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| den hospicevard som ges till svart sjuka och do-
ende &r frivilligverksamhet i nagra lander en integre-
rad och barande del. Volontarer aterfinns pa alla ni-
vaer inom organisationen dér de utfér arbete baserat
bade pa professionell och icke professionell kompe-
tens. Den 6vervagande delen av volontarernas tid
agnas at att ge patienterna och anhériga psykosocialt
stod pa ett satt som liknar det vardagsstéd som ut-
byts inom priméra natverk. Rekrytering och urval av
volontarer tycks géras med noggrannhet och omsorg.
Utbildning &r obligatorisk. Inom amerikanska hospice
utgor volontérerna inte nagot representativt urval av
befolkningen. Majoriteten av volontérerna &r vita,
medelalders, valutbildade, yrkesarbetande kvinnor
fran medelklassen. De vanligaste angivna motiven
for att vilja bli volontér vid hospice ar att man vill hjélpa
andra och/eller forverkliga sig sjélv. Verksamheten
ar i ringa grad utvarderad. Vi har hittills inte funnit
nagon studie som har fokuserat patienters och anhé-
rigas vardering eller upplevda tillfredsstéllelse med
volontérernas insatser.

Elsebeth Roos éar sjukskoterska, vardhdgskole-
larare och medarbetar i forskningsprojektet "Omsorg
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INLEDNING
Vid geriatriska kliniken vid regionsjukhuset i Orebro
paborjas hosten 1993 en forsoksverksamhet med
frivilligarbetare. En volontirkoordinator har anstillts
vars frimsta uppgift dr att administrera den planerade
volontirverksamheten. Syftet ér att tillfora virden nya
dimensioner och inte att ersitta anstilld personal.
Sedan hosten 1991 finns vid kliniken en hos-
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piceavdelning, Giasthemmet Vitsippan. Den geriatriska
kliniken ansags som en naturlig hemvist for hospice-
avdelningen eftersom kliniken sedan 1974 bedriver
lasarettsansluten hemsjukvard. Verksamheten vid Gist-
hemmet Vitsippan utvirderas kontinuerligt och redan
vid starten av verksamheten diskuterades mojligheterna
att ta vara pa “vanliga ménniskors” kompetens i var-
den av svart sjuka och doende. Grunden for detta var
ett omsorgsetiskt stillningstagande som bygger pa att
vi ménniskor lever i ett beroendeférhallande till varan-
dra. Att ge och ta emot omsorg under olika skeden i
livet blir da naturligt. Omsorg definieras enligt Sarvi-
méki (1) som en kombination av principerna att visa
respekt for andra och altruism. Utifran ett omsorgsetiskt
perspektiv, och om verksamheten genomfors pa ett 6p-
pet och ifragasittande vis och inte med syfte att ned-
rusta den offentliga sektorn, borde frivilligarbete kunna
tillfora varden och samhillet i 6vrigt nya dimensioner.
Friagan om volontirer i varden dr dock inte okontrover-
siell och det finns en hel del risker att uppmirksamma.

Vid Centrum foér omvardnadsvetenskap genomfordes
varen och hosten 1992 en litteraturstudie inom projek-
tet Omsorg i livets slutskede (2). Syftet med litteratur-
genomgangen var att nd kunskap om de erfarenheter
som gjorts av frivilligarbete bland svart sjuka och do-
ende i andra lidnder.

METOD OCH FRAGESTALLNINGAR

Litteratursokning har gjorts i databaserna Medline,
SOCA, AIDSLINE, Cancerlit, CATS och NAHL. Som
sokord anvindes volunteers och voluntary workers i

Fragan om volontdirer i varden dr dock inte okon-
troversiell
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kombination med hospitals och hospice. Urvalet begriin-
sades till engelskspréklig litteratur publicerad f o m
1983 till 1992.

Den 6vervigande delen av de 60 artiklar, som fram-
kom genom sokningen, rorde amerikanska forhallan-
den. Den rapport som denna artikel bygger pa kom dér-
for naturligen att begrinsas till att gilla erfarenheter
gjorda vid amerikanska hospice. Detta var siledes ej
avsiktligt utan en foljd av utfallet av litteratursdkningen.

Foljande fragestillningar har framfor allt fokuserats:
Vad gor hospicevolontirerna? Hur rekryteras hospice-
volontirerna? Vilken utbildning och vilket stod far
hospicevolontirerna? Vilka ér hospicevolontirerna?

BAKGRUND

Volontérverksamhet i USA

Den sociopolitiska strukturen i USA vilar i hog grad
pa icke skattefinansierade resurser som donatorer och
andra ideella insatser fran olika foretag, organisationer
och enskilda. Frivilligarbete dr en integrerad och bety-
dande del av den totala sociala servicen. 1981 berikna-
des 51% av den amerikanska befolkningen vara invol-
verad i ndgon form av volontirarbete. Tva ar senare hade
andelen okat till 55%, dvs mer idn hilften av befolk-
ningen dgnade sig dt nagon form av oavlonat, organi-
serat, frivilligt, “samhillsnyttigt” arbete. Litteraturen
beskriver denna utveckling bade i positiva termer av
vilfirdspluralism och som ett uttryck for den vixande
medborgerliga solidariteten, andra relaterar den till den
atstramningspolitik som karakteriserade perioden un-
der Reaganadministrationen och menar att staten dé
drog tillbaka sitt ansvar for vilfarden och overlit detta
till de frivilliga krafterna.

