkom vanskelig a stille krav til eller
kritisere pleietjenesten. Det er derfor viktig &iprne selv tar initiativ til & sparre og avdekke

ansker og behov, og a vaere lydhgre for innspill.

De som skriver rapport etter avsluttet vakt bgrevesrye med hva og hvordan de beskriver
hva som har skjedd med pasienten. Det er viktrg@horten mest mulig beskriver den reelle
situasjonen som pasienten er i. Pargrende trenigende seg trygge pa at det som blir

skrevet i rapporten er riktig.

Fransiskushjelpen som arbeidsgiver ma kontinusikige seg at ansatte kjenner til og
forplikter seg pa retningslinjene for pleietjenestBet bar utvises stor aktsomhet overfor

bruk av reyk fgr og i arbeidstiden.

4.7 Mat og drikke ved livets slutt
Mat og drikke har en sentral plass i alle kultukéed opphgr av egen evne til & fa i seg mat
blir man avhengig av andre. Ved sykdom og seerléysygdom ved livets slutt er det ikke a

forvente at den syke kan lage mat selv, og parerkad bli trette av alle omsorgsoppgavene.
Et maltid kan symbolisere mange ulike verdier ogfgnanser og skjgnnes best om man apner

opp og ser maltidet i en starre sammenheng, sonmgsbeerer av familiens ellers kulturens

verdier. | forbindelse med sykdom hvor appetittéie er redusert, er det ofte spesielt viktig
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med naeringstett og delikat mat, hvor syn og luktdtimulert pa en mate som fremmer den
sykes appetitt. Vaeske og naeringstilfarsel er emgvikfordring i omsorgen for kreftpasienter

med kort forventet levetid.

4.7.1 Hva sier pargrende om mat og drikke ved livets slut
Vi erfarte at vaeske- og neeringstilfgrsel var etaesmm opptok flere pargrende i
fokusgruppene. Noen pargrende hadde opplevd aydenble gradvis darligere med redusert

appetitt over uker og maneder, mens hos andre haafuigitten blitt mer akutt darlig.

En paragrende kom spesielt inn pa ektefellens manigeérnzering og beskrev en fglelse av a
komme til kort i forhold til hvordan han skulle fienne mat. Ektefellen siebet er veldig
vanskelig for kreftpasienten & fa i seg nok rhtiiegg kan det veere vanskelig for pargrende
& veere kokk og a ha overskudd til & finne pa nyeeattar som vekker interesse hos den syke.

Som en saleg har ikke overskudd til & lage mat heller.

Pargrende uttykker gnske om a fa mer informasjomwondan de skal lage mat som den
syke kan klare & spise og ta til seg. Veeske ogugatiffarsel i sluttfasen av livet oppleves
helt klart som en utfordring. Utfordringen er kreyttil hvor mye man som pargrende skal
forvente at den syke klarer a spise og hvordanelematen bar se ut. En ektefelle si2et

jeg fant ut om mat, det var, at han ble mett bame §a pa det, det ble enklere om jeg ga han

halve brgdskiver

Flere av de pargrende snakket om erneeringssitwasjdmien syke og hva de hadde funnet
pa av ideer. Dette temaet fremmet bade latter kky. §n ektefelle refererte til maten hun
serverte om slik spesial mat, litt sdmastaurant mat”.Latteren hos pargrende over ulike
aspekter ved tema mat og drikke kan tolkes tileditedvar et sart omrade, men hvor deres

fantasi hadde hjulpet dem i situasjonen.

En nevnte bare ordet styrkedrikker med konjakigjakk oppi - herlignens en annen fortalte
om hvordan hun hadde brukt rgdviden lille smaken. Rgdvin, et halvt glass. Hvissteakte
sa gikk det jo nedette utsagnet fikk flere til & I8eg tror vi er veldig enige alle sammé&a

ler flere i gruppa.
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A lage mat, og endatil lage mat pa en ny og kreatite kan kjennes som nok en krevende
oppgave som kan bli stor i en ellers sarbar situadfn pargrende sievi matte ga og lete
opp selv. Vi fant foldere oppover veggen, nar jadde overskudd til & lage mat sa fikk jeg jo

litt ideer.

Pararende uttrykker ogsa fortvilelse ved & se gka avkreftet og uten evne til & ta til seg

mat. En pargrende sier det slik:

Etter at hun ble operert sa det veldig bra ut. Hakte havregrgt. Bare for a spise, det
var tgft & se at det ikke ble noe igjen av heneg.falte meg veldig makteslgs i den
situasjonen, det har gjort noe med meg, som jeg\idk forberedt pa, & ikke kunne
hjelpe. Det var skrekk og gru, samme greie hver dag
Oppgaven med a lage mat blir bergrt av flere padereEn beskriver sin egen funksjon i
hjemmet etter at ektefellene ble syke som at hagjarditt sykepleiegreier. Den samme
paragrende sier at han na har tatt over all matipginansvarsomrade som tidligere tilharte

kona.

4.7.2 Hvordan forsta pargrendes utsagn
A ikke kunne hjelpe og & se at en du er glad iskalkelig talt forsvinner fysisk, beskriver
flere pargrende som hardt.

Vi har ikke data pa hvor lenge pleietjenesten maeii bildet hos den enkelte familien, men vi
fikk et inntrykk av at det varierte fra noen dagkflere uker. Ved livets sluttfase i hjemmet
gir pargrende uttykk for behov for mer kunnskaphora den terminalt syke trenger av mat og
hvordan situasjonen rundt maltidet - spisingen aklahinistreres

Vaeske og neeringstilfarsel ved livets slutt skagsaasikkerhet hos den pargrende. Flere
pargrende ga uttrykk for at de i situasjonen haddsg usikre pa hvor lenge den syke ville
leve og hva som ville veere riktig og godt for dgkes

Gjennom pargrende fikk vi en opplevelse av at amsateietjenesten sjelden snakket med de

pargrende om temaetat og drikkeog at dette var et tema som pargrende opplevddito

fraveerende.
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Om erneeringssituasjonen til pasienten ble diskmer pargrende fikk vi ikke informasjon
om gjennom fokusgruppeintervjuene. At den sykeeslid ta til seg mat kan bety at ansatte i
pleietjenesten, som har mye erfaring med kreftpdsiesed livets slutt, opplever at pasienten
er ved et vendepunkt i livet hvor det a slutte i@espg drikke er en del av en naturlig prosess.
| hvilken grad pargrende opplever dette som enrligifrosess er mer usikkert. Flere ga
uttrykk for nettopp bekymring for pasientens mandk mat og veeske inntak. Det er mulig at
kompetansen til Fransiskushjelpen pa omradet somié®aom mat og drikke ved livets slutt

ikke nar de pargrende slik Fransiskushjelpen selv t

Det at pasienten slutter & ta til seg mat og drikke veere en inngangsport for ansatte i
pleietjenesten til a ta opp temaer av andeligkarakidde med pasienten, men ogsa med

pargrende om de gnsker det.

