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Solen opfattes af de fleste mennesker som noget varmt, og som noget der virker lindrende,
- egenskaber som ogsa karakteriserer Center for Lindrende Behandling.

Skyen indikerer de skyggesider, bekymringer og eventuel angst i den proces patienten og
den pargrende er pavej indi.

Prikkerne indikerer samspillet mellem pa den ene side det ukendte og pa den anden side
det oplyste.

L ogoet kan opfattes som en solnedgang, der reprassenterer afslutningen péet livsforlab,
men ogsa som en solopgang, der repraesenterer det liv, der fortsatter hos den pargrende !

Designet af Jarn Edsbo, Formand for De Samvirkende Invalideorganisationer i Nordjyllands Amt



Forord At skulle udarbejde en arsrapport, er en god anledning til at kaste et
tilbageblik padet ar, der er afduttet. — At reflektere over organisation
ens virksomhedsomrade:

Var der effektivitet ?

Var der produktivitet ?

Oplevede vores patienter og parerende en indsats, hvor der var kva-
litet og kontinuitet i den lindrende omsorg, pleje og behandling ?
Oplevede den enkelte medarbejder og leder en daglig glaede og til-
fredshed i deres funktionsomrade og oplevede de faglig og person
lig udvikling ?

Ja, langt flere spergsmal kunne stilles.

Det er mit hab, at rsberetningens indhold giver et bud pa nogle af de
naevnte spargsmal og saledes giver et lilleindblik i og forstéelse for
KamillianerGaardens Hospice.

Der er ikke aftalt noget konkret om arsberetningens indhold, hvorfor jeg
har prioriteret de enkelte punkter. Heraf er nogle meget beskrivende og
noget omfattende, andre punkter er mere en opremsning, som fortad|er
noget om omfang/maangde.

At emnet " musikterapeutisk arbejde pa Hospice” har faet s megen
plads skyldes, at "vores’ Hospice er det farste i Danmark, der har af-
prevet denne terapiform, og vi er overbeviste om, at musikterapi ikke
blot kan supplere, men ogsa erstatte nogle andre palliative tiltag i pati-
entens sidste livsfase.

Majeg benytte denne lgjlighed til, at takke:
Vores bestyrelse ved KamillianerGaardens Hospice for den store
interesse for samt stette og opbakning til arbejdet pa Hospice.
Danske Diakonhjem for hjadp og stette i administrative og perso-
nalepolitiske spargsmal.
Amtsgarden for hjadp og stette i mange forskelligartede spargsmal
Vores nage samarbejdspartnere, ledere, laager og sygeplejersker pa
sygehusene og i primaakommunerne for et godt samarbejde, m.h.p.
at skabe kontinuitet i omsorgen for patienten, der indlasgges pa-/
udskrives fra Hospice.

En tak til Det Palliative Team for et naat og godt samarbejde!
Ligeledes en stor tak til alle vore frivillige medarbejdere for en uvur-
derlig indsats og et godt samarbejde !

Endelig en stor tak til medarbejderne ved Hospice, der udviser et stort
engagement, virkelig ansvarlighed, faglig dygtighed og en utrolig flek-
sibilitet, - netop dette skaber helheden !

KamillianerGaarden, den 28. marts 2000

Knud Ole Pedersen
Hospiceleder



Baggrund

KamillianerGaarden, Center for Lindrende Behandling, som bestar af
Kafé Kamillus, Hospice og Det Palliative Team, varetager den speci-
aliserede lindrende indsats i Nordjyllands Amt.

KamillianerGaardens Hospice, som er en selvejende ingtitution, og
sdledes en del af amtets specialiserede tilbud indenfor lindrende om-
sorg, pleje og behandling, disponerer over 12 dagnpladser, fordelt pato
etager med hver seks rummelige enestuer.

KamillianerGaardens Hospice ledes af en bestyrelse af indtil 16 med-
lemmer, med en sammensagning af:

fem medlemmer, udpeges af Nordjyllands Amtsrad

tre medlemmer, udpeges af Aalborg kommune blandt

kommunal bestyrel sens medlemmer

&t medlem, udpeges af Kommuneforeningen for Nordjyllands Amt
blandt Kommuneforeningens bestyrelse

& medlem, udpeges af Biskoppen over Aaborg Stift

é medlem, udpeges af menighedsradet og Sct. Mariae menighed
& medlem, udpeges af provstiudvalget for Aalborg Budolfi Provsti,
Aaborg Nordre Provsti og Aalborg Sandre Provsti

ét medlem, udpeges af Kradtens Bekaanpelse

é medlem, udpeges af De samvirkende invalideorganisationer i
Nordjyllands Amt

&t medlem, udpeges af Danske Diakonhjem

é medlem, udpeges af personalet (to medlemmer nar/hvis
medarbejderantallet overstiger 35)

Det daglige ansvar pahviler Hospicelederen.
Formalet med K amillianer Gaar dens Hospice er:

At yde lindrende behandling, - omfattende bl.a. pleje, omsorg,
smertelindring og §adesorg for deende og uhelbredeligt syge
medmennesker med en fremadskridende dadelig sygdom, samt yde
bl.a. socia stette, vejledning og §adesorg til den deendes
pararende.

Til fremme heraf kan der udaves relevant forskning og andre faglige
udviklingsaktiviteter, som er i overensstemmelse med eksisterende
behov. Der kan herunder forekomme faglige aktiviteter, som frem
mer udviklingen i den lindrende pleje med det mal, at det lindrende
center kan blive et center for udvikling af lindrende omsorg og vid-
ensformidling.

Plegien og omsorgen skal bidrage til, at gare menneskets sidste tid til
en positiv del af livsforlabet, og til at bade den syge og den parer-
ende skal opleve en helhedsorienteret indsats prasget af dbenhed, be-
tingel sesl@s accept og bekradtelse af den syges vaardi som menne-
ske.



Indsatsen tilrettelasgges under hensyn til individuelle behov, idet
alle opgaver lgses i et naat samarbejde med den syge og dennes
pargrende.

Dedshjadp (eutanas) udferes ikke, uanset at det pa et senere tids-
punkt métte blive legaliseret.

Formalet er i ngje overensstemmelse med, samt underlagt WHO's
definition pa Palliativ Care, se venligst bilag 1.

Hospice modtager patienter til indlasggelse savel fra eget hjem, kommu-
nale institutioner som sygehuse.

Aktuelle arsager til indleeggelse pa Hospice kan vaere:

Indlaeggel se med henblik pa livets afdutning. — I tilfadde hvor
patienten af den ene eller anden grund ikke kan/ensker at opholde
sig den sidste tid der, hvor han/hun har vaaret indtil da. Det kan vaae
indlaeggel se direkte i forlaangelse af sygehusophold eller indlagggel-
se hjemmefra.

I ndlaaggel se til symptomlindring. — Nogle patienters symptomer
kan vagre sa komplekse, at der er brug for gentagne vurderinger og
justeringer med korte intervaller. Det vil i disse tilfadde vaae smidi-
gere og lettere at opnd symptomlindring, hvis patienten indlasgges
pa Hospice og bliver observeret 24 timer i degnet af det specidise-
rede personale.

Indlasggelsen vil vaare med henblik pa at vende hjem igen.

Indlasggelse til aflastning. — Bade patienten og de paragrende kan
have behov for den totale aflastning, som et midlertidigt ophold et
andet sted end hjemmet kan vazre.

Det er et velkendt fasnomen pa Hospice, at ogsa patienter, der bliver
indlagt ”kun” til aflastning, viser sig at have op til flere symptomer,
som vil kunne lindres, og dermed gare det |ettere at komme hjem
igen.

Indlaeggelse til rehabilitering. — Nogle patienter gennemgar sveae
og til tider ogsa langvarige behandlinger under sygehusindlasggelse,
- f.eks. kirurgiske, kemoterapeutiske eller radioterapeutiske.

Det sker, at disse patienter ikke er i stand til eller ansker udskrivelse
til hjemmet far efter en tid med genoptraaing, som kan finde sted
pa Hospice.

Henvisning af patienter til Hospice:

Henvendel se vedrarende indlasggel se pd Hospice kan ske fra alle
involverede parter, f.eks. patienten selv, pararende, sygeplejersker og
laeger, - men henvisning af patient til indlasggel se pa Hospice
fremsendes altid af praktiserende lasge dler sygehuslagge til
Hospiceleder Knud Ole Pedersen eller Overlagge Marianne M. March,
Det Palliative Team.



Vigitationskriterier:

Indlaaggel se pa Hospice er altid planlagt og forudgaet af en visitations-
samtale med patienten og evt. pararende. Efterfglgende tager visitati-
onsudvalget tilling til indlaaggelse ud fra falgende kriterier:

At det er patienten selv, der ansker indlaaggel se pa Hospice

At den helbredende behandling er afdluttet

At patienten er velinformeret om og indforstaet med, at det nu drejer
sig om lindrende behandling

At patienten har en uhelbredelig sygdom, som er fremadskridende
og med forventet kort levetid

Den lindrende indsats pa Hospice udger f@lgende hovedomr ader:

Fysisk omsorg og pleje

Symptomlindring

Integration af omsorgens psykiske, sociale og eksistentielle/andelige
dimensioner udfra patientens gnsker og behov

Skabe rammer og etablere stattefunktioner, som har fokus pa
livskvalitet

Selve livsafdutningen

Stette til de pararende under patientens indlasggelse og i sorgen over
tabet efter dedsfaldet

KamillianerGaarden, Center for Lindrende Behandling, har en tvea-
faglig sammensat personal egruppe bestaende af: sygeplejersker, lagger,
social- og sundhedsassistenter, praest, psykolog, fysioterapeut, social-
radgiver, diadist/gkonoma, servicemedarbejdere og frivillige.

@konomi.

Hospice drives efter Sygehusloven. —Der er indgaet en driftsoverens-
komst mellem Nordjyllands Amt og KamillianerGaarden, som resul-
terer i en fuld offentlig finansiering af Hospicefunktionen.

Ophold p& Hospice forudsagter en medfinanciering af den enkelte
kommune, der har borgere/patienter indlagt pa Hospice. —Hospice kan
sdledes gratis benyttes af borgere i amtet, som gnsker dette tilbud, op-
fylder kriterierne, og har kommunens accept.

Det er altid Hospice, der kontakter den aktuelle kommune med henblik
pa accept/kaution for indlaaggelse af borgeren/patienten pa Hospice.

| @vrigt henvises il rapporten:

"Den palliative indsatsi Nordjyllands Amt”
Nordjyllands Amt

Planlaggnings- og Udviklingskontoret

Juni 1999.



Den palliative
indsats pa
Hospice

Den palliative indsats omfatter lindrende omsorg, pleje og behandling,
som skal bidrage til at gere patientens sidste tid sammen med familien
til en positiv del af livsforlagbet. Hospice er ikke taankt som dadens hus,
men livets hus. Der tages vare pa livet til dut, ikke livet som flest mu-
lige levedegn, men livet som bedst muligt sa laange det leves.

Den fysiske omsorg og pleje for patienterne og de instrumentelle
sygeplejeopgaver fylder meget pa Hospice. Patienterne begrer pragy af
at have vaaet igennem et ofte meget langt pleje- og behandlingsforleb
prasget af indgreb pa kroppen, forskellige former for behandling og ikke
mindst en sygdom, som ikke respekterer kroppens graaser, men som s
og sige har sit eget forlgb. Pa Hospice findes et sortiment af diverse
sygeplgeartikler og diverse hjadpemidler, som kan lette livet for pati-
enterne, og hver stue er udstyret med en plejeseng med diverse tekni-
ske funktioner indbygget.

Pa Hospice arbejdes der med lindring af bade fysiske, psykiske, socide
og eksistentielle problemer. Det kraever et veluddannet personale og et
godt tvaafagligt samarbejde, hvor alle faggrupper yder et vigtigt bidrag
til helheden. Men hvad er det for et meningsunivers patienten, de pare-
rende og personalet er midt i ? Det er et meningsunivers af ded, sorg,
afsked med livet og naatstéende, lidelse, lindring, livskvalitet, liv, om
sorg, mening, glaede, humor og oplevelser. Det er berigende at vaare en
del af dette meningsunivers, men de involverede kan ogsa blive meget
berarte. Det er en dagligdag i et milja prasget af harfine falel sesmasssige
forandringer.

De fysiske symptomer, der skal lindres, kan vaae vidt forskellige, men
lindring af smerte, kvalme, opkastning og andengd er hyppige indsats-
omrader. Det symptom, som gar igen hos mange, er en udtalt tragthed,
som indebager, at patienten virkelig skal prioritere, hvad de fa kradter,
der er tilbage, skal brugestil. Derfor er det vigtigt, at degnet pa Hospice
er indrettet efter patientens gnsker og formaen. Patienterne kan sove sa
laenge de vil, maden serveres pa alle tider af degnet, personlig hygieine
kan forega pa dle tider af dagnet. Der er ikke fastlaste rutiner, som for-
hindrer patienterne i at tilrettelasgge dagnet, som de finder bedst.
Personlig hygieine er vigtig for patientens velvaae og kropsopfattel se.
Men det er vigtigt at afklare med patienten, hvad der skal prioriteres,
og det kan variere. Er det i dag patienten skal i brusebad, eller priorite-
res kun hérvask eller nedre toilette, og hvad skal s& evt. gemmestil en
anden dag.

Patienten skal have kradter og overskud til besag, ogdet kraever, at
0gsa personal ets prioriteringer er afstemt efter disse for patienten sa
vigtige besgg, sa overskuddet er der til det.

Psykiske symptomer kan vaae meget forskelligartede. Men periodevis
angst, angsten for at blive ladt alene, angst for at det er nu jeg skal dg,
er omrader, der ofte er aktuelle. Angst kan ikke ngdvendigvis lindres
med medicin, men kraever i endnu hgjere grad naavaa og eks. massage,
berering, boblebad, musik og adspredelse. Depression hos dgende er et
ofte overset faanomen, somvi i et tvaafagligt samarbejde har lindret
med et godt resultat i aktuelle tilfadde.



Patienten har stort behov for at blive set. At blive set og respekteret som
det menneske det er nu, men ogsa det menneske det var og ikke blot at
blive set som en syg krop, en patient blandt mange andre. Det er et om-
rade, der ligger os meget pa sinde og et omrade som ger, at tiden og
roen til arbejdet ma findes, sa vi kan veae parate — hare, se, fornemme
og forsta

Det sociae felt er nuanceret, og vi har haft stor glaade af samarbejdet
med socialradgiveren i konkrete sager om eks. plejeorlov, arbejdsskade-
erstatninger, arveforhold o.l. Til det sociale felt mé ogsa henregnes pati-
enternes sociale kontakter. Det er vigtigt at give rum og plads til disse
kontakter ud fra patientens formaen. Gasster skal fale sig velkomne pa
Hospice og vaae en del af livet her. De sociae kontakter er ofte under
forandring i forbindelse med uhelbredelig sygdom og dad. Patienten
snaavrer ofte feltet ind i afskeden med livet. Her er det en vigtig opgave,
sammen med de pararende, at forvalte patientens gnsker pa en naansom
méde for de mennesker, som patienterne ikke laangere magter i sin
kreds.