Volontiirerna dterfinns bl a inom pensionirs-, barn-
och ungdomsverksambhet, inom hilso- och sjukvard lik-
som inom religiosa samfund och politiska organisatio-
ner. Volontirverksamheten uppvisar ett brett spektrum
av tjinster alltifrdn utdelning av mat till fattiga, till
”servicebanker” dir tjénster man utfort bokfors och kan
viixlas mot andras tjinster. Inom hilso- och sjukvérd
finns gott om exempel pa frivilligarbete i samband med
olika former av férebyggande hilsovard.

Volontirverksamheten uppvisar ett brett spektrum
av tjéinster
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Den amerikanska hospiceroérelsens historik
Hospicerorelsen dr en relativt sen foreteelse inom den
amerikanska hilso- och sjukvéarden och merparten av
verksamheten bedrivs for nédrvarande i form av hem-
sjukvard. The national Hospice organization har fast-
stallt kriterier for vad som skall kidnneteckna hospice.
Filosofin bygger pa att patienten skall erbjudas en
optimalt god symtomlindring och fa uppleva en sa hog
livskvalitet som mojligt. En strivan dr att patienten skall
ha mojlighet att fa avsluta livet i sitt hem eller i en sa
hemlik miljé som mojligt. I filosofin ingér dven att se
den doende i ett socialt sammanhang, varfor stod till
hela familjen ingar i varden. Anhoriga ges stod dven
efter patientens dod. For att pa ett optimalt sdtt mota
den svart sjukes olika behov poingteras vikten av team-
arbete. Volontidrerna inkluderas naturligen i detta ar-
bete.

USA’s forsta hospice startade 1974 och tio ar senare
hade antalet okat till mer dn 1.300 och beriknas tka
till 6.800 ar 1995. Hittills har 90% av patienterna haft
en cancerdiagnos. Framvixten och expansionen av
hospice beskrivs i litteraturen som resultatet av en bred
grisrotsrorelse dir frivilliga “eldsjdlar”, bade profes-
sionella och lekmin, tillsammans dgnat mycket tid och
kraft at att vicka, propagera och organisera intresset
for hospice som en alternativ vardform och filosofi. Till
en borjan var det inte ovanligt att volontidrer med pro-
fessionell erfarenhet av véardarbete ocksd bemannade
de nystartade vardenheterna.

Nya hospice tillkom salunda i rask takt trots att de i
mycken liten utstrickning finansierades med allménna
medel. Senare faststélldes villkor for att ett hospice
skulle komma i atnjutande av statsbidrag. Ett av dessa
ir att volontidrverksamhet ska bedrivas och att volonti-
rer ska sta for minst 5% av den totala servicen.

I en studie av 53 hospice visade det sig att antal
frivilligarbetare per 100 16nearbetare varierade mellan
35-70. Studien gjordes i slutet av 70-talet (3). Nagra ar
senare fann man i en annan studie av volontir-
verksamheten vid 12 olika hospice att volontirerna stod
for 16-39% av det totala antalet arbetstimmar (4).

Den totala efterfragan pa volontirer okar i takt med
expansionen av hospice och en underliggande faktor dr
att efterfragan pa hospicevard av AIDS-sjuka stiandigt
okar.

Med tiden har hospiceverksamheten och den konven-
tionella varden allt mer kommit att likna varandra nir
det giller personalmonster, organisation, fysisk miljo
och ett minskat beroende av frivilligarbetare med pro-
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Om den konventionella varden har vitaliserats el-
ler hospicevarden byrakratiserats kan diskuteras

fessionell vardyrkeskompetens. Om den konventionella
varden har vitaliserats eller hospicevarden byrékra-
tiserats kan diskuteras (5).

Burns et al (5) menar dock att hospicerorelsen for-
dndrat bade allmiinhetens och den traditionella vard-
ens uppfattningar om svart sjuka och déende ménnis-
kors behov och att detta resulterat i att varden forbitt-
rats. Detta anses till stor del vara en effekt av
volontidrernas verksamhet.

RESULTAT

Vad go6r hospicevolontarerna?

Psykosocialt stéd till patienter och anhériga

Den dvervigande delen av all volontirverksamhet inom
hospice dgnas idag at arbete i direkt kontakt med pa-
tienter och anhoriga. Som exempel kan nimnas Briggs
(3) undersokning dir 96% av 166 tillfragade volonti-
rer uppgav att deras arbete riktades direkt mot patien-
ter och dir resterande 4% utforde andra tjénster inom
hospiceorganisationen. Denna tendens styrks dven av
andra studier som visar att volontirer ocksa uppfattat
sin uppgift som att i forsta hand ge psykosocialt stod
liksom de dgnat den storsta delen av sin tid till detta.
Dessutom visade det sig att de sjdlva virderade detta
stod som mest viktigt, virdefullt oh tillfredsstillande.
Ater en annan studie visade att 95% av 125 tillfragade
volontirer upplevde arbetet i familjen som givande och
att 89% dessutom uppfattade sig som viktiga medlem-
mar av vardteamet. En mindre studie visade ocksa att
sjukskaoterskor och volontirer hade samstimmiga upp-
fattningar om volontirernas funktion som psykosociala
stodgivare.

En studie som syftade till att identifiera de tjénster
som volontirer utforde (6) visade att de flesta volonti-
rer oftare hade dgnat sig at att samtala dn att hjilpa till
med t ex matlagning och stidning. Sjukvardstekniska
uppgifter som sarvard, likemedelsadministration och
syrgasbehandling forekom relativt séllan.

