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Forord.
Knud Ole Pedersen,
Hospiceleder

Fredag, den 19. marts 1999 var der indvielse af KamillianerGaarden,
Center for Lindrende Behandling.

Det blev en god og inspirerende dag med ca. 125 deltagere.
Indholdsrige taler med anerkendelse af projektet og kreative gnsker og
forventninger for fremtiden.

Skt. Marie Skole bidrog pa smukkeste vis, via skolens elevorkester, til
en dag med indhold og helhed.

KamillianerGaarden har sdledes 5-ars fgdselsdag. — Jeg har efterspurgt
biskop Henrik Christiansen, 1. viceamtsborgmester Jonna Petersen samt
bestyrelsesformand Erik Schou om deres refleksioner 1 den anledning.
Alle tre har fra begyndelsen veret dybt engageret og medvirkende til at
gore en idé til virkelighed!

Men, lad os nu kaste et blik tilbage pa det ar, der netop er gaet.

I arets 1gb har vi modtaget 290 leegehenvisninger af borgere med en
uhelbredelig sygdom og med en forventet kort levetid.

176 patienter blev indlagt pa Hospice. Indleggelsestiden har vearet fra
to til 145 dggn, i alt 3311 plejedggn, med en gennemsnitlig indleggel-
sestid pa 18,8 dggn. 20,5% af patienterne blev udskrevet til eget
hjem/plejehjem.

Der har veret 217 pargrende "medindlagt” pa Hospice, hvilket udggr i
alt 968 dggn.

I 2003 har vi mattet tage afsked med afdelingssygeplejerske Karen
Marie Dalgaard, der nu er Ph.d.-studerende og tilknyttet
Forskningsenhed for Klinisk Sygepleje ved Aalborg Sygehus, og vi har
budt vores nye afdelingssygeplejerske/souschef Kirsten Ribberholt
Justesen velkommen.

Vi har ogsa taget afsked med musikterapeut Marianne Bode, der i febru-
ar maned 2004 flyttede til Rom.

Marianne Bode har vearet pioner og bevist, at musikterapi kan indga i
den palliative indsats, som en aktivitet, der formar at lindre plagsomme
symptomer, bidrager til den eksistentielle og andelige omsorg, samt gi-
ver psykisk velvere.

Marianne Bode og Elsebeth Odgaard har, 1 samarbejde med efterladte
pargrende i sorggrupper, bevist, at musikterapi med stor fordel kan an-
vendes i processen med at sige farvel pa en god made.

Det er saledes med stor glaede, at budgetgnsket om en permanent stilling
som musikterapeut pa Hospice er imgdekommet!

12003 dgde Jgrn Edsbo, 42 ar gammel. — Jgrn har designet Kamillianer-
Gaarden’s logo netop ud fra de tanker og holdninger han havde til et
Hospice og til den lindrende indsats. — Vi vil mindes Jgrn Edsbo med
stor taknemmelighed for hans personlighed, saglighed og store kreati-
vitet.

Sendag den 2. november 2003 var ca. 225 efterladte pargrende, frivil-
lige og medarbejdere samlet til en mindegudstjeneste i Skt. Maria
Kirke.



Ved mindehgjtideligheden blev navnene l@st op pa de mennesker, der i
perioden 01.10.02 til 30.09.03 dgde pa Hospice. For hvert navn, der
blev lest op, blev der tendt et lys, som herefter blev placeret pa altret.
Efter hgjtideligheden, var der rigtig mange pargrende, der tog imod in-
vitationen til et let traktement, hvor de samtidig havde mulighed for
endnu engang at mgde de professionelle og frivillige ved Kamillianer-
Gaarden.

12002 pabegyndte vi s smat en tverfaglig organisationsstruktur for
faglig udvikling. Denne har udgangspunkt i otte kliniske interessegrup-
per, der har fokus pa udvalgte kliniske omrader indenfor den palliative
indsats.

Der er nu blevet mere substans i dette arbejde, hvorfor hver interesse-
gruppe i arsberetningen vil orientere om deres stasted her og nu.

Den tvarfaglige arbejdsgruppe, der har designet “Uddannelsen for ngg-
lepersoner i palliation pa basisniveau”, har sikret, at der nu er udarbejdet
et omfattende evalueringsmateriale vedr. uddannelsen. - De to fgrste
sygeplejersker, én fra Hjgrring Kommune og én fra Lgkken-Vra Kom-
mune, har gennemfgrt uddannelsen og fungerer nu som ngglepersoner.
Uddannelsen er blevet evalueret og uddannelsesprogrammet rettet til sa-
ledes at uddannelsen kan ivaerkseattes fuldt ud i 2004.

Der er fra amtets kommuner udvist stor interesse for uddannelsen. — Det
bliver speendende at fglge ngglepersonernes funktionsomrade og nytte-
vardien af uddannelsen og indsatsen!

Via kvalitative interviews, blandt efterladte pargrende, har vi tidligere
erfaret hvilke gnsker og forventninger de pargrende har, nar deres kere
er indlagt pa Hospice.

Som opfelgning pa dette projekt, er der nu udviklet et redskab, et
spgrgeskema, som forhabentligt kan indfange de pargrendes oplevelser
og vurdering af indsatsen i mgdet med Hospice.

Vurderingerne skal bruges som baggrund for Igbende justering og ud-
vikling af indsatsen pa Hospice for savel patienter som pargrende.

Der er fortsat et meget velfungerende samarbejde mellem professionelle
og frivillige pa Hospice.

Et samarbejde, der bygger pa gensidig tillid og respekt, samt en dyb for-
staelse for, at funktionsomraderne er forskellige.

Det er med megen glaede, at vi i ar har kunnet udvide de frivilliges funk-
tionsomrade med nye tiltag og opgaver. — Las mere herom i afsnittet
“Det frivillige arbejde ved KamillianerGaarden”.

Pa Hospice glader vi os over:

¢ Fgdevaredirektoratets tildeling af den 3. smiley (resultat 1) til kgk-
kenet. Ligeledes har kgkkenet faet godkendt deres egenkontrolpro-
gram i relation til fgdevarelovgivningen.

e Arbejdstilsynets vurdering af det fysiske- og psykiske arbejdsmiljg
pa Hospice med en placering som varende en niveau 1.-virksomhed.

I samarbejde med Charlotte Delmar, forskningsleder ved Forsknings-
enhed for Klinisk Sygepleje, Aalborg Sygehus, har vi udarbejdet et for-



slag til oprettelse af et Nordjysk Forsknings- og udviklingscenter for
Lindrende Indsats.

Den lindrende indsats tager for nuvarende iser sit udgangspunkt i erfa-
ringsbaseret viden, idet der savel nationalt som internationalt kun eksi-
sterer sparsom forskningsbaseret viden inden for omradet. — Prioritering
af forskning i den lindrende indsats kan bidrage til udvikling af ny viden
inden for omradet med det formal at stgtte dgende og pargrende i at op-
na hgjest mulig livskvalitet, en god afsked med hinanden og en god dgd
uanset ophold i eget hjem, pa plejehjem, sygehus eller Hospice.

Den samlede bestyrelse for Hospice anbefaler oprettelsen af Forsknings-
centret, hvorfor oplegget er fremsendt til Nordjyllands Amts Sundheds-
udvalg.

Ja, KamillianerGaarden har 5-ars fgdselsdag. — Til lykke!

I den anledning vil jeg gerne rette en stor tak til savel medarbejdere,
ledere som frivillige. Uden jeres store engagement, kreativitet, fag-
lighed, saglighed, ansvarlighed og fleksibilitet havde vi ikke magtet
opgaven, at skabe et Center for Lindrende Behandling, med fokus pa
kvalitet og indhold i den sidste del af det enkelte menneskes liv.

Tak for opbakningen fra vores bestyrelse, politikere og samarbejdspart-
nere i det nordjyske sundhedsvasen, samt fra borgere, som via deres
store interesse for vores virksomhedsomrade, giver os deres stgtte!

KamillianerGaarden, den 5. marts 2004.

Parti fra trappen pd KamillianerGaarden. Det blev kunstneren Kaj
Norkjers sidste mosaik. I sit valg af motiv og placering rummer
glasmosaikken et billede af husets historie og af stedets dnd.
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Refleksioner i
anledning af
KamillianerGaardens
5-drs fodselsdag.

Henrik Christiansen,
Biskop

Habets Hus.