Religion er dybets dimension i at hvad der er til, siger den tysk-
amerikanske teolog Paul Tillich. At vaere religias betyder ifalge ham at
sperge lidenskabeligt efter livets mening og vagre dben for svar —ogsa
ndr svarene ryster os dybt.

Hvad er meningen med mit liv? Hvorfor blev det, som det blev? Hvad
kunne jeg have gnsket anderledes? Hvad ma jeg leve med, som det
blev? Store spargsma om liv og ded, skyld, straf, retfaardighed, ansvar,
trast og lindring bliver for mange mennesker meget naavagrende ved
afskeden med livet og ens naameste.

Hospice laegyger vasgt pa rammer og miljg, der har fokus pa livskvalitet.
Alle stuerne er rummelige enestuer med eget bad og toilet, og der er te-
lefon, fjernsyn, radio og musikafspiller pa hver stue. Stuerne er smukt
indrettet med enkle mabler i kirsebaatree Det giver mulighed for, at pa
tienterne selv kan medbringe mabler, tagoper, billeder eller andet betyd-
ningsfuldt hjemmefra. Hver stue har sin hel egen personlige indretning,
som er med til at tydeliggare netop den person, der bor pa den stue. Der
er ogsa mulighed for at medbringe kadedyr. Vi har haft de ferste " hos-
picehunde”, som har vaet til glasde og forngjelse for ale. De frivillige
pa hospice har deltaget i luftningen af hundene. Patienterne medbringer
ofte eget tgj, hvilket er med til at synliggere dem som personer. Vi har
et sortiment af linned og tg som et hospital, og det kan patienterne vad
ge, hvis de foretrakker dette.

Roen og freden pa Hospice er noget af det patienterne og de pargrende
saglvanligvis bemagker. De smukke fadlesarealer er med til at under-
strege en behagelig, lys og venlig atmosfaae. Der er mulighed for at
spisei en fadles spisestue bade morgen, middag og aften. Patienterne og
deres pargrende vadger selv, om de gnsker at spise sammen pa stuen
eller i spisestuen. | spisestuen kan der vaae mulighed for at made andre
indlagte og pararende, hvor snakken kan ga pa livet som sddan eller pa
den fadles situation, de befinder sig i.

Patienterne og deres pararende sadter pris pa den ro, der findes pa
stedet, men de sadter ogsa pris pa fest og glaade. Der har vaaet afholdt



Kvantitative
data vedr.
patientgruppen

fadles arrangementer Sankt Hans aften, juleaften og nytérsaften med
hjadp fra de frivillige. Der afholdes musikgudstjeneste ca. hver 14. dag,
og to gange om maneden er der sangaften med et mindre indslag i form
af hgjtlassning og efterfalgende snak. Vi arbejder pa at arrangere flere
kulturelle indslag, som retter sig mod netop patienterne pa Hospice og
deres pararende, sa huset tilstadighed ogsa pragges af liv og glasde.
Selve beliggenheden midt i byen er med til at understette livet.
Kastetve er befaadet og menneskefyldt; der sker altid noget ved
busstoppestedet. Pa den anden side af bygningen har vi Sct. Mariae
Skolen, hvor begrnenes leg i frikvarteret bekradter livet udenfor, og
kirkeklokken ved Den Katolske Kirke er til glaede for mange.

Haven omkring Hospice blev nyanlagt i det sene fordr 99. Haven og
den rummelige terrasse ved Kaféen var til stor glaade for patienterne og
de parerende i den dejlige sommer. Hvis overskuddet er der, kan det
vage dejligt for patienterne at komme en tur rundt i haven, ogsa den
evrige del af aret. - Vinden i kinderne kan vaare meget livshekradtende !

Med den hensigt fra begyndel sen at skabe og sikre sdvel kvalitet som
kontinuitet i den palliative omsorg, pleje og behandling skete ibrugtag
ningen af Hospice i to tempi med

6 enestuer i tiden 23.03. —30.09.1999
12 enestuer i tiden 01.10. — 31.12.1999

| hele perioden har der vaaet indlagt 87 patienter pa Hospice:

56 patienter er afgéet ved daden = 64,4 %
25 patienter er udskrevet = 28,7 %
7 patienter blev genindlagt og degde pa Hospice
6 patienter dade i eget hjem
12 patienter lever fortsat
6 patienter er fortsat indlagt ved drets udgang = 6,9 %

Kommentar:

Ved udskrivelse fraHospice fortadler vi patienten, at vi altid vil prioritere meget hgjt,
at patienten hurtigt kan genindlaegges, nér/hvis patienten far brug for det. Ligeledes
tager Det Palliative Team "over” og har efterfalgende den naare kontakt med patienten
og de pararende. Disse to faktorer er medvirkendetil, at patienten og de pargrende
faler tryghed og kan magte endnu en tid hjemme i egne omgivelser. — Ja, for nogle
patienter betyder det, at de kan forblivei eget hjem og afslutte deres liv der, hvis det
er det, de allerhelst vil.

De 87 patienter har vaaet indlagt fra 2 til 88 degn, sammenlagt 1804
plejedagn. Hvilket svarer til en gennemsnitlig indlasggel sestid pa 20,7
dagn og en belasgningsprocent pa 79,9 %.

Af de 87 patienter er:

52 kvinder = 59,8 %
35 mand = 40,2 %



Gennemsnitsalderen er 65 ar med en aldersspredning fra 42 ar til 85 ar
og med fglgende aldersgruppering:

40-49 ar: 8pdienter = 9,2%

50-59ar: 22patienter=  253%

60—-69 ar: 25patienter=  28,7%

70-79ar: 27 patienter=  31,0%

80-89ar: 5patienter = 5,8 %

Af de 87 patienter, der er visiteret til Hospice kommer

44 patienter fraeget hlem= 50,6 %
41 patienter frasygehus = 47,1%
2 patienter fraplgehjem= 2,3%

Kommentarer:

Borgere med en uhelbredelig sygdom, eller deres naarmeste pargrende, henvender sig
ofte pa Hospice, for at se og hgre om Hospice. For mange mennesker skaber det
tryghed at vide, at de pa et senere tidspunkt, nér tiden er inde, kan blive indlagt pa
Hospice, safremt de fér brug for det.

De 87 patienter kommer fra fglgende kommuner:

Aalborg kommune: 60 patienter ~ Hirtshals kommune: 1 patient
Aabybro kommune: 1 patient Hjarring kommune: 2 patienter
Aars kommune: 4 patienter  Hobro kommune: 1 patient
Bronderslev kommune: 3 patienter  Laesg kommune: 1 patient
Dronninglund kommune: 3 patienter  Lggster kommune: 1 patient
Fjerritslev kommune: 1 patient Sindal kommune: 2 patienter
Frederikshavn kommune: 3 patienter  Stegvring kommune: 1 patient
Hals kommune: 1 patient Arhus Amt: 2 patienter
Kommentar:

Felgende tre kommuner gnsker ikke pr. 31.12.1999 at benytte tilbuddet om Hospice til
deres borgere:
Lagstar kommune, Sejiflod kommune og Skerping kommune.

De 87 patienter er visiteret til:
47 patienter til livetsafdutning = 54,0%
35 patienter til symptomlindring = 40,2 %
4 patienter til aflastning = 46%
1 patient til rehabilitering = 12%

Den gennemsnitlige ventetid for patienter, der ansker at komme pa
Hospice, er:

1,8 dag fra henvisning fra lasge til visitering af patient
1,8 dag fravisitering af patient til indlaeggel se pa Hospice
3,6 dag fra henvisning af patient til indlasggelse pa Hospice



Kommentar:

| 1999 er de lasgelige henvisninger af patienter til indlaaggel se pa Hospice modtaget
ret kontinuerligt.

Dog har der i to perioder, ca. tre uger i juli maned, og ca. tre uger i december maned,
kun vaaret ganske f& henvisninger, hvilket naturligvis har indflydelse pa bel aagnings-
procenten.

Inden den henviste patient bliver visiteret til indlasggel se pa Hospice, aflaagger
Hospicelederen eller overleggen i Det Palliative Team altid patienten et besag, hvor
pargrende ofte er til stede. — Besgget finder sted i patientenseget hjem eller pa
sygehuset.

Besgget/visitationssamtalen tjener flere formdl, bl.a. at sikre, at patienten opfylder
kriterierne for indlasggel se pa Hospice, f.eks. at det er patienten selv, der gnsker at
komme pa Hospice, og det ikke blot er amgtefadlen eller de voksne berns gnske!

I nogletilfad de farer visitationssamtalen ikke til en indlaaygel se pa Hospice, idet
patientens tilstand kan afhjad pes via Det Palliative team, og kun hvis/nér situationen
forvaares, bliver der tale om indlagggel se.

| andretilfedde viser det sig, at patienten er sd dérlig, at patienten kan forventes at dg
inden for den allernaameste tid, timer/dagn. Det er saledes ikke etisk forsvarligt at
flytte patienten til Hospice. — Arsagen kan vaare en alt for sen henvisning af patienten
til Hospice, eller at patientenstilstand hurtigt er forvaaret.

Hospice informerer altid patientens egen lasge om patientens indlseggel se pa Hospice.
Ligeledes ndr patienten afgar ved deden eller bliver udskrevet.

Det har vazet glaedeligt at opleve, at nogle praktiserende lasger har besggt eller pr.
telefon kontakter deres patient pa Hospice, eller de via kontakt til Hospice har sendt
en hilsen il patienten.

Af de 87 patienter havde:

1 patient hoveddiagnosen, amyotrofisk lateral sklerose, ALS

86 patienter cancer som hoveddiagnose:

- 3 patienter med cancer i hoved/hals

- 23 patienter med cancer i mave/tarmkanal

17 patienter med cancer i lunge og lungehinde
- 12 patienter med cancer i brystet

- 4 patienter med cancer i bugspytkirtlen

- 8 patienter med cancer i livmoder/agygestokke
- 4 patienter med cancer i hjernen

- 1 patient med hudcancer

- 6 patienter med cancer prostata

- 4 patienter med cancer i urinveje

- 4 patienter med cancer i lever/galdeveje

De hyppigste gener og symptomer hos patienterne ved indlagygel sen:

1. smerter 6. kvame 11. opkastning

2. udtalt trasthed 7. vagyttab 12. depression

3. appetitlgshed 8. forstoppel se 13. dérlig almentilstand
4. dndedragshesvar 9. meget afkragftet 14. vaesskeansamling

5. angst 10. ademer

Naevnte gener/symptomer er opstillet i den raskkefalge de hyppigst er forekommet!

Pa Hospice er der ingen faste besggstider, de pararende kan komme
hvornar, hvor ofte og hvor laange de gnsker det, blot det altid er efter
aftale med patienten. Ligeledes er der mulighed for nagre pargrende at
bo pa Hospice under patientens indlagggel se. Denne mulighed er der
mange pararende, der benytter sig af, isaa i de sidste dagn af patientens
levetid.
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Der har sdledes vaget 87 pararende (+ én hund ) "medindlagt” pa
Hospice. Hvilket udger 412 dggn i alt.

Pa Hospice ger vi alt, hvad vi kan, for at sikre at ingen patienter er
alene ved livets afdutning — nér patienten skal de. Tilstede ved
dedslejet hos de 56 patienter, der dgde pa Hospice:

hos 30 patienter var der parerende tilstede
hos 15 patienter var der pargrende og personale tilstede
hos 9 patienter var der personale tilstede

hos 2 patienter var der ingen tilstede (patienterne dede pludseligt og
uventet)

| forbindel se med patientens dedsfald er der mulighed for en
hgjtidelighed, inden patienten forlader Hospice. Det kan vaare patienten
selv, der har givet udtryk for gnsket om en hgjtidelighed, eller det kan
vage de pargrende, der gnsker det. — Hgjtideligheden bestar i at
pargrende og medarbejdere ved KamillianerGaarden samlesi patientens
stue og synger nogle sange/salmer og laeser et skriftsted fra bibelen eller
nogle tekster/digte, som har haft betydning for patienten igennem livet.
Ofte deltager hospice-praesten eller patientens egen praest, som afslutter
hgjtideligheden med at lyse velsignelsen.

Det har vist sig, via pargrendes udtalelser, at en sddan hgjtidelighed kan
have stor betydning i bearbejdelsen af sorgen og savnet.

For personalet har det ogsa en stor betydning, at fa taget afsked med
patienten pa en god méade, - idet band knyttes og venskab opstar.

hos 33 patienter, har der vaaet en hgjtidelighed = 59 %
hos 23 patienter, har der ikke vaaet nogen hgjtidelighed = 41 %

Pa Hospice tilbydes de parerende til afdade patienter, at blive kontaktet
ca. tre uger og tre maneder efter patientens dedsfald. Dette er med
henblik pa at faet indblik i hvorledes den pargrende har det, kan magte
sin hverdag, og pa en naturlig made far bearbejdet sin sorg og sit savn.
Eller erfare om der er behov for professionel stette og vejledning.

46 pargrende har gnsket denne opfelgning fra Hospice

Kommentarer:

Det er voresindtryk, at en del pargrende maske kan have glasde af et tilbud om

" pargrendeaftner”, hvor de dels kan mgde medarbejdere fra KamillianerGaarden og
dels kan mgde andre pérgrende i samme situation.

Desvaare har vi ikke dette tilbud pa nuvaerende tidspunkt, p& grund af manglende
personal eressourcer.

Den palliative indsats pa Hospice har fokus pa de pargrende som en
malgruppe i sig selv. De pargrende tilbydes hjadp og stette, nar en af
deres neameste opholder sig pa Hospice, og tilbud om hjadp og stette
| tiden efter en af deres nage er ded.
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Hospice retter saledes sin opmaaksomhed pa hele familien, bade den
syge og de pararende. Derfor lasgger vi vaggt pa at medinddrage de
parerende ved den farste kontakt med patienten. De pargrende er ofte
med ved visitationssamtalen i en fadles samtale med den syge om et
evt. ophold pa Hospice. Vi opfordrer de parerende til at felge med den
syge ind p& Hospice ved indlaaggelsen og far i den forbindelse et
naamere kendskab til, hvad der rerer sig i de pargrende i forbindelse
med uhelbredelig sygdom i familien. De parerende har ofte brugt meget
energi pa omsorgen for den syge og pa praktiske opgaver og skal maske
Stettesi at give sig selv mulighed for at genvinde kradterne. De parg-
rende kan ogsa komme i den situation, at de pludselig far tid til at maa-
ke sig selv, magke tragheden og de svaare ting som er, nu hvor den syge
er pAHospice, og de bliver aflastet for et ansvar. Det er vigtigt at afkla-
re med de parerende, hvad de magter lige nu. Der vil ofte vaare behov
for individuelle samtaler med de parerende, hvor de bliver lyttet til og
forstaet ud fra deres praamisser. Det er ikke ualmindeligt, at den syge far
a opmaarksomheden, hvilket jo er meget forstaeligt. Men for den pare-
rende kan det betyde, at de lades alene med deres tanker og falelser.
Tanker og falelser, som de maske heller ikke deler med den syge, fordi
de ensker at skane denne.