4.8 Rad og anbefalinger

Maltidet har ofte stor betydning i menneskenesHifaringene fra fokusgruppene tyder pa at
de pargrende trenger a fa snakke med de anségietignesten om tanker de gjar seg rundt
temaetmat og drikke ved livets slutt

Pargrende trenger konkret hjelp til & finne ut kaor de kan gjgre maltidene
appetittvekkende og naeringstette. Pargrende tremgeérinformasjon om hvordan man kan
bruke alkohol i matlagningen for a fremme trivsestpasienter som liker dette. Alkohol er en
viktige smaksfremmer i mye matlaging, det brukesnange kokker og kan gjare forskjellen

pa en saus eller suppe.

Likeledes kan det se ut som pargrende trenger omarskap om hva som skjer med den
kreftsyke i sluttfasen av livet i forhold til apjtetopplevd falelse av sult og evne til & spise
og drikke. Pargrende trenger kunnskap om hva s¢en s&r pasienten ikke lenger orker a ta
til seg neering. Her kan pleietjenesten aktivt infere pargrende om hva som skjer i kroppen
ved faste og at pasientens opplevelse av sultlesest. Ansatte i pleietjenesten kan ogsa
benytte anledningen til & hjelpe pargrende tiltéeserd pa prosessen pasienten er inne i. At
det er en naturlig prosess a slutte a spise ofg&log kan sees pa som et vendepunkt i

pasientens liv nar dgden er naer.
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5 Organisasjon og organisering

Organisasjonsmodell og organiseringsprosessekerakfokus i denne evalueringen.
Bakgrunnen for at vi likevel inkluderer et orgamsigamsmessig perspektiv er at organisasjon
og organisering for noen og i noen sammenhengeagdnatirekte sammen med i hvilken grad

mottakere av tjenesten opplever kvalitet.

En organisasjon er et sosialt system som er kagrstior & kunne lgse de oppgavene som
organisasjonen har ansvar for. Organisering eesglosessen som ligger til grunn for at
disse oppgavene blir ivaretatt, og den foregar lidteent i den enkelte organisasjon og
mellom samarbeidsorganisasjoner. Organisering pgayer bidrar til & sikre kontinuitet og
forutsigbarhet (Orvik 2004: 45, 75). | Norsk kréép blir det oppfordret til at organiseringen
sarger for at sa fa personer som mulig tar dehahbdling og oppfalging av kreftpasienter i
livets sluttfase. Feerre involverte bidrar til kantitet og oversikt for bade pasient, pargrende
0og omsorgsutgvere (NOU 1997).

Ekstern plassering av organisasjonenPleietjenesten samarbeider naert med
sykehusavdelinger pa alle sykehus i Osloregionetteatijhgrende palliative team, sykehjem,
Hospice Lovisenberg, fastlegene og hjemmesykepl&ienetjenesten jobber som et
supplement til hjemmesykepleien og skal ikke ovhjgamesykepleiens oppgaver. Det vil si
at hiemmesykepleien innehar det lovpalagte og knerdnde ansvaret for hjemmebasert
oppfalging. Hiemmesykepleien innehar ikke tilstrelds kompetanse innenfor helhetlig
omsorg til & kunne mgte alvorlig syke og dgendek@om a vaere hjiemme til livet er
avsluttet. Fransiskushjelpen har gjennom sitt geeftikus pa lindrende behandling, samtale
og avlastning erfaring og kunnskap, mulighet gjdéinn i et samarbeid med hjemmesykepleie
om disse pasientene. | noen tilfeller bistar Fisinshjelpen med opplaering slik at

hjemmesykepleien selv kan ivareta oppfalgingenradrénde behandling.
Alle kan henvende seg direkte til pleietjenestenssknadsbehandlingen er ubyrakratisk.

Intern organisering av organisasjonen:Pleietjenesten har 27 ansatte og 38 frivillige
medarbeidere pr. 1.7.2007. Disse er organiselalsiinne- og uteteam. Inneteamet bestar
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av atte avdelingssykepleiere og en vaktkoordinatisteamet bestar av 16
hjelpepleiere/omsorgsarbeidere/sykepleiere (trgladee) og frivillige. | tillegg kommer
tilsynslege i 20 % stilling og en overordnet sylaglaglig leder. Flere av det pleiefaglige
personalet har videreutdanning i palliasjon, ongplpsykiatri, terapeutisk bergring og

flerkulturell omsorg og etikk.

Inneteamet bestar av avdelingssykepleiere og foatitavurderingsbesgk og oppfalging av
sykepleiefaglige prosedyrer. Inneteamet har arkidigs dagtid. | tillegg er det etablert
bakvaktsordning som sikrer at den sykepleiefagtg@mpetansen er tilgjengelig 24 timer i
dagnet, aret rundt. Organisering og fordeling imtetemaet er ikke geografisk styrt, men
tilpasset den totale pleiebelastningen. Avdelingspieier har faglig ansvar for opptil 30
pasienter. Avdelingssykepleier har ikke personalandersonalansvaret er lagt til gverste

leder. Inneteamet holder til i Fransiskushjelpemsedokaler.

Uteteamet ivaretar den daglig og kontinuerligegteessige oppfalgingen av pasientene.
Pleierne starter sitt arbeid direkte ute i feltéormidling av viktig informasjon i forkant av
vakten foregar per telefon med koordineringsanigyamhneteamet etter ankomst til hjemmet.
Rapportering i etterkant likeledes. Skriftliggjagiav denne rapporteringen ivaretas ogsa av
koordineringsansvarlig. Til grunn for denne organisgen ligger en prioritering av bruk av
tid. Fransiskushjelpen vil med denne maten & osgaaidet operative pleiepersonalet pa,
sikre at anvendt arbeidstid rettes mot tilstedelseienjemmet hvor pleien skal utgves, ikke
inne i et kontorlandskap. Personalet i uteteameest# obligatorisk veiledning med ekstern
veileder hver 4. uke. | tillegg arrangeres faghkges og "treffpunkter” i Fransiskushjelpens

lokaler.