Indvielsen af KamillianerGaardens Hospice pa Kastetvej er en milepzl
i indsatsen for menneskelig vaerdighed. Visionerne om et hospice og
arbejdet for deres virkeligggrelse er inspireret af en forpligtelse, et kald
til at tage sig af sit medmenneske — ogsa pa den sidste og vigtige del af
livsvejen, som kan vere tung at vandre, og hvor behovet for medmen-
neskeligt nervaer, nensomme hander og medfglende ord er stgtte og
opmuntring pa vejen. Derfor kan man kalde et hospice for Habets Hus,
fordi den tjeneste, der gves i et hospice, dette gaestehjem for den vej-
farende, teender et hab om, at respekten for det enkelte menneskes veer-
dighed stadig skal forblive uantastet.

Kaldet til denne tjeneste kommer fra Jesus af Nazaret. Han har uafryste-
ligt holdt os fast pa omsorgen for nasten, medmennesket. Fra fgrste
feerd har den kristne menighed set en ulgselig forbindelse mellem be-
kendelsen til Jesus Kristus som Vor Herre og bekendelsen til medmen-
nesket som vor broder og sgster. Evangeliet om, at Gud blev menneske
1 Jesus af Nazaret kan aldrig skilles fra erkendelsen af, at ethvert menne-
ske, som skabt i Guds Billede, har en ukrenkelig verdighed og en uer-
stattelig verdi. Derfor er omsorgen for lidende, for syge og dgende en
uafviselig opgave og pligt for os alle.

At visionerne om at skabe et "Habets Hus” i Aalborg lod sig virkelig-
gore, er noget af et eventyr. Vi havde alle odds imod os! @konomisk:
Betydelige belgb skulle rejses ad frivillighedens vej. Politisk: Endnu i
90’erne var talen om hospice ikke “’stueren”, forbundet, som den for
mange var, med et af tidens stgrste tabuord, dgden, den uundgaelige,
som vi helst fortrenger.

En udbredt uvilje over for enhver tale om et hospice 1 Nordjylland blev
overvundet ved adskillige fornuftige samtaler med fornuftige beslut-
ningstagere, sa det lykkedes at opna et politisk flertal for amtsradets
tilslutning til en overenskomst med den selvejende institution Kamilli-
anerGaarden. Dermed var foruds&tningen skabt, for at kunne skaffe
private midler, til at komme i gang med virkeligggrelsen af visionerne.

Ved 5-ars jubilzet kan vi glede os over, at det omsider er blevet stue-
rent” at tale om intensiv omsorg for dgende, og at stadig flere politikere
erkender, at den model, som vi, i den preliminare arbejdsgruppe, og
senere i bestyrelsen, hele tiden har satset pa, er den bedste: At en pati-
ents gnske om at blive plejet pa hospice skal vurderes alene pa baggrund
af en legelig vurdering af patientens tilstand, og ikke ud fra patientens
finansielle muligheder. Samtlige udgifter skal dekkes af amt og kom-
mune, sa vi som borgere i amtet i feellesskab er med til at bare hinan-
dens byrder. Pa den made kan KamillianerGaardens Hospice vare med
til, at fastholde os alle pa vort felles ansvar for menneskevardig omsorg
for de allersvageste og dermed skabe de bedst teenkelig vilkar for de
medborgere, der har behov for intensiv pleje 1 livets sidste og, 1 flere
henseender, vigtigste periode.

Denne felles ansvarlighed for medmennesket bliver understreget yder-
ligere af det betydelige “frivilligelement”, der er knyttet til den grund-
leggende professionelle indsats. De frivilliges trofaste indsats er en



Jonna Petersen
1. viceamts-
borgmester

umistelig del af KamillianerGaardens virke. Fra fgrste feerd har det ve-
ret en vesentlig del af visionerne om et hospice, at legers, sygeplejer-
skers, psykologers, socialradgivers, fysioterapeuters, presters og kgk-
kenpersonalets faglige indsats skulle ga hand i hand med en omfattende
omsorg, gvet af frivillige, som ud fra en personlig holdning er indstillet
pa, og egnet til, at leegge tid, kraefter og et stort stykke af sig selv ind i at
vare hos syge og dgende med trgst, opmuntring og omsorg af mange
slags. Dette i forleengelse af og forstaelse med den professionelle ind-
sats. Med til dette hgrer, at de frivillige leegger betydelig vegt pa at kun-
ne tilbyde hjalp, opmuntring og trgst ogsa for de pargrende.

Efter KamillianerGaardens Hospice fgrste fem ar star det lysende klart,
at denne frivillig-indsats pa afggrende made har bidraget til at skabe den
atmosfare af hjemlighed og medmenneskeligt nervar, som er
karakteristisk for vort Hospice.

Nar vi ved dette halvrunde hjgrne af KamillianerGaardens liv og vekst
ser tilbage pa bade tilblivelsesprocessen og de fem ars praksis, er det
med den stgrste taknemlighed over, at det lykkedes at fa dette "Habets
Hus” oprettet og fyldt med utrattelig omsorg for dgende. Dertil kommer
taknemlighed over den velvilje, og offentlige og private paskgnnelse,
som er blevet hospice til del fra Nordjyllands Amt, fra de kommunale
myndigheder og egnens befolkning. Vi glader os over den betydelige
gkonomiske stgtte, der ar efter ar er ydet af de folkekirkelige
myndigheder og menigheder i Aalborg og omegn, og over de donationer
fra private og fonde, der mellem ar og dag er indgaet. De er forudset-
ningen for, at vi kan afvikle den geld, som vi matte patage os for bog-
staveligt talt at fa lagt grund under KamillianerGaarden.

Som den rgde trad gennem det alt sammen samler vor taknemlighed sig
daglig om det dygtige og engagerede personales og de mange frivilliges
trofaste gerning: Et eksempel til efterfglgelse og frem for alt et vidnes-
byrd om den urokkelige respekt for det enkelte menneskes ukrenkelige
vardighed og uerstattelige vaerdi, som er inspireret af det kristne
evangelium om Guds karlighed til mennesket. Det er vevet ind 1 vor
kultur og skal forhabentlig aldrig falme eller sgnderslides. Ogsa derfor
er Hospice et "Habets Hus”, fordi det holder menneskelighedens og
medmenneskelighedens lys brendende.

Der var engang...!
Sadan begynder mange eventyr, og jeg vil ikke tgve med at betragte
oprettelsen af Hospice pa KamillianerGaarden som et eventyr!

Der var engang — fgrst 1 september 1995 blev amtsborgmester Sgren
Madsen akut indlagt og gennemgik en stgrre hjerteoperation, og med ét
var viceamtsborgmesteren fungerende amtsborgmester! Denne fik en
opringning fra Erik Schou, der bad om et mgde, hvor en arbejdsgruppe
ville fortzlle om planer for brugen af den tidligere Kamillianerklinik.
Mgdet blev aftalt, og jeg havde bedt amtsdirektgren, sundhedsdirektg-
ren og formanden for sundhedsudvalget, Niels Handskemager om at
deltage. "Kamillianergruppen” bestod foruden af Erik Schou ogsa af
biskopperne Henrik Christiansen og Sgren Lodbjerg Hvass samt pastor



Per Dolmer. Gruppen fremlagde grundigt og engageret tankerne og pla-
nerne om oprettelsen af et Hospice i Nordjylland. Vi skiltes efter en af-
tale om, “at amtet ville se pa sagen!” Pa vej tilbage til kontoret fulgtes
jeg med amtsdirektgren og sagde til ham, at jeg fandt idéen sp&ndende
og relevant, og at jeg var meget interesseret 1, at vi snarest fik sat gang
i en udredning af behov, finansiering m.m. Men amtsdirektgren sluk-
kede straks julelysene i mine gjne ved at sige, at det kunne jeg glemme
alt om, det ville aldrig kunne vinde flertal, vi havde jo sygehusene osv.
osv.!

Jeg var medlem af socialudvalget og forelagde forst idéen der, idet jeg
mente, at det maske kunne lade sig ggre med en model magen til den,
de psykiatriske plejehjem blev drevet efter, nemlig ved en delt finansi-
ering mellem amt og kommune. Samtidig skulle sundhedsudvalget
drgfte sagen. De to udvalg naede frem til, at sagen kunne drgftes i det,
der hed Den politiske styregruppe pa sundhedsomradet, hvori der var
medlemmer fra de to fgromtalte amtsudvalg og gkonomiudvalget samt
fra de nordjyske kommuner. Endvidere var der representanter fra syge-
huslegerne og de praktiserende leger. Det viste sig snart, at interessen i
denne gruppe var betydelig stgrre end i amtsudvalgene, idet man beslut-
tede at nedsatte en arbejdsgruppe, der skulle arbejde med hospicetank-
en og den palliative indsats. - Sa langt sa godt!