De pargrende har stor betydning for den syge, men det er vigtigt at have
opmaarksomheden pa den pargrende som person i sig selv, en person
med selvstaandige behov. De pargrende og den syge kan have vidt for-
skellige behov, nér afskeden med livet er naat forestéende. Holdninger
til deden, afskeden og meningen i livet kan vaae vidt forskellig for de
pargrende og den syge.

Vi laegger vaegt pa de pargrende som omsorgspersoner for den syge og
som nagvagende for den syge. Det er den enkelte familie, der er i fokus,
det er dem, der skal tage afsked med hinanden. Som personale ma vi
hele tiden overveje, hvornar vi skal treade til, og hvorndr vi skal tragkke
os tilbage. Det er familiens gnsker for den sidste tid, som er afgerende
for indsatsen og ikke en professionel ekspertviden, hvor vi ved, hvad
der er bedst for familien. Men det er vigtigt, at de deltager i plejen og
omsorgen ud fra deres ressourcer og behov i forhold til det, der er
vigtigt for dem. Nogle pararende skal maske hjadpes pa vej, vises
tilrette - de ved maske ikke rigtigt, hvad de skal tille op.

De pargrende kan komme og ga pa Hospice, som de gnsker. Det er kun
den syge, der eventuelt sadter gramser for besgg. De pararende har
mulighed for at vaare pa Hospice dggnet rundt og nogle pararende bor i
kortere eller langere tid pa Hospice. De parerende kan overnatte pa
sovesofa pa stuen ller i et gesstevagel se, hvis det gnskes. Overnatning
er gratis, men der betaes for forplegning. Der er mulighed for fuld
forplejning eller de pargrende kan bestille enkelte maltider. Det er en
mulighed som mange benytter sig af, fordi det sociale omkring et maltid
er sa dybt forankret i vores kultur. Det giver de pargrende og den syge
mulighed for at byde gaester, som hjemme hos dem selv. Muligheden
for at kebe et maltid mad fungerer ogsa for de pargrende som en
aflastning fra praktiske opgaver, sa der bliver mere tid til a veae
sammen med den syge og foretage nogle af de mange garemal, der kan
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vage, nar ens naameste er syg. Der kan vaae bade barn og arbejde, der
0gsa skal passes.

Parerende kan vagei tvivl, om barn skal med pa Hospice. Det har de
pararende maske behov for at fa vendt. PA Hospice er holdningen, at
barn er meget velkomne, de er en naturlig del af familien. Der er
forskelligt legetgj barn kan lane pa Hospice, nar de er pa besgg.

Barns fantas om den syge er ofte vaare end virkeligheden, og nér de
ved selvsyn ser f.eks. den syge mormor, kan det f& betydning for det tab
de senere vil opleve og har behov for at tale om. Derfor har vi pa
Hospice focus pa, hvordan familiens bern og unge parerende klarer sig.
Der kan vaae behov for opsggende arbejde pa barnenes skole, eller de
pararende gnsker hjadp til at fa snakket med bgrnene og de unge om
situationen. Det kan vage svaat at tackle for de parerende alene, fordi
deer i tvivl om, hvad der er det bedste for deres barn og unge.

Omkring selve livsafutningen er det vigtigt, at den syge og de parer-
ende far sagt det farvel til hinanden, som de gnsker og magter. De pa-
rerende og den syge har maske aftalt, hvem der skal vagre tilstede ved
deddejet, hvilket tgj den afdade skal have pai kisten, og om der skal
vage en hgjtidelighed pa Hospice efterfalgende. Den syge har maske
ogsa specielle ensker for begravelsen. Det kan vage svaat at tale om de
ting, ikke alle er lige parate til det. Derfor er det en proces, vi som per-
sonale kan vaare med til at igangsadte under hensyntagen til den enkelte
families integritet og ansker.

Omkring selve livsafslutningen er det vigtigt at give plads til de parer-
ende, at give dem mulighed for at vaare tilstede ved dadslg et og deltage
I omsorgen ud fra deres gnsker. Vi er meget bevidste om, at det er fami-
lien, der skal tage afsked med den dgende. Vi traader som professionelle
ind og ud af situationen, parat til at hjadpe og vaae tilstede og parat til

at tragle tilbage.

Efter selve dedsfaldet er de parerende maske med til at gere den dade i
stand. De er med til at gare stuen smuk og har maske ting, som den af-
dade skal have med i graven. Der taandes levende lys pa stuen i respekt
for den dade, og de er tandt til afdade forlader Hospice. Vi lagyger vaat
pa, at der efter dedsfaldet er god tid til afskeden. Den afdede opholder
sig ofte pA Hospice i et dagn. Her er de paregrende tilstede hos afdade ud
fra eget anske og behov for at sige farvel. Der kan vaae barn og unge,
som de pargrende er i tvivl om skal se afdede. Den afklaring giver vi
som professionelle de paregrende stette i. Nar afdede forlader Hospice,
er der ofte en hgjtidelighed for patienten, hvor de parerende og ofte
ogsa personal et deltager.

| tiden efter dedsfaldet er det meget forskelligt, hvilken kontakt vi har
med de efterladte. Nogle kommer helt af sig selv ind pa Hospice, hilser
pa og snakker. Nogle har behov for tag opfalgning ved relevante fag
personer fra det samlede team. Alle efterladte tilbydes en opfalgning
per telefon efter ca. 3 uger og efter ca. 3 maneder. Samtalerne tager ud-
gangspunkt i de efterladtes behov. Aktuelt kan omdrejningspunktet for
samtalen vaae tabet og adskillelsen, den efterladtes nuvaaende situation
og dagligdag, og hvordan den naameste fremtid ser ud. Det kan ogsa
vage vigtigt at afklare, om den parerende er i en situation, der kraever
yderligere professionel hjadp. Samtidig fokuseres der pd, om den pare-
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rende har spargsmd til opholdet pa Hospice, om der er ting, de har un-
dret sig over set i bakspejlet. Disse spergsmd kan vagre vigtige at fa
besvaret, da de maske stér i vejen for at komme videre i sorgen over
tabet.

Vi er endnu ikke fardige med at afklare indsatsen i forhold til de parer-
ende generelt. Der findes tilbud til de efterladte pa de andre Hospice,
oftei form af pargrende eftermiddage eller aftener. Vi kan vagei tvivl
om hvilken indsats, de pararende har behov for under indlasggel ses-
forlagbet og i efterforlgbet. Derfor er vi ved at lave et forskningsprojekt,
som ska afklare de pararendes behov og gnsker yderligere m.h.p. at
tilrettel aagge indsatsen for de pérarende ud fra dette.

At veereder, hvor der ikke kan ger es noget

Hvordan beskriver man prasstens arbejde pa hospice? Tavshedspligten
forhindrer konkrete fortadlinger om navngivne personer. Derfor har jeg
i essay-form valgt at fortadle om nogle af de generelle problemstillin-
ger, jeg mader i min dagligdag. Der er tale om et udvalg, men udvalget
er ikke helt tilfaddigt, idet de gerne skulle tegne et billede af de vanske-
ligheder, det alvorligt syge og dgende menneske konfronteres med pa
kanten af livet. At de satil gengadd er et koncentrat af noget, vi ale
sammen kender, burde ikke komme bag pa nogen, for som vi lever,
s&dan der vi!

Livshistorie som skriftemal

| en nordjysk TV-reklame fortadler indehaveren af en kendt Aalborgen
sisk mabelforretning, at mabler giver identitet. Det skal han sdmaand
nok have ret i. Vi mennesker far identitet af den méde, vi klasder os pa,
indretter vores hjem, hvor vi sadter krydset ved folketingsvalgene, hvil-
ken bil, vi vadger osv. Men selvom et agyte tagope hjemmefra, en kear
gammel stol eller et maleri kan vaare med til kaste det skag af tryghed
og hjemlighed over den stue pa hospice, som méaske skal vaae dette
menneskes allersidste, sd er det saddent de materielle ting, der betyder
mest i denne fase af livet. Derimod betyder det noget at have en, man
kan dele sin historie med. 1kke bare sygdomshistorien, men livshisto-
rien.

Jeg har endnu til gode at blive bedt om skriftema i dens snaevre rituelle
betydning af ordet, som det at bekende sin synd for en praest, love bod
og modtage Guds tilgivelse. Men i en anden og bredere forstael se af
begrebet, som det at fortadle et andet menneske sin historie, foregar der
skriftemal hver dag pa hospicets stuer. Ved at fortadle sin historie giver
man sig nemlig til kende, og der er ikke langt fra*“at give sig til kende”
over “at vage sig selv bekendt” til “at bekende’.

Nar man fortadler sit livs historie til et andet menneske, giver man det
bevidst eller ubevidst form. Man tyder de gode eller tunge erfaringer,
livet har budt en. Det man gjorde forkert, det man laangtes efter, men
aldrig fik, skuffelserne og tabene far sprog. Det uoverskuelige og graat
sel@se bliver overskueligt og “ikke-jeg” bliver skilt fra“jeg”. | livshisto-
rien giver man sig til kende, man “bekender”, "man fremstiller sig”,
hvad der jo ganske tankevakkende netop pa latin hedder “eksisterer”.
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Ved at bekende, traede frem, bliver man sig selv.

Ordet “synd” har for mange mennesker en odigs klang af noget sort,
gammeldags og foraddet. Men grundbetydningen af det graeske ord,
som pa dansk oversadtes med “synd”, er “at ramme ved siden af malet”,
ikke at blive det, man skulle have vaget. Sa at bekende sin synd, sin-
ramt- ved-siden-af-hed, at fortadle et andet menneske om det, der var
forkert i ensliv, det der var bagden pame og polerede facade, er altsa
ensbetydende med at blive sig selv, blive oprindelig, blive det, man er.
Og det er jo netop et fadles punkt mellem psykologien og teologien, at
kun ved sandheden bliver man sig selv, bliver man oprindelig. Kun ved
at vagei sandhed, kan man vage sig selv. | den betydning er det at for-
tadle livshistorien et skriftemdl uanset at der i samtalen ikke bruges ord
som “bekendelse”, “bod” og “tilgivelse’. Det er konteksten, det er sam
menhaangen; det er det, at det er prassten, der lagyger ere til historien, der
ger situationen til skriftemdl, ikke de ydre handlinger. Der er altsd ogsa
tale om gadesorg selvom ordet “Gud” ikke direkte bliver naant.

Den bar ske virkelighed og det vilde hab

“Praesten”, og de forestillinger der knytter sig til denne person, kalder
noget helt bestemt frem i de mennesker han mader. Positivt formuleret
kan man sige, at han er bazrer af en tradition og en raskke ritualer, der
taler om hdb, neavea og fedlesskab midt i lidelsen. N&r et menneske
taler med en praest, meder han sa at sige mere end praesten selv. Derfor
far det, prassten siger og ger, ogsa en anderledes vaagt. Sagt i a ydmyg-
hed erfares den hjadp, trest eler lindring, som praesten giver den syge
eller dennes pargrende i en bestemt situation, ikke blot som noget prees-
ten personligt yder dem, men som noget der i en eller anden forstand
“rakkes’ dem af Gud. For mange mennesker udvirker prasstens tilstede-
vagelsei en eler anden forstand en oplevelse &, at ikke nok ser og hg-
rer et andet menneske mig, Gud ger det ogsd, og det har trods alt noget
mere tyngde, netop fordi lidelsen og falelsen af gudsforladthed pa ulyk-
salig vis ofte knyttes sammen i den syges bevidsthed.

Praesten skal altid vaare habets talsmand. Ikke forstaet pa den méde, at
han skal formulere hdbet. Han hverken kan eller skal sige noget om,
hvordan det fortvivliede menneskes hdb konkret ser ud. Habet lader sig
ikke forme. Tvaatimod kan man maske sige, at det af den lidende netop
opleves som om habet kommer fra den anden side af livet som en gave,
som inspiration, som indfald. Habets konkrete former er det altid over-
ladt til det enkelte menneske at formulere. Men gadesorg er tilsagnet
om, at dette hab eksisterer. Det er Sadesargerens opgave pa en realistisk
méde at sage en ve ind i fremtiden sammen med det menneske, som
ikke mener, det har nogen fremtid. Hab og optimisme er nemlig ikke det
samme. Hab er at |gbe risikoen for at blive skuffet, at turde vagre et sar-
bart menneske sammen med alle andre sarbare mennesker. Optimisme
er derimod den forhaardel se, det er den blindhed, man méa lade sig ram
me af, hvis man vil leve uden hdb. Det er derfor, der er salidt trest for
den lidende i at fa at vide, at nu skal han eller hun bare taanke positivt og
vage optimistisk. Hab og virkelighed haanger derfor sammen. Habet
fades dybt nede i den konkrete og usminkede barske virkelighed, og
kernen i det kristne budskab er, som jeg ser det, netop foreningen af en
kras realisme og et vildt hab. Det er den usminkede virkelighed, vi far
langfredag, da Jesus haanger pa korset og raber de ord, som ethvert
lidende menneske genkender fra sig selv: “Min Gud, min Gud, hvorfor
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har du forladt mig!” Og det er det vilde hab, der bliver taandt i os, da
kvinder paskemorgen kommer ud til graven og finder den tom. Kun pa
den méde kan kristendommen give mod til at tage livet og dets uom
gaangelige vilkar pa sig og samtidig bevare hdbet og kampviljen.
Paulus siger et sted, at han er Sldet ned, men aldrig sl&et ud. Bedre kan
man ikke pa kort formel udtrykke, hvad der er det centrale i den kristne
tro. Maske kan det give os mod til at vagre i virkeligheden uanset hvor
smertefuld den métte veae; vagre ved det menneskes side, som ikke
langere kan regne med, at dagen i morgen bliver bedre end dagen i dag;
vage der, hvor der ikke er noget at gare, ja selv at kunne leve med blik-
ket mod det naavagende, mod livet, som det ser ud her og nu, og med
ryggen mod det kommende, mod fremtiden i tillid til, at den ligger i
Guds levende haander.

