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FORORD

Dette prosjektet har dreid seg om pilotering av Kreftforeningens Pargrendehjelp i Kristiansand og
Bergen. Mange dyktige samarbeidspartnere og stgttespillere har vaert involvert i prosjektet, og vi

gnsker 3 rette en spesiell takk til fglgende:

e Styringsgruppen, ledet av Jacob F. Conradi, som har utvist stor entusiasme og bidratt med
nyttige innspill underveis. Dere har vist betydelig tillit til prosjektet og en evne og vilje til a

tenke nytt, selv nar rekrutteringen av pargrende ikke gikk som forventet.

e Prosjektgruppen, ledet av prosjektleder Solbjgrg L. Rgyland, som har hatt ansvar for den
daglige driften av prosjektet. Takk for en imponerende innsats, tro pa prosjektet, og evnen til

a sta pa og felge opp de frivillige pa en forbilledlig mate.

e De tverrfaglige medlemmene i ressursgruppen som har bidratt med viktige innspill bade nar

det gjelder innholdet i prosjektet og utarbeidelse av materiell.

e De frivillige som ble rekruttert til prosjektet, og som har vist stor entusiasme, kompetanse og
vilje til & bruke fritiden sin for a hjelpe og stgtte andre. Takk for aktiv deltakelse i opplaeringen
og diskusjonene, for tdlmodighet mens dere ventet pa oppdrag, og for deres utholdenhet selv

om noen av dere ikke fikk oppdrag.

e Pargrende, deres familier og sosiale nettverk, som tok sjansen pa a delta i prosjektet. Takk for
at dere turte 3 vaere tydelige pa deres hjelpebehov og lot Kreftforeningens frivillige veere med

pa a organisere og gjennomfgre nettverksmgter med dere.
o Kreftforeningen og Stiftelsen Dam via Kreftforeningen for uvurderlig finansiell stgtte.
e Studentstipendiat Glenn Fletcher for transkribering og arbeid med analyser av data.

Vi er takknemlige for alle som har bidratt med sin tid, innsats, ressurser, og kompetanse til dette
prosjektet. Det har veert en glede a samarbeide med dere alle. Vi vil ogsa takke alle som har bidratt til
evalueringen pa ulike mater, enten det har veert gjiennom utvikling og tilrettelegging, og/eller ved a gi

verdifull kunnskap gjennom deltakelse i intervjuer og besvarelse av spgrreskjemaer.

Bergen 23. februar 2024

May Aasebg Hauken Solbjgrg Lomeland Rgyland Randi Vaerholm
Professor SFK/UiB Prosjektleder Kristiansand Prosjektleder Bergen
ansvarlig for evaluering fra 2021-2022 fra januar 2023



SAMMENDRAG

Malsetting, malgruppe og bakgrunn for prosjektet
Madlsetting 1: Prgve ut og evaluere en pilot pa pargrendehjelpen i Bergen og Kristiansand for a utvikle

et mest mulig treffsikkert tilbud.

Madlsetting 2: Utvikle en forskningsprotokoll og sgknad om forskningsmidler til giennomfgring av et

landsdekkende hovedprosjekt.

Madlgruppe: Pargrende til kreftpasienter, uansett diagnose eller hvor i sykdomsforlgpet pasientene

befant seg, etterlatte, pargrendenettverket og kreftforeningens frivillige.

Bakgrunn: Kreftsykdom i familien medfgrer store endringer knyttet til roller, kommunikasjon,
gkonomi, og dagliglivets ulike oppgaver. De pargrende far oftest store omsorgsoppgavene, men disse
blir ofte underkjent. Pargrende rapporterer om psykisk og fysisk stress og redusert livskvalitet, og de
etterlyser mer stgtte, avlastning og hjelp i hverdagen. Forskning viser at sosial nettverksstgtte har stor
betydning for pargrendes helse og livskvalitet, men at kreftpasienters sosiale nettverk ofte fgler seg

usikre og trekker seg unna.

Oppnaelse av effektmal

Effektmdl 1 ble nadd, men i mindre malestokk enn vi sa for oss. Rekruttering og oppleering av frivillige
har gatt etter planen. Til tross for aktiv markedsfgring i ulike kanaler over lang tid, fikk vi mindre
henvendelser fra pargrende enn ventet. De fleste pargrende som henvendte seg gnsket ikke hjelp til
nettverksstgtte, men hadde andre behov som de fikk hjelp med der noen ble vist videre til andre
hjelpetiltak. De som gnsket nettverksstgtte og dermed ble inkludert i piloten ble bare rekruttert i

Bergen.

Effektmdl 2 ble ikke nadd da manglende rekruttering av pargrende og evalueringen ikke tilsa at vi

skulle ga videre med en nasjonal drift av tilbudet og sgke forskningsmidler.

Prosjektgjennomfgring/Metode

Prosjektgjennomfgring: Vi utviklet og utarbeidet opplaeringsprogram for frivillige, guide for
kartlegging av pargrendes behov og guide for nettverksmgter. Frivillige ble rekruttert og fikk
opplaering i Bergen og Kristiansand. Tilbudet ble markedsfgrt gjennom Kreftforeningens kanaler, Nyby
og ulike fagmiljger. Frivillige ble koblet mot pargrende, hjelpebehov og nettverk ble kartlagt og

nettverksmgter avholdt. Piloten ble stoppet i Kristiansand pa grunn av manglende rekruttering av



pargrende til prosjektet. Bruken av egne midler til ansatte ressurser, frivilligsamlinger, reiseutgifter i

forbindelse med evalueringen i Kristiansand ble derfor mindre enn budsjettert.

Metode: Evalueringen hadde fglgende delmal: 1) rekruttering og opplaering av frivillige, 2)
markedsfgring og rekruttering av pargrende, 3) gjennomfgring av Pargrendehjelpen, og 4) oppfelging
av frivillige, og 5) anbefalinger for videre drift. Evalueringen ble godkjent av SIKT og gjennomfgrt i
henhold til Helsinkideklarasjonen med informert samtykke og sikker lagring av data. Data ble
innhentet via individuelle dybdeintervju av 3 ansatte i Kreftforeningen, 11 frivillige og 2 pargrende,
samt et nettbasert spgrreskjema som 3 ansatte, 11 frivillige, 1 pargrende, og 9 nettverksmedlemmer

besvarte.

Resultater og resultatvurdering

Seksten motiverte frivillige (6 i Kristiansand og 10 i Bergen) ble rekruttert. Opplaeringsprogrammet og
oppfelgingen av de frivillige fungerte tilfredsstillende. Tross omfattende markedsfgring, var det bare
31 pargrende tok kontakt med Pargrendehjelpen. Av disse gnsket 24 pargrende andre tilbud.
Frivillige ble koblet til 7 pargrende, men kun 4 pargrende takket ja til nettverksmgter, alle i Bergen.
Frivillige og ansatte rapporterte at gjennomfgringen av nettverksmgter fungerte godt, men at
oppfelgingen av pargrende var krevende. Pargrende rapporterte at den totale nytteverdien av
tilbudet var begrenset og de savnet bedre oppfglgingen og koordinering fra de frivillige. Nettverket
rapporterte at hjelpen de gav samsvarte med hjelpebehovet til den pargrende, og de var forngyde
med hjelpen de hadde gitt. Resultatene viser at pargrende har behov for stgtte og hjelp, men at
Pargrendehjelpen ikke fungerte som planlagt. Funnene viser at det ikke er grunnlag for a utvikle et

stgrre forskningsprosjekt basert pa denne piloten.

Oppsummering og videre planer

Pa bakgrunn av evalueringen vil ikke Pargrendehjelpen bli viderefgrt i sin ndvaerende form. De
frivillige far mulighet a delta andre tilbud, der bade filmene og opplaeringsprogrammet vil brukes
videre. Erfaringene fra Pargrendehjelpen tas med videre i Kreftforeningens arbeid for pargrende,
bade politisk, i pavirkningsarbeid og i egne tilbud.