[ litteraturen ticker begreppet psykosocialt stod ett
brett spektrum av tjinster men definieras inte ndrmare.
Psykosocialt stod later sig heller inte enkelt beskrivas
som separata arbetsuppgifter. En handling, aktivitet,
arbetsuppgift kan formedla stod pa mer én ett sitt. En
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volontir kan t ex parallellt med att hon passar telefo-
nen, tvittar, hjdlper patienten att dta samtidigt ge pa-
tienter och anhoriga empati och forstaelse. Det psyko-
sociala stodet formedlas hela tiden i ett samspel med
andra och forstés bist som en process i en viss kontext.
Hospicevarden utmirks ocksa av en strivan bort fran
uppgiftsorientering mot en storre inriktning pa hela
miénniskan eller annorlunda uttryckt en strivan mot
“beeing” framfor “doing” (5).

For att forsoka gestalta formerna och innehallet i det
stdd som volontirer kan ge har vi inspirerats av Cohens
(7) definition av det psykosociala stodets fyra dimen-
sioner. Esteem support, appraisal support, belonging-
ness och tangible support. Dessa fyra dimensioner sam-
manfaller vil med hur man vid ett hospice uttrycker
volontirernas ansvarsomrade nidmligen att: ge patien-
ter och anhoriga kinslomaissigt och andligt stod, kam-
ratskap och praktisk hjilp. Exemplen pa aktiviteter ér
hiamtade dels fran en lista 6ver vanligt forekommande
aktiviteter som en grupp volontirer sjilva har samman-
stillt och dels fran olika fallbeskrivningar dir volonti-
rer redogjort for sina erfarenheter.

Kiinslomdissigt stod och uppskattning - esteen support

Lyssna

Sitta tyst

Halla patientens hand

Uppmuntra patienten att se tillbaka pa sitt liv och bekriifta det han
eller hon dstadkommit

Tala med patienten om familjen, minnen, semestrar eller resor
Uppmiirksamma eller visa forstaelse dven for anhorigas vilbefin-
nande och situation

Utlova regelbundna besok hos familjen under patientens sjukdoms-
tid och under det forsta aret efter patientens dod i enlighet med fa-
miljens 6nskan

Uppmuntra och bekrifta anhorigas delaktighet i varden av patien-
ten

Tala om den forestaende doden och den kommande sorgetiden i den
takt patient och anhoriga onskar tala om detta

Hjilpa till med att samla minnen éven genom att t ex fotografera
familjen tillsammans

Information och stid, med fokus pd andligt stéd och trist -
appraisal support

Formedla en kiinsla av tillatelse, accepterande och forstéielse for
patienternas och de anhorigas andliga och eventuella religidsa be-
hov

Ta med bandinspelningar fran gudstjénster och andakter
Uppmuntra patienter och anhoriga att tala om sin livsaskadning och
tro

Lisa ur Bibeln

Be med patienten eller tillkalla ndgon annan som kan gora detta nir
patienten sa 6nskar

Tillata patienter och anhoriga att uttrycka sin fruktan och sin vrede
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Kamratskap, delade intressen och virderingar - belongingness
Lisa tidningar eller bocker for patienten

Lyssna pa musik tillsammans

Sjunga och spela for eller tillsammans med patienten

Se pa TV eller videofilm tillsammans

Spela kort och sillskapsspel

Lata patienten lira volontiren nagot som t ex handarbete

Hjilpa patienten att skriva dagbok, brev eller poesi

Materiellt stod - tangible support

Avlasta anhoriga

Hjélpa till med barnpassning

Skjutsa patienten till olika aktiviteter

Tvitta och byta singkldder

Utritta drenden och gora inkdp

Diska

Stida och gora rent

Passa telefonen

Kroppslig bekvamlighet:

Hjiilpa till med séingbad, hértvitt, rakning och manikyr

fukta lipparna med cerat

Assistera vid toalettbesok

Ata tillsammans med patienten

Uppmuntra patienten att dricka

Massera patientens rygg och fotter

Lira ut avslappningsteknik

Utfora enklare sjukvérdstekniska arbetsuppgifter efter ansvarig sjuk-
skoterskas direktiv sdsom temperatur-, blodtrycks- och pulsmétning,
likemedelsadministration, syrgasbehandling, stomi- och kateter-
skotsel.

Talangpooler

Minga hospice tar dven vara pa de yrkeskunskaper el-
ler andra formégor som volontéirerna har. Dessa tjidns-
ter organiseras och formedlas ofta via vad man kallar
talangpoolen. Via denna kan exempelvis en tridgards-
mistare forbinda sig att dgna viss tid at tradgardsskot-
sel, en skonhetsexpert kan erbjuda patienter manikyr
och hudvird, en advokat bisté patient och anhériga med
forsikringsfragor; uppritta testamente etc; en prist el-
ler pastor forritta religiosa ceremonier och ge perso-
nal; patienter och anhoriga stod och rad i andliga fré-
gor etc. Litteraturen ger dven exempel pa volontirer som
erbjuder speciella tjinster som att skriva poesi, utdva
musik, bedriva bildterapi tillsammans med patienter.

Administrativt arbete
Manga hospice har en egen styrelse, ”volunteer advisory
board”, som ir radgivande nir det giller volontir-
verksamhet och dér volontirer utgér majoriteten av le-
damdéterna.