Sorgen - kaerlighedens pris

Det er altid svaat at skulle tage afsked med livet. Det er det ogsa pa et
hospice. Vi fades alene, og vi dar alene - uanset hvor mange & vore
kagre, der de sidste timer dar ring omkring os. Den smerte hverken kan
eller skal trastes vak. Daden er jo som bekendt ikke et problem, der kan
|@ses, men en byrde, der skal baaes, og byrder har det med at blive let-
tere a bage, ndr man ikke skal vagre alene om dem, nar man ikke feler
sig alene og forladt af mennesker og Gud.

Fordi afskeden gar sa ondt, kommer vi let til at betragte sorgen og for-
tvivlielsen over at skulle sige farvel til dem, vi holder &f, til livet og til

alt det vi ikke ndede, som et problem. Men sorg er ikke sygdom. Sorg er
kaalighedens pris. Sorg er den falelse, der dukker op, ndr man ska sige
farvel til noget eller nogen, der betyder noget for en, eller noget, man
habede eller lagtes efter engang kunne komme til at betyde noget for
en. N& man sgrger, er det fordi, man har nogen eller noget at miste.
Derfor er det pd en made godt, at sorgen finder vej og bliver til vrede,
forbitrelse eller tarer. Taak at vagre ligeglad med at skulle herfra, taank
ikke at have nogen eller noget, der har betydet noget for en? Det ville da
vage en endnu sortere fortvivlel se!

Biblen ved, at det, der hjadper, ndr man har sorg, er at sgrge; det er at
dele de oplevelser, man har haft med dem, man er pavej til a miste,
med familie og venner. Og hvis ikke de magter det, si ma den profes-
sionelle tragde til.

At det er sdan, det hasnger sammen, vidste Job i Det gamle Testamente
i modsadning til hans venner, der forsagte at fa hans sorg til at ga vaek
ved at give hans lidelse en fornuftig grund, give den mening. Men som
alle srgende ved, sa er sorgen ligeglad med forklaringer og fornufts-
grunde. Sorgen over at skulle tage afsked med livet lader sig ikke traste
vak, og ndr man tamker nemere over det, er det pa en made trasterigt,
at en sidan trest ikke findes. Det er trasterigt, at livet og dem, man hold-
er af er sa dyrebare for en, at det gar ondt at miste dem. Det er tresterigt,
at man har turdet gribe sa fast i andre mennesker, at tanken om adskil-
lelsen er uudholdelig. Trasten er, at der ingen trest er, at der ikke findes
ord eller handlinger, der kan fa den sargende til at holde op med at vaae
ked af at skulle herfra. Nar man er der, nar man lader sig hvilei sorgens
stram, kan der gennem a smerten ske det forunderlige, at man kan op-
dage, at sorgen kan baare en og fare en frem til den erkendelse, at det
liv, man har haft, er al sorgen vaard. At n&r man har faet meget, har man
0gsa meget a miste!
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Det er uvar digt!

Vi mennesker har for det meste vores vaadighed i, hvad vi ger - ogsa
hvad vi ger for andre! Det er derfor det er s3 vanskeligt at komme dex-
hen, hvor man ikke kan gere noget, og hvor man maske oven i kabet
skal have hjadp til selv det alermest personlige og intime. Falelsen af
ikke selv at kunne yde noget er gdelaggende for de fleste af os: “Jeg er
ikke noget vaad!” “Jeg kan ikke bruges til noget!” “Jeg kan bare ligge
her, og det skal jeg endda ogsa have hjadp til!” “I kan ligesa godt tage
livet af mig. Giv mig en pille éller en sprgjte!” “Det ville vaare meget
lettere!”

Det ligger som en understrem i vores kultur, at vi mayde, far vi kan
nyde. Vi skal gare os fortjente til andres kaalighed og opmaarksomhed.
Nar vi ikke laangere kan det, fordi vi er blevet syge og hjadpelase, bliver
vores saadvanlige billede af os selv sat pa preve. Taak bare pa, hvad vi
spaerger den ukendte bordherre eller borddame om; “Hvad laver du?’ Vi
sperger ikke, om han synes om barn eller blomster! Denne gamle “du
er-hvad-du- ger-identitet”, skal nu forsgges erstattes eller suppleres af en
ny identitet, der mere handler om at veare end om at gare. Og det er ikke
let. Det sidder dybt i os, at ndr vi ikke kan gere noget, sa er vi heller ik-
ke noget vaard. Og der er jo desvaare rigeligt omkring os, der bekradter
denne holdning. Derfor er det heller ikke sa underligt, at mennesker, der
kommer pa hospice, let kommer til at fale det, som om de svaever i et
tomrum. Men den eneste made de kan genvinde deres vaadighed p3, er
at blive madt med vaadighed. Vaadighed er et relationelt begreb. Det er
noget, man kan f4, ndr man mader mennesker, der behandler en med
vaadighed. Nar den syge erfarer vaardighed gennem den omsorg og op-
maaksomhed, som han eller hun bliver vist, og den eventuelt knyttes
sammen med en forkyndelse af, at mennesket har en vazdighed “med
sig” i kraft af at veare skabt i Guds billede, sa kan det maske bag om
“duer-hvad-du-ger- identiteten” vinde en ny vaadighed, en ny selvre-
spekt, som er svaret pa den dybe laangsel, vi ale sammen deler: at blive
set og accepteret, som den vi er bag alle maskerne og geremalene. | den
sammenhaang er det naturligvis ogsa uundgaeligt at henvise til daben,
fordi det her mere end noget andet sted bliver tydeligt, at vi er elsket af
Gud, som dem vi er, fer vi har gjort noget, far vi praesteret noget eller
levet op til bestemte krav og normer. | evangelisk forstand begynder
gudsforholdet altid med Guds kaalighed og ikke med vores kaarlighed,
vores sggen eller stracben. Den veadighed, der bestér i at vide sig el sket,
som den man er, er ikke én, vi skal fortjene ostil, den har vi allerede!

Du er ikke alene

“Néar man er til gudstjeneste, maaker man, at man ikke er alene!” Sadan
beskrev en patient sin oplevelse af at deltage i en af de korte gudstjen
egter, vi holder p& hospice. Andelige behov kan, som jeg nu har provet
at gare rede for, vaare af sd mange slags. De spaander lige fra den ord-
|@se kontakt, en hand i rette tid, over et udtalt gnske om at fa sat ord pa,
at tale om livets mening, religiase spargsmal, det store hvorfor, give ud-
tryk for sin vrede, for angsten, skylden og daden, til et gnske om en ri-
tuel sammenhaang: nadver, gudstjeneste, salmesang og ban. | gudstjene-
sten kan det enkelte menneskes problemer |gftes ud af privatheden og
ind i det amene, det fadles rum, hvor det kan behandles og beskrivesi
et rituelt sprog. Her er vi, uanset om vi er syge eller raske, fadles om at
vage sarbare, vi er ikke alene. Her kan erfares, at Gud ikke er en bog-
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holdergud, der sorterer mennesker i egnede og ikke-egnede, men en
Gud, der er tilstede midt i lidelsens rum, at Han er med-lidende, at Han
i de lyse, gode dage falger os, men i de onde, marke dage, bagrer os.

| denne artikel vil jeg gere rede for, hvordan jeg har anvendt musik-
terapi som behandlingstilbud for uhelbredeligt syge og degende i deres
sidste livsfase. Mens det andre steder i verden (Europa, USA, Austra:
lien etc.) er et anerkendt tilbud til denne gruppe af patienter, var det
farste gang, at musikterapi kunne tilbydes pa et dansk Hospice. Dette
kunne lade sig gare takket vaae den velvilje, som farst og fremmest
Hospicelederen Knud Ole Pedersen og hospicets bestyrel se viste for
fordaget, men ikke mindst ogsa hele personalet pa KamillianerGaard-
ens Hospice og i Det Pdlliative Team.

Kort lidt om, hvem”jeg” er: Jeg leeser musikterapi pa 5. ar her i Aa-
borg. Ud fra min baggrund i den katol ske sasterorden ” Sct. Joseph
Sastrene” har jeg altid haft interesse for hospicebevasgel sen, da nogle af
vores sgstre | Kgbenhavn var med i processen omkring oprettel se af
hospicer her i Danmark tilbage i 70’erne. Pa mit studium madte jeg
tilfad digt en musikterapeut, som arbejder pa L ovisenberg-hospice i
Odlo. Dette medfarte, at interessen for arbejdet med uhelbredeligt syge
og dgende blev skabt pa ny og derfor gnskede jeg at gennemfare min
sidste praktik pa studiet pa det nyoprettede Hospice, KamillianerGaar-
den. Fra universitetes side blev der givet grent lys for, at jeg métte sege
praktikplads pa Hospicet og takket vaare ledel sen og bestyrelsen fik jeg
lov til at begynde praktikken den 9. august 1999. Praktikken skulle vare
4 méneder og endte den 10. december 1999. Som led i praktikken fik
jeg mulighed for i to uger at besgge Sir Michagl Sobell House i Oxford,
som er et af de addste hospicer i England og som har ansat savel en
musi kterapeut som en kunstterapeut.

Musikter apeutisk arbejde pa Hospicet under min praktik

Ud fra de observationer jeg har gjort i forbindelse med besaget i

England og besgget pa hospicer i sdvel Oslo som Hamburg har jeg

forsggt at finde min egen made at tilbyde en musikterapeutisk

behandling.

Dette behandlingstilbud omfatter 3 forskellige musikterapeutiske

teknikker:

1) Afspaanding og efterfalgende musiklytning ud fra udvalgt klassisk
musik (en modificeret form for Guided Imagery and Music; se
neamere beskrivelse i bilaget til denne artikel)

2) Afsyngning af sange/salmer, som har betydning for patienten og
som hjadper patienten (i form af regression) til at genopleve
forskellige faser i livet, som medfarer en mulighed for forsoning
med det uforlgste i livets sidste fase

3) Det improvisatoriske udtryk.

| de 12 patientforleb jeg har arbejdet med, har jeg hos alle faet til-
bagemelding p4, at savel patienter, pararende som hospicepersonal et
oplevede musikkens funktion i den sidste livsfase, som en aktivitet, der
forméaede at lindre symptomer og give omsorg pa det eksistentielle og
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andelige omrade samt give psykisk velvage. Langt de fleste patienter
havde glaade af musikterapien lige til dagen inden eller selve dagen,
hvor dgden indtradte. En patient udtrykte, at hun hellere ville have
musikterapi end smertestillende medicin og dermed undga medicinens
generende bivirkninger. En anden patient ville samle kradter til musik-
terapien, fordi dette gav hende et s& stort indhold og udbytte, at hun
godt ville vedge dele af den personlige plge fra

De symptomer, som patienterne i stor udstraskning led under, var ande-
nad, uro, traghed og angst i forbindelse med smerter samt psykiske
reaktioner som vrede og manglende hab. Behandlingstilbudet, som
beskrevet ovenfor, har efter mine erfaringer kunnet medvirke til
lindring af symptomerne. Patienterne oplevede i de alerfleste tilfadde
ro, af spaandthed, velvaae og fred.

| det falgende vil jeg uddybe lidt mere, hvordan jeg har brugt de
musi kterapeutiske teknikker.

1) Afspaending + efterfelgende musiklytning

| naesten alle forlgb, hvor patienterne havde andenad og dermed ofte
oplevede angst og uro, bevirkede afspaandingen, at patienten oplevede
velvaae og ro, mange gange ogsa indre fred. Den efterfelgende musik
understettede denne kropslige oplevelse og fremkaldte tit billeder eller
stemninger, som patienten oplevede som gode. Jeg har paintet tids
punkt oplevet, at patienten forblev i en tilstand af angst eller ubehag,
selvom billederne til dels kunne vaare skraanmende, smertefulde og
truende. Men helhedsoplevelsen har atid vaaet meget positiv. En
kvindelig patient udtrykte lige fra starten, at hun hellere ville have
musikterapi i stedet for beroligende medicin. Efter en af sessionerne
sagde hun: "Musikterapi er tydeligt, tydeligt bedre end medicin”.

Den valgte musik var hovedsageligt fra baroktiden eller klassisk og
romantisk musik, oftest de langsomme satser med en varighed mellem
6-18 min., alt efter hvordan den enkelte patient havde gavn og glasde af
musikken. Musikken prevede jeg at vadge ud fra den momentane
tilstand, som patienterne havde givet udtryk for. Det kunne ske, at jeg
métte revidere mit farste valg af musik til fordel for musik, der bedre
understettede patientens pagad dende tilstand. Det beted, at det nogle
gange var svaat at tilrettelagyge et forlagb eller knytte an dér, hvor vi dap
gangen fer, fordi patienten var blevet tydeligt svagere, eller ogsa var
deden indtradt.

Hos de fleste patienter, som jeg har arbejdet med ud fra afspaanding +
efterfalgende musiklytning, har jeg oplevet, at musikken skulle vaae
kortere jo neamere patienten kom livets afsutning. Jeg vil dog ikke tale
generelt om forlgbene, for dette er en erfaring, jeg kan tage med fra
denne praktik, at ethvert forlgb var anderledes, der har ikke vazret ens
forlgb, selvom jeg mange gange anvendte de samme musikstykker.

Men hver patient kunne knytte nogle andre oplevelser til, fordi de var et
andet sted i deresliv.

Afspaandingsdelen handlede om at opleve lys, der strammer gennem
kroppen efter at der var sat fokus pa vejrtraskningen. Denne del kunne
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tage mellem 15-20 min. Issx i de sidste sessioner lagde jeg mere vasgt
pavejrtrakningen eller palyset som en indhyllende skal. Hos en af
patienterne kunne jeg lave af spaandingen endnu indtil dagen inden hun
dede. Dette var dog meget individuelt og afhaangig af, om patienten
endnu var klar til det sidste eller om der indtradte en komates tilstand.

Musikterapi i form af afspaanding + efterfelgende musiklytning var
ogsa med til at hjadpe patienterne til at komme i bergring med deden,
selv om det for det gvrige personale sa ud til, at patienterne ikke ville
tale om den naze ded. Gennem oplevelsen i musikken blev der skabt
det rum, hvor patienterne falte sig trygge til at beskadtige sig med
deden og opleve fred og ro i kontakt med daden.