Det bgr vurderes om Kreftforeningens tilbud til pasienter og pargrende kan omorganiseres til ‘en vei
inn’ der behovet kartlegges fgr brukere vises videre til aktuelle hjelpetiloud — inkludert

sorgoppfelging.
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1. BAKGRUNN FOR PROSJEKTET

Moderne kreftbehandling er vanligvis multimodal, langvarig og krevende. Takket veere tidligere
diagnose og forbedret behandling lever nesten 78% av alle kreftpasienter i minst 5 ar etter
diagnosen.! Dette betyr at bade pasienter og pargrende kan ha ulike og omfattende behov for stgtte
og oppfelging over lang tid. Det er godt dokumentert at naermeste pargrende utgjgr den viktigste
ressursen for kreftpasienter, men betydningen av denne stgtten og de omfattende

omsorgsoppgavene til pargrende blir ofte undervurdert.z*

Kreftsykdom medfgrer vanligvis betydelige praktiske endringer i familiene som rammes. Rollene og
kommunikasjonen endres ofte, oppgavene blir annerledes, og belastningen pa pargrende blir gjerne
stgrre enn forventet og anerkjent.> >’ Pargrende m& handtere & vaere stgtte for pasienten samtidig
som de skal opprettholde egne roller knyttet til familie, jobb og hverdagsliv. Den pargrende lever ofte
med stor usikkerhet, har hgy risiko for & utvikle egen sykdom, og mange sliter med sgvnproblemer.®®
% Forskning dokumenterer at pargrende til kreftpasienter ofte opplever betydelig psykisk og fysisk

stress, samt redusert livskvalitet.® > 10

Sosial stgtte er sveert viktig for menneskers livskvalitet og helse. Sosial stgtte innebaerer emosjonell,
praktisk, informasjon og gkonomisk hjelp gitt til enkeltindivider eller familier av andre som for
eksempel andre familiemedlemmer, venner, naboer og kollegaer.2 God sosial stgtte er knyttet til gkt
velvaere, livskvalitet og lengre levetid.'* 12 Mangel pé& sosial stgtte kan derimot fgre til gkt angst,
depresjon, isolasjon, ensomhet, stress, negative tanker og posttraumatisk stressymptomer (PTSS)
med negativ innvirkning pa& bade fysisk og psykisk helse.'*!* Sosial stgtte regnes dermed som en av de
viktigste tiltakene for a hjelpe mennesker gjennom kriser og forebygge alvorlige krisereaksjoner og

senskader, uavhengig av alder, kjgnn og diagnose, bade for pasienter og pargrende.'>?’

Forskning viser at den sosiale stgtten til familier som rammes av kreft er stgrst ved
diagnosetidspunktet og rettes hovedsakelig mot pasienten.'® Bade kreftpasienter og deres pargrende
etterlyser imidlertid mer stgtte og hjelp fra sitt sosiale nettverk for a opprettholde et normalt
hverdagsliv, helse og livskvalitet.'® Kreftforeningens pargrendeunderspkelse i 2020 bekrefter dette, og
viser at pargrende til kreftpasienter har ulike og varierende behov avhengig av sykdomsforlgpets

stadium, egen bakgrunn, gkonomi, relasjon til den syke og erfaringer med helsetjenesten.

Forskning og klinisk erfaring viser at det sosiale nettverket til familier i kriser ofte trekker seg unna
fordi de fgler seg usikre pa hvordan de kan hjelpe, er redde for a si eller gjgre noe galt, eller tror at
pasienten og pargrende klarer seg selv.’®?° Mange nettverksmedlemmer gnsker derfor opplaering og

informasjon om hvordan de best kan bidra.® Tidligere forskning dokumenterer at sosial



nettverksstgtte giennom nettverksmgter kan gke den sosiale stgtten til familier som lever med kreft

ved & redusere pargrendes stressniva og forbedre livskvaliteten.?*23

Et av Kreftforeningens hovedmal er a forbedre livskvaliteten til pasienter, pargrende og etterlatte,
med prioritet pa pargrende.! Dette er i trdd med Regjeringens pargrendestrategi og handlingsplan?,
samt tidligere forskning.?* Med bakgrunn i dette gnsket Kreftforeningen & utvikle og prgve ut et
hjelpetilbud for pargrende, kalt Kreftforeningens Pargrendehjelp, i trad med sin strategi for 2020-
2023.



2. MALSETTING OG MALGRUPPE

Det overordnede malet med dette prosjektet var 8 gke stgtte og hjelp til kreftpasienters pargrende i
en krevende hverdag gjennom nettverksmgter arrangert av frivillige. Malgruppen for prosjektet var
pargrende til kreftpasienter, uavhengig av kreftdiagnose og hvor pasientene befant seg i

sykdomsforlgpet. Prosjektet hadde fglgende hovedmal:

1. A prgve ut og evaluere Kreftforeningens Pargrendehjelp med kreftpasienters pargrende i

Kristiansand og Bergen gjennom bruk av frivillige.
Basert pa dette malet skulle evalueringen gi svar pa fglgende spgrsmal:

a) Hvordan ble frivillige rekruttert og oppleaert i pargrendehjelpen, og hvordan vurderte ansatte
og frivillige denne prosessen?

b) Hvordan ble markedsfgringen og rekrutteringen av pargrende gjennomfgrt, og hvilke
erfaringer har ansatte, frivillige og pargrende fra denne prosessen?

c) Hvordan ble den praktiske delen av Kreftforeningens Pargrendehjelp giennomfgrt, og hvilke
erfaringer har de pargrende, frivillige og ansatte fra nettverksmgtene og oppfglgingen av
pargrende?

d) Hvilke erfaringer er knyttet til oppfelgingen av de frivillige?

e) Hvilke anbefalinger har ansatte, frivillige og pargrende for framtidig drift av Kreftforeningens

Pargrendehjelp?

2. Utarbeide en forskningsprotokoll og spke om prosjektmidler til et landsdekkende
hovedprosjekt. Forskningsprotokollen skulle bygge pa evalueringen og erfaringene fra

pilotstudien i Kristiansand og Bergen.



3. PROSJEKTGJENNOMF@RING/METODE

3.1. Kreftforeningens Pargrendehjelp
Kreftforeningens pargrendehjelp har som hovedformal a tilby praktisk og emosjonell stgtte til

pargrende til kreftpasienter i en krevende hverdag. Programmet bygger pa frivillighet og var planlagt

a gjennomfgres i flere faser:

1. Rekruttering og oppleering av frivillige: Kreftforeningen skulle rekruttere og gi opplaering til frivillige
for @ mgte pargrende, kartlegge deres behov, gjennomfgre nettverksmgter og fglge opp pargrende
over omtrent et halvt ar. Opplaeringen besto av en 4-timers fysisk samling pa ettermiddagstid, i tillegg
til én time nettbasert basisopplaering inkludert fire undervisningsfilmer. Opplaeringen hadde klare
laeringsmal og innhold, og ble giennomfgrt ved hjelp av forelesninger, filmer, diskusjoner og
refleksjoner. Temaene satte sgkelys pa introduksjon av pargrendehjelpen, de frivilliges roller og
oppgaver, pargrendes utfordringer, barn som pargrende, det sosiale nettverket og sosial stgtte,
kommunikasjon, behovs- og kartlegging, mgteledelse og rettigheter. De frivillige skulle mgtes til

oppfelgingsmegter 1-2 ganger i halvaret og bli fulgt opp ved behov fra Kreftforeningens radgivere.

2. Frivillige kobles mot kreftpasienters pdrgrende: Frivillige skulle mgte den pargrende etter at denne
hadde meldt sin interesse, enten fysisk eller via telefon. De pargrende skulle fa informasjon om
betydningen av a aktivere det sosiale nettverket ved hjelp av nettverksmgter, de pargrendes behov
for hjelp og sosiale nettverk skulle kartlegges, og den frivillige skulle planlegge og gjennomfgre
nettverksmgter i samarbeid med pargrende. Nettverksmgtene skulle besta av en fysisk samling med
familiens nettverksmedlemmer med et todelt fokus: 1) En kort veiledning/undervisning om
utfordringer familier som lever med kreft kreftfamiliers mgter og betydningen av sosial
nettverksstgtte, og 2) En konkretisering av hvilke type hjelp og stgtte familien har behov for, etterfulgt
av hva de enkelte nettverksmedlemmene kan bidra med. Etter det fgrste nettverksmgtet skulle
frivillige fglge opp pargrende, der nye nettverksmgter skulle avtales og arrangeres etter behov. Figur

1 gir en illustrasjon pa hvordan pargrendehjelpen var tenkt a fungere i praksis.
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Figur 1: Kreftforeningens Pdrgrendehjelp
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3.2. Metode
Evalueringen av dette pilotprosjektet baserer seg p& en mixed metode.? | denne metoden

kombineres og sammenlignes kvantitative resultater fra spgrreskjema og kvalitative resultater fra

dybdeintervju for a gi en mer nyansert og inngaende forstaelse av resultatene.