5.1 Det fgrste mgtet

Med pasientens samtykke kan alle ta kontakt fartdl@ et vurderingsbesgk. Tjenesten
ansker & veere fleksibel og komme inn pa kort varsalelingssykepleier fra inneteamet er
den som farst mater pasient og/eller pargrenden®kaontakten etableres enten via

nettverksmgte i sykehus eller ved fgrstegangsvimglehjemmet.
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5.1.1 Hva sier pargrende om det farste matet

Flere erfarer at det farste mgtet med Fransiskipsegjennom vurderingsbesgk og/eller
nettverksmgate, har vaert en meget positiv oppséasemarbeidet. Pargrende sier at
nettverksmgte og vurderingsbesgk er preget avgbedtli profesjonalitet, vennlighet og
omsorg. Pargrende erfarer at det gjiennom den feostakten legges en hgy faglig standard
for videre samarbeid og at Fransiskushjelpen digviKorhold til kvalitet pa det samarbeidet
som blir etablert. Flere av informantene opplewdgtifarste mgtet med tjenesten at

Fransiskushjelpen patar seg et ansvar der andiesvi

Pargrende opplever i det farste mate/nettverksatate ulike instansene (sykehus,
hjemmesykepleie, Fransiskushjelp) er godt kjent meztandre og hverandres ulike

funksjons- og ansvarsomrader.

5.1.2 Hvordan forsta pargrendes innspill

Saklighet, profesjonalitet, vennlighet og omsorgalitetsstempel som gir et godt
utgangspunkt for videre oppfalgingen og samartféadventningene som pargrende har til
pleie og omsorg til pasienten er derfor stor ifettelsen. Pargrendes utgangspunkt er at kun

den beste omsorg er god nok for deres naermeste.

Opplevelsen av at Fransiskushjelpen patar segsebader andre svikter er interessant av
flere grunner. For det farste kan det tyde pa angiskushjelpen gir pargrende en opplevelse
av at de mgter de hjelpetrengende med hgy gratteyritet og verdighet. Slik
Fransiskushjelpen fremstar i det farste mgtet eeg$ten, gir pargrende en falelse av a bli
tatt pa alvor i en for dem kompleks, uoversiktlgloevende situasjon. Det fgrste matet
etablerer i utgangspunktet en betydelig tryggheoogentning om at de vil bli mgtt pa sine
behov framover. Slik representerer Fransiskushjetjet beste for pargrende og pasienter,

slik de fleste pargrende uttrykker det.

Men pargrendes opplevelse av at tienesten patatsegrordnet ansvar, kan pafgre
Fransiskushjelpen uforholdsmessige og urealistigigee forventninger. Tjenesten presenterer
seg som et supplement og pargrendes forventniages\srer muligens derfor ikke helt med
realitetene. Spgrsmalet er derfor hvordan Fransigkilpen kan opprettholde sin integritet og

faglige krav, uten at forventningene blant pasiemtérarende og samarbeidspartnere blir for
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store. Kan man formidle og ivareta trygghet tilgg&nde og pasienter og samtidig
opprettholde sin posisjon som supplement? Det évamaligvis ikke en motsetning mellom
tjenestens integritet og kvalitet og det & veesupplement, men det kreves en tydelighet pa
egen og andres roller og ansvar i det totale higlparatet rundt pasient og pargrende. | og
med tjenestens unike tilbud, kan det veere letafmire instanser a fraskrive seg ansvar. |
tillegg har flere informanter blandede erfaringer dndre deler av hjelpeapparatet og er
overveldet av hva Fransiskushjelpen kan tilby. &adinsvarsavklaring blir derfor helt
avgjerende for at forventninger og realiteter sfarhold til hverandre. Nettverksmgtene bar
kunne sikre en slik avklaring og Fransiskushjelkan pata seg et ekstra ansvar i denne
avklaringen med alle involverte tilstede. Dermesikerer ikke Fransiskushjelpen a bli tillagt

et ansvar de ikke skal ha, og forventninger vibrse grad veere realistiske.

5.2 Koordinering av tjenester

Bade intern og ekstern organisering skal bidra siikre en hensiktsmessig og god
koordinering av de tjenester som tilbys. Kreftpatie som gnsker & veere hjemme i en
avslutningsfase av livet, har i de fleste tilfelezhov for et sammensatt omsorgstilbud.
Oppfelgingen er derfor kompleks og utfordrer i faad den generelle koordineringen i
hjemmet. Et vesentlig mal for tiltakene rundt dgkesma vaere a sarge for at den siste tiden
blir preget av ro og verdighet. For & kunne nand&@et, stilles det krav til god koordinering

av de sammensatte tjenester som ytes.

Fransiskushjelpen tar opp koordinering av sammenganhester pa nettverksmgtet hvor alle

involverte instanser er til stede.

5.2.1 Hva sier pargrende om koordinering

Pargrende er opptatt av spgrsmal knyttet til koaming, og ulike erfaringer kommer til
uttrykk. Det er hgg grad av enighet om at koordiger ngdvendig for a sikre en sa god

oppfalging som mulig i hjemmet. En informant uttkgk at & sikre koordinering vil kunne;

...gi et ytterligere + pa S+.
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En annen sier:

Tar ikke tenke pa dersom detkeordineringen)kke hadde veert god.

Flere erfarer nettverksmgtet som en konstruktiomoklarende start pa et begynnende
samarbeid med Fransiskushjelpen. Pargrende fomngitllean i det fgrste mgtet i stor grad
fokuserer pa hvordan tjenesten skal legges té i@gthvordan pleietjenesten skal forholde seg
til andre tilbud som er involvert i omsorgen tilggenten. Hvorvidt hovedansvaret for
koordinering skal ligge hos den ene eller andradgtaulike innspill pa. Noen er opptatt av at
en frivillig organisasjon ikke skal ha ansvaret dokoordinere det totale hjelpeapparatet, mens

andre skulle gnske at det nettopp var Fransiskipginesom patok seg denne oppgaven;

Det hadde veert bedre om Fransiskushjelpen haddaltatyringen.

Ideelt sett skulle koordinator veere Fransiskusigalpg ikke hjemmesykepleien.

Informantene har ulik erfaring med pa hvilken mié&erdineringen ivaretas etter det farste
mgtet. Der koordinering ikke har fungert slik sarnespeilet, har det blitt en ekstra
frustrasjon i det totale bildet. En uttrykker at flerste matet ivaretok dette pa en profesjonell

mate, men at;

Senere er det min erfaring at det sier "klikk”.

De pargrende har en opplevelseanntette skott’hvor det i begrenset grad er
kommunikasjon mellom de ulike instanser som er Ivett i hjemmet, det veere seg

hjemmesykepleie, behandlende lege eller legevakt.