Oavsett vilken bakgrund volontirerna har sa ir en
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viktig uppgift att propagera for hospicerorelsen och spe-
ciella hospice for att fa enskilda och organisationer att
skiinka pengar till verksamheten. For att nd ut med in-
formation om verksamheten ger manga hospice ut
nyhetsblad och tidningar; en del har en speciell infor-
mationsenhet bendmnd speakers-bureau till sitt forfo-
gande.

Volontidrer utfor ofta allehanda kontorsarbete som
maskinskrivning och telefonpassning. Volontirer kan
ocksé ha mer avgrinsade arbetsuppgifter som att trans-
portera patienter till och fran olika aktiviteter.

Det tycks inte finnas nagra direkta grinser for vilka
tjanster volontirer kan téinkas erbjuda och det mesta av
volontirarbetet bestar av tjanster som pa ett okonven-
tionellt sitt sdgs utvidga och komplettera den ovriga
verksamheten. Stodet till patienter och anhdriga for-
medlas i sadana former och konkreta aktiviteter som
liknar det vardagsstod som utbyts inom ménniskors
priméra nitverk.

Hur rekryteras volontarerna?

Manga hospice bedriver rekryteringskampanjer via TV,
radio, tidningar och annonsering pa olika offentliga plat-
ser. Frivilligarbetare rekryteras dven genom att man
vinder sig till speciella grupper och organisationer som
kyrkor, minoritetsgrupper som de homosexuella och
férgade. Volontirer uppges vara effektiva rekryterare om
de ges tillfille att tala infor grupper och organisationer.
En stor del av rekryteringen sker ocksd genom person-
liga kontakter. Méanga lyckas virva slikt, vinner och
bekanta till hospicearbete. En hel del av volontidrerna
ar anhoriga och vinner till patienter som tidigare fatt
hospicevéard. Nir sa dr fallet krivs i de flesta fall att
minst ett ar och ofta tva ar ska ha forflutit efter den néra
anhoriges dod. Egen sorg och smirta maste vara bear-
betad sa att volontdrerna inte belastar patienter och an-
horiga med egna olosta problem.

Urvalsprocess

Urvalet gér till sa att de som anmailt intresse far infor-
mation om vardens malsittning, innehall och former
samt volontirernas arbetsuppgifter och ansvarsomréaden.
Efter denna information sker ofta en sjilvselektion, dvs
de presumtiva volontirerna fér sjdlva ta stillning till

Volontdrer uppges vara effektiva rekryterare
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Det riicker sdlunda inte med att vara en "viilme-
nande hjdilpare"

om de fortfarande ir intresserade och om de tror sig ha
mojligheter att klara av volontirarbetet. De som redan
tidigt inte tror sig passa for arbete i direkt kontakt med
patienter och anhoriga kan erbjudas andra arbetsupp-
gifter. Det édr inte ovanligt att volontdrsamordnare dven
intervjuar aspiranterna for att forsoka bilda sig en upp-
fattning om de sokande. De som sedan fortfarande &r
intresserade och bedoms som lampliga antas till den
obligatoriska introduktionsutbildningen.

De krav och forvintningar som stills pa volontirerna
tydliggors dn mer under utbildningen och personerna
har hela tiden mojlighet till ett socialt accepterat ater-
tagande av sitt visade intresse. Enligt volontidrsam-
ordnarna sker denna retriitt vanligtvis efter att intro-
duktionsutbildningen avslutas. De som avbryter har da
oftast pa egen hand kommit fram till att de &nnu inte &r
redo for att tjina som volontirer.

Urvalskriterier

Av arbetsuppgifterna framkommer att det stills stora
krav pa volontirer inom hospicevard. Att mota andras
lidande pa ett kirleksfullt sitt bygger pa att man &r
medveten om sina egna begrinsningar och “breaking
points”. Volontérerna bor alltsa ha god sjdlvkidnnedom,
tillgang till ett eget gott socialt stod, vara medvetna och
trygga i sina egna grundvérderingar samt 6ppna och
toleranta inf6r andras uppfattningar, virden och livs-
stilar och ha férmaga till samarbete (9). Personer med
rigida trosuppfattningar eller andra asikter som de kan
antas vilja 6vertyga andra om forsoker man undvika.
Miénga volontirsamordnare menar ocksa att de intui-
tivt kan urskilja presumtiva ’problemvolontérer”.

Det riicker sidlunda inte med att vara en ’vilmenande
hjilpare”. En bra volontirs egenskaper definieras bade
av hospiceadministratorer och av volontirerna sjilva i
termer av personlig mognad, lyhordhet, tolerans och 6d-
mjukhet infér andra ménniskors livssituationer. Egen-
skaper som &r svara att operationalisera och att méta.

Vilken utbildning och vilket stod far volonta-
rerna?

Utbildning

En surveyundersokning vid 124 hospice i Canada och
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USA visade att volontdrerna i genomsnitt far 26 tim-
mars utbildning. En genomgang av ett storre antal kurs-
program visade att utbildningen alltid innehaller bade
kognitiva och affektiva aspekter pa vard i livets slut-
skede. Moment som sérskilt betonas idr t ex inneborden
i hospicefilosofin, organisationen av verksamheten,
kédnslomissiga reaktioner vid svar sjukdom och dod
samt kunskaper om sorg och sorjande som en process
(10).