3.2.1 Rekruttering av deltagere
Deltakerne i evalueringen av Kreftforeningens Pargrendehjelp omfattet ansatte i Kreftforeningen,

frivillige, pargrende og deres nettverksmedlemmer, med fglgende utvalgskriterier og

rekrutteringsprosesser:

1) Ansatte i Kreftforeningen i Kristiansand og Bergen som har deltatt i prosjektet.

2) Frivillige ble rekruttert giennom annonser i media, frivillig.no og informasjonsmgter.
Utvalgskriteriene for de frivillige var: (1) alder over 18 ar, (2) bosted i Bergen eller
Kristiansand, (3) et genuint gnske om a gj@re en frivillig innsats innenfor kreftomsorgen, (4)
gjerne erfaring med kreftsykdom selv eller i egen familie, uten aktiv sykdom/naer dgd i
privatlivet, (5) giennomfgrt individuelle intervjuer med fagpersoner og vurdert som egnet for
oppgaven, (6) fullfgrt oppleering.

3) Pargrende: Pargrende ble rekruttert giennom selvseleksjon via Kreftforeningens egne
kanaler, annonser, nettsider, brosjyrer og informasjon pa Vardesenter, helsepersonell pa
sykehus, kreftkoordinatorer, Nyby, osv. Utvalgskriteriene for de pargrende var: (1) pargrende
til kreftpasienter i alle aldre og alle faser av sykdomsforlgpet — inkludert etter dgdsfall, (2)
behov for ulike typer hjelp og stgtte, (3) gnske om a aktivere sitt sosiale nettverk, (4) bosted i
Bergen eller Kristiansand.

4) Nettverksmedlemmer til pdrgrende: Disse ble rekruttert av de pargrende i henhold til
felgende utvalgskriterier: (1) alder over 18 ar, (2) de som pargrende gnsket a inkludere i sitt

stgttenettverk.

3.2.2 Datasamling

Dataene til evalueringen ble samlet inn gjennom spgrreskjema og individuelle dybdeintervju:

Sperreskjema: Kvantitative data ble innhentet gjennom et egenutviklet og digitalt spgrreskjema som
ble distribuert via e-post med en lenke til ansatte i Kreftforeningen, frivillige, pargrende og
nettverksmedlemmer. Spgrreskjemaet inkluderte syv felles bakgrunns spgrsmal (kjgnn, alder,
utdanning, sivilstand, distrikt og gruppetilhgrighet). Basert pa gruppetilhgrighet ble informantene

dirigert til det relevante spgrreskjemaet for den spesifikke gruppen:

- Ansatte: Dette spgrreskjemaet inneholdt 20 spgrsmal som omhandlet rekruttering,

opplzering, oppfelging av frivillige, markedsfgring, giennomfgring og utbytte av
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nettverksmgter og tilbudet. Spgrsmalene hadde ulike svaralternativer, hvor 5 av dem tillot
apne svar.

- Frivillige: Dette spgrreskjemaet hadde 24 spgrsmal (inkludert 4 apne spgrsmal) som
omhandlet rekruttering, oppleering, erfaringer knyttet til giennomfgring av nettverksmgter og
oppfelging av pargrende, samt opplevd nytte og egne utfordringer i oppdraget.

- Pdrgrende: Dette spgrreskjemaet besto av 22 spgrsmal med ulike svaralternativer (inkludert 1
apent spgrsmal) som handlet om bakgrunnsdata om familiesituasjon, rekrutteringsvei, type
stgttebehov, mobilisering av eget nettverk, erfaringer knyttet til nettverksmgter, og opplevd
nytte av Kreftforeningens Pargrendehjelp.

- Nettverksmedlemmer: Dette besto av 21 spgrsmal (inkludert 2 apne spgrsmal) med ulike
svaralternativer. Spgrsmalene omhandlet erfaringer knyttet til nettverksmgter og ulike

aspekter ved a gi sosial stgtte til pargrende.

Dybdeintervjuer: Kvalitative data ble innhentet gjennom individuelle dybdeintervjuer med ansatte i
Kreftforeningen, frivillige, og pargrende. Professor Hauken gjennomfgrte alle intervjuene via telefon
og innledet samtalen med 3 gi informasjon om prosjektet og hensikten med intervjuet. Samtlige
intervjuer baserte seg pa semistrukturerte intervjuguider. De tre intervjuguidene hadde identiske
apningsspgrsmal: "Kan du veere sa snill 3 dele dine erfaringer med Kreftforeningens
pargrendehjelp?". Informantene ble oppmuntret til 3 uttrykke seg sa fritt som mulig om sine
opplevelser, og intervjueren stilte oppfalgingsspgrsmal knyttet til de samme faktorene som tidligere
nevnt. Varigheten av intervjuene varierte fra 35 til 75 minutter, og samtlige ble tatt opp pa lydband og

skrevet ned ordrett uten inkludering av identifiserende informasjon.

3.2.3 Dataanalyse

Kvantitative data fra spgrreskjemaene ble analyserte i statistikkprogrammet SPSS, der deskriptive
analyser (gjennomsnitt, %) ble brukt for a beskrive de ulike spgrsmalene i spgrreskjemaene. Tematisk
analyse ble brukt for & analysere de transkriberte intervjuene. Kvantitative og kvalitative data blir
ferst analysert hver for seg fgr resultatene ble utforsket og sammenlignet for a se etter likheter og

kontraster for a fa en mer fullstendig forstaelse av temaet.

3.2.4 Etikk

Studien ble lagt frem for Regional Komité for Forskningsetikk Region Vest, og ble vurdert som ikke
meldepliktig (referansenummer 491611). Prosjektet fikk godkjennelse fra SIKT for behandling av
personopplysninger (referansenummer 295761). Alle deltakerne mottok skriftlig informasjon om
prosjektet, hvor de ga skriftlig (gjennom spgrreskjemaet) eller muntlig samtykke (intervjuet ble tatt

opp pa band). Ingen personidentifiserende data ble lagret. Alle lydopptak ble slettet etter
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transkribering. Studien ble gjennomfgrt i samsvar med Helsinkideklarasjonen og reguleringene for

datalagring fastsatt av SIKT og UiBs retningslinjer for sikker lagring.
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4. RESULTATER OG RESULTATVURDERING

4.1. Deltakere i evalueringen

4.1.1 Resultater

Totalt svarte 25 deltakere pa spgrreskjemaet (21 kvinner og 4 menn): 3 ansatte i Kreftforeningen, 9
frivillige, 1 pargrende, og 12 nettverksmedlemmer. Gjennomsnittsalderen blant informantene var 49
ar (27-77 ar). Av disse hadde 96% universitets- eller hgyskoleutdanning, og 68% var gift eller

samboere.

Det ble gjennomfgrt 16 individuelle dybdeintervjuer (15 kvinner og 1 mann), hvorav 3 var ansatte i
Kreftforeningen, 11 var frivillige, og 2 var pargrende. Gjennomsnittsalderen i denne gruppen var 31 ar
(27-71 ar), og 96% hadde hgyskole- eller universitetsutdanning. Blant de frivillige kom 3 fra
Kristiansand og 8 fra Bergen. Av disse hadde 7 helsefaglig utdanning, 8 hadde tidligere erfaring med
frivillighetsarbeid, og 9 hadde tidligere erfaring med egen eller naere familiemedlemmers kreft. Kun 7

av de frivillige fikk oppdrag, og alle disse var i Bergen.