Det var ikke nogen hurtigarbejdende arbejdsgruppe, men vi blev opda-
teret 1 styregruppen ved m@derne der. Til stor overraskelse viste det sig
pludselig pa et mgde i styregruppen, at denne arbejdsgruppe arbejdede
videre med en helt anden idé, end den, der havde startet det hele!
Arbejdsgruppen anbefalede nemlig, at der kunne indrettes et hospice i
et aalborgensisk plejehjem, som Aalborg Kommune overvejede at ned-
legge! - Samtidig kom der en rapport fra Sundhedsstyrelsen vedrgrende
smertebehandling, og den, syntes jeg, passede som “fod i hose” til det
opleg, der 1a fra ”Kamellianergruppen”! Sundhedsministeren havde
ogsa tilkendegivet, at dette oplag var det bedste hospice-opleag til dato!
Men styregruppens arbejdsgruppe havde altsa konkluderet anderledes!
Det vakte nogen opstandelse pa styregruppemgdet, da dette kom frem!
Altsa, at man kunne komme med en indstilling til vedtagelse af noget,
de, om man sa ma sige, selv havde “opfundet”! Nu er der selvfglgelig
nogle, der vil sige, at det har de aldrig hgrt om, men pressen havde faet
fat 1 sagen, og is@r 1 Aalborg Stiftstidende gik debatten livligt, efter at
et flertal i Aalborg byrad var enig om at indrette hospicepladser pa Has-
serishave! I avisen fra den 11.01.1996 kunne man lese fglgende citat
fra et byradsmedlem: ”Dem, der vil etablere et hospice i Kamillianer-
Gaarden, kan godt holde op med at bombardere os. For med det flertal i
byradet for vores projekt, sa bliver det andet ikke til noget” (og der blev
holdt mgder i massevis!). Man forsggte at fa kommunerne til at sige,
hvor meget de ville benytte et sadant tilbud, men det er svert at for-
holde sig til noget ikke-eksisterende, ise@r nar der er sa delte meninger.
Pa amtsradsmgdet den 12.08.1997 blev sagen udsat for at give kommu-
nerne flere oplysninger. Pa samme mgde var oplyst opholds-dags-
priser, som ikke var sammenlignelige. Der var ogsa besluttet oprettet
reservation af nogle fa sengepladser pa Brovst Sygehus til hospice-
funktion.



Erik Schou,
bestyrelsesformand

Mine begrundelser for oprettelse af et hospice var, at det ikke skulle
vere i stedet for sygehusophold, men et ’bade og”, at der ikke skulle
vare penge mellem patienter og hospice, at det ikke skulle erstatte
hjemmeplejen i kommunerne, men vere et supplement hertil, at det
skulle etableres som en selvejende institution med overenskomst med
amtet, samt at der skulle vare en bestyrelse med medlemmer fra amt,
kommuner og selvfglgelig fra den arbejdsgruppe, der fremkom med
idéen til benyttelse af KamillianerGaarden. De sidste fordi denne grup-
pe pa fornem vis havde forstaet, og tilkendegivet, formal og gvrige
intentioner med et sted for alvorligt syge og dgende. — Og endelig:

Pa amtsradsmgdet den 07.10.1997 blev der ganske vist ikke vedtaget
etablering af hospice, men fglgende punkt blev fremsat af den borger-
lige amtsradsgruppe: Det palagges amtsradet snarest at indlede for-
handlinger med arbejdsgruppen for Palliativt Center 1 Kamillianer-
Gaarden” om at etablere et Hospice pa KamillianerGaarden i Aalborg.
Nu var vi godt pa vej! Det var lykkedes at fa sat 3 mio. kr. pa budgettet
for 1998 til at komme i gang for. — Punktet blev vedtaget af et samlet
amtsrad! — Men der var jo valg i november! Ville beslutningen "holde”,
nar et nyt amtsrad tradte til 1. januar 1998? - Det gjorde den!

I de 28 ar, jeg var medlem af amtsradet i Nordjylland, er det den beslut-
ning, jeg har vaeret mest glad for!

Til lykke pa fodselsdagen!

I ar er KamillianerGaardens 5. driftsar som Center for Lindrende Be-
handling, der bade rummer amtets Palliative Team, den selvejende in-
stitution, der driver Hospice og stgtteforeningen Kamillus.

Hospice betyder gestehjem, s@rligt beregnet for mennesker, der i en
sidste og yderst vasentlig periode af deres liv har behov for al tenkelig
medicinsk, medmenneskelig og andelig omsorg og pleje. Ideen om Ka-
millianerGaarden, om Hospice, Palliativt Team og hele det frivillige ar-
bejde er udsprunget af en lang kristen tradition, der s@tter mennesket i
centrum som genstand for Guds kerlighed og for medmenneskets om-
sorg og tjeneste. Det enkelte menneske er af uerstattelig verdi og har en
ukrenkelig vaerdighed. Derfor er tanken om hospice et udtryk for denne
hgje vurdering af mennesket.

KamillianerGaarden er et kontant og konkret udtryk for diakonien, altsa
tjenesten for medmennesket. Vi finder de samme vardier udtrykt i er-
kleringen om menneskerettighederne, 1 WHQO’s definition af palliativt
arbejde og i hele vort demokratis humanistiske tradition.
KamillianerGaarden har som formal at tjene medmennesket i den kritis-
ke fase af livet, der indtraeder, nar mennesket star ansigt til ansigt med
sin egen dgd i1 diagnosen af en uhelbredelig sygdom, og hvor videre be-
handling er udsigtslgs. Netop da har den syge brug for al mulig omsorg,
pleje og lindring. En omsorg, der er rettet mod hele mennesket - og her-
under fa bistand til at klare egne tanker om liv og dgd, nar patienten og
de pargrende gnsker det. Mange i vort samfund fgler sig serligt ensom-
me i den fase af livet og har brug for nerhed og medmenneskelighed,
for ro og nensomhed, for bade fellesskab og privatliv i trygge rammer.



Det er derfor vigtigt at have indrettet et miljg, der fungerer pa de dgen-
des forudsetninger: Tryghed, tid, omsorg for bade legeme og sjel, som
forudsetter en hgj grad af professionalisme. Den gives pa den dgendes
egne premisser, hvor der er ro for den syge og pargrende, og hvor den
syge har mennesker omkring sig, som pa faglig grundlag kan yde hjelp
og stgtte.

Det er min erfaring, at de mal efterleves og udvikles i KamillianerGaar-
dens eget indre liv.

Nar der pa vort brevpapir star Hospice, Palliativt Center og Kamillus, er
det ingen tilfeeldighed. Huset ma aldrig lukke sig om sit eget formal,
men tvertimod leve sit liv i abenhed. For huset skal fortsat fungere efter
de ”abne dgres” princip:

” Abne dgre” mellem KamillianerGaardens forskellige afsnit - med hver
sin sarlige opgave i forhold til det samlede mal.

”Abne dgre” til samfundet og dagligdagen i kraft af samarbejdet med de
frivillige, som bidrager til netverket omkring den alvorligt syge og de
pargrende.

”Abne dgre” i forhold til de mange professionelle miljger, der samlet
tjener den syge og deres pargrende.

”Abne dgre” for patienter, der en tid er pa hospice og en tid er hjemme.
> Abne dgre” for de pargrende — ogsa i tiden efter dgdsfaldet.

”Abne dgre” for at kunne tjene medmennesket pa egne vilkar og egne
vardier.

Det Palliative Center danner bro udadtil, til leger, plejepersonale, plan-
leggere, sundhedspersonale overalt i amtet — og hj&lper patienter, der
gnsker at opholde sig i deres vante omgivelser i den sidste tid.

”Abne dgre”, fordi der heller ikke her er penge mellem institution og
patient, sa alle har lige og gratis adgang til relevant behandling, ogsa nar
det gelder palliativ pleje og behandling, akkurat som i sundhedsvasenet
1 @vrigt.

”Abne dgre”, fordi foredrag, kurser og uddannelse kan udgi herfra til
alle interesserede.

Den brede accept, og den store interesse, for arbejdet i KamillianerGaar-
den kan vi glade os over, nar vi ser pa bestyrelsens arbejde. Den viser
bade forankring og engagement i amt og kommuner, i de kirkelige mil-
joer og i folkelige organisationer som Kraftens Bek&mpelse og De
Samvirkende Invalideorganisationer. Vi kan marke den store interesse
bade lokalt og pa landsplan.

Takket veere ledelsen, og hele personalets levende og professionelle en-
gagement, er de gode omgivelser blevet ramme om en virkeligggrelse af
de visioner, der udfordrede KamillianerGaarden fra den fgrste dag, og
derfor danner Centrets dagligdag, og vifte af tilbud, et inspirerende for-
billede for mange andre rundt om i Danmark, i sundhedsministeriet og
folketinget, i amter og kommuner, i palliative foreninger og hos lokale
ildsjele.