Det gis ogsa andre eksempler pa svakheter ved ikaoirag i forhold til avslutning av

oppdrag. Pargrende opplever at det overlatesrtil @eydde opp i tekniske hjelpemidler som
Fransiskushjelpen har bestilt. Man ringer, skrivail og faxer beskjed om at dette ma tas tak
i uten at noe skjer. Noen har tilslutt ordnet oplette pa egen hand. Pargrende uttrykker i
denne sammenheng en oppgitthet og sier at sa terga Fransiskushjelpen som har fatt

utstyret inn, ma de ogsa s@rge for at det tasnibeidovet oppharer.
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5.2.2 Hvordan forsta pargrendes utsagn

Pargrende bekrefter hvordan koordinering bidrai silkre en kvalitativ god omsorg.
Utsagnene og erfaringsbeskrivelsene som gis oméahl@dint annet; rolle- og
ansvarsfordeling mellom involverte hjelpeinstanspgrsmal knyttet til pararendes
opplevelse atvanntette skott} spgrsmal om hvilken instans som bgr inneha
koordineringsansvar og hva Fransiskushjelpen sasupilement til annen tjeneste

signaliserer bade til samarbeidspartnere og dersottar tjenestene.

Et overordnet anliggende nar vi skal drgfte kocedimgsutfordringene er & problematisere
hvorvidt noen tjenester har stgrre forutsetnindjer &rav til & ivareta et overordnet
koordineringsansvar enn andre og i tilfelle hvarf®om dataene i denne undersgkelsen
bekrefter, er det ulikt syn pa om det er et angvansiskushjelpen skal inneha. Noen papeker
at en frivillig organisasjon ikke skal inneha dettendre ser dette i lys av tjenestens form og
innhold og at den tjenesten de opplever bade latiatitog kvantitativt yter den "beste
tjienesten” ogsa er den som har den beste forutsgtih sikre sa god koordinering som

mulig.

Supplement

Fransiskushjelpen kan etter var vurdering framstutydelig eller varierende konsekvent i
forhold til & veere tydelig pa eget stasted i fodhillkoordinering, noe paragrendes erfaringer
bekrefter. Vi spgr oss om dette kan handle onreatgten vektlegger at de er et supplement
til andre tjenester. A definere en tjieneste sosupplement, kan oppleves som at tjenesten
ikke i tilstrekkelig grad trenger & ansvarliggjsegy overfor andre involverte. Dette kan
pavirke bade samarbeidspartnere, de som er i bihtjgnesten og Fransiskushjelpen selv.

Fransiskushjelpen kan tillate seg a forholde degirté egne prioriteringer uavhengig av andre
involverte, mens andre involverte forholder segitie formaliserte vedtak og rutiner
uavhengig av hvilket tilbud Fransiskushjelpen tildyette kan fungere uproblematisk for
hjelpeinstansene. Men for dem som mottar tjendsitedet uoversiktlig a forholde seg til
atskilte instanser. Idealet for pargrende er awnhme forholde seg til en instans og primaert

den som er mest involvert. | de fleste tilfelledet nettopp Fransiskushjelpen.

Fransiskushjelpen sikrer kontinuitet, de er derdidkog har starre forutsetning for & ha

oversikt. De mgter alle andre involverte tjenesteaft av at de ogsa er til stede nar andre
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instanser kommer. Tjenestens tilstedeveerelse m/kam forklare gnsket om at det nettopp
var Fransiskushjelpen som burde inneha koordinsaingyaret. Noen av de pargrende mener

at det er Fransiskushjelpen som har den bestesgningen for a sikre god koordinering.

Vanntett skott?

Fransiskushjelpen som organisasjon er tydelig i étke skal inneha en rolle som
koordinator. Flere av informantene i denne evahgem papeker ogsa at en frivillig aktar
ikke skal inneha koordineringsansvar. Hvordan kaordinering likevel sikres og hvilket
ansvar vil det veere naturlig at Fransiskushjelpe® I alt samarbeid forutsetter koordinering
av tjenester, at rolle- og ansvarsfordeling errdgfi Alle involverte aktgrer har et ansvar for
a bidra til en slik avklaring. Pargrendes opplexelg’vanntette skott’er en konkret
indikasjon pa at dette ikke er tilfredsstillendaretatt i oppfalgingen i hjemmet. Med
"vanntette skott"forstas at det er begrenset kommunikasjon, saimkjag samarbeid
mellom de involverte tjenester, inklusiv Fransidijetpen. Fransiskushjelpen har med sin
vektlegging pa kvalitet, kontinuitet og prioritegimv tid en genuin mulighet til & bygge ned
"skottene” mellom alle involverte. Pleierne repmetee forutsigbarheten ikke bare for pasient

og pargrende, men ogsa for de omsorgsutgverneegpesenterer andre hjelpeinstanser.

Individuell plan

Alle som har behov for langvarig og koordinertengster, har rett til & fa utarbeidet en sakalt
Individuell plan Dette er blant annet regulert i Kommunehelsefsrlevens § 6-2a og
Pasientrettighetslovens § 2-5 og i Forskrift omvrduell plan etter helselovgivningen og
sosialtjenesteloven av 1. januar 2005 (Helse- ogongsdepartementethdividuell planer et
offentlig ansvar og den skal sikre at tienestedltier tilpasset, koordinert og helhetlig og at
det til en hver tid er opprettet en ansvarspersom lsar hovedansvaret for all oppfalging og
koordinering. Fransiskushjelpens pleiere skal iikkesha et slikt koordineringsansvar, men
giennom & gve trykk pa de offentlige tjenestereatlidette sikres, kan Fransiskushjelpen
fremme bruken aindividuell planfor sine omsorgsmottakere. Det at Fransiskushjedpe
bevissthet pa det offentliges ansvar styrker tjmssanliggende i forhold til a sikre

koordineringen.

| kraft av stadige organisasjonsendringer pa byisblir behovet for en entydig rolle- og
ansvarsfordeling bade eksternt og internt viktigPasient og pargrende forholder seq farst

og fremst til dem som hjelper, ikke hvor de komrnar Ulike organisatoriske modeller i
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bydeler og innfaring av fritt brukervalg svekkeressikten i det totale bildet. Pargrendes
erfaringer kan leses som en konkret oppfordringtbaydring til Fransiskushjelpen om & ta
initiativ til & formalisere rolle- og ansvarsforie med eksterne samarbeidspartnere. En
bedret koordinering gir en kvalitativ bedret tjetgesom alle involverte vil dra nytte av. For

Fransiskushjelpens del vil det kuritgg et ytterligere + pa S+".