4.1.2 Vurdering

Totalt sett er utvalget i denne evalueringen begrenset, selv om det er en styrke at vi har samlet inn
data bade via spgrreskjema og dybdeintervju. Totalt var 9 ansatte involvert i prosjektet, men 6 sluttet
i Ippet av prosjektperioden, der de resterende 3 deltok i evalueringen bade i spgrreskjemaet og
dybdeintervjuet. Totalt ble 16 frivillige inkludert i prosjektet, hvorav 9 (56%) svarte pa spgrreskjema
og 5 hadde hatt oppdrag. Elleve frivillige (69%) deltok i dybdeintervjuet. Frivillige som ikke gnsket &
bli intervjuet var fra Kristiansand og hadde ikke fatt oppdrag. Det var bare 1 pargrende som svarte pa
spgrreskjemaet og 2 av 4 som takket ja til 3 bli intervjuet. De to som ikke deltok i evalueringen svarte
1 pargrende ikke pa henvendelsen om deltagelse i intervju, og 1 pargrende hadde akkurat fatt frivillig
og skulle i gang med nettverksmgte ved evalueringens slutt. Tolv (57%) av 21 nettverksmedlemmer
som fikk sp@rreskjemaet svarte pa sparreskjemaene, men vi vet ikke om disse tilhgrer samme eller
ulike pargrende. Basert pa svarprosenten pa spgrreskjemaene, vil hovedvekten pa evalueringen

legges pa intervjudataene siden disse anses som de mest utdypende.
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4.2.  Markedsfgring, rekruttering og opplaering av frivillige

4.2.1 Resultater
Det ble totalt rekruttert 16 frivillige, 6 i Kristiansand og 10 i Bergen. Rekrutteringen ble hovedsakelig
giennomfgrt via frivillig.no, Facebook, annonser i media, personlige nettverk og generelle

informasjonsmgter om Kreftforeningens frivillige tilbud.

Analysen av intervjuene med ansatte og frivillige indikerte at rekrutteringen av frivillige forlgp smidig,
og ble identifisert som temaet "Rekrutteringen av motiverte og kompetente frivillige forlgp smidig."
Ansatte rapporterte at rekrutteringen av frivillige var problemfri, og at de frivillige var motiverte og

hadde relevante yrkes- og personlige erfaringer.

"Rekrutteringen opplevde jeg som ganske lett. Vi annonserte pd frivillig.no, brukte Facebook
(...) ...vi opplevde at folk meldte seq inn via den ene eller andre kanalen (...) Der var veldig bra
folk som meldte seg (...). Det var akkurat den type mennesker vi gnsket, sG det var lettere enn

jeg hadde trodd" (Ansatt 1).
Funnen fra de frivillige stemte overens med de ansatte, der de frivillige uttrykte betydelig motivasjon:

"Jeg hadde tid til det (...) jeg sa det tilfeldigvis pG Facebook. (...) Det var for @ gjgre noe
meningsfylt fordi jeg har hatt kreft i familien (...). Det som var interessant med
pdragrendehjelpen var jo at det var et nytt tilbud og veldig ulikt tilbud jeg hadde hgrt om
tidligere" (Frivillig 1).

Funnen viser at de frivillige hadde stor tro pa tilbudet basert pa egen yrkes- eller personlig erfaring,
og at et slikt oppdragsbasert tilbud passet dem bedre enn oppdrag med et gitt antall timer i uken.
Noen frivillige rapporterte imidlertid at det tok for lang tid fra de kontaktet Kreftforeningen til de fikk
kontakt med en ansatt. Flere frivillige stilte seg ogsa kritiske til om behovet for tilbudet var

tilstrekkelig kartlagt og at de ble rekruttert fgr pargrende med behov for hjelp.

Alle de frivillige gjennomgikk den beskrevne opplaeringen. Fra intervjuene ble fglgende hovedtema
identifisert: "Opplaeringen var nyttig og tilstrekkelig, men vi savnet konkrete eksempler." Alle
ansatte rapporterte at oppleaerlingen var dekkende og at de fglte seg godt forberedt pa a gjennomfgre
denne. De erfarte at de frivillige var aktive, engasjerte og stilte mange relevante spgrsmal. Ansatte
opplevde spesielt at de fire filmene i opplaeringen var nyttige, da disse gav faglig pafyll, var
informative og dannet et godt utgangspunkt for spgrsmal og refleksjoner. De ansatte rapporterte at
de frivillige hadde ganske god kompetanse til 3 giennomfgre Pargrendehjelpen etter opplaeringen. Av
de frivillige, svarte 92 % (n=8) at de var forngyde med opplaeringen, og at denne ble opplevd som

nyttig:
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"...et veldig greit opplegg. De [ansatte] innehar sG intens masse menneskelig og faglig (...) de
hadde tenkt gjennom alt pa forhdnd (...) den [opplaeringen] synes jeg var veldig god"
(Frivillig 5).

Samtidig var det flere frivillige som savnet mer konkrete eksempler pa hva oppdraget faktisk innebar,
noen mente det ble lagt for mye vekt pa det juridiske med mange ulike skjiemaer og taushetsplikt, og
noen fa rapporterte at opplaeringen kunne vaert mer systematisk og diskusjonene bedre styrt. Til tross
for dette beskrev samtlige frivillige at opplaeringen var tilstrekkelig, og de fglte seg trygge nok til a

pata seg oppdrag.

4.2.2 Vurdering

Rekrutteringen av motiverte og kompetente frivillige var vellykket. Dette anses som positivt siden
andre organisasjoner rapporterer at rekruttering av frivillige er utfordrende.?® Funnen tyder pa at de
ulike kanalene Kreftforeningen benytter for rekruttering av frivillige er hensiktsmessige, og at de i
samsvar med litteraturen i hovedsak rekrutterer frivillige med hgy utdanning og motivasjon for frivillig
arbeid.?” Noen av de frivillige rapporterte imidlertid om lang ventetid fgr de fikk kontakt med ansatte,

og noen uttrykket kritikk angaende kartleggingen av behovet for tilbudet.

Forskning viser at opplaering og veiledning er viktig for at frivillige forblir engasjert over tid, der korte
fagsamlinger og veiledning fra ansatte synes & gi best effekt.?’2° | samsvar med dette viser
evalueringen at den obligatorisk opplaering for de frivillige ble opplevd som nyttig og tilstrekkelig.
Noen frivillige etterlyste imidlertid konkrete eksempler pa oppdraget, noe som var vanskelig siden
dette var et nytt tilbud ogsa for de ansatte. Oppsummert viser evaluering av rekruttering og

oppleering av frivillige var fungerte som planlagt.

16



4.3.  Markedsfgring og rekruttering av pargrende

4.3.1 Resultater

Markedsfgringen for a rekruttere pargrende var omfattende og variert. Markedsfgringen inkluderte
flere direkte mgter med ulike typer helsepersonell pa aktuelle avdelinger pa sykehusene,
helsepersonell i primzerhelsetjenesten (inkludert kreftkoordinatorer, legekontorer og
hjemmesykepleie), direkte og skriftlig informasjon til ulike pasientforeninger, informasjon pa
Kreftforeningens hjemmesider og Radgivningstjenesten, distribusjon av brosjyrer og informasjon pa
aktuelle mgteplasser som Vardesenteret, foreldregruppen pa Treffpunkt, temakafeer, og annonser pa

Nyby.no, Facebook, i aviser, samt omtale pa radio.

Totalt kontaktet 31 pargrende Pargrendehjelpen, 13 i Kristiansand og 18 i Bergen. Av disse henvendte
18 seg via Nyby.no, 8 via helsepersonell, og 5 direkte til Kreftforeningen. Kartleggingen viste at
flertallet (n= 24) av de som tok kontakt ville ha noen a snakke med utenom familien og eget nettverk,
eller de pnsket andre tilbud som veiviser, Treffpunkt, kreftkoordinator, sorgsenter, osv. Kun syv
pargrende gnsket i utgangspunktet Pargrendehjelpen. Av disse var det bare 4 som gnsket a ga videre
med nettverksmgter. Da ingen av henvendelsene i Kristiansand gnsket nettverksmgter, valgte vi a
avslutte piloten i Kristiansand, men fortsette i Bergen. Det resulterte i mindre bruk av egne midler til
ansatte ressurser, samlinger for frivillige og reiseutgifter i forbindelse med evalueringen i Kristiansand,

enn budsjettert og beskrevet i spknaden.

Resultatene fra intervjuene stgtter opp under tallmaterialet og oppsummeres av temaet: "Vi jobbet
hardt med markedsfgringen av tilbudet, men fa pargrende henvendte seg". De ansatte rapporterte
at rekrutteringen til Pargrendehjelpen var sveert krevende, og de var overrasket og skuffet over at

responsen:

"Responsen var veldig liten (...) Det var mange presentasjoner vi hadde om pdrgrendehjelpen

(...) Alle tilbakemeldingene var at vi trengte dette. SG kom det ikke pargrende"” (Ansatt 1).