Tak for de 5 forste ar i dette kapitel om udviklingen af et palliativt miljg
og en forbilledlig indsats 1 Nordjylland. Det er min opfattelse, at Kamil-
lianerGaarden fortsat udvikler sig i de ’abne dgres” perspektiv.



Kvantitative data KamillianerGaardens Hospice har i perioden 01.01.2003 — 31.12.2003
vedr. patienter modtaget 290 legehenvisninger angaende borgere med en uhelbredelig
sygdom med forventet kort levetid.

e 7 patienter dgde inden for fa dggn efter vi havde modtaget
henvisningen.
e 7 patienter var dgende, hvorfor transport og overflytning til
Hospice ville vare urealistisk og uetisk.
5 patienter afslog tilbuddet om indlaeggelse pa hospice.

2 patienter opfyldte ikke kriterierne for indleeggelse pa Hospice.
76 patienter blev ikke indlagt, men de fleste af disse patienter hav-
de i ventetiden tilknytning til Det Palliative Team eller til en

palliationssygeplejerske pa et af sygehusene.
17 patienter venter pa indleggelse.

176 patienter blev indlagt pa Hospice heraf er:

130 patienter afgaet ved dgden ~73,9 %
33 patienter udskrevet til eget hjem ~ 18,8 %
3 patienter overflyttet til plejehjem~ 1,7 %
2 patienter overflyttet til sygehus ~ 1,1 %
8 patienter fortsat indlagt ~ 45 %

De 176 patienter har veret indlagt fra 2 til 145 dggn, sammenlagt
3311 plejedogn.

Hvilket svarer til en gennemsnitlig indleeggelsestid pa 18,8 degn
og en belegningsprocent pa 75,6 %.

Kommentar:

Den gennemsnitlige indleggelsestid i 1999 var: 20,7 dggn.
Den gennemsnitlige indleggelsestid i 2000 var: 19,7 dggn.
Den gennemsnitlige indleggelsestid i 2001 var: 18,9 dggn.
Den gennemsnitlige indleggelsestid i 2002 var: 21,0 dggn.

Indleggelsestiden:

e (01-07 dage: 61 patienter ~ 34,6 %
e (8-14 dage: 45 patienter ~ 25,6 %
e [5-21 dage: 25 patienter ~ 14,2 %
e 22-28 dage: 13 patienter~ 7,4 %
e 20-56 dage: 25 patienter ~ 14,2 %
e > 56dage: 7patienter~ 4,0%

Kommentar:
74,4 % af patienterne har saledes vearet indlagt < 21 dage

Af de 176 patienter var:
e 94 kvinder ~ 53,4 %
e 82maend ~46,6%



Kommentar:

11999: 59,8 % kvinder og 40,2 % mand.
12000: 52,4 % kvinder og 47,6 % mand.
12001: 55,7 % kvinder og 44,3 % mand.
12002: 60,8 % kvinder og 39,2 % mand.

111 patienter var gift/samboende ~ 63,1 %
65 patienter boede alene ~ 36,9 %

Gennemsnitsalderen er 67 ar med en aldersspredning fra 33 ar til 94 ar
og med fglgende aldersgruppering:

33-39 ar: 4 patienter ~ 2,3 %
40-49 ar: 11 patienter ~ 6,3 %

e 50-59 ar: 26 patienter ~ 14,7 %
e 60-69 ar: 56 patienter ~ 31,8 %
e 70-79 ar: 55 patienter ~ 31,3 %
e 80-89 ar: 21 patienter ~ 11,9 %
e O0- ar: 3patienter~ 1,7 %
Kommentar:

Gennemsnitsalderen er stigende i forhold til tidligere ar:
(66 ar > 65ar > 64 ar—> 64 ar)

Af de 176 patienter, der er visiteret til Hospice er:

° 2 patienter indlagt fra plejehjem ~ 1,1 %
e 102 patienter indlagt fra eget hjem ~ 58,0 %

° 72 patienter indlagt fra sygehuse ~ 40,9 %
® 53 patienter fra Aalborg Sygehus.
e 19 patienter fra onkologisk afdeling.
. 6 patienter fra gastroenterologisk afdeling.
. 6 patienter fra lungemedicinsk afdeling.
e 22 patienter fra ni andre afdelinger.
7 patienter fra Sygehus Vendsyssel, Hjgrring.
2 patienter fra Sygehus Vendsyssel, Frederikshavn.
2 patienter fra Hobro/Terndrup Sygehus.
2 patienter fra Farsg Sygehus.
4 patienter fra Dronninglund Sygehus.
1 patient fra sygehuse i andre amter.
1 patient fra Brgnderslev psykiatriske Sygehus.

Intervallet fra anmodning hos kommunen om kaution for indlaeggelse af
en patient pa Hospice til kommunens tilsagn herom er for:

87,5 % indenfor 24 timer (pr. fax).
5,7 % fra 24 timer til 48 timer.
5,7 % fra 48 timer til 120 timer.
1,1 % over 5 dggn.
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Patienterne kommer fra fglgende kommuner/amter:

Arden Kommune: 2 patienter Lgkken-Vra Kommune: 1 patient
Brgnderslev Kommune: 8 patienter Nibe Kommune: 4 patienter
Dronninglund Kommune: 1 patient Sejlflod Kommune: 2 patienter
Farsg Kommune: 3 patienter Skagen Kommune: 2 patienter
Fjerritslev Kommune: 2 patienter Skgrping Kommune: 7 patienter
Frederikshavn Kommune: 7 patienter Stgvring Kommune: 2 patienter
Hadsund Kommune: 1 patient Seby Kommune: 4 patienter
Hals Kommune: 5 patienter Aabybro Kommune: 1 patient
Hirtshals Kommune: 1 patient Aalborg Kommune: 107 patienter
Hjgrring Kommune: 6 patienter Frederiksborg Amt: 1 patient
Hobro Kommune: 2 patienter Viborg Amt: 3 patienter
Logstgr Kommune: 3 patienter Arhus Amt: 1 patient

Kommentar:
KamillianerGaardens Hospice modtager patienter fra andre amter, safremt vi har
plads og patienten har familiemessige relationer i Nordjylland.

Patienterne er visiteret til:

95 patienter til livets afslutning ~ 54,0 %
65 patienter til symptomlindring ~ 36,9 %
14 patienter til aflastning ~ 8,0 %

2 patienter til rehabilitering ~ 1,1 %

Den gennemsnitlige ventetid i antal dage fra henvisning af patienten til
patienten er indlagt pa Hospice er: 5 dage.

Af de 176 patienter havde:

. 7 patienter anden hoveddiagnose end cancer (4,0 %):
. 1 patient med myelomatose.

1 patient med an@mi.

1 patient med ALS.

1 patient med amyloidose.

1 patient med creutzfeldt-jacobs sygdom.

1 patient med thrombosis cerebri.

1 patient med fibrosis pulmonis.

e 169 patienter cancer som hoveddiagnose (96,0 %):
° 7 patienter med cancer i hoved/hals ~ 4,2 %
o 34 patienter med cancer i mave/tarm ~ 20,1 %
e 3] patienter med cancer i lunge/lungehinde ~ 18,3 %
e 20 patienter med cancer i brystet ~ 11,8 %
. 16 patienter med cancer i bugspytkirtelen ~ 9,5 %
. 19 patienter med cancer i livmoder/eggestokke ~ 11,2 %
° 11 patienter med cancer i hjernen ~ 6,5 %
o 1 patient med cancer i huden ~ 0,6 %
. 14 patienter med cancer i prostata ~ 8,3 %
. 13 patienter med cancer i nyre/urinveje ~ 7,7 %
o 1 patient med cancer i blodet ~ 0,6 %
o 2 patienter med cancer, hvor fokus er ukendt ~ 1,2 %
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De hyppigste gener/symptomer hos patienterne ved indleggelsen:

smerter

appetitlgshed

udtalt trethed
andedratsbesveaer

angst

kvalme

obstipation

sorg

vagttab

depression

gdemer

manglende sgvn og hvile
dérlig AT (almen tilstand)
meget afkraeftet
blgdning

Kommentar:
Navnte gener/symptomer er opstillet i den rekkefglge de hyppigst er forekommet.

I ar 2003 har der vaeret 217 pargrende (+ én kat, og ét marsvin)
"medindlagt" pa Hospice. Hvilket udggr 968 dggn i alt.