Pedagogiken och metodiken under utbildningen va-
rierar. Traditionell undervisning i form av foreldsningar,
diskussioner, filmer och litteratur varvas med mer pro-
blem- och inlevelseorienterade undervisningsmetoder.
Genom inlevelsedvningar medvetandegors och behand-
las egna kénslor infor doendet och doden och via roll-
spel far volontirerna tillfille att “6va sig” i att hantera
situationer som kan tidnkas uppsta i arbetet med patien-
ter och anhoriga.

Volontirerna far dessutom aterkommande fortbildning
och de deltar i den reguljidra utbildningen som ror all
personal nir detta dr relevant. De far ocksa information
om aktuella kurser, konferenser och workshops som
anordnas av andra hospice. Vid en del hospice ér fort-
bildningen obligatorisk och ett krav for att fa fortsitta
arbetet.

Handledning och stéd

Det finns dven stodgrupper for volontirer. Vanligen
sammantrader dessa en gang per manad under volontir-
samordnarens ledning. Syftet dr att ge volontirerna moj-
ligheter att dela upplevelser och diskutera problem som
de mott i arbetet med patienterna. Att tillhora en stod-
grupp dr ofta obligatoriskt och vid vissa hospice kan
bristande nidrvaro medfora negativa sanktioner som en
manads avstidngning.

En del hospice har ocksa faddersystem dir en mer
erfaren volontir eller nagon av de anstillda foljer med
en ny volontir under de forsta besoken hos patienten
och dennes familj. P4 sa sitt kan den nyblivne volon-
tiren fér tid att vinja sig och till en borjan inta en mer
tillbakadragen roll om han eller hon upplever sig inte
vara riktigt redo for sin uppgift. I litteraturen finns ocksa
exempel pa att volontirer fétt individuell handledning
och annat stod av olika professionella hjélpare.

Att tillhora en stodgrupp dr ofta obligatoriskt
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Volontdrer kan utfora alla sysslor som man kan
tinka sig delegera till anhoriga

Volontirsamordnaren har ocksa till uppgift att over-
vaka kvaliteten pa verksamheten och att se till att vo-
lontirerna far mojligheter till avbrott i hospicearbetet
om och nir detta behovs. Regelbundna fester och sam-
mankomster for att t ex fira arsdagar och volontirer som
slutar kan vara sma men nodvéndiga avbrott i varda-
gen.

Vilket formellt ansvar har volontarerna?
Ansvarighets- och forsakringsférhallande

Enligt Mantell och Ell (10) omfattas inte volontirerna
av nagon arbetsskadeforsikring och det rader oklarheter
om volontirers ansvar for eventuell “malpractice” dvs
om de sjilva dr ansvariga och kanske till och med
skadestandsskyldiga for fel eller forsummelser de be-
gar eller om de tillfogar patienten skador. Vi har inte
funnit nagra artiklar som diskuterar volontirernas for-
mella behorighet att ge sjukvard annat én att en bra
tumregel dr att volontirer kan utféra alla sysslor som
man kan tidnka sig delegera till anhoriga.

Patienters och anhérigas integritet

Av litteraturen framkommer inte heller ndgot som mot-
svarar den sekretesslag och tystnadsplikt all vardper-
sonal omfattas av i Sverige. Patienters och anhérigas
integritet betonas visserligen i nagra av artiklarna, men
sa vitt vi kan forsta édr detta ansvar moraliskt men inte
juridiskt bindande. I en artikel (11) antyds dock att en
del volontirer ansag att de fick for lite information av
personalen om patienternas medicinska tillstind, men
att personalen forvintade sig utforliga rapporter fran
volontirerna. Sannolikt kan den antydda konflikten bero
pa oklarhet betriffande rollférviintningar och hur
sekretessfragor skall hanteras. Detta kan forefalla an-
mirkningsvirt med tanke pa att flertalet artiklar tydligt
uttrycker att volontirerna utgor en naturlig del av tea-
met.

Formellt anstaliningsférhallande

Vid ett hospice anvinder man sig av ett skriftligt kon-
trakt som undertecknas av volontidren och volontiir-
samordnaren (10). I detta kontrakt forbinder sig
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volontiren att dgna en bestimt mingd tid at hospice-
arbetet per vecka. Kontrakten I6per dver en period av
ett halvt till ett &r. Volontiren forbinder sig att rappor-
tera och dokumentera varden och att delta i mdten med
ovrig personal. Volontirsamordnaren forbinder sig & sin
sida att erbjuda volontiren ett visst matt av fortlspande
utbildning, samt handlednings- och stodkontakter. Det
framgar inte om detta kontrakt pa nigot sitt ir juridiskt
bindande.

Vilka &r volontarerna?

Inkomst, utbildning, kén och alder

Tva tredjedelar av hospicevolontirerna uppges vara yr-
kesarbetande kvinnor i aldern 25-44 ar. En grov och
oversiktlig beridkning av de aldersdata, som vi har haft
tillgang till, tyder pa att ca 20-30% av volontiirerna ir
mellan 20-40 ar, 40-45% dr mellan 40-60 ar och 20-
35% ir dldre édn 30 ar.

En rad studier visar att majoriteten av hospicevolon-
tdrerna har genomgatt hogskoleutbildning och har ho-
gre eller mycket hogre inkomst dn genomsnittet. Den
typiska hospicevolontiren framstills enligt litteraturen
som en vit, vilutbildad, medelalders, gift medelklass-
kvinna, som antingen dr hemmafru eller som ir yrkes-
verksam inom vird eller omsorg. En studie under ett
tidigt skede av hospicerorelsens framvixt gav samma
bild av den typiska volontiren bortsett fran att andelen
yrkesarbetande da var lidgre. I artiklarna tycks det rida
konsensus om att volontirerna i mycken liten utstriick-
ning rekryteras fran de lidgre samhillsklasserna.