Erfaringer som pargrende har i forbindelse medihgrmtv utstyr og tekniske hjelpemidler er
et konkret eksempel som godt illustrerer bade kehkgilet og manglende formaliserte
rolleavklaringer. Pargrende forholder seg til dmtlkeete, hvorvidt ansvaret tilhgrer den
offentlige tjenesten eller Fransiskushjelpen esl@vant.ndividuell plansynliggjgr ansvaret
det offentlige har. Pargrendes erfaringer bekreft@ansvaret pulveriseres, noe som

Fransiskushjelpen blir bergrt av og dermed uretsigdgitisert for.

5.3 Tilgjengelighet og kontinuitet

Fransiskushjelpen gnsker a vaere en fleksibel tiersesn alle kan henvende seg til og na
fram til. Avdelingssykepleiere er tilgjengelig paglid med unntak av nar de selv er ute pa
oppdrag. Vakthavende sykepleier i inneteamet kanakoes hele dagnet bade av pasient,
pargrende og pleiere ute. Pleiere benytter secpeftekthavende sin tilgjengelighet, seerlig i
akutte situasjoner. Fransiskushjelpen har en egerdineringsansvarlig i kontorstilling som

er tilgjengelig pa telefon alle dager.

Pleietjenesten er opptatt av & sikre hgy grad atirkaitet pa pleiere ute hos pasient og
pargrende. Samme pleier fglger derfor opp pasgpéogrende over lengre tid. Kun i
spesielle tilfeller vil tienesten ga inn & endreppdieres fordeling av pasienter. Bade pleiere i
uteteamet og avdelingssykepleiere tildeles pagientea faglige ressurser og tilgjengelig
kapasitet, dette er ikke geografisk definert. Aresatiteteamet fremhever betydningen av
forutsigbarhet og kontinuitet pa hvilke pasientemnfiglger opp. At dette likevel kan endres i
spesielle tilfeller hvor enten belastningen kan fai stor eller man ikke "lkommer overens”,

framheves av ansatte som vesentlig.
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5.3.1 Hva sier paragrende om tilgjengelighet og kontinuite

Pargrende uttrykker at Fransiskushjelpen til fakkja seerlig kommunale hjiemmebaserte

tienester, er lett a fa tak i:

Fransiskushjelpen er hele tiden tilgjengelig...jeg kare ringe.

A kunne ringe nér som helst og f& umiddelbart hgglly om det er en fredag, sier pargrende
er viktig for deres trygghet.

Flere framhever betydningen av kontinuitet og fsigliarhet pa pleiere som er involvert:

Det er litt ok & ha samme folket inne nar vi haafsiskushjelp sa lenge.

Grad av kontinuitet er i tillegg til tid som kvadismessig faktor, det pargrende trekker fram
som den vesentligste forskjellen mellom en kommubyerhmebasert omsorg og den
hjemmebaserte omsorgen som Fransiskushjelpenlkgn ti

5.3.2 Hvordan forsta pargrendes utsagn

Tilgjengelighet gjennom koordineringsansvarlig @ dibyrakratiske saksbehandlingen gjar
det lett & henvende seg direkte til tienesten jdilgelighet er viktig for & kunne trygge
pargrendes situasjon. Den som ringer Fransiskys&tjedommer direkte fram. Denne
naerheten samt en bakvaktsordning som fungerer gjé&dtr tilgjengeligheten 24 timer i
dagnet. Erfaring av at tjenesten er tilgjengeligar@amatte trenge den, trygger den totale

situasjonen for alle som er involvert i hjemmet.

Pleiere som kjenner pasient og pargrende represettggghet og kvalitet for dem som
mottar hjelp. Det kan i mange tilfeller veere tigktkelig. Og sa lenge verken mottaker eller
utgver erfarer svikt, bekreftes grunnlaget for ¢fyet. Fransiskushjelpen fremmer med sin
organisering dermed en tjeneste som er gjort tiggig for dem som benytter seg av
tilbudet.

Organisering av tjenesten fremmer ogsa prinsippekontinuitet. Samme pleier og

avdelingssykepleier falger opp over lengre tid @mmme familiene. Denne organiseringen av
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hjelpen skiller seg sterkt fra pararendes erfafiadnjelp de mottar fra det offentlige.
Kontinuitet er en kvalitetsfaktor som i stor gradrhr til & ivareta et helhetlig fokus rundt
pasient og pargrende. Det forutsetter at relaspneamretar et profesjonelt uttrykk, at pleiere
skiller mellom private og personlige forhold. Evatimgen gir ingen indikasjon pa at sé ikke
er tilfelle. Det er likevel relevant a trekke utioingen fram i en analyse. Det kan oppsta for
tette band i det samarbeidet som pleiere ovettdblerer med pasient og pargrende. For &
sikre profesjonalitet i omsorgen er det derfor resdlig & ha bevissthet om hvordan relasjoner
utvikler seg i det private rom. Pleietjenestenmgptatt av kvalitet og har i sin opplaeringsplan
tatt opp pleieres relasjoner til pasient og pardesgjennom sine kurser. Hvorvidt dette er
tilstrekkelig og om det nar alle i en hver situas@ en refleksjon som kan vaere
hensiktsmessig for tjenesten a fare kontinuerligtéamets begrensede daglig kollega- og

ledelseskontakt underbygger ngdvendigheten awétivan slik refleksjon.

Uhensiktsmessige konstellasjoner mellom pleierpamienter/pargrende kan oppsta. At det
da er mulighet for & endre vaktplaner slik at diette rettes opp, er en tilpasning som styrker
kvaliteten knyttet til kontinuitet. Det forutsettasbade pasient/pargrende og ansatte pleiere
blir hgrt og ivaretatt hver pa sin mate. Inntrykkett Fransiskushjelpen handterer dette pa en
hensiktmessig og ryddig mate bade av hensyn til siem mottar tjenesten og de som utgver

tienesten.

Fransiskushjelpen er en frivillig organisasjon noéféntlig stgtte. Tjenesten er underlagt
offentlige krav og retningslinjer pa lik linje medle helsetjenester. Men tilbudet er ikke i seg
selv lovpalagt. At tjenesten ikke er lovpalagt g Fransiskushjelpen star friere i forhold til
hvilke henvendelser de gar inn pa og hvilke de ig&einn pa. Det kan imidlertid skape
uvisshet blant de som henvender segq til tienestamsiskushjelpen prioriterer kreftpasienter
I palliativ fase med kort forventet levetid og aseii ingen henvendelser fra kreftpasienter.
Policyen om ikke & avvise denne gruppen, styrkansiskushjelpens troverdighet som en
faglig dyktig og ngdvendig tjeneste innenfor feltetansiskushjelpen fremstar som en viktig
og serigs aktar giennom denne konsekvente primen. De som henvender seg blir ogsa

matt.
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5.4 Misforhold mellom forventning og realitet? Et ekyzel

Svikt kan skje, ogsa for en tjieneste som har hagt gv bevissthet pa kvalitet. | en evaluering
av kvalitet pa tjenester er det viktig at orgarjisasn gjgres oppmerksom pa hvordan svikt

kan komme til uttrykk og hvordan svikt opplevesraottakere.