182 pargrende i 01-07 dage
22 pargrende i 08-14 dage
4 pargrende i 15-21 dage

5 pargrende i 22-28 dage

4 pargrende i > 28 dage

Kommentar:
”Medindlagte” pargrende i:
1999: 871412 dggn
2000: 1401 693 dggn
2001: 2271937 dggn
2002: 1751975 dggn

130 patienter dgde pa Hospice. Tilstede ved dgdslejet hos:

e 123 patienter var der pargrende og/eller personale

° 7 patienter var der ingen tilstede
(patienten dgde pludseligt og uventet)

Hgjtidelighed pa Hospice i forbindelse med dgdsfald hos:

95 patienter, har der varet en hgjtidelighed ~ 73,1 %
e 35 patienter, har der ikke veret nogen hgjtidelighed ~ 26,9 %
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Opfglgning for de efterladte pargrende:

e pargrende til 117 patienter har gnsket opfglgning tre uger/tre
maneder efter patientens dgdsfald ~ 90,0 %

e pargrende til 13 patienter har ikke gnsket opfglgning tre uger/tre
maneder efter patientens dgdsfald ~ 10,0 %

Kommentar:
Ofte er der tale om flere pargrende til én patient, der er afgiet ved dgden,- for
eksempel @gtefellen, en voksen datter og en teenage sgn, som gnsker opfglgning.

Udover plejepersonalet og l&gen har fglgende medarbejdere vaeret
involveret under patientens indleggelse:

® prasten: 86 patienter ~ 48,9 %
e socialradgiveren: 50 patienter ~ 28,4 %
® psykologen: 2 patienter ~ 1,1 %
e fysioterapeuten: 50 patienter ~ 28,4 %
* musikterapeuten: 63 patienter ~ 37,8 %
¢ gkonomaen/diztisten: 176 patienter ~ 100,0 %
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En beretning om at
miste.
v/Poul Klingenberg

Det er svert at lave et kort resume’ af min datter Mariannes tre maneder
og ni dage lange ophold pa KamillianerGaardens Hospice, inden hun,
efter svaere lidelser, endelig kunne slippe livet. Nar det er svert, er det
fordi denne periode star mejslet i min erindring, som intet andet i mit
lange liv. Det var en for mig meget konfliktfyldt, vanskelig og smerte-
fuld periode, men ogsa en periode med mange lyse og smukke gjeblik-
ke, fyldt med dybe og meningsfulde samtaler.

Der var mange ting, Marianne skulle sige farvel til. Fgrst hendes mange
venner, derefter den mere “vanskelige gruppe”, den nermeste familie,

- ikke mindst hendes bgrn pa henholdsvis 14 og 16 ar. Ingen af os havde
lyst til at sige farvel. Fgrst da Marianne beder os direkte om, at give
hende lov til at slippe, opdager vi, at vi pa hver vores made, prgver at
holde fast i hende. Vi far nu mulighed for at fortelle Marianne, hvor
meget vi holder af hende, far mulighed for at takke hende for det liv vi
har haft sammen, for til slut at give hende lov til at slippe.

Marianne havde ogsa sterkt brug for, at der blev ”gjort rent bord” i
forhold til de mere eller mindre komplicerede familierelationer. Der
blev derfor sat mange fglelsesmassige relationer pa plads, pa kryds og
tveers i familien, og specielt i forhold til Marianne. Ting som hjalp hen-
de til at slippe de fglelsesmassige bindinger til livet, og hjalp os til
bedre indbyrdes relationer i vores liv.

De fysiske rammer og den pleje og omsorg, som hospice tilbyder den
dgende og familien er uvurderlig, og var medvirkende til at Mariannes
liv fik sa smuk en afslutning. Laeger og sygeplejersker ydede under hele
forlgbet en utrolig god indsats. Efter min vurdering var deres faglige
kompetence helt i top, og de var alle — pa hver deres made — i stand til at
yde en virkelig god omsorg for Marianne.

Der blev ogsa taget vare pa de andelige spgrgsmal, som Marianne uvil-
karlig matte stgde ind i. Disse vigtige spgrgsmal blev udvekslet med
hospicepraesten, som dermed medvirkede til at afklare Mariannes reli-
gigse fglelser.

Allerede fra den fgrste dag pa hospice stiftede bade Marianne og jeg be-
kendtskab med de frivillige, 1 deres funktion som verter/vartinder un-
der maltiderne for pargrende og oppegaende patienter. De medvirkede
ved deres tilstedeverelse meget til at bringe en hyggelig og hjemlig at-
mosfere ind i det daglige pa hospice.

Under hele opholdet fik Marianne jevnligt besgg af stedets musiktera-
peut. Disse besgg fik stor betydning for Marianne, og der skete en staerk
og smuk udveksling imellem de to, ikke mindst efter det tidspunkt, hvor
Mariannes sproglige kommunikation ophgrte, - hvor sproget blev erstat-
tet af smukke toner. Ikke kun til gleede for musikterapeuten, men ogsa
for de af os pargrende, som var sa heldige at komme ind pa stuen, efter
at musikterapeuten var gaet.

Det sidste halve dggn i Mariannes liv var roligt og fredfyldt. Hun var
bevidst om, hvad der skete i rummet helt frem til allersidste stund.
Hendes gjne abnedes og hendes blik sggte op ad, og der bredte sig et
smil pa hendes ansigt, alt imedens vejrtreekningen lige sa stille ebbede
ud. Det var det smukkeste gjeblik i mit liv.

Tak Marianne.
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Musikterapi.
v/Marianne Bode
Musikterapeut

Efterskrift:

Sporene af disse smertefulde og lyse oplevelser fra min datters dgds-
proces er vaevet ind i mit nuvarende liv, og har varet med til at ggre det
meningsfuldt. At jeg efterfglgende er blevet en af de heldige, som har
faet lov til fortsat at have relationer til hospice, ggr det endnu mere me-
ningsfuldt. Jeg blev for ca. et ar siden frivillig pa KamillianerGaardens
Hospice. Som frivillig far jeg ind imellem mulighed for at udveksle er-
faringer, bade de smertefulde og de smukke, med andre pargrende.
Maske en intens og meningsfuld dialog imellem to mennesker, der
mgdte hinanden for f@grste gang i deres liv for et gjeblik siden. - Det tror
jeg kun kan ske pa et hospice.

Tak til de mennesker der i sin tid har medvirket til at etablere Kamil-
lianerGaardens Hospice, og tak til de mange grupper af mennesker
rundt omkring i landet, der arbejder ihaerdigt pa at etablere nye lokale
hospicer. Der mangler mange hospicepladser i Danmark!

Dadsprocessen — den andelige dimension.

I ar 2003 har jeg beskaftiget mig endnu mere med dgdsprocessen. Da
jeg forberedte foredraget til den Danske Musikterapikonference i au-
gust, gik det for alvor op for mig, at det jeg bruger som mit hovedverk-
tej ikke er musikken i indspillet eller selvudfgrt form. Det er andedreet-
tet, savel patienternes som mit eget. Jeg blev klar over, at ved at veere
bevidst om min egen vejrtrekning, indikerer jeg for patienten, at jeg er
tilstede i mig selv, sammen med ham/hende. Dette betyder, at der ikke
er brug for patientens "omsorg" for mig, jeg formar at have omsorg for
mig selv. Derved far patienten mulighed for at forblive i sin egen pro-
ces. Det vil jeg beskrive mere udfgrligt 1 mit indleg.

Nu fgrst et par overvejelser omkring sammenhangen mellem "ande-
dret" og "andelighed". I det danske ord "andedreat" gemmer der sig
ordet "and". Nar vi treekker vejret (vejrtrekning), tager vi luften ind —
eller "anden", nar vi associerer til ordet "andedrzt". Andedrattet er det,
der ledsager os fra fgdsel til dgd. De af os, der har prgvet, for eksempel i
en meditation, at bruge andedrattet bevidst, har observeret, at tankerne
falder til ro, og der opleves en indre frihed og vidde, nar vi roligt tager
luften = anden ind. Vi kommer i kontakt med "noget", som er stgrre end
os selv. I alle former for meditation er formalet det samme: At fa krop-
pen til ro, saledes at anden kan arbejde. Jeg kender personligt bedst den
kristne meditation, hvor det er Guds n&rvear, jeg kommer 1 bergring
med. Nar jeg i den musikterapeutiske behandling bruger kropsafspan-
ding og musiklytning (jevnfer Arsberetningerne 1999 —2002), sker der
noget for patienten, som oftest blev beskrevet som indre fred og glede.
Ifglge mine observationer er det denne bevidste brug af andedrettet, der
hjelper patienten til at opleve denne indre ro og fred.