Pensionirer och arbetslosa tycks inte utgora nagon
av de viktigare rekryteringsgrupperna. Dessa grupper
ndamns dock ofta som tinkbara volontirer i den svenska
debatten, men exemplet med de amerikanska hospice-
volontirerna talar saledes emot detta.

Ras och etnisk tillhorighet

En oversiktlig beridkning av data i de granskade artik-
larna visar att minst 95% av volontirerna ir vita. I en
artikel ges ett exempel frin ett hospice dir den svarta
rasen utgjorde ca 40% av patienterna men endast 3%
av volontirerna. Ndgra av artiklarna tar upp fragan om
hur hospice ska kunna rekrytera firgade volontirer och

Pensiondirer och arbetslosa tycks inte utgdra nd-
gon av de viktigare rekryteringsgrupperna
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volontirer tillhérande andra minoriteter. Detta tyder pa
att hospice har svarigheter med att rekrytera volontirer
ur minoritetsgrupper.

Snedrekryteringen diskuteras bl a av Mantell och Ell
(10). De frigade sig varfor volontirerna inte uppvisar
en storre demografisk variation dé véarden ges till bade
fattiga och rika samt till medlemmar av alla etniska
grupper. En orsak, menade de, kan vara de merutgifter
som volontdruppdraget medfor. Dessutom dr det for-
modligen sd att de fattiga arbetarna inte har lika mycket
tid 6ver for volontirarbete som medelklassen. En an-
nan orsak, menade Mantell och Ell, kan ha att gora med
hur rekryteringen gar till. Rekrytering via massmedia
kan liksom personliga kontakter leda till en klassmiissig
bias som pa s sitt begrinsar mangfalden inom
volontirstaben. Mantell och Ell framholl att det sanno-
likt ocksa finns sociokulturella hinder mellan vissa be-
folkningsgrupper och hilso- och sjukvarden som sys-
tem. Detta kan i sa fall verka himmande nér det géller
att fi minniskor att ata sig en roll som volontir vilket,
kriver ett nira samarbete med professionella vardare.
Liknande tankegangar finns hos Caty och Tamlyn (12).
De betonade likheten i utbildningsniva mellan volon-
tirer och professionella och papekade att detta sanno-
likt underlittar teamarbetet men att det inte innebir att
vilutbildade volontirer alltid dr bist limpade for att
arbeta med svart sjuka som ju representerar alla
socioekonomiska skikt.

Volontarer som arbetar med AIDS-sjuka

Denna grupp ir i flera avseenden mer heterogen én hela
populationen av hospicevolontirer. Den dverviigande
majoriteten av dessa dr yngre méin som uppgett sig ha
homo- eller bisexuell liggning.

Den viixande efterfrigan pa volontirer inom AIDS-
varden har lett till att dessa nu maste rekryteras utanfor
“the gay community” och Jiminez och Jiminez (13)
viickte frigan om de typiska medelklassvolontidrerna kan
fungera som effektiva stodgivare at HIV-smittade och
AIDS-sjuka med tanke pa det sociala avstandet mellan
dessa grupper. De HIV-smittade och AIDS-sjuka till-
hor i allmidnhet mycket ligre socioekonomiska skikt,
representerar andra etniska grupper och har ofta inte
bara annorlunda utan ofta helt avvikande livsstilar.

Motivationsfaktorer
Varfor viljer ménniskor att bli volontirer? Tva studier
(8, 3) visade att de vanligaste skilen var att man ville
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De motiv som angetts kan delas in i altruistiska res-
pektive egennyttiga

hjélpa andra, anvinda egna kunskaper samt en dnskan
att fa forverkliga sig sjdlv. Tva andra studier visade dven
att 88% respektive 85% av de tillfragade volontirerna
hade upplevt nagon nirstaende dod (12, 14) och att detta
var en stark motivationsfaktor. Andra motiv som fram-
kommit i litteraturen har varit en vilja att stodja
hospicefilosofin samt en religios overtygelse.

Nir det giiller den egna instéllningen till doden fann
Patchner och Finn (14) att en majoritet av de tillfragade
trodde pa ett liv efter detta och att de ibland tinkte pa
sin egen dod. Bara nio procent angav att de fruktade
doden, men flertalet uppgav att de kédnde en viss ridsla
for den smirta som de associerade till doendet. Amenta
(15) fann ett samband mellan en grupp volontérers
ridsla for doden och engagemanget i varden. De som
upplevde minst riddsla forefoll stanna kvar inom
hospicevérden en lingre tid jamfort med de som upp-
levde en storre ridsla.

De motiv som angetts kan delas in i altruistiska res-
pektive egennyttiga. Altruistiska motiv inkluderar om-
tanke om andra och tillhorighet med andra och kan be-
skrivas som “servicefokuserade”. Onskan om att vilja
hjilpa andra framstar da som det primért angivna mo-
tivet bland de tillfragade hospicevolontirerna. De mer
egennyttiga motiven uttrycks som sjalvforverkligande,
som att vilja dela med sig av egenskaper och formagor
man tycker sig ha eller att man sjélv vill utvecklas som
minniska. Andra mer egennyttiga motiv &r bl a behov
av att na en kinsla av tillhorighet och gemenskap, att
oOka sitt egenviirde, eller en vilja att uppna hogre status.