Svikt kan reflektere forhold ved strukturer badeint i organisasjonen og organisasjoner i
mellom. Det kan ogsa vaere et spgrsmal om hvorvigrosasjonen har tilstrekkelig
tilgjengelig kompetanse. Gjennom en konkretiseengotensielle sviktomrader og
eventuelle svakheter i systemet, kan tjenesteklatwitiner og kompetanse som i stgrre grad

forebygger muligheten for svikt, jfr. denne evalogens malsetting.

| denne evalueringen er svikt i liten grad blitvng men eksempler gis og bidrar til &

nyansere pargrendes erfaringer med tjenesten.

5.4.1 Hva sier pargrende

Det er sjokk nar dette gpplevelsen avat Fransiskushjelpen patar seg et ansvar nar

andre svikter) ikke stemmer... en forferdelig oppéevat det sviktet nar det gjaldt.

Nar det virkelig stod pa sprakk boblen.

Utsagnene henviser til en konkret erfaring hos\edeapargrende. Det oppstar en situasjon
hvor pargrende opplever at kommunikasjonen melloangiskushjelpen og en
samarbeidspartner tilsynelatende ikke fungereneRte har blitt akutt forverret og
ambulanse er rykket ut til hjemmet. Pargrenddskuer til en diskusjon mellom
ambulansetjenesten og deres telefoniske kontaktAreetsiskushjelpen om hvem som skal
kunne gi ngdvendige medisiner til pasienten. Amigpersonell som er til stede, har ikke
lov og derfor heller ikke anledning til & gi digsedisinene til pasienten. Hvis pasienten skal
fa medisiner ma derfor Fransiskushijelpen rykkéPararende opplever at de er vitne til en
uklarhet mellom representanter fra ambulansetjenesfj Fransiskushjelpen, en opplevelse i
en allerede kritisk fase som ingen burde bli uteaiti fglge informanten. Diskusjonen er en

ekstra pakjenning i en fra far krevende situasjoformanten reflekterer i ettertid mye rundt
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det siste dggnet og hva erfaringen handler om. dadkende uttrykker at opplevelsen av at
det svikter, muligens handler om et sprik mellomsai@r og realiteter.

5.4.2 Hvordan forsta pargrendes utsagn

Fra & ha hatt et opplegg rundt pasienten som hageftimeget godt over lang tid, opplever
pargrende at det er en total svikt det siste dgugsienten lever. Denne opplevelsen av svikt

er Fransiskushjelpen en del av, slik pargrendeeter

| det gyeblikket hvor marginene er sma er kommusjd tilgjengelighet, koordinering og
kompetanse helt utslagsgivende. Eksemplet someé@derbeskriver, gir et bilde av
samarbeid og kommunikasjon mellom to tjenester ke mgter pargrendes forventninger.
Pararende forventer at Fransiskushjelpen skjgnrilien dramatisk situasjon som har
oppstatt og hvilket ansvar tjenesten har for a kenog gi ngdvendige medisiner. Siden det
gar en time far sykepleier fra Fransiskushjelpemier til unnsetning, opplever de naermeste

rundt pasienten at de ikke har forstatt hva sorerski

Det kan veere flere grunner til at sykepleier i eldittellet ikke fanger situasjonen, grunner
som bade ligger utenfor sykepleier og Fransiskiséis kontroll og grunner som tjenesten
muligens kan jobbe med for om mulig a forebyggadiade situasjoner i framtiden.
Samarbeid og kommunikasjon i dette konkrete ekseinnplolverer to tjenester;
ambulansetjenesten som er i hjemmet og sykepladfransiskushjelpen som ikke er til
stede. Vi kan spgrre hvorvidt ambulansetjenestdienaden kritiske situasjonen og
formidle hvor kritisk dette faktisk er. Denne fohngen er utenfor Fransiskushjelpens
kontroll. Hvordan informasjonen ble oppfattet hgkepleier vet vi heller ikke. Det sykepleier
imidlertid kan gjare for & sikre at et riktig bil@rmidles, er a stille konkrete og utdypende
spgrsmal slik at man far tilstrekkelig informasjrer telefon til & vurdere hva situasjonen
handler om. Sykepleier, som kjenner pasient og@ylsthilde, har et helt annet utgangspunkt

for & kunne vite hva som skjer enn en fra ambulgrsesten som ikke kjenner pasienten.

Vi kjenner ikke til under hvilke forhold sykepleierottar telefon fra ambulansetjenesten.
Vedkommende kan std midt oppe i andre akutte ogekide situasjoner som tilsier at man
ikke kan komme fra der man er. Sykepleier kan viaeneumulig skvis hvor han/hun ma
foreta sveert vanskelige prioriteringer. Pargrendgangspunkt/erfaringer og forventninger er
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i denne sammenheng at Fransiskushjelpen trarrtiuidre trekker seg unna. Pargrende har
ikke erfart noen form for skvis tidligere og tjetess har fungert godt, som en positiv kontrast
til annen hjemmebasert omsorg. Ingen kan fratadiskuashjelpen det omdgmmet, men
spgrsmalet er om omdgmmet blir for unyansert sliea oppstar urealistiske forventninger.
Formidler Fransiskushjelpen til sine mottakere ahrnenkelte tilfeller faktisk blir ngdt til &
gjere prioriteringer som kan medfgre at man ikke &ierkomme et akutt behov? Formidler
sykepleier i Fransiskushjelpen at man kan veerdieapleiesituasjoner hvor man ikke har
mulighet til verken & komme fra eller til & ha leadelefonsamtaler? Fransiskushjelpen er
som tjenesten selv presiserer, et supplement @yiaguttieneste. A vaere et supplement kan
gi uklarhet til bade dem som mottar hjelp og til desterende hjelpeapparatet. Denne
uklarheten tjener ingen, verken pasient, pargrefidesykepleier. Fransiskushjelpen har et
ansvar for & se neermere pa hva det innebaererfrandstar som et supplement. Seerlig viktig
er det i lys av ekstreme situasjoner. Hvordan jp@viekstreme situasjoner tjenestens
handlingsmuligheter, vurdering og samarbeid medeamyolverte? | ekstreme situasjoner

som denne etterlyser pargrende en tydeligere Blarsdijelp.