Som regel forandres patientens vejrtraekning, jo tettere patienten er pa
dgden, uanset om de har modtaget musikterapi eller ej. Pa denne bag-
grund spgrger jeg mig, om den forandrede vejrtraekning hos den dg-
ende hjelper ham/hende til at komme i kontakt med det "noget", der er
stgrre end os selv, den andelige dimension, som vi alle har et eller andet
sted 1 os. - En sp&ndende tanke!
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Egne erfaringer — tre stadier i dedsprocessen.

Pa baggrund af det materiale, jeg i arenes lgb har beskaftiget mig med
med hensyn til dgdsprocessen, har jeg beskrevet tre stadier i dgdspro-
cessen. Jeg har gjort den erfaring, at dgdsprocessen begynder, nar pati-
enten ikke lengere magter at tage del 1 verden omkring sig.

1. Det forste stadie i dgdsprocessen er, at patienten ikke leengere kan
koncentrere sig og ikke lengere fgler behov for at koncentrere sig
om det, der foregar omkring ham/hende. I mit musikterapeutiske
arbejde kan jeg aflaese det pa, at jeg, for at kunne vaere sammen med
patienten, forandrer min tilgang til patienten: Fra for eksempel at
have lavet kropsafspending og musiklytning til kun at satte et styk-
ke musik pa eller at begraense afspandingen til at omfatte vejrtraek-
ningen alene.

2. Pa det andet stadie orker patienten ikke leengere at svare. Eller ret-
tere sagt: Ord har ikke lengere den afggrende betydning. Her har jeg
gjort erfaringen, at det kan vere vigtigt for patienten, at jeg s&tter
ord pa dele af hans/hendes liv (en form for life-review), og at patien-
ten kan svare pa min "udlegning" af hans/hendes liv via vejrtraek-
ningen og/eller fglelsesmessige tegn (grad, glede). Her er det vig-
tigt at give patienten tid til at kunne tage det der sker ”ind” og at jeg,
som terapeut, tgr vaere helt mig selv, vare 1 mig selv (jevnfgr oven-
navnte).

I denne fase oplever jeg ogsa, som navnt fgr, at det synes vigtigt for
patienten, at jeg kan tage ansvar for mig selv. Derved oplever patienten,
at han/hun ogsa kan tage ansvar for den proces, der nu fglger. Dette sig-
naliseres blandt andet ved, at jeg bliver opmarksom pa min egen vejr-
treekning, pa min made at tale pa, pa min made at reagere og handle pa.
Parametre som tempo og rytme bliver afggrende. Pa dette stadie er det
0gsa, at jeg bliver mere sensibel for at l&gge meaerke til, om patienten
har begyndende apngperioder (vejrtraekningspauser).

3. Det tredje stadie kendetegnes ved, at patienten trekker sig mere og
mere tilbage i sig selv og ikke leengere kan svare ved hjlp af ord.
Apngperioderne bliver mere udbredte. Patienten reagerer nesten
udelukkende ved, at der sker sma @ndringer i hans/hendes vejr-
trekning, nar der tales/nynnes til ham/hende. Musikterapeutisk
lytter jeg til patientens vejrtreekning/-pauser og prgver at tilpasse
min nynnen og/eller mine sparsomme ord til patientens vejrtrek-
ningsrytme.

Serligt pa det tredje stadie har jeg oplevet, at nynnen sammen med pa-
tientens andedrzt kan virke lindrende for patienten. Det kan vere en let-
telse, at patienten fgler sig hgrt og set i for eksempel den rallen, nogle
patienter kan have. Jeg bruger ofte de lyde, som patienten giver fra sig
til at "formulere" en melodi, som kan munde ud i en sang/salme. Oftest
sker det, at patientens rallen bliver svagere, mere overfladisk. Musikalsk
udformes melodien ved, at jeg bruger rytmen (patientens vejrtraekning),
tempo (og heri vejrtrekningspauser) og dynamikken (lydstyrke). Dette
bevirker, at patienten er i stand til at bidrage med det, han/hun har til-
bage.

-16 -



Her vil jeg illustrere to mader, hvorved jeg i min nynnen m@der pati-
enten.

¢ For nogle patienter er det vigtigt, at jeg nynner sa l&nge de treekker
vejret, og nar de holder en pause, tilpasser jeg mig og holder pause
sammen med dem. Nar patienten begynder at treekke vejret igen,
fortsatter jeg min nynnen. Min tolkning af denne made at vere
sammen med patienten pa er, at patienten har brug for at fordgje op-
levelserne, hvilket krever ro og tid. Patienten har ikke brug for at
blive forstyrret i denne proces.

e Andre patienter har svert ved at forsta, hvad der pludselig sker med
dem, nar vejrtrekningen satter ud. Nogle gange virker det som om
de er bange og utrygge. Hos disse patienter er det vigtigt, at jeg bli-
ver ved med at nynne eller holde en tone, indtil de er klar til at trek-
ke vejret igen. Min tolkning af dette samver er fglgende: Ved at jeg
ikke holder op med min melodi, nar apngperioden satter ind, men
bliver ved med at vise, at jeg er til stede, bliver patienten mere rolig
og angsten dempes eller forsvinder.

Caseeksempel: Karen.

Karen blev indlagt pa Hospice, fordi hun trangte til at opleve tryghed
og til at vere tettere pa de mennesker, der havde betydning i hendes
tilveerelse. Kort efter at hun blev indlagt, fik hun det bedre og pa trods
af, at hun ikke kunne kommunikere via ord, fik hun meddelt alt det, der
var vaesentligt for hende. I Igbet af fa dage fik hun det sa godt, at vi be-
gyndte at spekulere over, om Karen var kommet "for tidligt” pa
Hospice.

Jeg tilbgd Karen musikterapi og hun gnskede, at jeg skulle synge, is@r
de salmer, som hun havde valgt til sin begravelse. Vi fik talt om de ting,
der var vigtige for hende, og Karen livede op og sa ud til at nyde tilver-
elsen.

Efter weekenden, hvor jeg havde haft fri, var Karen dgende. Da jeg kom
ind pa stuen, kunne jeg merke, at hun hev efter vejret. Jeg satte mig ved
siden af sengen og holdt hendes hand. Lidt efter lidt begyndte jeg at
nynne en af de salmer, Karen havde valgt til sin begravelse.
Vejrtrekningen blev meget mere rolig og overfladisk. Karen 1a med
halvabne gjne, som for at veere med i det, der foregik omkring hende.
Pludselig holdt vejrtraekningen op — var det en pause 1 vejrtraekningen
eller var det afslutningen pa Karens liv? Det var jeg ikke helt klar over.
Jeg ventede og sa kom der sma andedrag. Jeg gav Karen lidt mere tid,
for ogsa selv at blive klar over, hvor langt hun var i dgdsprocessen.
Efter et lille stykke tid begyndte jeg igen at nynne og ved slutningen af
salmen lukkede Karen sine gjne og alt blev stille omkring os.

Min tolkning: For Karen var det vigtigt, at jeg nynnede, selv om hun
ikke l&ngere trak vejret. Det var ligesom at s@tte et punktum i hendes
liv. Hun satte det punktum ved at holde op med at treekke vejret. Jeg
understgttede hende i denne proces ved at nynne salmen ferdig, selvom
hun allerede var holdt op med at trekke vejret.
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Kliniske interesse-
grupper ved Center
for Lindrende
Behandling.
v/Kirsten Justesen,
Afd.sygeplejerske

Gruppe 1.
“Smerter”.

v/ Inger Buus,
teamsygep!., Lisbeth
Halager, sygepl.,
Birgit Hasselkvist,
palliationssygepl.,
Inger Pedersen,

sygepl.

Da de kliniske interessegrupper pabegyndte deres arbejde i starten af ar
2002, var hensigten at give personalemedlemmerne mulighed for at for-
dybe sig i et bestemt omrade indenfor den palliative omsorg, pleje og
behandling, som de fandt sarligt interessant. Det skulle efterhanden gi-
ve KamillianerGaarden, Center for Lindrende Behandling en ngdvendig
ekspertviden indenfor omraderne:

Smerter

Ernaring og vaeskebalance
Symptomer/gener fra mave-tarmkanalen
Mobilitet/immobilitet, sansning og kognition
Vejrtrekning - sgvn/hvile/trethed

Andelig omsorg

Afskeden med livet og selve livsafslutningen
De pargrendes sorg

Der er i gjeblikket otte aktive interessegrupper, som fungerer i et tver-
fagligt samarbejde, hvor ansatte i Det Palliative Team, palliationssyge-
plejerskerne pa sygehusene og ansatte ved Hospice arbejder sammen
om deres felles interessefelt.