Rawlins och Houska (16) menade att grunden for att
vilja bli volontir har fordndrats fran att ha varit “ett
moraliskt imperativ” att hjilpa sin nista, en religios
eller medborgelig plikt grundad pa altruism till att i
storre utstrackning utga fran egennyttiga onskningar
som behov av vinskap och socialt stod. Enligt Jiminez
och Jiminez (13) dr det mest utmirkande kidnnetecknet
for volontirer dnda att de dgnar sig at sin uppgift pa ett
sitt som overskrider efterfragan pa materiell kompen-
sation. Volontdrer har en gemensam Onskan att utféra
tjdnster utanfor det markandsekonomiska systemet och,
menar de, killan till denna 6nskan &r altruism oavsett
hur kringgirdad denna ér av egennyttiga intressen eller
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omedvetna behov. Detta kan tolkas som att sjilva hand-
lingen - att arbeta gratis med svart sjuka och deras an-
horiga - i sig dr altruistisk oavsett de motiv och skl
som volontirer uppger.

Flera studier antyder séiledes att hospicevolontirer,
jamfort med andra, har storre intresse, erfarenhet och
en mer genomarbetad syn pa fragor som har med do-
den och doendet att gora och att de i viss man kommit
mer till ritta med sin egen dodlighet och ridsla infor
doden. Erfarenhet av ndra anhorigs dod diskuteras inte
som en speciell kompetens utan ses som en fraga om
egna behov av att bearbeta fragor runt doden. Rawlins
och Houska menade dock att volontirer inte explicit
dgnar sig at volontirsarbete for att ldra sig mer om do-
den eller for att dela med sig av sina egna kinslor infor
doden. De hinvisar ocksa till sin egen erfarenhet av
volontirutbildning och menar att fragor runt déendet
och doden minskar entusiasmen for arbetet. Det ér bittre
menar de att betona de beloningar och den tillfredsstl-
lelse som ligger i att hjélpa andra.

En svaghet i de ovan refererade undersokningarna &r
att de utgatt fran pa forhand givna motiv och att dessa
kan tinkas vara undersokarnas subjektiva projektioner
av sannolika mycket komplicerade och heterogena mo-
tiv. Att faststilla motiven bakom minskliga handlingar
ir svart. Drivkrafterna bakom att vilja bli hospicevo-
lontér dr formodligen komplexa. Ett universum ryms
mellan uttalade motiv som att vilja hjdlpa andra och
vaga omedvetna behov av att komma till ritta med sin
egen dodlighet.

DISKUSSION

Om resultatet

En svarighet vid analysen av artiklarna har varit att de
fokuserat olika fenomen varfor det har varit svart att
gora direkta jamforelser. De flesta studier har genom-
forts som enkitundersokningar till volontirer vid ett
enda eller nagra fa hospice inom en och samma region.
Bortfallsfrekvensen har ibland varit mycket stor. De svar
vi funnit pd fragan om vad volontirerna gor i det di-
rekta arbetet med patienterna grundas till storsta delen
pa verksamhet av svart sjuka och doende i hemmet dir
nagon nirstaende har tagit pa sig ansvaret att vara den
primira vardgivaren. Bilden av volontirens vardarroll
i sjukhusmiljon dr mer oklar. De studier som fokuserat

Hospicevdrden dr otillrickligt utvdrderad
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De besparande effekterna tycks vara langt ifran
bevisade

volontirers karaktiristika har haft den bristen att resul-
taten ej har stillts emot en normalpopulation.

Om utvardering och pastadd nytta med
hospicevolontarer

Fa artiklar har utvirderat nyttan med hospicevolontirer.
Hospicevarden édr dverhuvudtaget otillrickligt utvir-
derad. Néagon diskussion én mindre ifragasittande av
nyttan och virdet med volontédrverksamheten forekom-
mer knappast alls. Lovorden &dr ddremot manga och
starka. Volontdrerna dr ’en ovirderlig skatt” de utgor
“hospicevardens grund, ryggrad, dess kvalitetsstimpel”
etc. Att volontirerna gor stor nytta och att verksamhe-
ten dr virdefull tycks det salunda finnas konsensus om.
Det bor dock héllas i minnet att effekterna av volontir-
verksamheten inte utvérderats ur ett aktorsperspektiv
och att de positiva effekterna mera har varit ett bifynd i
diskussionsavsnitt som egentligen fokuserat annat.

Den samhillsekonomiska nyttan med hospicevolon-
tarer framhalls i litteraturen som en viktig faktor och
orsak till hospicevardens expansion. De besparande ef-
fekterna tycks dock vara langt ifran bevisade. Méanga
forfattare podngterar att volontérer inte ersitter den be-
talda arbetskraften utan menade att de tjanster de utfor
ska ses som ett tilligg som forbittrar varden och som
underlittar och avlastar den betalda personalens arbete.
Det finns en motsigelse i att de oavlonade volontirerna
bara #r ett komplement till den betalda arbetskraften
och att volontirinsatserna samtidigt innebdr bespa-
ringar.

Volontirerna sigs ocksa ha bidragit till att varden till-
forts en ”ny dimension” och att deras nidrvaro “brutit
upp ett slutet system” och “vitaliserat varden”. Moore
(19) redogor for sin langa erfarenhet av volontirer och
sdger att: ’Volontérernas friska synsitt och de viktiga
fragor de stiller leder till att hospicepersonalen behal-
ler kontakten med sin egen sarbarhet och minsklighet
och skyddar dem frén att bli professionella med doden
som specialitet. Volontirer vicker etiska fragor, utma-
nar traditionella medicinska perspektiv, fangar upp fa-
miljens och patienternas kinslor och formedlar detta
till hospicepersonalen”.