Ettersom de frivillige fikk fa oppdrag, stilte de spgrsmal ved om behovet for tilbudet var tilstrekkelig

kartlagt pa forhand, og om markedsfgringen var nok malrettet:

"Jeg vet ikke hvilke arenaer dette tilbys pa (...), men jeg tror de gdr pd feile arenaer. Jeg ville jo
henvendt meg til skoler hvor det utdannes helsepersonell (...), pa sykehuset,

helseinstitusjoner" (Frivillig 8).

De pargrende rapporterte at tilbudet var vanskelig a finne:
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"Det var ganske vanskelig d finne. Jeg sgkte mye rundt etter hjelp (...) fordi jeg holdt pa
drukne som pargrende (...) Sa fant jeg det giennom Kreftforeningen, og sa var det en app jeg

lastet ned fra Nyby" (Pargrende 1).

Bade de ansatte, frivillige, og pargrende papekte flere mulige grunner til den manglende
rekrutteringen. Viktige grunner var at informasjonen ikke nadde malgruppen, at helsepersonell ikke
hadde tid/glemte & informere om tilbudet, at det er vanskelig for pargrende a anerkjenne egne behov
og be om hjelp fra sitt sosiale nettverk. Flere stilte spgrsmal om endring av navnet fra
‘Kreftforeningens Pargrendehjelp’ til ‘Kreftforeningens Familiehjelp’ hadde gjort det lettere for
pargrende a ta kontakt, siden det er hele familien som bergres. Noen nevnte ogsa at rekrutteringen

skjedde rett etter Covid som en viktig grunn til manglende rekruttering.

4.3.2 Vurdering

Tross omfattende markedsfgring, tok fa pargrende kontakt med Pargrendehjelpen. Dette samsvarer
med erfaringer fra tidligere studier av pargrende til tilsvarende tilbud.*® | likhet med vare funn viser
forskning at vanlige rekrutteringsbarrierer er at pargrende har det for travelt, er overveldet, og har
fokuset pa pasienten og ikke seg selv.3! 32 Selv om pargrende uttrykker behov for praktisk hjelp og
stgtte®3, viser forskning at pargrende finner det vanskelig & be nettverket om hjelp.2>*3 | tillegg viser
forskning at helsepersonell ikke har tilstrekkelig fokus pa pargrende og at informasjon om ulike tilbud
til pargrende ikke nar fram.? 3% Dette underbygges av resultatene fra pargrende i denne evalueringen,
der de ogsa rapporterte at det var vanskelig a finne informasjonen pa Kreftforeningens egne
nettsider. Dette kan bety at rekruttering til pargrendetilbud krever en annen tilneerming enn bred
informasjon og selvrekruttering, men heller en tett relasjon og informasjon over tid fra
helsepersonell. Litteraturen tyder ogsa pa at det kan veere utfordrende a rekruttere til tilbud drevet at
frivillige?, uten at vi fant belegg for dette i var evaluering. Oppsummert viser evalueringen at tross

omfattende markedsfgring, var det svaert vanskelig a rekruttere pargrende.
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4.4. Praktiske gjennomfgring og oppfelging av pargrende

4.4.1 Resultater

Av de syv pargrende som meldte seg til Pargrendehjelpen, trakk 3 seg grunnet pasientens dgdsfall (n=
2) og at pasienten nektet (n=1). Totalt var det bare fire pargrende som gjennomfgrte
pargrendehjelpen med nettverksmgter. De som gnsket nettverksstgtte og dermed ble inkludert i
piloten ble bare rekruttert i Bergen. Derfor valgte vi a avslutte prosjektet i Kristiansand, men fortsette

piloten i Bergen.

Resultatene fra intervjuene ble oppsummert i temaet: «Den praktiske gjennomfg@ringen av
nettverksmgter fungerte godt, men oppfglgingen av pargrende over tid var krevende». For 3 trygge
de frivillige i oppdragene, var ansatte med pa den fgrste kartleggingen med pargrende og noen
ganger ogsa pa det fgrste nettverksmgtet. Ansatte rapporterte at de var forngyde med jobben som de

frivillige gjorde, der de mente at disse mestret oppdragene pa en god mate:

«Jeg var med den frivillige pé kartleggingssamtalen (...) Og sé gnsket hun at jeg skulle veere
med pd nettverksmgtet. Jeg var veldig tilbakeholden, men vedkommende gjennomfgrte dette
veldig, veldig bra. Det var en som ikke var vant til G jobbe med nettverk gjennom jobben sin.
Men utrolig fin ivaretagelse, bdde av den som skulle fa hjelp, nettverket, og organiseringen

var veldig bra» (Ansatt 2).

Funnene fra de frivillige viser at oppdragene var meget ulike, fra unge pargrende med sma barn til
eldre pargrende med syke ektefeller. De frivillige rapporterte det var lite krevende bade a mobilisere
de pargrendes nettverk og lede nettverksmgter. De rapporterte at de i meget stor grad mestret
oppdragene- bade i kontakten med de pargrende, i ledelse av nettverksmgtene og oppfglgingen i

etterkant:

«Jeg mgtte den pdrgrende i Kreftforeningen sammen med veileder. (...) Hun [pargrende]
fortalte hva hun hadde av @nsker og behov (...) Hun hadde en liste med folk som hun ga meg
nummeret til, som jeg kunne ringe. Jeg organiserte det praktiske. (...) Det var vanskeligst &
finne en dato til mgtet. (...) Jeg var alene hjemme hos dem fgrste gangen med nettverket.
Mgtet med nettverket gikk veldig fint (...) det var fire stykker som kom. Jeg @nsket velkommen
og fortalte hvem jeg var, og sa var det G ga gjennom en liste over ting de trengte hjelp med,
og de laget seg en gruppe pG Messenger [for kommunikasjon av hjelpebehov]. (...) Mgtet

varte en times tid. Det gikk veldig greit, det var veldig fine folk» (Frivillig 5).

De frivillige ga uttrykk for at det var nyttig bade med egen jobberfaring og private erfaring som

pargrende, men at kontakten med pargrende og pasient ogsa kunne vekke vanskelige minner som
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matte bearbeides. De rapporterte at det mest utfordrende med oppdragene hadde vaert a holde
kontakten med pargrende som ikke alltid svarte pa henvendelser, nar og hvordan de skulle avslutte

kontakten, og de var usikre pa om de hadde gjort en god nok jobb:

«Hun sa hun var glad for det jeg hadde hjulpet henne med (...) selv om jeg personlig ikke falte
jeg gjorde sG mye (...) det @ vite og fale pG om jeg gjorde nok, om jeg gjorde de rette tingene»
(Frivillig 11).

De fleste frivillige avsluttet oppdragene enten ved pasientens dgd, at den pargrende ikke tok kontakt
for videre hjelp, eller svarte ikke pa henvendelser fra den frivillige. Totalt rapporterte de frivillige at
deres innsats i ganske stor grad hadde medfgrt at de pargrende hadde fatt den hjelpen de trengte og
at det var samsvar mellom pargrendes behov og hjelpen de fikk. De frivillige verdsatte hgyt at de

hadde fatt en egen telefon til dette oppdraget, slik at de skilte oppdraget fra sitt privatliv.