Et forlgb med en kvindelig patient, som modtog 6 sessioner musik-
terapi, var i begyndelsen staarkt pragget af den angst, patienten oplevede.
Issar var det angsten for at blive alene og ikke kunne opleve af spandt-
hed og ro, nar jeg ikke var der. | sessionerne arbejdede vi pa at opbygge
tillid til sig selv og til, at dét, der er vigtigt vil kommetil én, nar vi ikke
holder fast pa det. Musikken til denne patient skulle vaare mere " leven
de’ end hos andre patienter, dvs. jeg valgte ikke kun langsomme satser
(Adagio dler Largo), men mod slutningen af forlgbet valgte jeg hurtig-
ere satser (Allegro eller Vivace) med en varighed af 10-12 minutter.
Musikken hjalp patienten til at opleve velvaare og ro og til at holde fast
pa billedet af en sol. Denne sol forandrede sig gennem forlabet fra at
vage en "tegneseriesol” over en kold, hvid efterdrssol til en red-gullig
efterdrssol for til sidst at blive til en”evighedssol”. Denne oplevelse af
solen blev understettet af patientens barnebarn. Drengen pa 8 ar havde
tegnet en sol til sin farmor, sdledes at den ikke kunne "forsvinde”. | den
6. og sidste session oplevede denne patient kun fred, ro og af spaandthed,
ingen frustrationer, irritationer eller spaandinger. If@lge patientens egne
ord har musikterapien hjulpet hende til denne oplevelse af velvaae.
Denne patient dede den efterfalgende morgen. Tegningen af solen lagde
barnebarnet selv i kisten.

Min rolle som terapeut var netop at skabe et rum, hvor patienten kunne
farestil a opleve velvaae og fred. Derfor var det meget vigtigt, at jeg
selv forberedte mig pa disse sessioner ved at indstille mig pa patientens
behov og sa vidt overhovedet muligt lasgge mine egne ambitioner fuld-
steendigt til side. Det kunne dog vaare svaat af og til at bevare koncen
trationene, nér jeg lige kom fra nogle staake oplevelser med andre pati-
enter.

2) Afsyngning af sange og salmer

For en del af patienterne var afsyngning af bade sange og salmer et
vigtigt indhold i deres sidste livsfase. Teksten kunne give dem ro og
fred, oftest handlede teksten om daden, som pludselig blev meget livs-
naat i patienternes forlgb. Jeg har oplevet flere patienter, der sagde at de
ikke kunne tale sa meget, fordi de havde vejrtraskningsproblemer. Men
ndr jeg havde sunget en sang, skulle de lige fortadle mig om, hvad den
ne sang beted i deresliv, eller ogsa var de kommet i tanke om en begi-
venhed i deresliv, der skulle fortedles om. Deres lufthunger var ikke
mere det fremherskende. Sangene kunne béde fremkalde sorg, savn og
triste stemninger, men ogsa her har jeg oplevet, at patienterne ikke for-
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blev i denne stemning. Ved af syngningen og samtalen om sangenes
indhold blev sorgen og den triste stemning forvandlet til en god og
positiv oplevelse, som hjap patienten til at forsone sig med den naare
ded. Min oplevelse var her, at samtalen om daden og den naare ded
oftest beted en lettelse for patienten. Dertil hjalp det meget, at emnet
deden ikke er noget tabu pa hospice.

Min rolle som terapeut var bade at lytte og fornemme, hvilke sange/
salmer patienten gnskede og derefter skabe det rum, hvor patienten
anskede at fortadle om sangen og sit liv. Nogle gange kunne jeg maake
pamig selv, a jeg helst ville have undgaet at synge alle versene og
helst ville have sprunget de vers over, som handlede om daden. Men
her kunne jeg lagre at indstille mig pa patientens behov, og sadte mit
behov til side, og konfrontere bade patienten og mig selv med det,
patienten var kommet pa Hospice for.

3) Det improvisatoriske udtryk

Jeg har brugt det improvisatoriske udtryk hos én patient og to pargrende
(begge gange patienternes barn) For den pagaddende patient var det
improvisatoriske udtryk simpelthen en berigende udfordring, som hun
havde gnsket sig hele livet igennem. Den sidste gang, vi improviserede
sammen (to uger inden hun dade), sagde hun: " Det gar sa godt at kunne
give udtryk for sine felelser pa denne made, det letter s meget”. Som
jeg fik at vide, efter at patienten var ded, beted netop musikterapi-
sessionerne sa meget for hende, at alle andre besgg blev aflyst i den tid,
jeg var der. Der var kun en af sessionerne hjemme hos patienten, hvor
vi ikke improviserede sammen, fordi hun var for trad. Ellers var det im-
provisatoriske udtryk et af hgjdepunkterne i denne patients sidste livs-
fase. Det foretrukne instrument for denne patient var metallofonen. — |
dette forlgb oplevede jeg, at det er af stor betydning for denne patient-
gruppe, at musikterapien med udgangspunkt i det improvisatoriske ud-
tryk begynder pa et tidspunkt, hvor patienten endnu er i stand til at give
udtryk for sine behov og gnsker. —Da patienten kom i en komates til-
stand, foredog jeg de pararende, at jeg ville spille pa patientens fore-
trukne instrument, metallofonen. De pargrende, der var til stede (pati-
entens mor, svigerinde, eks-mand og bror), syntes godt om ideen, og jeg
begyndte at improvisere i samme stil, som vi havde gjort det, mens vi
improviserede sammen. Reaktionen fra de pargrende |ad enstemmigt, at
patienten kunne hare mig, at hun dappede mere af, og at hun var glad
for improvisationen. Dette skete de to sidste dage, inden patienten dede.
Den dag, patienten dade, spillede ogsa hendes datter pa metallofonen,
som hun havde gjort en gang far. Her |gftede patienten sit hoved, og der
kom et tydelig glad udtryk over patienten.

For de pargrende (patienternes barn) var det improvisatoriske udtryk en
made at komme i kontakt med deres egne falelser pa og give udtryk for
disse. Den ene session, jeg havde med en patients san pa 10 ar, viste
mig, at han lagde meget i musikken, bade af @mhed til moderen og af
ubrugt energi i den improvisation, som fik titlen ”tordenvejret”, og som
skulle ud.

Hos en patients 13-arige datter viste det sig, at hun havde nogle ambi-
valente falelser overfor dette, at skulle spille sammen med moderen.
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Men ifalge de pargrendes udsagn havde datteren vaaet meget glad for
béde at have vazret med til at spille ssmmen med moderen og spille for
moderen, den dag moderen dede.

Min rolle som terapeut var at skabe den atmosfaae, der gjorde det mu-
ligt at udtrykke sig via instrumenter. Nogle gange havde jeg pa fornrem-
melsen at jeg "dominerede” musikken, nar jeg spillede pa min bratsch.
Men da jeg spurgte patienten, sagde hun, at hun tvaatimod var meget
glad for, at jeg spillede sa kraftigt, fordi sa turde hun ogsa bruge sit in-
strument og falte det ikke sa " nggent”. Min tolkning er, at patienten
havde brug for at "leane” sig op ad mig i musikken, fordi hun havde
sveat ved at fortadle om sin situation. Gennem musikken kunne hun
opleve mere fred i sit sind og dermed blive mere afklaret over sin nagre

dad.

Sammenfattende vil jeg sige, at jeg oplever, at musikterapien pa Hospi-
cet er et vigtigt tilbud til de patienter, der ensker at give udtryk for den
folelsesmasssige side af deresliv. Ifglge patienternes og de pararendes
udsagn har musikterapi vaaet med til at give dem et indhold, som lod
dem opleve daden mere fredeligt. Jeg har oplevet, at musikterapien for
nogle patienter i en vis udstragkning kunne erstatte den medicinske, be-
roligende behandling. Hos andre har musikken fert til mindre andenaed
og dermed nedsat angst og uro.

Det er, som beskrevet i indledningen, farste gang i Danmark, at der er
tilbudt musikterapi pa et Hospice. For mig som praktikant har det vagret
spandende at vaare med til at tilbyde denne behandlingsform i menne-
skets sidste livsfase. Med baggrund i patienternes, de pargrendes og
personal ets udsagn mener jeg, at musikterapien er et tilbud til at lette
patientens sidste levetid og give patienten den omsorg pa siad og lege-
me, som patienten laanges efter for at opleve fred og ro og en afklaret-
hed i dedsgjeblikket.

Y derligere information vedrgrende musikterapi, se venligst bilag 2.

M alsaetningen for Hospicekgkkenet:

At lave mad af sd mange friske ravarer som muligt.

At fremstille indbydende og velsmagende mad, — mad nager farst,
nar det er spist og fordgjet, — for at blive spist, skal synet af maden
vakke appetitten.

At lave mad, der er skansomt tilberedt, — ved skansom tilberedning
bevares flest mulige nagingsstoffer.

At lave mad med optimal indhold af nagingsstoffer, -mad der er
sammensat, sa den indeholder de nagingsstoffer, patienten har brug
for.

At skabe muligheden for at patienterne kan fa selskab til maden,
hvis de ensker det. De fleste mennesker oplever at appetitten
fremmes i godt selskab.
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At vi som personale sadter osind i patientens madvaner/ensker og
bruger dette i vores daglige planlaggning, for derved at tilfredsstille
flest mulige patienter.

At give patienterne valgmuligheder til alle dagens maltider.

At samarbejde med de evrige faggrupper i huset, - men med patien
ten i fokus.

At arbejde for at gare det populaat at spisei caféen, og gare det til
et "andehul” for personalet.

At arbegjde for at traktementer ved mader m.m. til enhver tid
tilgodeser de gnskede behov.

At arbgjde for at skabe et optimalt samarbejde med frivillige i huset
0g husets gvrige samarbejdspartnere.

At skabe et godt miljg i kekkenet, som en del af Hospice.

Bespisning af patienter og parerende

Bespisning af patienterne er lagt tilrette pa den made, at der for
patienterne er mulighed for sterst mulig valgfrihed, og det gaader bade
for hvad patienten vil spise, og hvornar patienten vil spise.

Sygeplejepersonalet anretter morgenmaden for patienterne.
Morgenmaden anrettes individuelt til hver enkelt patient eller indtages
ved fadlesbordet i spisestuen sammen med pargrende.

Efter behov varmes allebred, laves havregrad eller der koges et a.
Andre gnsker som pludselig opstar hentesi kakkenet.

Onsdag, weekend og helligdage serveres morgenbred fra bageren.

Om formiddagen gar kekkenpersonaet deres runde i afdelingen og taler
med patienterne om dagens middag, om specielle gnsker/behov til
dagens gvrige maltider, og om der er pararende, der spiser med.
"Middagsseddel” med aftaler udfyldes for hver enkelt patient og denne
seddel falger middagsvognen til afdelingen for at sikre, at patienten far
det aftalte.

Far afdelingsrunden kontaktes sygeplejepersonal et atid angaende evt.
nye patienter samt for evt. videregivelse af information m.m.

Ved nyindlagygelse af patient indhenter kakkenlederen oplysninger i sy-
geplggournalen. Som noget nyt forsager vi i tre mdr. med et dagskost-
skema lagt i sygeplejejournalen, for pa den made at sikre, at personalet
i alle vagter er orienteret om patientens gnsker om kosten. Og for at
sikre at patienterne kan stole pa de aftaler, vi indgar ogsa overholdes.
Det er vigtigt at vagre trovaadige, — for mange patienter sparger ikke
igen, - de orker det ikke, eller gnsker ikke at vaae til besvag.

Middagsmaden serveres frakl. 12.00. Maden afhentes i kakkenet af
enten sygeplejepersonalet eller af en frivillig "Hospicevaatinde’. Ogsa
middagsmaden anrettes individuelt eller indtages ved fadlesbord i spi-
sestuen sammen med parerende.
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Den varme mad er det svageste led i bestrasbelserne pa at veae meget
fleksible, da den helst ikke skal sta for lamge. Derved forringes kvalite-
ten.

Planlasgningen af den varme mad foregar s3 meget som muligt i samar-
bejde med patienterne. Pa vores afdelingsrunde kommer vi til at kende
patienterne godt, og efterhanden som tilliden skabes, kommer de frem
med deres gnsker, der sa hurtigt som muligt bliver indarbejdet i kost-
planen. Ogsa de parerende kan medvirke il at finde frem til retter, som
kan glaede patienten.

"Hospicevaatinderne” arrangerer eftermiddagskaffe i spisestuen. Hver
dag serveres enten hjemmebagt kringle, boller, rarekage, lagkager,
roulader eller asblekager m.m.

@nsker patienterne specielle ting eller diagformer, fremstilles dette efter
behov.

Aftensmaden anrettes pa ta selv fade. Der serveres fade med forskelligt
kadpdlaag m.m., fiskeanretninger, osteanretninger, frugt og en lun ret.
Efter behov laves legerede supper til patienter, der gnsker dette. Bred
skaes farst ud lige far serveringen.

Aftensmaden anrettes individuelt til hver patient, eller indtages ved
fadlesbord i spisestuen sammen med pargrende.

Mellemmaltider fremstilles og serveres efter behov. Et mellemmaltid
kan ofte vazre et glas proteinrig drik, frugtgred, friskpresset appelsin-
saft, div. yoghurt m.m. Frisk frugt findes altid i afdelingen og kan
spises efter behov.

Forskellige drikkevarer er altid tilgaangelig for patienterne. Det er f.eks.
diverse madkeformer, frugtsaft, appelsinjuice, agblgjuice, ablecider, di-
verse sodavand, aim. @, let @, hvidtel, radvin, hvidvin, kaffe, the m.m.
Har patienterne behov for eler lyst til andre former for drikkevarer,
skaffer vi det s hurtigt, som det er praktisk muligt.

| forbindelse med helligdage serveres vin til maden og @l/snaps til f.eks.
sildeanretningen.

Natmad vil der ogsa vaare mulighed for at servere. | afdelingens fryser
findes altid klar suppe med boller, is, desserter m.m. Og i kaleskabet
findes der altid ost, sd en lille anretning hurtig kan arrangeres.

Parerende har mulighed for at spise med ved alle matider. Ofte er det
svaat for de pararende at bestille mad inden for tilfredsstillende tids-
frister, men vi har efterhanden oparbejdet en vis erfaring i at lave mad
nok, sa det ikke er noget problem, hvis en ekstra pargrende har lyst til at
Spise med.



Frivillige hjeelpere
ved Kamillianer-
Gaardens Hospice
v/Inger Persson
Koordinator

24

Pa KamillianerGaardens Hospice, har der siden ibrugtagningen i marts
maned 1999 vaget frivillige, deresindsats er et godt supplement til det
professionelle personal es funktionsomrade.

Alle frivillige hjad pere har gennemgaet et introduktionskursus. Pa dette
kursus, far den frivillige kendskab til filosofien bag det arbejde, der ud-
fares pa KamillianerGaardens Hospice. Ligeledes gennemgas de ar-
bejdsopgaver, der varetages af frivillige i Hospice og Kaféen.

Der lasgges i introduktionsprogrammet vaggt pa undervisning i etik og
tavshedspligt, ligesom alle frivillige underskriver en tavshedserklaaing.
Der er d.d. ca 35 frivillige hjadperei alt. Ingen frivillige udferer pro-
fessionelt arbejde.