Vi har inte funnit nagra studier som fokuserat effek-
ter av att lekmin som hospicevolontirer integrerats och
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getts inflytande inom sjéilva vardorganisationen. Har
grianserna mellan vardarrollerna faktiskt luckrats upp
inom hospiceorganisationerna? I litteraturen framstar
forhallandet mellan volontdrer och professionella oftast
som oproblematiskt och konfliktfritt. Forhaller det sig
verkligen sa?

Det har i artiklarna saledes inte kommit fram sirskilt
mycket som kan sigas stodja den forslagna och pa-
stadda nyttan med hospicevolontirer. Mest anmirk-
ningsvirt dr att vi inte funnit mer dn nagra enstaka min-
dre studier som syftat till att utvdrdera volontir-
insatserna. Studierna har hittills frimst fokuserat
volontérernas egna eller den dvriga personalens virde-
ringar och inte patienternas och anhorigas upplevelser
med volontirinsatserna. A andra sidan har inte heller
framkommit nagot som motsidger pastaendet att
volontidrverksamheten vid amerikanska hospice
“utvidgar, kompletterar och avlastar” den Gvriga var-
den. Det finns inte heller nagot som tyder pa att varden
av de svart sjuka och doende star och faller med de
frivilligas engagemang. Det finns heller inget som pe-
kar pa att verksamheten skulle bidra till att géra varden
mindre jamlikt eller mer godtyckligt fordelad, forsamra
vardkvaliteten eller minska de professionellas arbets-
tillfdllen. Ett mycket angeldget forskningsbehov blir
salunda att utvirdera volontérinsatserna utifran ett pa-
tient- och anhorigperspektiv.

Frivilligarbete inom svensk halso- och sjukvard?

En forsta fraga som kan stillas dr om det dr menings-
fullt att dra erfarenheter fran ett sjukvards- och sam-
hillssystem som pa flera grundldggade vis dr olikt vart
eget. Vi tror det. For det forsta kan vi fa en bild av den
variationsvidd av tjdnster som utforts av volontirer, for
det andra kan vi dra lirdom av de fragestillningar ar-
tiklarna vicker, fragor som Sekretariatet for Framtids-
studier till viss del diskuterade i rapporten “Tid for
omsorg” (17) redan for tio ar sedan. Inom vilka sekto-
rer kan vi tinka oss frivilligarbete och pa vilka premis-
ser? Var gar griansen for samhillets och den enskildes
ansvar? Hur virnar vi jamstéilldhetsaspekter sa att
volontidrverksamhet inte blir en kvinnofilla? Volontir-

Ett mycket angeldiget forskningsbehov blir salunda
att utvdrdera volontdrsinsatserna utifran ett patient-
och anhorigperspektiv
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verksamheten i USA ir inte heller oproblematisk. Det
framkommer att det finns vardtagare som inte 6nskar
ta emot hjilp av frivilligarbetare och att andra foredrar
att betala for deras tjinster. Det finns dven antydningar
om rollkonflikter mellan personal och volontirer. En
huvudfriga att ta stillning till dr for vems skull finns
det volontirer? Vems eller vilkas intressen tjdnar vo-
lontirerna? Ar han/hon personalens férlingda arm och/
eller star patientens behov i fokus? Hur volontir-
verksamheten organiseras torde hir vara av betydelse.
Frivilligarbetets omfattning i Sverige dr inte kéint. Det
dr sannolikt relativt omfattande dven hir, men det sak-
nas dokumentation och forskning inte bara om frivillig-
arbetet utan ocksa om frivilligorganisationer och om
den ideella sektorns verksamhet och omfattning 6ver-
huvudtaget. Representanter fréan frivilligorganisationer
menar att denna sektor, i stort sett varit osynlig bade i
debatt och forskning under en lang tid i Sverige.

Frivilligarbete kan ses som ett slags samhillsansvar
som vilar pd en moralisk grund och som uttrycks ge-
nom enskilda individers solidariska handlingar. Denna
virdering och syn pa samhiillssolidaritet kan kontras-
teras mot den kollektiva solidaritet som utrycks i en
generell och skattefinansierad vilfardspolitik. I grun-
den handlar det om hur man virderar dessa tva olika
former av solidaritet. Tillspetsat kan detta formuleras
som en fraga i vilken utstrickning varden av de svért
sjuka och doende ska baseras pa “kollektivets skatte-
solidaritet” i forhallande till “enskilda individers vil-
gorenhet” eller “vardagssolidaritet”. Rader det ett mot-
satsforhallande mellan dessa former av solidaritet eller
kan de sidgas komplettera varandra?

Detta dr bade en forskningsfraga och en grundlig-
gande fraga om politiska virderingar. I Sverige finns
det sannolikt en ganska utbredd negativ attityd mot
frivilligarbete inom varden som kan sammanfattas i
uttrycket “nedlatande vilgorenhet”. En visentlig fram-
tida forskningsfraga blir dirfor att studera hur de som
far hjélp upplever beroendet och om det finns nagra
skillnader mellan att ta emot hjilp fran lekmén respek-
tive professionella. Hur skall varden organiseras for att
kunna ge en optimalt god livskvalitet for svart sjuka
och doende minniskor?
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