Funnene fra pargrende ble oppsummert i hovedtemaet: «Den totale nytteverdien av tilbudet var
liten, og vi savnet bedre oppfglging og koordinering fra den frivillige.» Funnene viser at de
pargrende fant det vanskelig bade a8 be om hjelp og veere konkrete om hvilke behov de hadde. De
rapporterte imidlertid at kartleggingssamtalen og tips om hva de kunne be om hjelp til var svaert
nyttig. Pargrende satte pris pa at den frivillige tok initiativ til & kontakte nettverket og ordne praktiske

detaljer:

«Det var veldig positivt for da slapp vi @ gjgre det selv. (...) Det var jo skummelt (...) at du skal
komme her for G hjelpe oss (...) sa sdrbart a si at dette klarer jeg ikke alene (...) Sette ord pd
det vi trenger hjelp til. (...) det var veldig godt at noen andre bare kunne si at dette kan dere fa

hjelp til» (Pargrende 1).
De pargrende opplevde ogsa det fgrste nettverksmgtet som positivt, der oppgavene ble organisert:

«Det var overveldende, det satt folk der som gjerne ville hjelpe oss. De sa de ikke hadde visst
hva de skulle gjore, at de ble handlingslammet og ikke visste hva de kunne hjelpe med. (...)
Samtidig er det veldig privat, at folk kommer inn i heimen og bretter undertgyet ditt. SG kom
jo alle og gjorde alle arbeidsoppgavene, og det var jo kiempeflott. De handlet, de hentet
pakker pa posten, tok ut av oppvaskmaskinen, tsmte bosset, brettet kleer og stavsugde. {(...)
Det var fint [a legge ut pd Messenger], men veldig sarbart. Vi la ut hver sgndag at denne uken
trenger vi hjelp til sGnn og sann. Jeg synes det var flaut og sarbart og vanskelig. Du vet ikke
om du far svar, og ofte tok det lang tid far du fikk svar. Da ble det sGnn; sgren, vi har bedt om

for mye» (Pargrende 1).
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Etter hvert opplevde de pargrende treg respons i nettverket, der ansvarsfordeling og koordinering av
hjelpen var utfordrende. Her savnet de bedre oppfelging fra den frivillige i koordinering og

oppfglgingen av nettverksmedlemmene. Etter pasientens dgd opplevde de mindre stgtte og hjelp:

«Jeg far ikke respons, det tar for lang tid. Folk gidder liksom ikke lenger (...) Jeg faler jeq fikk
mer hjelp ndr hen var syk enn etter hen d@de, og det synes jeg er veldig tungt (...) Jeg trenger
mer hjelp nG enn da hen var syk. (...) Alt har bare kollapset, egentlig. Det er ingen oppfalging,

det er ingen hjelp» (Pargrende 1).

Pargrende rapporterte at de var sveert slitne gjennom hele perioden, og at det var vanskelig a bade
be om hjelp og ta kontakt med den frivillige. De bemerket at oppfalgingen fra den frivillige var

begrenset, og den totale nytteverdien av tilbudet var liten:

«Det jeg skulle gnske var at den frivillige tok over mine oppgaver. lkke bare lagde mgter og
snakket fint i gruppen, for ndr man er pa mgte, sier alle ja, og sa forsvinner det ut dgra, og sa
sier de ikke ja lenger. Jeg skulle gnske at den frivillige sa til meg: ‘Send meg en liste, og sG
ringer jeg eller sender melding til folk’. Jeg skulle @nske noen tok den byrden vekk fra meg»

(Pargrende 2).

Av de 12 nettverksmedlemmene som svarte pa spgrreskjemaet, var de fleste venner (88.5%) av den
pargrende og 83% syntes det var positivt a bli inviterte til nettverksmgte(r). Totalt var 58% svaert eller
meget forngyd med nettverksmgtet, 75 % hadde tillit til den frivillige og 67 % syntes mgtet ble ledet
pa en profesjonell mate. Til sammen rapporterte 75% at de fant det viktig a samle nettverket og fikk
diskutert nettverkshjelpen. Totalt fglte 67% seg i varetatt, men bare 25 % erfarte at de fikk god
undervisning. Nettverksmedlemmene rapporterte at de hadde gitt ulik typer hjelp som trgst (33%),
stgttesamtaler (42%), snakke om andre ting (50%), gitt rad (42%), stimulert til sosial kontakt (33%),
men mindre hjelp knyttet til hjelp til barna (17%), praktisk hjelp og skonomisk hjelp (25%).
Resultatene viser at 75% av nettverksmedlemmene opplevde at den pargrende til en viss grad fikk
ngdvendig praktisk (75%) og emosjonell hjelp (58%) de hadde behov for, der 50% rapporterte at de
syntes det var samsvar mellom hjelpebehovet og hjelpen de gnsket a gi. Totalt rapporterte 58% at
det hadde vaert av stor betydning for dem a veere en del av nettverket, 58% svarte at de hadde tatt
initiativ til kontakt og hjelp uten Kreftforeningens Nettverkhjelp, og 67% rapporterte at de var

forngyde med stgtten de har gitt.

4.4.2 Vurdering
De pargrende rapporterte at det f@rste nettverksmgtet fungerte bra og at de rett etter dette mgtet
fikk god hjelp og stgtte, men at hjelpen avtok etter hvert — og spesielt etter at pasienten dgde. Det

kan vaere flere arsaker til dette. En arsak kan vaere at de frivillige gjorde en god jobb i organisering og
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gjiennomfgring av det fgrste mgte, men at den pargrende selv matte koordinere hjelpen. Resultatene
tyder ogsa pa at den frivillige hadde et hovedfokus pa a formilde pargrendes hjelpebehov i mgtet og
ikke undervisning knyttet til familien og nettverkets behov som planlagt, noe som understgttes av
nettverksmedlemmenes svar. Tidligere forskning viser at opplaering i sosial nettverksstgtte og gjentatt
oppfealging er viktig elementer for & opprettholde stgtte over tid.'® 3% 3! De pargrendes evaluering
viser at de var i en meget sarbar situasjon, der de gnsket mer avlastning og hjelp fra den frivillige i
koordinering av hjelpen. Nettverksmedlemmene rapporterer imidlertid at de gav ulike typer hjelp og
at de opplevde det var rimelig samsvar mellom behovet og hjelpen de gav, noe som samsvarer med
tidligere forskning.'® Samtidig viser resultatene at de frivillige fant det vanskelig & fglge opp de
pargrende og holde kontakten med pargrende, og at pargrende ikke alltid svarte pa deres
henvendelser. Disse resultatene samsvarer med tidligere forskning som viser viktigheten av a opprette
en koordinator for a avlaste pargrende, og at det er viktig med jevnlige nettverksmgter for a
opprettholde stgtten over tid.?! Selv om frivillige tok kontakt med p&rgrende ogsa etter at pasienten
var dgd, uttrykte de pargrende at hjelpen i stor grad ble borte etter dgdsfallet og at de gnsket seg
tettere oppfelging i sorgperioden. Dette er i trad med forskning som viser at nettverket ofte trekker
seg unna etter dgdsfall og mange pargrende blir stdende alene®*, og synliggjer at den som skal
koordinere hjelpen ma veere tett pa. Litteraturen papeker at oppgavene den frivillige bidrar med, skal
fungere som et supplement til de oppgavene helsepersonell giennomfgrer.3> 3¢ Det kan stilles
spgrsmal ved om Pargrendehjelpen ble for omfattende og krevde mer faglig innsikt enn det kan
forventes av en frivillig, og heller burde vaert gjiennomfgrt av helsepersonell.

Oppsummert viser evalueringen at de ansatte, frivillige og nettverksmedlemmene stort sett var
forngyd med egen innsats, mens de pargrende mente at oppfelgingen fra de frivillige og nytten av

tilbudet var begrenset.
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4.5.  Oppfelging av frivillige

4.5.1 Resultater

Analysen av intervjuene identifiserte hovedtemaet: «Oppfglgingen av frivillige var god, men det var
utfordrende a opprettholde motivasjonen nar oppdragene uteble». De ansatte rapporterte at de
fulgte de frivillige tett opp, og at denne oppfglgingen fungerte bra. Likevel opplevde de det som
vanskelig & opprettholde motivasjonen, bade hos seg selv og frivillige, nar det var mangel pa oppdrag.
Ansatte forsgkte a opprettholde engasjementet gjennom samlinger med frivillige, og kontakt via e-
post og telefon. De rapporterte ogsa om betydelig usikkerhet om varigheten av tilbudet, spesielt nar

dyktige frivillige var tilgjengelige:

«Vi pravde @ opprettholde en dpen dialog med de frivillige og inviterte dem til samlinger for G
holde dem engasjert. (...) Vi var usikre pG hvor lenge vi skulle holde tilbudet gdende og nar vi

skulle avslutte det. Det var virkelig dyktige mennesker» (Ansatt 3).

Noen frivillige som ikke fikk oppdrag trakk seg etter hvert grunnet egen jobbsituasjon, personlige
arsaker eller gnsket om a bruke sin frivillige kapasitet andre steder.