Til a koordinere de funktioner, der varetages af frivillige, er der valgt
en ulgnnet koordinator, der i fadlesskab med Hospiceleder Knud Ole
Pedersen, har udarbejdet en funktionsbeskrivelse, der beskriver koor-
dinatorens ansvar og funktionsomréde i Hospice. Der laggges her vaagt
pa samarbejdet med personalet pa Hospice, samt med den koordinator,
der varetager Kafé Kamillus. Ligeledes har koordinatoren direkte refe-
rencetil Hospicelederen. Koordinator underviser, superviserer og har
opfalgningssamtaler med de frivillige, der er inden for koordinatorens
omrade.

De funktioner, der varetages af frivillige i Hospice er funktioner, som
det vil vaae meget vanskeligt for det ansatte personale, at afsetid til.
To frivillige passer alle granne planter og blomster, der jo er med til at
skabe et godt miljg pa Hospice.

| forbindelse med middags- og aftensmaltidet, har de frivillige hjadpere
en "vaatindefunktion”. De sarger for en hyggelig borddagkning, blom:
ster, lys, musik, samt servering af maltiderne, sdledes at patienter og pa
rarende befinder sig godt.

En anden funktion, der varetages af frivillige, kalder vi " besggsven”.
Hvis en patient har et lille netvaak, kan en besggsven vaae en mulig-
hed. Det kan vaare indkgb, der skal foretages, hgjtlaesning, ga tur sam-
men i haven, eller maske blot én a sludre med, hare musik sammen
eller holde i hand.

Det er koordinators opgave i samarbejde med patientens kontaktsyge-
plejerske, at finde frem til den rette frivillige, der kan veare til glaade for
patienten.

| januar maned 2000 vil der blive afholdt tre introduktionskurser for nye
frivillige, syv pa hvert kursus. Det er vort hdb, at vi pa den méade vil op-
nd en starre ensartethed og kontinuitet i den hjadp, de frivillige kan yde,
hvilket har vaaet et stort gnske fra personalet. (oplysninger indhentet
fra spergeskema).

Vi har pa mange omréder vagret pionerer indenfor samarbejdet med de
frivillige, i det & der er gaet. Vi haber, at vi i de fagende ar kan fort-
sadte den gode udvikling og indfri de gensidige ideer og forventninger,
der er til de frivilliges indsats og samarbejde pa KamillianerGaardens
Hospice.



Formidling vedr.
den palliative ind-
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Allerede far, men i stigende grad siden, KamillianerGaarden dbnede i
marts maned 1999 har der vaaet en utrolig, ja neamest umadtelig inter-
esse fraale sider for information om den lindrende omsorg, pleje og
behandling, der i Centeret ydes til uhelbredeligt syge og dgende med-
mennesker og deres pargrende.

Dagligt modtager vi skriftlige eller telefoniske henvendel ser, hvor
forskellige enkeltpersoner og grupper udbeder sig materiale om
Hospice, samt har gnsker om information og undervisning.
Falgende oversigt giver en fornemmelse af naavnte behov:

01.10. + 22.10. + 05.11. 1998. */
"N& livet gar mod dutningen”
Ca. 40 deltagere ved Folkeuniversitetet i Aalborg

21.10.1998. */
"Et nyt hospice i Nordjylland”
Ca. 25 deltagere ved sognemgde i Tornby- og Vidstrup Kommune

17.11.1998.
"Det nye Hospice i Nordjylland”
Ca. 25 socialradgivere ved Aalborg Sygehus

08.01.1999.
"Livshjadp frem for dedshjadp, KamillianerGaardens Hospice”
Ca. 75 deltagere i Skalborg Kirkecenter

14.01.1999.
"Omsorg ved livets afslutning, om hospice og hospicetanken”
Ca. 120 deltagere i Kirkehgjskolen i Svenstrup

20.01.1999.
"Den palliative indsats i Nordjyllands Amt” */
18 ledere for addreomradet i kommunerne i Nordjyllands Amt

11.02.1999.
”Om hospiceplege’
Ca. 35 deltagere. " AHdreeftermiddag” i Vor Frue Kirke, Aalborg

04.03.1999.
"KamillianerGaarden, Center for Lindrende Behandling”
8 ledere ved Danske Diakonhjem, Nordkredsen

04.03.1999. */
”KamillianerGaarden, Center for Lindrende Behandling”
Ca 50 ledere i AHdre- & Handicapforvaltningen i Aalborg Kommune

11.03.1999. */
"Palliation — omsorg for og pleje af dendgende”
Ca. 25 praktiserende lagger , Store Restrup Herregaard
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16.03.1999. */

"Palliation i Nordjyllands Amt”

Ca. 30 praktiserende lasger, sygehusagger og sygeplejersker
Mallehuset, Frederikshavn

09.04.1999.
Besgag og orientering pa Hospice
8 ledere og terapeuter fra Pandrup Kommune

14.04.1999
Besgg og foredrag pa Hospice
25 deltagere fra AHdre Sagen i Nordjyllands Amt

19.04.1999.
Besgg og orientering pa Hospice
9 ledere ved Danske Diakonhjem, @stkredsen

20.04.1999. */

"Den palliative indsats i Nordjyllands Amt”

97 deltagere fra svel primaa- som sekundaar sundhedstjeneste
Kontaktudvalget ved Hobro Sygehus

21.04.1999. */
"Pleje og omsorg af den terminalt syge patient”

Ca. 100 deltagere fra sdvel primaa- som sekundag sundhedstjeneste

Kontaktudvalget ved Aalborg Sygehus

05.05.1999.
Besag og foredrag pa Hospice
25 sygeplejersker fra Ars Kommune

11.05.1999
”Om hospice og palliativ pleje’
Ca. 80 deltagere, Hasseris Bibliotek

18.05.1999.
Besgg og foredrag pa Hospice
20 kursister fra Handel sskolens Kursuscenter, Hjarring

18.05.1999. */
Besgg og foredrag pa Hospice
25 ledere og sygeplegjersker fra Hirtshals- og Sindal Kommune

19.05.1999.
Besgg og foredrag pa Hospice
20 deltagere fra A dre Sagen i Nordjyllands Amt

26.05.1999.
Besag og foredrag pa Hospice
32 ledere og sygepleersker fra Sedoy Kommune
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02.06.1999.
Besgg og foredrag pa Hospice
50 sygeplgersker fra Hjarring Kommune

07.06.1999.
Besgg og orientering pa Hospice
10 sygepleg estuderende fra Sygeplgeskolen i Aalborg

08.06.1999.
Besag og orientering pa Hospice
4 medlemmer af socialudvalget, Nibe Kommune

09.06.1999. */
Besgg og foredrag pa Hospice
43 sociaradgivere fra Aalborg Kommune

16.06.1999. */

"Det Palliative Team & Hospice’

Ca. 60 deltagere fra primaa- og sekundaa sundhedstjeneste
Kontaktudvalget ved Farsg Sygehus

21.06.1999.
Besag og foredrag pa Hospice
20 elever og lazere fra Skolen | Hammer Bakker

12.08.1999.
Besgg og foredrag pa Hospice
16 kursister fra Handel sskolens Kursuscenter, Hjarring

16.08.1999.
Besgg og foredrag pa Hospice
Ca. 35 deltagere fra Rotary, Hjerring

19.08.1999. */
Besgg og foredrag pa Hospice
27 sygeplgersker fra Aalborg Kommune

25.08.1999.
Besag og foredrag pa Hospice
27 ledere og lagrere ved Sygeplgeskolen i Aaborg

27.08.1999.
Besgg og orientering pa Hospice
12 deltagere fra Al drerddet ved @stervra Plejehjem

08.09.1999.
Besgg og foredrag pa Hospice
48 medlemmer af seniorklubben i Dansk Sygeplejerad

08.09.1999.
Besgg og foredrag pa Hospice
16 medlemmer af Rotaract, Aalborg
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08.09.1999. */
Besgg og foredrag pa Hospice
33 sygeplegjersker fra Legster Kommune og Hobro Kommune

09.09.1999.
Besgg og orientering pa Hospice
14 |edere og medarbejdere fra fabrikken Aaykke, Aalborg

13.09.1999.
”Om at vaare pa Hospice, - hvad vasgtes i omsorgen og plejen”
Ca. 60 studerende og lazrere ved Sygeplejeskolen i Thisted

13.09.1999.
Besgg og foredrag pa Hospice
Ca. 25 deltagere fra Venstres Vadgerforening, Aalborg

13.09.1999
”Om arbejdet pa Hospice og i Det Palliative Team”
Ca. 50 deltagere, Dronninglund Sygehus

15.09.1999. */

"Palliativ indsats’

Ca. 250 studerende, laarere og sygeplejersker deltog i temadag
paVendsyssel Sygeplejeskole

22.09.1999.
Besgg og foredrag pa Hospice
30 deltagere fra Danmarks K ordegneforening, Nordjysk Kreds

23.09.1999.
" KamillianerGaarden, Center for Lindrende Behandling”
Ca. 60 deltagere fra AHdre Sagen, Frederikshavn

27.09.1999. */
Besgg og foredrag pa Hospice
27 deltagere fra Hammer Y s Men’s Club

28.09.1999.
"Den palliative indsats i Nordjyllands Amt”
16 kursister og laaere ved AOF-Daghgjskole, Frederikshavn

29.09.1999.
Besgg og orientering pa Hospice
4 sygeplejersker fra Frederikshavn Kommune

29.09.1999. */
"Pleje og omsorg af den terminalt syge patient”

Ca. 100 deltagere fra sdvel primaa- som sekundaa sundhedstjeneste

Kontaktudvalget ved Aalborg Sygehus
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06.10.1999.

"Den palliative indsats i Nordjyllands Amt”

38 deltagere, der arbgjder med forebyggende hjemmebesgg
Kommuneforeningen i Nordjyllands Amt

06.10.1999.
Besgg og foredrag pa Hospice
Ca. 50 medlemmer af Gigtforeningen, Frederikshavn

13.10.1999.

" Center for Lindrende Behandling, -Hospice’

20 sygeplegersker, lasger og psykolog ved onkologisk afd .
Aalborg Sygehus

14.10.1999.
"Livshjadp frem for dedshjadp, KamillianerGaardens Hospice”
Ca. 80 deltagere ved Hans Egedes Kirke

14.10.1999
”Om Hospice og hospiceplge”
Ca. 30 deltagere. Aarestrup Prasstegard

26.10.1999.
"Den palliative indsats i Nordjyllands Amt”
30 medlemmer af FOA, Frederikshavn

27.10.1999.
" KamillianerGaardens Hospice”
35 deltagerei Praestegarden, Tars

09.11.1999.

"Den palliative indsats i Nordjyllands Amt”

35 sygeplgjersker og socia- og sundhedsassistenter
Frederikshavn kommune

09.11.1999
”Om Hospice og hospiceplge”
Ca. 35 deltagere. Vejgard Sognegard

16.11.1999.
"KamillianerGaarden, Center for Lindrende Behandling”
35 deltagere i praesteboligen, Valgmenighedeni Vra

16.11.1999.
"Livshjadp frem for daedshjadp, KamillianerGaardens Hospice”
35 deltagere ved Vesterkaas Kirke, Aalborg

18.11.1999.
”KamillianerGaarden, Center for Lindrende Behandling”
Ca. 100 deltagere fra Adre Sagen, Hjarring
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22.11.1999. */

"Den palliative indsats i Nordjyllands Amt”

Ca. 100 deltagere fra sdvel primaa- som sekundaa sundhedstjeneste
Kontaktudvalget ved Hjarring/Brenderslev Sygehus

23.11.1999.
"KamillianerGaarden, Center for Lindrende Behandling”
35 deltagere fraY s Men’s Club, Nibe

*| én dler flere fra Det Palliative Team har medvirket

19.03.1999.
Ca.100 mennesker deltog i indvielsen af KamillianerGaarden

20.03.1999.
Ca.50 mennesker deltog i dbent hus arrangement for saarligt indbudte

20.03. + 21.03.1999.
Ca.1800 mennesker deltog i abent hus arrangement

20.04.1999. */
10 lagger, sygepleersker og terapeuter fra Palliative Team/Hospice
projektet i Arhus

17.06.1999. */
18 lager og sygeplgersker fra Sahlgrenska Universitetssukhus i
Goteborg

18.08.1999.
2 personer, der er involveret i et hospice-projekt i Sydvestjylland

20.08.1999.
7 personer, der er involveret i et hospice-projekt i Senderjylland

15.10.1999.
12 personer, der er involveret i et hospice-projekt i Sydvestjylland

*| Flere fra Det Pdliative Team har medvirket

16.+17. 01.1999
"Kursus for frivillige til KamillianerGaardens Hospice og Kafé
Kamillus’

27.02. + 28.02.1999
"Kursus for frivillige til KamillianerGaardens Hospice og Kafé
Kamillus’



18.05.1999.
|0 elever, der arbgjder med et for KamillianerGaarden relevant projekt,
fra Skolen i Hammer Bakker

25.05.1999.
5 elever, der arbejder med et for KamillianerGaarden relevant projekt,
fra Skolen i Hammer Bakker

28.06.1999.
4 elever, der arbejder med et for KamillianerGaarden relevant projekt,

fra Skolen i Hammer Bakker

21.09.1999.
3 elever, der arbejder med et for KamillianerGaarden relevant projekt,
fra Skolen i Hammer Bakker

27.09.1999.

"Den palliative indsats’

Kursus for 24 lagger og sygepleersker

Sundhedsomradets K ursus- og Udviklingscenter, Aalborg

08.10.1999.
En sygeplg estuderende, der arbejder med sin afsluttende
eksamensopgave, fra Vendsyssel Sygepleeskole

22.10.1999.
5 sygeplgjestuderende, der arbejder med et for KamillianerGaarden
relevant projekt, fra Vendsyssel Sygeplejeskole

03.11.1999.
9 elever, der arbgider med et for KamillianerGaarden relevant projekt,
fra Skolen i Hammer Bakker

30.11.1999.
4 elever, der arbeder med et for KamillianerGaarden relevant projekt,
fraSocial- og sundhedsskolen i Odense

01.12.1999.
5 sygepleg estuderende, der arbejder med en eksamensopgave,
fra Sygeplgjeskolen i Thisted

Kompetence- og K ompetenceudvikling og fagudvikling er ted sammenvaevede, og begge
fagudvikling omrader er en naglefaktor i udviklingen af den palliative indsats.
K ompetenceudvikling er relateret til den udvikling, der satses pai for-
hold til det enkelte personalemedlem, for at den enkelte udvikler sin
egen faglige og personlige kompetence indenfor den palliative indsats.
En kompetence som udtrykkes i det konkrete arbejde med patienter og
pararende.
Fagudvikling er relateret til at udvikle og understette det faglige indhold
i detilbud, som patienter og pararende pa hospice tilbydes.