De otte grupper startede med at satte sig godt ind i litteraturen vedr.
deres emneomrade og udarbejdede litteraturlister, som Igbende revi-
deres. De skriver nyhedsbreve om udviklingen, sa alle kolleger kan
folge med i deres arbejde.

Grupperne udarbejder retningslinjer og forskrifter for pleje og behand-
ling inden for omraderne og giver deres viden videre ved at undervise
internt, men ogsa ved at tilbyde undervisning af personale ansat i pri-
mer- og sekundar sundhedssektor i Nordjyllands Amt.

Nogle grupper planlagger i gjeblikket at lave mindre udviklingsarbe;j-
der, og enkelte vil i det kommende ar deltage i forskningsprojekter.

Smerter er et af de symptomer, som optreder hyppigst hos patienterne
pa KamillianerGaardens Hospice.

Smerte er et kompliceret og sammensat symptom. Patientens samlede
smertefglelse kan indeholde: den fysiske smerte, psykologiske problem-
er, sociale besvarligheder, kulturelle faktorer, andelige bekymringer og
fysiske tillegssymptomer.

Gruppen har udarbejdet litteraturliste om emnet smerter og smertebe-
handling.

Gruppen har besluttet at lave en mindre undersggelse af, hvor gode vi er
til at afdekke smertens faktorer hos den enkelte patient. Vi vil under-
spge, hvor gode vi er til at lave en smerteanamnese.

I den daglige praksis benytter vi forskellige hjelpeskemaer til at afdek-
ke og dokumentere patienternes smerter. Disse skemaer vil vaere ud-
gangspunktet for vores undersggelse.

Vi haber at undersggelsen resulterer i, at vi bliver mere bevidste om
vores praksis, sa vi kan udvikle den.

- 18 -



Gruppe 2. “Ernaering
og vaeskebalance”,
v/Inge-Lise Churchill,
sygepl., Gitte Fisher,
specialeansvarlig
ledende sygepl.,

Mary Larsen, okonoma

Gruppe 3.
“Symptomer/gener
fra mave-
tarmkanalen”.

v/ Lars Moller,
teamsygepl.,

Birgit Bundgaard,
Jonna Melgaard,
Hanne Morning,
sygeplejersker

At vere 1 stand til at indtage f@de, har stor betydning for vores velvere.
Kroppen har behov for brendstof og byggesten, og socialt betyder spis-
ningen meget i vores kultur. Desuden er det for de fleste mennesker en
nydelse at spise vel tillavet mad.

Det er en naturlig del af dgdsprocessen, at ophgre med fgdeindtagelse,
og mange af vores patienter er saledes smatspisende.

Gruppen har udarbejdet litteraturlister om emnerne ernaring og vaeske-
balance og sgger i gjeblikket litteratur om kost til mennesker fra frem-

mede kulturer. Der bliver ogsa arbejdet med at finde litteratur om pleje
og behandling af patienter, som ikke l&ngere kan indtage vaeske og er-
n&ring.

Gruppen har samlet materiale om sondekost produkter fra forskellige
firmaer og sat det i mapper i kgkkenet, pa biblioteket og i Det Palliative
Team. - Mapperne holdes ajour med nyt materiale.

Ligeledes er gruppen gaet i gang med at lave en kosthandbog, som skal
placeres de samme steder.

Gruppen har lavet et forsgg med energirige supper, desserter og is til
vores smatspisende patienter. Forsgget faldt godt ud, sa vi har besluttet,
at disse retter til enhver tid skal findes i fryserne pa afdelingen, sa de
kan serveres pa alle tider af dggnet. Sortimentet vil med tiden blive ud-
videt.

To af gruppens medlemmer har deltaget i en temadag, som FS-13, SIG-
Ernaring har afholdt om ern@ring til cancerpatienter. En af gruppens
medlemmer er 1 gvrigt medlem af SIG-Ernering.

Mange af patienterne pa Hospice har symptomer fra mave-tarmkanalen.
Symptomerne kan stamme fra patientens grundsygdom, men mange
symptomer opstar som bivirkning til den lindrende behandling. Disse
symptomer kan som oftest forebygges eller behandles.

Gruppen har i starten af 2003 udarbejdet en litteraturliste, som dakker
det kliniske emneomrade.

Derefter valgte gruppen at arbejde videre med de to hyppigste fore-
kommende symptomer fra mave-tarmkanalen, som vores patienter har:
obstipation og kvalme.

Der er udarbejdet “Kliniske retningslinjer for forebyggelse og behand-
ling af obstipation i den palliative indsats”. - Disse retningslinjer er
fremlagt, debatteret og vedtaget pa et debatmgde pa Hospice, hvor der
ogsa blev serveret ”smagsprgver” pa anbefalede affgringsmidler.

Gruppen har igennem nogen tid sggt viden om akupunktur til behand-
ling af kvalme hos cancerpatienter og arbejder sammen med overlege
Mona Kelm-Hansen pa at forberede et mindre forskningsprojekt om
emnet.
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Gruppe 4.
“Mobilitet/immobilit
et, sansning og
kognition”.
v/Grethe Andersen,
sygepl., Mette
Albaek Christensen,
sygepl., Sinne W.
Christensen, SSA,
Ulla Kjeergaard,
fysioterapeut

Gruppe 5.
“Vejrtraekning -
sovn/hvile/traethed.
v/Mona Kelm-
Hansen, overlege,
Inger S. Olsen,
Annette Petersen,
sygeplejersker

Uden at vi selv legger ret meget marke til det, sgrger vores sanser,
hjerne og muskler for at vi kan bevage os og skifte stilling uden at falde
omkuld. Vi har et fint apparat som modtager sanseindtryk og omsatter
dem til bevaegelse og syns-, hgre-, smags- og fgleindtryk Hos patienter
med hjernetumorer er denne fine balance forstyrret. Derudover viser ny-
ere undersggelser, at op til 80 % af de dgende patienter far kognitive
forstyrrelser

Gruppen har udarbejdet en litteraturliste for dette kliniske emneomrade.

Gruppen har lavet en artikelsamling om kognition og kognitive forstyr-
relser, samt om omsorg og pleje til patienter, med hjernetumorer.
Materialet er samlet i en mappe og tilgengelig som opslagsvark og in-
spiration for personalet i den daglige omsorg og pleje for patienterne og
pargrende.

Gruppen planlagde efterarets interne undervisning, som handlede om
pleje af patienter med hjernetumorer og kognitive forstyrrelser.

Fgrste session drejede sig om hjernetumores patologi, og tilgange til
patienterne.

Anden session handlede om pleje af patienter med kognitive forstyrrel-
ser. Undervisningen indeholdt sma gvelser, som anskueliggjorde de dis-
se patienters situation pa en god made. Vi havde besvar med at finde
litteratur om pleje af patienter med kognitive forstyrrelser, men fandt til
sidst litteratur om senil demens, som ogsa kunne bruges til vores pati-
entgruppe. Vi har efterfglgende anskaffet noget af litteraturen til vores
bibliotek.

Det var gruppens egne medlemmer som forestod undervisningen.
Tredje session handlede om situationen set fra en pargrendes synsvin-
kel. En pargrende til en tidligere patient, fortalte om de tanker, fglelser
og oplevelser, der er forbundet med at leve sammen med et menneske,
der er ramt af en cancerform, der pa mange mader @ndrer den syges
personlighed og evne til at varetage sit liv.

Gruppen arbejder med problemer, som vi i hverdagen hyppigt konfron-

teres med, uanset om vores daglige virke er i Det Palliative Team eller

pa Hospice. Det drejer sig om:

® Den altoverskyggende trethed, der ikke kan forlgses ved et ekstra
hvil eller ved en god nats sgvn.

e Den angstprovokerende fglelse af ikke at kunne fa luft, -fornemmel-
sen af at blive kvalt.

® Den manglende sgvn, der ggr tanken om den n&ste nat uudholdelig.

Gruppen har lavet litteratursggning. Litteraturen viste sig desverre pri-
mert at have fokus pa kreftpatienter, der stadig er i aktiv helbredende
behandling. De omtalte tiltag, for at imgdekomme problemerne, synes
umiddelbart udenfor gruppens arbejdsfelt, der jo er lindring.