Alle frivillige, enten de hadde hatt oppdrag eller ikke, rapporterte at strukturen og innholdet i
oppfelgingen, stgtten og veiledningen fra Kreftforeningen var tilfredsstillende. Frivillige med oppdrag
fortalte at de fikk hyppig oppfelging og veiledning fra ansatte, der de kunne diskutere erfaringer og
utfordringer, noe de satte stor pris pa. Selv de frivillige uten oppdrag fglte seg godt ivaretatt og

opplevde at de bade ble innkalt til mgter og mottok regelmessige oppdateringer fra Kreftforeningen:

«De fulgte oss veldig godt opp. Det kom regelmessige e-poster (...) s mgttes vi flere ganger

sd lenge det varte. Sa det var kiempebra. (...) Vi ble veldig godt ivaretatt» (Frivillig 11).

Flere frivillige opplevde imidlertid skuffelse over det begrensede antallet oppdrag. Noen fant etter

hvert annet frivillig arbeid, men var likevel ikke negative til Kreftforeningen:

«Kreftforeningen er jo veldig god pa struktur og G ta imot folk. De er spesielt flinke til G ivareta
frivillige, basert pG mine erfaringer. Sa jeg vil ikke ngle med G ga tilbake til Kreftforeningen

[som frivillig]» (Frivillig 1).
4.5.2 Vurdering

Ifplge litteraturen er ivaretaking av de frivillige en sveaert viktig oppgave for a kunne drive frivillig
arbeid, der oppleering og veiledning anses som en forutsetning for at frivillige skal gnske a fortsette
arbeidet.? 3’ Evalueringen tyder pa at de ansattes oppfelging var godt organisert og at de frivillige

fglte seg bade sett og hgrt. Dette stgttes av de frivillige som fikk oppdrag rapporterte at de ansatte
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svarte kjapt pa henvendelser og gav veiledning etter behov. Mange frivillige fikk imidlertid ikke
oppdrag, og flere frivillige trakk seg. | samsvar med tidligere forskning, trakk de frivillige seg bade
fordi deres egen livssituasjon endret seg for eksempel at de flyttet, begynte i jobb, eller at de mistet

motivasjonen og ble frivillig i andre organisasjoner.?
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4.6. Anbefalinger for framtidig drift

4.6.1 Resultater

Analysen identifiserte hovedtemaet: «Kreftpasienters pargrende trenger stgtte og hjelp, men
Kreftforeningens Pargrendehjelp fungerte ikke som planlagt».

De pargrende rapporterte at de savnet tydeligere informasjon og stgtte fra Kreftforeningen bade for
og etter tapet av en kjeer. De opplevde vanskeligheter med a finne relevant informasjon pa
Kreftforeningens nettside. Pargrende anbefaler derfor at Kreftforeningens tilbud ma vaere mer synlig
og lettere tilgjengelig. Nar det gjelder Kreftforeningens Pargrendehjelp, foreslar de at de frivillige ma

vaere mer aktive og tydeligere nar det gjelder oppgavedeling og oppfeglging:

«Tettere oppfalging. Mer pdgdende overfor de pdrgrende. Kanskje en enda tydeligere
timeplan eller oppgavefordeling, og kanskje oppfalging av de som skal hjelpe (nettverket)»
(Pargrende 2).

Selv om det ble rekruttert fa pargrende til prosjektet, og prosjektet ikke fungerte i praksis etter
intensjonene, uttrykte de ansatte likevel stor tro pa og nytte av tiloudet. Flere ansatte stilte seg
imidlertid kritiske til at de ikke var involvert mer i utviklingen av tilbudet. De mente blant annet at

tilbudet ikke var godt nok spisset ut fra et familieperspektiv og at navnet var misvisende.

«Jeg ville ikke kalt det ‘Pargrendehjelpen’ og gjort det mer til et (...) familieperspektiv. Jeg ville
heller kalt det ‘Nettverkshjelpen’. Pdrgrende som tok kontakt, tenkte det var et

samtaletilbud.» (Ansatt 1).

Som dette utsagnet illustrerer, erfarte de ansatte at pargrende som tok kontakt gnsket en mer
distansert samtalepartner, der terskelen for a bruke eget nettverk ble erfart som en barriere. Her
foreslar ansatte a sla sammen flere av Kreftforeningens tiloud med ‘en vei inn’, der hjelpebehovet
forst kartlegges av en radgiver fgr en viderefgrer den pargrende til tilbudet som samsvarer med
behovet. Videre foreslar de a opprette egne samtalegrupper for pargrende. De ansatte uttrykker
likevel at behovet for praktisk og emosjonell hjelp og stgtte er til stede, og at nettverksstgtte er et
viktig hjelpemiddel. Ansatte stiller imidlertid spgrsmal om dette tilbudet skal drives av
Kreftforeningens frivillige, der implementering via helsepersonell som for eksempel
kreftkoordinatorer kan veere mer hensiktsmessig — gjerne i samarbeid med frivillige — siden disse har
stgrre kompetanse, kjenner familiene over tid, og lettere kan komme i posisjon til & foresla et slikt

tiltak.
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Analysene fra de frivillige viser enighet om at behovet for pargrendehjelp er stort, men at pargrendes
behov ma kartlegges bedre, og at tilbudet ma markedsfgres bredere blant leger, helsepersonell, og

spesielt til kreftkoordinatorer:

«Markedsfaring, rekruttering av aktuelle familier ma skje f@r den store rekrutteringen av
frivillige (...) eller sG mister man kort og godt frivillige, og nGr behovet oppstadr sa er de vekk»

(Frivillig 4).

Videre foreslar de en mer aktiv involvering av frivillige, for eksempel a bruke erfarne frivillige til
stgttesamtaler for pargrende. | likhet med de ansatte foreslar de frivillige ogsa ‘en vei inn” med en

begynnende kartleggingssamtale i stedet for a selv matte velge mellom mange tilbud:

«Kreftforeningen har jo veldig mange tilbud. Folk som enten er syke eller pargrende, skal ga
inn og velge hva som passer (...) Jeg kunne tenke meg en litt mer dpen tilnaerming, at man

startet opp med et mgte for @ kartlegge for s a finne ut hva en kan [tilby]» (Frivillig 7).

4.6.2 Vurdering

Tross sveert begrenset rekruttering, viser resultatene at bade de ansatte, frivillige og pargrende at det
er et behov for stgtte og hjelp til pargrende, noe som samsvarer med litteraturen.?* 33 Resultatene
fra de pargrende viser at de strevde med a finne informasjon om tilbudet pa Kreftforeningens
nettsider, der 24 av 31 gnsket andre tilbud enn Kreftforeningens Pargrendehjelp. Dette styrker de
ansattes og frivilliges forslag om ‘en vei inn’ til Kreftforeningens tilbud der behovet blir kartlagt fgr
brukere blir ledet til det aktuelle tilbudet. Samtidig uttrykker de ansatte et gnske om mer involvering i
utvikling av Kreftforeningens tiloud. Selv om bade ansatte og frivillige erfarte at Pargrendehjelpen og
nettverksmgtene fungerte bra, viser evalueringen at de pargrende savner mer aktivt oppfelging fra
de frivillige. Bade med hensyn til vanskene med rekruttering og de pargrendes evaluering, kan
evalueringen tyde pa at dette er et for komplekst oppdrag for frivillige. Samtidig viser evalueringen at
det er vanskelig a opprettholde motivasjon blant frivillige nar det ikke er aktive oppdrag, der mange

trekker seg.
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4.7. Utarbeiding av forskningsprotokoll og sgking av prosjektmidler

4.7.1 Resultater

Evalueringen konkluderer med at det var store vanskene med a rekruttere pargrende til tilbudet der
de pargrende rapporterte at en begrenset oppfglgingen fra de frivillige og nytte av tilbudet.
Piloteringen av tilbudet gir dermed ikke grunnlag for a utvikle en forskningsprotokoll og sgke midler

for a kunne gjennomfgre et landsomfattende prosjekt basert pa dette konseptet.