31
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Det personale, som er ansat, har en bred viden og erfaring pa ekspert-
niveau indenfor forskellige kliniske felter. Opgaven i 1999 har veget at
implementere denne viden og disse erfaringer i indsatsen pa hospice, og
starte en udviklingsproces, som gaer personalet til eksperter indenfor den
palliative indsats

Sygepl egjepersonalet ved hospice blev ansat 1. februar 1999. Som omtalt
andetsteds blev der afholdt et 4 ugers introduktionskursus, som tog sigte
pa savel kompetenceudvikling i relation til den enkelte nyansatte med
focus pa den palliative indsats, men ogsa med sigte pa at skabe et funda-
ment for indholdet af den palliative omsorg, pleje og behandling pa hos-
pice.

| det falgende beskrives de tiltag, vi har ivaaksat i 1999 for at bygge
videre pa det fundament, der blev skabt pa introduktionskurset i februar
1999 indenfor de to omréader:

Kompetenceudvikling og fagudvikling.

Vi har vaget inspireret af den norske Sygepleekonsulent Aud Sidsel
Digerness, som omtaler tre niveauer for udvikling: et basisniveau — et
videreudviklingsniveau — et avanceret niveau.

Vi har taget fat pabasisniveauet.

Kompetenceudvikling.
| april maned blev der nedsat en uddannel sesgruppe , som fik ansvaret
for at planlaggge intern undervisning. Den interne undervisning afholdes
den tredje torsdag i hver maned og er sa vidt mulig baseret pa sammen
haengerde temaer. Flg. undervisningstemaer er afholdt i 1999:
Mdl for sarpleje med focus pa lindring som mal.
Omesorgsfilosofi som redskab til evaluering af plejeforlagb
Symptomlindring af kvalme og opkastning.
Symptomlindring af angst og depression fra en psykologisk synsvin
kel.
Temamgde om indsatsen for de efterladte pargrende.
Symptomlindring af traghed.

Et andet vigtigt omrade har veaet at gge personaets muligheder for at
holde sig fagligt ajour med viden indenfor den palliative indsats. Der er
derfor opbygget et bibliotek p& hospice, som rummer:

en bogsamling ( indeholder nu 101 titler )

en artikelsamling

en tidsskriftsamling.
Hensigten er, at der pa hospice findes tilgaangeligt litteratur om den
palliative indsats. Der indkabes Igbende litteratur, sa den nyeste viden er
tilgaangelig. Bagerne kan lanes af ale interesserede, og biblioteket har
oplevet en meget stor interesse for at [ane. Der er konstant rigtig mange
bager i udlan.
To sygeplgersker er ansvarlige for biblioteket. De to har sat litteratur-
samlingen i system. De har lavet en oversigt over samtlige beger og
artikler bade ud fraforfattere og emner. Alt er registreret pa computer,
og der findes skriftlige oversigter over sdvel bager som artikler pa bib-
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lioteket. De har desuden lavet udlansprocedure og foretager |gbende
registrering af nye titler.
Hospice abonnerer selv pa to tidsskrifter:

Klinisk Sygepleje og

Omsorg — Nordisk Tidsskrift for Paliativ Medicin.

Kompetenceudvikling er ikke noget, der sker via kursus- og undervis-
ningstilbud alene. Vi forsgger at integrere den, som en del af hverdagen,
med udgangspunkt i konkrete patientsituationer.

Kompetenceudvikling er et af elementerne i de interne konferencer. |
1999 har vi tilstradot at afholde en sygeplejekonference daglig pa Hos
pice. Her har denenkelte sygeplgjerske mulighed for, at tage emner og
problemer op relateret til konkrete situationer. En gang hver uge er der
blevet afholdt en tvaafaglig konference med Det Palliative Team, hvor
aktuelle problemstillinger i relation til konkrete patienter eller pararen
de er blevet diskuteret udfra en bred tvaafaglig vinkel.

Kompetenceudvikling er derudover foregaet |abende ved diskussion
med kolleger, nér behov opstod og ved at opsgge relevante tvaafaglige
samarbejdspartnere, som métte have en vinkel eller et bud pa det aktu-
elle problem. Her har psykologen og praesten vagret til stor inspiration !
Ferst mod slutningen af aret har der vaaret ressourcer til at diskutere
rammer for egentlig planlagte vejlednings- og supervisionsforlgb m.h.p.
opstart i ar 2000.

Der er ogsai 1999 udarbejdet introduktionsprogrammer for nyansatte
sygeplgersker, da staben jo blev udvidet i september 1999, da 2. etage
skulle tages i brug.

Vi har ved arsskiftet et fast afl@serkorps pa 10 sygeplejersker. Vi har
desuden brugt en del ressourcer pa at uddanne disse aflasere. De har dle
gennemgaet et introduktionsforlgb med en teoretisk indfering i den pal-
liative indsats samt introduktion og traening i det daglige arbejde sam
men med en sygeplgerske fra hospice.

Fagudvikling.
Som ny organisation har der vaaret nok at tage fat paindenfor omradet
fagudvikling, og der er lang ve igen. De omrader, der er prioriteret i
1999 er flg.:
- Fasygeplejekonferencernetil at fungere
Tjenestetidsplanlaggning og kontinuitet i plejen.
Fa opbygget et " kontaktsygeplejerskesystem” omkring den enkelte
patient og parerende sa antallet af personal ekontakter minimeres til
sa fa personer som mulig.
Afholdelse af personalemader sat i system.
Fokus pa samarbejde med de frivillige pa hospice. Hvordan vi bedst
kan bruge de frivillige og til hvilke opgaver.
Pabegyndt at beskrive ma og indhold i opfelgningssamtaler med
efterladte pargrende.
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Sygeplejedokumentationssystemet var udviklet af Knud Ole Pedersen
inden opstarten pa hospice. Der har vaget sma justeringer underves,
men det er et omrade, der skal arbejdes videre med i & 2000.

Sei gvrigt afsnittet vedr. udarbejdelse af skriftligt materiale vedr.
Hospice.

09.08.-10.12.1999.
Stud. mag. i musikterapi Marianne Bode, cg., Aalborg Universitet

01.10.-30.11.1999.
Palliationssygeple erske Ingrid Sagrensen, Brovst Sygehus

01.09.1998.
Studiebesag ved onkologisk omrade, Aalborg Sygehus
Knud Ole Pedersen, Hospiceleder

09.09.1998.
Studiebesgg ved Sct. Maria Hospice, Vele
Knud Ole Pedersen, Hospiceleder

18.11.1998.
Studiebesag ved Paliativ Medicinsk Afdeling, Bispebjerg Hospital
Knud Ole Pedersen, Hospiceleder

19.11.1998.
Studiebesgg ved Diakonissestiftel sens Hospice, Frederiksberg
Knud Ole Pedersen, Hospiceleder

20.11.1998.
Studiebesag ved Sct. Luckas Stiftelsens Hospice, Hellerup
Knud Ole Pedersen, Hospiceleder

21.11.1998.
Forskning og etik i den palliative indsats, Rigshospitalet, Kagbenhavn
Knud Ole Pedersen, Hospiceleder

01.02. — 26.02.1999.

Introduktionskursus vedr. den palliative omsorg, pleje og behandling,
KamillianerGaarden, Aalborg

12 Sygeplejersker

to Socia- og sundhedsassistenter

en Sekretagr

13.09. — 15.09.1999 + 14.10. — 15.10.1999.

Tveaafaglig arbejdsmiljguddannel se for sikkerhedsreprassentanter og
arbejdsledere, Aalborg

Birthe Pedersen, Sygeplgerske, Sikkerhedsreprassentant
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14.09.1999.

Kost til patienter med cancer, Scandic Hotel, Aalborg
Mary K. Larsen, @konoma

Anita Sgbygge, Kgkkenassistent

23.09 - 25.09.1999.

7. Nordiske konference i psykosocia onkologi, Falconercentret,
Kgbenhavn

Jonna Melgaard, Sygeplejerske

Inge- Lise Churchill, Sygeplejerske

Ole Raakjaar, Praest

28.09.1999.

Diabeteskost- nye retningslinier, @konomaforeningen, Aalborg
Mary K. Larsen, @konoma

Anita Sgbygge, K gkkenassistent

01.10. — 03.10.1999.

Samarbejde med familien og det uhelbredeligt syge menneske — et
familie terapeutisk samarbejde, Hotel Gudenden, Tarring.

Karen Marie Dalgaard, Afdelingssygeplejerske

04.10. + 05.10.1999.
Arskonference for tillidsreprassentanter, Hotel Hvide Hus, Aalborg
Birgit Bundgaard, Sygeplejerske, Tillidsrepraesentant

06.11.1999.

Sjadesorg, Aalborg universitet

Annette Petersen, Sygeplejerske

Grethe Andreasen, Sygeplejerske

Karen Marie Dalgaard, Afdelingssygeplejerske

09.11.1999.
Hvad skal vi kunnei fremtidens kakken, Liselund, V odskov
Mary K. Larsen, @konoma

20.11.1999.

Arskonference, Foreningen for Palliativ Indsats, Rigshospitalet,
K gbenhavn

Inge- Lise Churchill, Sygeplejerske

Lisbeth Arbal, Sygeplejerske

Knud Ole Pedersen, Hospiceleder

29.11. + 30.11. + 01.12.1999.

Omsorg for mennesker i krise, Sundhedsforvaltningens Kursusafdeling,
Aalborg

Irene Hassing, Rengeringsassi stent
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Folderen: ” Information om ophold pa Hospice”
Folderen: " Vejledning til par erende ved dedsfald”

Folderen: "Hospice — en orientering til patienter og par grende”
(under udarbejdelse)

Organi sationshandbog (under udarbejdel se)

Uddannel sesprogram vedr. praktikophold for
palliationssygeplejersker pa Hospice

Introduktionsprogram for nyansatte medarbejdere ved Hospice
Dokument vedr. KamillianerGaarden Hospicefunktion April 1999.

Introduktionsmappe til patientstuerne indeholdene relevant skriftlig
information for patienter og pargrende

Kvalitetsudvikling af den palliative indsats pa Hospice, med
fokus pa de par grendes for ventninger, behov og krav til

kvaliteten og oplevelse af kvaliteten.”
Pabegyndt i 1999.

"Hvordan sikrer vi kvalitet og kontinuitet i den palliative
indsats hos patienter, nar de indlasgges pa Hospice fra og evt.

igen udskrivestil Det Palliative Team.”
Pabegyndt i 1999 i samarbejde med Det Palliative Team.

Kompetenceudvikling

- a etablere en reflektions- og supervisionsgruppe for sygeplejer-
sker og social- og sundhedsassistenter vedr. andelige og eksi-
stentielle spargsma og problemer v/Ole Raakjaa, prasst

- at tilbyde sygeplejefaglig vejledning til en gruppe pa 6-7
sygeplejersker og socia- og sundhedsassistenter v/Bente Mdller,
sygeplgefagligvejleder

- at tilbyde laangerevarende efteruddannel se for sygeplejersker i
palliativ omsorg og pleje

- at indf@gre medarbejderudviklingssamtaler



Tilkendegivelser
fra patienter
og pargrende

37

Klinisk uddannelse

- at etablere en klinisk uddannelse ved Hospice for sygeplejestu-
derende fra sygeplejeskolen i Aaborg og Vendsyssel sygeplee-
skole, med opstart pr. 01.09.2000.

Herunder udarbejdelse af uddannel sesprogrammer samt
uddannelse af praktikvejledere

Kvalitetsudvikling
- Udvikling af tilbud til parerende og efterladte parerende
Organisationsudvikling

- Fortsadte arbejdet med udarbejdelse af organi sationshandbogen
Herunder specielt personalepalitik, anpolitik samt visioner/
strategier/ handleplaner.

Det er en meget stor glasde, men ogsa en stor tilfredsstillelse, for perso-
nalet, at mange patienter og pargrende giver udtryk for, hvad Kamil-
lianerGaarden, Center for Lindrende Behandling, har betydet for dem.
Dels under patientens indlasggel se, men ogsa den efterfalgende tid, hvor
patienten er blevet udskrevet, eller patienten er afgaet ved daden, og de
pararende er ladt tilbage.

Flere gange om ugen modtager vi sma tilkendegivelser i form af blom:
ster, chokolade, et lille kort eller et laangere brev. — Er der kritiske til-
kendegivelser, er vi naturligvis ogsa meget lydher over for disse, med
henblik pa at farettet op pa eller forbedret forholdene.

En af de allersidste dage i december méned modtog vi en hilsen fraen
familie, som netop havde oplevet en tid pa Hospice sammen med deres
kaare, som afduttede sit liv pa Hospice.

Vi gnsker, med tilladelse fra de pargrende , at lade denne hilsen vagre
vores afslutning p&” Arsberetningen 1999”.

- Sevenligst bilag 3



Bilag 1.

WHO'sdefinition pa Palliativ Care:

"Palliative care is the active, total care of patients at a time when their disease is no longer
responsive to curative treatment and when control of pain, or other symptoms, and psychological,
social and spiritual problems is paramount. The goal of palliative care is the highest possible
equality of life for the patient and family. Palliative care affirmslife and regards dying as a
normal process. Palliative care emphasizes relief from pain and other distressing symptoms,
integrates the physical, psychological and spiritual aspects of patient care, offers a support
system to help the patient live as actively as possible until death and a support system to help the
family cope during the patient’s illness and in bereavement” (WHO, 1990)

Palliativ indsats er udledt af det engelske udtryk Palliativ Care og henviser til en helheds-
opfattelse af omsorg, pleje og behandling for uhelbredeligt syge og deres pararende.

Den palliative indsats omfatter saledes palliativ omsorg, pleje og behandling og er den aktive,
totale indsats for patienter i en fase af sygdommen, hvor de kurative (helbredende) behandlings-
tilbud er opbrugte, og hvor smerte— og symptomkontrol, samt kontrol af psykologiske, sociale
og andelige (eksistentielle) problemer er mest essentielle for patienten. Mdlet er starst mulig
livskvalitet for patienten og dennes familie:

- bekradter livet og betragter deden som en naturlig proces.

- hverken fremskynder eller udssdter deden.

- lindrer smerte og andre symptomer

- integrerer omsorgens psykologiske, sociae og eksistentielle/andelige aspekter.

- tilbyder stettefunktioner for at hjedpe patienten til at leve sa aktivt som muligt indtil deden.
- tilbyder stettefunktion til familien under patientens sygdom og i sorgen over tabet.



Bilag 2.