5.5 Betraktninger rundt modellen uteteam- inneteam

For pasient og pargrende er det viktig at den Bjekpm ytes oppleves som god. Hvorvidt
organisasjonsform og organiseringen fremmer ekenrner tjenesten, forholder de seqg til i
liten eller ingen grad. Men organisasjonsteorifstatt av a se pa eventuelle sammenhenger
mellom organisering og kvalitet pa de tjenester skal ivaretas av organisasjonen. Det er
derfor relevant & dvele noe ved den interne organigen. lkke som del av
organisasjonsevaluering, men i lys av hvordan geeivaretar sine oppgaver.

Denne modellen har bade fordeler og ulemper vedrsagt og fremst sikrer den en
optimalisering av tiden uteteamets pleiere bruldirakte pasientrettet arbeid.
Fransiskushjelpens verdi om fysisk ” & veere titlsté hjemmet gjennomfgares i stor grad
giennom uteteamets bruk av tid. Det forutsetteiepbesom trives med selvstendig arbeid, det
forutsettes at pleierne har definerte rammer fa $om ligger inn under deres ansvars- og
oppgaveomrader. Det forutsetter ogsa at informasligien er godt etablert, blir benyttet og
er tilstrekkelig substansiell til at pleiere hasttiekkelig forutsetning til & mgte de utfordringer

som til en hver tid oppstar. Det forutsetter egjf at inneteamet kontinuerlig betjener
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pleierne ute, er tilgjengelig og faglig oppdatéitglle pasienter og de problemstillinger som

pasientene representerer.

Det er vart inntrykk at ansatte fasineres av adfeithen som Fransiskushjelpen har utviklet.
Samtidig kan vi anta at organiseringen er sarkke, iminst for uteteamet. Det kan vaere en
ensom arbeidsform. Manglende fysisk daglig konta&tl ledelse, arbeidskolleger og
avdelingssykepleiere kan fa konsekvenser for pietrivsel og tilhgrighet, noe som igjen
kan pavirke kvaliteten pa det som ytes genereit kitiativet ligger pa den enkelte pleier a
sikre tilstrekkelig oppdatering og oppfalging utodet som er organisert gjennom veiledning
og medarbeidersamtaler. A yte omsorg til alvorigesog dgende pasienter og i tillegg
ivareta pargrende rundt pasienten, er omfattendeezget krevende. Organisering skal sikre
at oppgavene blir ivaretatt (Orvik 2004). Det kéihes spgrsmal ved om organiseringen
sikrer dette tilstrekkelig. Den enkelte pleieletjges et stort ansvar bade i forhold til & holde
seg faglig a jour og a sgke ngdvendig rad og veiifedutover den obligatoriske veiledningen

som gis hver 4. uke.

Vi vil trekke fram betydningen av & se organiseeimg@lys av bade gkonomisk og
personalmessig forvaltning. A samle de ansatte inagen kan veere i overkant og heller
ikke giennomfgrbart. Kanskje er det heller ikke $iktsmessig. Likevel bgr det vurderes noen
flere regelmessige fysiske mgtepunkter mellom agginneteamet for & minske sarbarheten
for dem som har hele sitt virke. Flere mgtepunkilesikre de ansattes muligheter til & holde
seg faglig a jour, det vil kunne sikre utvekslingrgittig erfaring og vurdering mellom bade

ute- og inneteam, og det vil kunne motvirke evelhsiiasje pa ansatte.
5.6 Rad og anbefalinger
Fransiskushjelpen bar sikre at det ikke skapesfininger som overgar realitetene.

Fransiskushjelpen bgr drafte hva som ligger i deeée et supplement til den offentlige

helsetjenesten for gjennom det & bli enda tydedigérsine oppgaver og ansvarsomrader.

Fransiskushjelpen bgr holde fast pa sin tydeligdetvilken faglig ekspertise de representerer
og fortsette sin policy om entydighet pa sine pigoinger i forhold til kreftpasienter i

palliativ fase med forventet kort levetid.
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Det farste nettverksmgtet preges av saklighetegjohalitet, vennlighet og omsorg. Dette gir
et viktig grunnlag til & utvikle et kvalitetsmessjgdt tiloud til dem som mottar tjenesten. At
det i fortsettelsen av oppfalging i enkelte tikeKan skje svikt, gir indikasjon pa at det vil
veere hensiktsmessig med en styrking av bade deraksog interne samarbeidet. Den
interne organiseringen er sarbar og krever eséattarbeid mellom alle pleiere bade i inne- og
uteteam. Fransiskushjelpen bgr derfor se pa smiatorganisering, gjerne gjennom en

kartlegging blant ansatte som tar tak i et fagtigklingspotensial for organisasjonen.

Fransiskushjelpen bgr sikre rolleavklaring og ansfeadeling med sine eksterne
samarbeidspartnere slik at koordinering i pasigufmigingen ytterligere kvalitetssikres.
Dette kan gjerne ogsa formaliseres. Til grunn fdefinere roller og ansvar, vil det vaere
ngdvendig & gjennomfare en intern gjennomgang ae aginer og hvordan organisasjonen

plasserer seq i forhold til eksterne samarbeidspeat

Fransiskushjelpen bgr se pa mulighetene til i stgrad a etablere flere faglige og
forpliktende mgtepunkter mellom ute- og inneteamtt®bgar konsekvensutredes i forhold til
gkonomi og prioritering av direkte pasientrettetkav tid. Det kan ogsa veere aktuelt &
foreta en kartlegging av ansattes formelle- ogrierfisbaserte kompetanse. En kartlegging

kan konkretisere eventuell sarbarhet knyttet tijedes praksis.
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6 Avsluttende kommentar

Bakgrunnen for & initiere denne evalueringen vakermom & fremme innsikt og derav
forstaelse i tienestens virke, slik at positiveesided tjienesten kan forsterkes og eventuelle
svakheter kan bedres.

Denne kvalitative evalueringen bekrefter at Frdashjelpen er en tjenesten som har stor
anerkjennelse blant dem som benytter seg av titblide tid hvor samfunnsutviklingen gar i
retning av gkt formalisering og starre avstand amlbrukere og omsorgstjenester bidrar
Fransiskushjelpens organisering og enkle henveesieisner til & mate brukere pa brukernes
premisser. Utvalget av informanter til undersgkeklsebegrenset, men vi kan likevel sla fast
at Fransiskushjelpen mgater et behov hos en saghamsorgskrevende pasientgruppe med
kvalitet og verdighet. Tilbudet som Fransiskustgelgir, star i kontrast til den offentlige
helsetjeneste som i fglge denne undersgkelsensnafer, ikke har kunnet komme denne
pasientgruppen i mgte i tilsvarende grad. Kvalitetam tidsbruk, kontinuitet, faglig integritet
innen pleie til kreftpasienter med kort forventsidtid og forutsigbarhet pa