4.7.2 Vurdering

Forskning viser at sosial nettverksstgtte kan bedres gjennom nettverksmgter, men at rekruttering er
utfordrende siden pargrende finner det vanskelig & involvere sine nettverk. * 21:22°¢23 Friyillige
representerer at en ny og ukjent person kommer inn i familien, der det gjerne kan veere lettere 3
rekruttere familier og giennomfgrer nettverksmgter gjennom helsepersonell som har kontakt med og
en god relasjon med familien over tid. Her tenker vi spesielt at kreftkoordinatorer kan spille en viktig
rolle, der gkt nettverkshjelp ogsa kan avlaste dem i mange av dagens oppgaver. Siden resultatene
indikerer at de frivillige i liten grad la vekt pa undervisningen i nettverksmgtene og at koordineringen
og oppfelgingen av de pargrende var utfordrende, kan dette tyde pa at Pargrendehjelpen gjerne var
for kompleks til & drives av frivillige. Det kan stilles spgrsmal ved om et slikt tilbud bgr drives av
helsepersonell med kompetanse til a ivareta det komplekse bildet, men gjerne med involvering og
stgtte fra frivillige som kan gjgre en del av det praktiske arbeidet — og at eventuell videre forskning

knyttes til opplaering og implementering av sosial nettverksstgtte via kreftkoordinatorer.

4.8. Evalueringens styrker og svakheter

Styrker med denne evalueringen er at den gir ny og viktig kunnskap knyttet til implementering og drift
av Kreftforeningens Pargrendehjelp i to norske byer. Det er ogsa en styrke at vi har hentet erfaringer
fra ansatte, frivillige, pargrende og nettverksmedlemmer, og at vi har samlet inn data gjennom bade
dybdeintervjuer og spg@rreskjema. Den kvalitative delen av evalueringen med intervju av 16
informanter med et varier bakgrunn og roller anses ogsa som en styrke som gir en bred og variert
innsikt i erfaringene knyttet til Kreftforeningens Pargrendehjelp. Videre var temaene som kom fram i
analysene konsistente, noe som tyder pa at vi fanget et tilfredsstillende utvalg av deltakernes

erfaringer.

Utvalget av pargrende var imidlertid lite bade i den kvalitative (n=2 av 4) og den kvantitative (n=1)
delen av evalueringen, noe som gjg@r disse resultatene usikre. Samtidig vil den manglende responsen

fra pargrende stgtte opp under resultatene.
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Bade i den kvalitative og kvantitative delen var det ogsa fa ansatte (n=3 av 9) som deltok. Her hadde 6
ansatte sluttet i Igpet av prosjektperioden, og disse var ikke tilgjengelig for evalueringen. Det var
likevel de som hadde vaert mest inne i prosjektet av ansatte som deltok i evalueringen.

Andel av frivillige som deltok i den kvalitative delen (n= 11) regnes som et greit utvalg, mens 9 av 16
som svarte pa spgrreskjemaet er et begrenset utvalg. Av de som ikke svarte var det flest som ikke
hadde fatt oppdrag, noe som kan bety at resultatene knyttet til de som ikke fikk oppdrag kan ha
mangler.

Nettverksmedlemmenes evaluering ble bare gjennomfgrt via spgrreskjemaet der 12 medlemmer
svarte. Grunnet personvern vet vi ikke hvilke pargrende disse var nettverksmedlemmer til, samtidig
som disse svarene gir oss et visst innblikk i deres erfaringer.

Grunnet det relativt lave antall informanter kan ikke studiens resultater generaliseres, men

evalueringen gir likevel et grunnlag for en oppsummering og veien videre.
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5. OPPSUMMERING OG VIDERE PLANER

Evalueringen viser at rekruttering og oppleeringen av 16 kompetente og motiverte frivillige gikk
problemfritt. Selv om de frivillige etterlyste konkrete eksempler pa oppdraget, rapportere bade de
ansatte og frivillige at opplaeringen gav et tilstrekkelig grunnlag for frivillige til a ta pa seg oppdrag i
Pargrendehjelpen. Tross omfattende markedsfgring av tilbudet var det bare 31 pargrende som
meldte seg, der majoriteten (77%) @nsket et annet tilbud enn nettverksmgter. Dette tyder pa at
markedsfgringen ikke var konkret nok, at navnet var misvisende, eller at pargrende finner det

vanskelig & skulle involvere sitt nettverk.

Av de 7 (23%) som meldte sin interesse for tilbudet, var det bare 4 (13%) som gjennomfgrte
Pargrendehjelpen som planlagt med nettverksmegter. Evalueringen viser at bade de frivillige,
nettverksmedlemmene, ansatte og pargrende erfarte at den praktiske gjennomfgringen av
nettverksmgter fungerte godt. De ansatte, frivillige og nettverksmedlemmene var i snitt godt forngyd
med egen innsats i prosjektet, selv om de frivillige rapporterte at det var krevende a fglge opp
pargrende over tid, at det var vanskelig 3 vite nar oppdraget skulle avsluttes, og om de hadde gjort en
god nok jobb. Evalueringen tyder pa at de frivillige ikke gjennomfgrte opplaeringsdelen som planlagt.
De pargrende rapporterte at det fgrste nettverksmgtet gikk greit og at de fikk god hjelp rett etter
dette, men at hjelpen gradvis avtok — spesielt etter at pasienten dgde. De pargrende etterlyste en
bedre oppfalging fra de frivillige over tid og en bedre koordinering av hjelpen for a avlaste dem som
pargrende. De pargrende rapporterte at selv om de hadde stort behov for hjelp, sa hadde de

begrenset nytte av Pargrendehjelpen.

Bade de frivillige som fikk og de som ikke fikk oppdrag, rapporterte at de var forngyde med
Kreftforeningens oppfglgingen av dem. Samtidig rapporterer bade ansatte og frivillige at det var
vanskelig & holde motivasjonen oppe nar det kom sa fa oppdrag. Selv om majoriteten var sveert

forngyd med oppfelgingen, trakk de fleste frivillige seg som ikke fikk oppdrag.

Funnene kan oppsummeres som vist i tekstboksen:

29



Rekruttering av motiverte og kompetente frivillige gikk greit.

Opplaeringen var nyttig og tilstrekkelig, men vi savnet konkrete eksempler.

Vi jobbet hardt med markedsfaringen av Pargrendehjelpen, men fd pargrende meldte seg.

Den praktiske gjennomfgringen av nettverksmgtene fungerte bra, men oppfalgingen av

pdrarende over tid var krevende.

5. Den totale nytteverdien av tilbudet var liten, og vi savnet bedre oppfalging og koordinering
fra den frivillige.

6. Oppfalgingen av frivillige var god, men det var utfordrende G holde motivasjonen oppe ndr
oppdragene uteble.

7. Kreftpasienters pargrende trenger stgtte og hjelp, men Kreftforeningens Pdrgrendehjelp

fungerte ikke som planlagt

A LN R

Oppsummert viser evalueringen at Kreftforeningen har et godt rykte og stort potensiale for a
rekruttering og opplaering av frivillige. Selv om forskning og Kreftforeningens pargrendeundersgkelse
viser at pargrende har udekkede behov for hjelp og stgtte, fungerte Kreftforeningens Pargrendehjelp
drevet av frivillige ikke som planlagt. Fa pargrende meldte seg og gjennomfgrte tilbudet, der de
pargrende etterlyste bedre oppfglging fra de frivillige og erfarte en begrenset nytte av tilbudet. Det
konkluderes derfor med at det ikke har noen hensikt a opprettholde eller viderefgre Kreftforeningens
Pargrendetilbud til andre deler av landet, ei heller utarbeide en forskningsprotokoll og sgke om
forskningsmidler. Evalueringen tyder pa at pargrendes behov for hjelp og stgtte er omfattende, der
nettverksmgter og oppfelging av pargrende kan synes a vaere for kompleks til a drives av frivillige. Det
er tidligere dokumentert positiv effekt av nettverksmgter, men disse er drevet av erfarent
helsepersonell og inkluderer en undervisningsdel. Dette tyder pa at helsepersonell med relasjon til
pasient og pargrende over tid, som for eksempel kreftkoordinatorer — gjerne i samarbeid med
frivillige — bade lettere kan ‘selge inn’, giennomf@re nettverksmgter, og fglge opp pargrende over tid.
Samtidig viser evalueringen at pargrende har vansker med a finne fram til ulike hjelpetilbud, der
Kreftforeningen bgr vurdere om tilbudene til pasienter og pargrende omorganiseres til ‘en vei inn’ der

behovet kartlegges f@r brukere vises videre til aktuelle hjelpetilbud — inkludert sorgoppfglging.
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