Przesentation af faget musikterapi og musikterapiuddannelsen
v/stud.mag. i musikterapi Marianne Bode

Kort historisk tilbageblik

Hvis vi vil g4 helt tilbage til tiden for Kristi fedsel, kan vi finde en dokumentation af musikterapi
allerede i det Gamle Testamente. Her er det David, der bliver bedt om at spille p4 sin harpe for
Saul, ndr denne var i darligt humer. Nér David havde spillet for ham, forsvandt den onde nd og
Saul fik det bedre. (1.Sam. 16,14-23) Det ma siges at vaere den forste musikterapi, som vi kan lese
os til, at den har eksisteret og som havde en helende effekt.

Som fag blev musikterapi forst kendt mange, mange ar senere. Fra 1800-tallet har vi nogle
dokumentationer fra USA, hvor musikken blev brugt i klinisk praksis og til behandling af mentalt
syge. Ligeledes fandtes der i Finland steder, hvor musik blev brugt p4 hospitaler. I begyndelsen af
dette drhundrede blev musik anvendt som arbejdsterapi pa de store fabrikker.

1 1950erne var der bdde i USA, England og Ostrig steder, hvor musikterapi udvikledes. 1 1970
indferte Helen Bonny, som var i kontakt med patienter der fik LSD, den idé at anvende musik i de
“mellemrum”, hvor patienten stod under pévirkning af LSD og hvor der godt kunne opstd uro,
tomrum etc. Helen Bonny prevede at spille musik, mens patienten stod under LSD-chokket.
Patienterne gav til kende, at dette hjalp dem til at opleve dette tidsrum som en god og frugtbar tid.
Denne idé videreforte Helen Bonny og fandt ud af, at forskellige stykker klassisk musik kunne
bevirke, at klienten, efter en afspandende induktion, kommer i en let @ndret bevidsthedstilstand.
Dette blev opnéet uden kemiske stoffer, men kun ved klientens eget enske om at lade sig guide
frem til det. Derefter foretages sa en indre rejse i folgeskab med terapeuten, hvor klienten samtaler
med terapeuten til det musikprogram, der spilles. Denne metode kaldes GIM - Guided Imagery and
Music. P4 dansk vil vi sige Gim. I Danmark har vi enkelte GIM-terapeuter, bl.a. i Roskilde. I mit
arbejde med uhelbredeligt syge har jeg provet at modificere denne metode ved at musikken er
kortere end et helt GIM-program og at patienten ikke samtaler med terapeuten under musikken,
men at samtalen foregdr efter musikaflytningen. En af grundene til denne modificering er, at
terminalpatienter tit lider under ndened og dermed har svart ved at tale og lytte samtidigt. I
artiklen har jeg nermere beskrevet, hvordan jeg har arbejdet med denne metode.

I slutningen af 60erne blev musikterapi etableret i England af Juliette Alvin. Hun var influeret af en
kombination af Freuds teorier og komponisten Stravinsky's musikforstielse, og hun udviklede en
generel humanistisk tradition i musikterapifaget uden at udvikle en egentlig teoretisk model.
Musikken - og det var improviseret musik - anvendte hun til basal kommunikation med patienterne
og hun ansé kunsten i arbejdet for at veere musikterapeutens evne til at finde den rigtige musik til
hver enkelt patient. Det vigtigste var musikken og talen kom i anden razkke. Man kan ogs3 kalde
det: "Musik som terapi".

Mary Priestley byggede videre pd denne idé og tilferte den en psykoanalytisk vinkel. Hun arbejdede
ud fra den forstielse, at psykiske symptomer m& vare opstdet pid baggrund af traumatiske
oplevelser i den tidlige barndom. Her var der tale om "musik i terapi". Musik og tale var lige
vigtige. Mary Priestley var den ferste musikterapeut der beskrev psykoanalysens og den
psykodynamiske teoris indflydelse pd musikterapeutisk praksis i 70'erne. Hendes metode kaldes



"Analytisk Musikterapi". Denne metode udviklede Priestley gennem arbejdet med voksne
psykiatriske patienter.

Ved siden af disse to retninger opstod der en tredje retning, som kaldte sig kreativ musikterapi og
opfatter sig selv som en non-verbal terapi. Alt det der skal siges, synges og udtrykkes via musik.
Denne retning er kendt under betegnelsen "Nordoff/Robbins-musikterapi” efter de to ophavsmand
til dette program, Paul Nordoff og Clive Robbins.

I Tyskland begyndte musikterapien i en by ved navn Herdecke, ogsé i begyndelsen af 70'erne. Mary
Priestleys ideer blev viderefort her og lagde grundstenen til nye retninger, sdsom Orff-inspireret
musikterapi(MT), antroposofisk-orienteret MT, morfologisk MT (med udgangspunkt i Goethes
"Metamorphoser") og en retning som kaldes "integrativ MT" (Isabel Frohne-Hagemann), som
forener blandt andet musik og dans.

I Norge begyndte musikterapiuddannelsen i 1978 i Oslo, mens uddannelsen i Danmark blev abnet i
1982 her 1 Aalborg og som er det eneste sted i Danmark, hvor man kan uddannes til musikterapeut.

Uddannelserne i de andre lande varer fra mellem 1 til 3 &r, mens uddannelsen i Danmark tager 5 ar
og afsluttes med en kandidateksamen. I de andre lande er uddannelsen en supplerende uddannelse
til en eller anden form for musikuddannelse.

Overblik over, hvordan musikterapistudiet er opbygget her i Danmark
Musikterapiuddannelsen er placeret pd Aalborg Universitetcenters Humanistiske Fakultet. Det er en
femérig étfags kandidatuddannelse (MA) pé linje med universiteternes psykologuddannelse, dog
med mere fokus pa praksis og egenudvikling.

Der kores tre fagspor parallelt de forste 4 r af studiet.

1.Musikalsk feerdighedstraening:

herunder  instrumentbeherskelse, musikfortolkning, musikanalyse, —sang-/stemmetrning,
akkompagnementsferdigheder og forskellige former for improvisationstrening (stilart relateret
improvisation, klinisk improvisation, kunstnerisk symbolsk improvisation (fx. at spille over et
billede, en stemning etc.)

2. Musikterapiudevelse: Her treenes de studerende gennem

- musikterapeutisk egenterapi individuelt og i grupper med henblik pa at kunne gere brug af
overferingsforhold som forstaelsesredskab i kontaktarbejdet (fx. at spejle, provokere, stotte)

- metodelerekurser med fokus pd viden om forskellige mélgruppers potentialer og begransninger
og musikkens muligheder inden for de forskellige omrider

- metodelerekurser med fokus pa vakstprocesser gennem musikterapi indenfor normalomradet,

- 3 kortere praktikophold pé forskellige institutioner

3. Teorikurser med tilherende skriftlige opgaver indenfor musikpsykologi/filosofi, psykologi
(primeert udviklingspsykologi og psykoanalyse i dens klassiske og nyere former), psykiatri,
pzdagogik, videnskabsteori, terapiteori og musikterapiteori.

(Kilde: Lektor og diplommusikterapeut Inge Nygaard Pedersen, Aalborg Universitet)



Omrider, hvor musikterapi anvendes
Musikterapi er en behandlingsform, som forseger at skabe kommunikation og kontakt via musik.
Musikken bliver anvendt som redskab til at skabe udvikling i samvaret med omverdenen, den er et
middel til samvar og samhandling og et personligt udtryksmiddel. Musikken er kroppens og
folelsernes sprog og baner vej til folelsesmassige oplevelser og erkendelser.

Der er i dag flere omrader, som musikterapi bliver anvendt pd:
- i arbejdet med mentalt og psykisk udviklingsheemmede og retarderede
- 1 specialpedagogikken, herunder autister til fx. stemmetraning, kropsbewdsthed og sproglig
- udvikling
- 1 psykiatrien
- 1 arbejdet med personer, der ensker vakst og personllghedsudwkhng
- i smertebehandling, genoptraning
i bearbejdning af sorg og krise
(Kllde Lektor og diplommusikterapeut Inge Nygaard Pedersen, Aalborg Universitet)

Den aktive og receptive form for musikterapi i arbejdet med uhelbredeligt syge

I arbejdet med uhelbredeligt syge kan der anvendes savel det, der kaldes aktiv musikterapi som det,
der kaldes receptiv musikterapi. Den aktive musikterapi gar ud pd, at patienten spiller pd et
instrument eller bruger sin stemme i en improvisation eller i at synge sange. Receptiv musikterapi
betyder, at patienten modtager musikken som kommer til ham/hende, enten via bandoptager etc.
eller ved at terapeuten spiller/synger til patienten. Aktiv og receptiv drejer s siledes kun om
maden, musikken bliver udevet eller modtaget pa. En klient kan vare szrdeles aktiv i en receptiv
musikterapi, fx. via den made patienten lytter pa, snakker om musikken p bagefter eller lader den
virke p& ham/hende.

Ud fra de erfaringer jeg har kunnet samle pa studieture til sivel Norge, Tyskland og England,
oplevede jeg, at musikterapi med uhelbredeligt syge bruges aktivt, ndr patienten er i
begyndelsesfasen af sin sygdom, dvs. nar patienten stadig har interesse for at opleve noget nyt og
ensker at sztte sig ind i noget nyt. Den receptive MT kommer ind i billedet, nir patienterne ikke
har lang tid tilbage af deres liv og pa grund af sygdomsudviklingen ikke lengere formar at udove
musikken. Her vil jeg endnu engang pépege, at en patient kan vere szrdeles aktiv i den receptive
musikterapi, ogsa i den sidste livsfase.

I arbejdet med uhelbredeligt syge vil musikterapien normalt vere stottende og preve pa at give
livskvalitet til det sidste og ikke som fx. i personlighedsudviklingen veare eksplorativ, afdekkende
for at opnd vakst. Jeg tror dog pé, at der ogsé sker vaekst i den sidste livsfase, men bare pa en anden
méde end det vi kender fra personlighedsudvikling og veekstprocesser.

I min praktik har jeg mest benyttet mig af den receptive form for musikterapi, da patienterne for det
meste var sengeliggende og i deres allersidste livsfase. Der var dog én patient jeg kunne arbejde
improvisatorisk med og som havde stor glade af forlebet. Desuden var der nogle patienter som jeg
arbejdede med ud fra afsyngning af sange og salmer. Her var formen bade aktiv og receptiv, idet det
kunne ske, at patienten selv sang med og udformede dermed forlebet.



Bilag 3.

.

eutey o

8

haudhu

[

)

r
al

[ Lindreud

1

C




Til:
Alle ansatte og frivillige p4 KammilianerGaarden i Aalborg.

Gennem neesten 7 uger var min far (Knud Nielsen stue 102) patient p4 KammilianerGaarden.

Min fars tilstand var kritisk ved indleeggelsen og chanceme forigen ata o‘rdentlig kontakt med ham, var
efter vores opfattelse meget ringe

Hans store og keerlige tillid til Marianne gennem 1 &x og efterflgende ogsd til det ovrige personale od
trivillige, gjorde at han kom over krisen.

Med dygtigt fagligt arbejde fra alles side og ikke mindst den ufattelige omsorg for ,det hele menneske"
betod, at minfar trods sin sveere sygdom fik 7 uger med daglige positive og gode oplevelser.

Ikke én dag kom vi p besog hos min far uden han naevnte den gode mad, de friske og keerlige
bemeerkninger, den gode og positive opmeerksomhed og omsorg.

Defysiske rammer, de sma arrangementer som sangaftenerne, mini-gudstjenesten og kontakten med Ole
Raakjeer var af stor veerdi forham og med til at 8bne for de gode oplevelser og den store tilfredshed.

Alledisse positive oplevelser &jorde sin virlcning of var af ul)eslcrivelig veerdi for ham.

" Hanbeholdt sit gode humor o sine ,skeeve” bemserkninger til det sidste, of bevarede dermed sin
personlighed.

Forham vardet livskvalitet at kunne bruge humoren.
~Jaselvide veerste kriser fandt han humoren fremog det kun fordi han befandt sig godt pa
KammilianerGaarden.

Som pérerende og besogende fik vi ligeledes de samme oplevelser og ikke mindst min fars samlever Birthe,
dertrods et langt og intensivt ophold, fandt kraefterne gennem de mange gode oplevelser.

Uden jer personale med jeres altid millimeteragtige opmeerksomhed vardet aldrig gaet.

Som parerende blevman ligesom jeres patienter altid lige scannet af et traenet blik ndr man kom of man
kunne straks fornemme en stor grad af indfelingsevne. Altid var i klar til en snak om det, dervar
nodvendigt of aldrig forlod man jer med en halv forklaring eller en tom folelse.

1 8o allesammen et keempe stykke arbejde som i kan veere stolte af.
Som pérerende kan vi ligesom patienterne undre os over hvordan
ikonstant finder balancen i et milje hvor harfine folelsesmeessige

forandringer er clagligc]ag

Maske2 vigtige ting?

"~ l er proffessionelle!
*Ier mennesker med hjertet pé rette plads

Min farville have julen med 68 det fik han.

P& smukkeste vis blev hans liv afsluttet smertefrit o stille
juleaften 8 minutter inden midnat.
Den efterfolgende stilhed blev brudt af klokkerne fra
Set. Marié Kirken s midnatsmesse.
En smukkere afsl utning pa livet kan neeppe teenkes.



Juleaften pa
KammilianerGaarclen,s

Hospice
Maden og vinen var utrolig leekker og igen var personalet, Sally’s mand Ole og de
hyggelige omgivelser helt perfekte rammer for en god aften.

Man respecterede eksempelvis, at vi gerne ville spise pa stuen sammen med min far
og ikke samlet i spisestuen, hvor der var deckket smukt op. Vi haber i har tilgivet os,
men vi folte, at det var vigtigt, at voere sammen med min far. Det viste sig jo ogsé, at
det blev den sidste aften vi havde sammen.

Dog var vi henne at skale med resten af aftenens gaester som det ses herunder.

P& trods af situationen var det en hyggelig og god aften som vi aldrig glemmer.
Ikke kun fordi min far dede den aften, men igen fordi vi felte den store accept og

opbakning fra alles side.

Tak skal i have!




Sendag, den 26. december skulle vi alle tage afsked med Hospice. Knud skulle flyttesi kapellet og
vi andre skulle sige farvel til det sted, der for Birthes vedkommende havde veeret hendes andet
hjem igennem lang tid, og for vi andres vedkommende det sted vi neesten konstant havde i vores

tanker.

Det blev et smukt farvel og vi vil gerne takke for den naturlighed vi blev medt og tulgt med ved
udsgngningen af Knud.

En smuk afslutning,

De keerligste hilsner fra
Birthe, Benn Y, Margit og Frank



KamillianerGaarden

Center for Lindrende Behandling
Hospice

Kastetve 3

9000 Aaborg

TIf.: 96 31 11 00, Fax.: 96311129