Fransiskushjelpens tjeneste vektlegges som sentrale

Evalueringen setter fokus pa konkrete utviklingspstaler. Fransiskushjelpen utfordres
giennom evalueringsrapportens rad og anbefalingesikve tydelighet pa egen rolle som en
supplementstjeneste. Denne rapporten gir konkéet@a hvordan tienesten kan utvikle
videre en omsorgsfaglig god pleie. Som en diakon@orgstjeneste papeker evalueringen at
Fransiskushjelpen har en utfordring i & veere tgdedi egen identitet og hva denne identiteten
innebeerer for den enkelte pleier i forhold til spwél knyttet til eksistensielle sider ved liv og
dad. Fransiskushjelpen har i kraft av sin orgasssnodell en ekstra utfordring i hvordan
falge opp sine ansatte med tanke pa tilstrekkaipgning og oppleering.
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Vedlegg

Evaluering av pleietjenesten i Fransiskushjelpen
Informasjonsskriv til informanter

1. Prosjektets formal

Franskiskushjelpen henvendte seq til Diakonhjentimgiskole ved forskningsavdelingen
varen 2007 med forespgrsel om en evaluering av delsin tjeneste. Bakgrunnen for
henvendelsen var at pleietjenesten i Fransiskysdjeigsten 2007 markerer 30 ars arbeid
med alvorlig syke og dgende mennesker. | forbiredeled markeringen gnsket
Fransiskushjelpen a fa gjennomfgrt en evaluerintjfaedshet med tilbudet av de som har
benyttet seg av pleietjenesten. De som har benjgtetsten er i denne sammenheng
pargrende som har hatt store omsorgs- og pleiegppgforbindelse med alvorlig sykdom i
naer familie.

Prosjektet henvender seg derfor til pargrende sametfaringer knyttet til Fransiskushjelpens
tjenester i en sarbar og vanskelig situasjon. Bktsf forespgr tideligere pargrende om & dele
sine erfaringer i en sakalt fokusgruppe. Disserieifi@ne vil sta sentralt i den evalueringen
som her skal giennomfgres.

2. Prosjektansvarlig

Overordnet faglig ansvar: Forskningssjef profe&idsel Sverdrup
Diakonhjemmet Hggskoles prosjektleder er: 1. amasigeOlav Dalland
Oppdragsgivers kontaktperson: OrganisasjonsledéaBtjertaas

Daglig drift og gjennomfgring av prosjektet: Hagektor Hilde Lausund
Diakonhjemmet Haggskole
TIf.. 22451826
Mobil: 93 06 86 20
e-mail: lausund@diakonhjemmet.no

Hgagskolelektor Nina Karlsen
Diakonhjemmet Hggskole

TIf.. 22451825

Mobil: 41 54 00 50

e-mail: karlsen@diakonhjemmet.no

3. Opplegg og datainnsamlingsmetode

Datainnsamling vil skje gjennom en fokusgruppetiméag. Denne datainnsamlingsmetoden
kan gjennomfares slik at data ikke direkte kobilesnkeltindivider som deltar. De samlende
erfaringene, slik de vil komme fram i gruppediskungn, er de sentrale. Fokusgruppene vil
beregnes til 1 %2 -2 timers varighet, og de vil kede to forskere. Gjennomfaring av
fokusgruppeintervjuene vil skje i lokalene til Fssskushjelpen. Det giennomfares ett mgate |
hver av de to gruppene.
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Det skrives referat fra fokusgruppene, og refeatgtnjor det empiriske
kildegrunnlaget. Lydband vil bli benyttet kun somleack-up. Referatene og lydband vil bli
slettet etter ferdigstillelse av evalueringsrapport

Selve oppdraget er rettet mot & innhente infornmap pargrende i den hensikt a forbedre en
tieneste. Alle krav til personvern, anonymitet am#densialitet vil bli hensyntatt. Det skal
ikke vaere mulig & identifisere noen av deltakerrapport som skrives fra prosjektet.

Forskerne er underlagt taushetsplikt og all datebdles konfidensielt. Prosjektet er meldt til
Personvernombudet for forskning.
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Vedlegg

Oslo, 27.mars 2008

Evaluering av Fransiskushjelpen

Vi takker for din respons om & stille deg dispohiile&valueringen. Endelig tidspunkt for
giennomfaring av fokusgruppeintervjuene er sattail april 2008 kl 19.00 pa
Diakonhjemmet Hggskole, Diakonveien 14Se vedlagt kart)

Hensikten med prosjektet er som kjent a fa tyd@igdiva som er pleietjenestens styrke og
svakheter. Gjennom den forestaende fokusgruppekamitaper vi at den enkelte av dere kan
formidle deres erfaringer hva gjelder kritiske faletr og forbedringspotensialer ved tjenesten.
Dette kan dreie seg om;

« hvorvidt pleietjenesten byr pa de tjenester pasiemhar behov for

» hvorvidt det er omrader/behov hos pasient/paragrendeikke blir ivaretatt

» hva dere som pargrende vurderer som de viktigdtadene fra pleietjenesten

« hvorvidt pasient/pargrende er trygge pa kompetatilsgieietjenesten

« hvorvidt deres om pargrende far/fikk de den hjelgere trengte

« i hvor stor grad pleietjenesten bidrar til & tryggemmesituasjonen?

» hvorvidt omsorgen og pleien oppleves god

« hvorvidt dere som pargrende blir/ble mgtt pa bedravsamtaler om

eksistensielle/andelige temaer
* hvorvidt den syke dgde hjemme

Vi vil legge opp fokusgruppesamtalen som en sanmedbom dere som har veert i kontakt
med Fransiskushjelpen. Var deltakelse er fgrstamgt som tilhgrere. Om nadvendig vil vi
gripe inn for a styre samtalen slik at vi sikreriinkluderer de temaene som vi ser som
viktige for & kunne fa et sa helhetlig bilde avkii¢iske faktorer og forbedringspotensialer
som mulig.

Dine og andres opplevelser og erfaringer med Fégiesten vil veere det sentrale for
samtalen. Vi minner om at alle krav til personyemonymitet og konfidensialitet vil bli tatt
hensyn til. Det skal ikke vaere mulig & identifisacen av deltakerne i rapport som skrives fra
prosjektet. Videre er vi som forskere underlagsteaisplikt og all data behandles
konfidensielt. Prosjektet er som kjent meldt tirsdavernombudet for forskning.

Vi ser fram til fokusgruppen 16. april 2008.

Mvh

Nina Karlsen Hilde Lausund
Hagskolelektor Hagskolelektor
TIf.. 22451825 TIf.. 22451826
Mobil: 41 54 00 50 Mobil: 93 06 86 20
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