Da 70 % af de patienter, som vi kommer i kontakt med oplever trathed,
har gruppen valgt at fokusere pa dette i ferste omgang. Et gruppemed-
lem har veret pa kursus vedrgrende trethed.
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Gruppe 6. “Andelig
omsorg”.
v/Marianne Bode,
musikterapeut, Ole
Raakjcer, praest,
Grethe Scharfe,
sygepl.,

Frank V. Howard,
Norma @Dstergaard
SSA

Gruppe 7. “Afskeden
med livet og selve
livsafslutningen “.
v/ Lisbeth Arbol,
Astrid Mortensen,
Ole Schnell, Inge
Birthe Sorensen,
sygeplejersker
Birgitte Dalsgaard
Jensen,
socialradgiver

Gruppen vil s@tte fokus pa de patienter, som giver udtryk for trethed og
scorer 5 og derover pa en score fra 0 - 10, hvor 0 betyder ingen treethed
og 10 er varst tenkelig treethed. Gruppen vil afdekke hvilke tiltag, der
er sat i veerk hos disse patienter. Undersggelsen skulle gerne pa sigt &n-
dre vores praksis overfor patienter som oplever trethed. Det opleves at
gruppens interesse for emnet allerede har skeerpet opmarksomheden pa
problemet i huset”.

Vores patienter har vidt forskellige livssyn, og det samme har perso-
nalet.

Gruppens mal er at udvikle nogle redskaber, som kan bruges af persona-
let, og som kan tilgodese patienternes forskelligheder og varierende
behov.

Gruppen evaluerer de journalark, vi bruger vedrgrende patienternes ek-
sistentielle/andelige forhold. Vi har forslag til nye formuleringer, som vi
mener, er mere brugbare i forhold til at indfange eksistentielle/andelige
behov og ressourcer. Sadanne spgrgsmal kunne vare: "Hvor henter du
kreefter til at klare din sygdom? “Hvad giver dig hab? Mening? Glaede?”
Gruppen vil arbejde videre med forslagene. Nar de er afprgvet, vil @n-
dringsforslag blive taget op pa et personalemgde.

Gruppen er ved at udarbejde en handbog, som skal vare en hjalp til den
praktiske omsorg pa det eksistentielle/andelige omrade. Den skal inde-
holde forslag til bgnner, digte, skriftsteder, sange, salmer og musik, til
brug i forskellige situationer. Det kan eksempelvis vare nar patienten er
angst, fgler sig ensom, har mistet habet etc..

I handbogen skal der ogsa vere materiale med udkast til forskellige for-
mer for hgjtideligheder i forbindelse med at en afdgd patient forlader
hospice. Vi haber, at det kan hjelpe de efterladte til at tage stilling til,
om de gnsker en hgjtidelighed, og hvordan den eventuelt kan tilrette-
legges.

Det er meningen at komme med forslag til savel kristne- som ikke
kristne hgjtideligheder.

Et tredje projekt, som ligger os pa sinde, er at fa installeret et hgjtaler-
anleeg til stuerne, som kan bruges til bade gudstjenester og andre arran-
gementer. Pa den made kan de patienter, som ikke kan forlade deres
stuer, hgre med.

Kan vi tale om livskvalitet og mening nar vi ved, at det ofte er en sorg at
tage afsked med livet?

Gruppen har lavet en omfattende litteratursggning om emnet. Vi har set
pa psykologiske og sociale forhold, lindring og stgtte til den dgende,
livskvalitet og mening, fysiske, psykiske og sociale tab, krisereaktioner
og forsvarsmekanismer.

Gruppen har defineret dgdsprocessen som: De sidste dggn og timer,
hvor kroppens funktioner treder ud af funktion, hvor bevidstheden ofte
@ndres, og hvor andedrettet og hjerteaktionen til slut ophgrer og dgden
indtrader.
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Gruppe 8. “De
pdrorendes sorg ”.
v/ Birgit Bundgaard,
Jens Kvist,
sygeplejersker,
Sally Nielsen, SSA.

Gruppen vil 1 fgrste omgang arbejde videre med de psykiske reaktioner,
der kan komme, nar en patient er dgende. Det fgrste vi vil se pa er
depression. Det er vigtigt at skelne mellem depressive reaktioner og den
naturlige tilbagetraekning fra livet, der forekommer hos alvorligt syge og
dgende mennesker.

Depression h&nger sammen med angst og de bevidsthedsandringer, der
sker ved livets afslutning.

Nerdgdsoplevelser er ogsa et fenomen, gruppen gnsker at blive klogere
pa.

Gruppen vil ogsa gerne ga i dybden med de forskellige mader vi udtryk-
ker fglelser pa, nar vi tilhgrer forskellige kulturer og forskellige sociale

grupper.

Nesten alle de patienter, som dgr pa Hospice, har pargrende, som vi har
til opgave at stgtte,- fgr, under og efter dgdsfaldet.

Gruppen har valgt fire omrader, som vi vil arbejde videre med. Det er
begrebet sorg, bgrns sorg, den forberedende sorgproces og den opfglg-
ende sorghjlp.

Vi startede med at satte fokus pa bgrn og sorg, da vi erfarede, at der i
personalegruppen var behov for stgrre viden pa dette omrade.

Gruppen var arranggr af en temadag om emnet, hvor Jes Dige fra Kreef-
tens Bek@mpelse og Ole Raakjar, hospiceprast underviste. Dagen in-
deholdt ogsa en introduktion til de forskellige stgttetilbud og samtale-
grupper for bgrn, der findes 1 Nordjylland.

Alle deltagere blev bedt om skriftligt at besvare spgrgsmalet: "Hvad har
du lert i dag, som du synes vi skal arbejde videre med?”.
Interessegruppen har samlet svarene og er i faerd med at udarbejde kli-
niske retningslinier i indsatsen for bgrn og unge pargrende.
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Det frivillige
arbejde ved

Kamillianeréaarden.

v/Inge Thomsen,
koordinator

Forskel er styrke.

Pa KamillianerGaardens Hospice er der et velfungerende samarbejde
mellem professionelle og frivillige. Et samarbejde, der bygger pa gen-
sidig respekt og tillid. Jeg tror ikke mindst, det h&nger sammen med,

at vi er bevidste om, at vores opgaver er forskellige.

De professionelle kan saledes vere trygge ved, at de frivillige for ek-
sempel ikke gar ind og fungerer som semiprofessionelle, men at de er
her for noget andet. Deres opgave bestar ikke i at vaere faglige, i profes-
sionel forstand, men i at veere medmenneske slet og ret. Og det skgnt
mange frivillige har en baggrund som professionelle i sundhedsvasnet.

Af de professionelle forventes det, at de er dygtige til deres fag, og at
de derfor er garanter for den bedst mulige lindrende omsorg, pleje og
behandling i forhold til patienterne.

Der er tale om en helhedsorienteret omsorg, og til denne hgrer at img-
dekomme patienters og pargrendes behov for tid og opmerksomhed.
Dette behov vil dog altid vere stgrre og rumme mere end det, de pro-
fessionelle kan tilbyde. Her kommer de frivillige pa banen som et veer-
difuldt supplement, for det fornemste, en frivillig kan tilbyde, er netop
sig selv, sin tid og sit nerver.

Det er mit indtryk, at patienter og pargrende kan lide at mgde og tale
med de frivillige, der star uden for behandlingssystemet. De frivillige er
en kontakt til den dagligdag, som man som patient i stor udstrekning er
“koblet af”’. Den frivilliges nerveer legger op til en snak om hverdags-
liv, frem for sygdom, og dette er med til at bekrafte den syge som et
helt menneske.

Men derudover bliver de frivillige ogsa brugt som samtalepartnere om
livet, angsten og habet. Jeg fornemmer saledes, at der hen over aret
finder mange sadanne samtaler sted pa stuerne, ved middagsbordet og i
afdelingskgkkenerne.

Af patienters og pargrendes udtalelser fremgar i gvrigt, at der kan veere
noget rart i selve det at vide, at den frivillige er frivillig og altsa udfgrer
dette stykke arbejde uden at fa 1gn, men simpelthen fordi de breender for
at ggre det.

De frivilliges opgaver pa Hospice.

De frivillige varetager en reekke funktioner pa Hospice. Lad mig her

navne:

1. De frivillige er vaerter ved middags- og aftensmaltiderne. De fri-
villige sikrer, at der bliver et bordfzlleskab for de patienter/pargr-
ende, der matte have lyst til at spise sammen med andre i spisestuen.
Den frivillige dekker et smukt bord, serverer maden og sidder med
ved bordet under maltidet. Kort sagt handler det om at ggre det sa
godt og hyggeligt, som havde man gaester derhjemme. Nar ”gas-
terne” er gaet, rydder den frivillige op efter maltidet.

2. De frivillige er besggsvenner for de patienter, der matte have brug
for dette. At fungere som besggsven kan dreje sig om alt fra, at hol-
de et angst menneske i handen til, at kgre én, en tur ud i byen i en
karestol.

3. To frivillige vander hver uge de mange store, grgnne planter pa Hos-
pice. Disse planter er med til at skabe et rart og smukt miljg.
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4. De frivillige pynter Hospice smukt til jul og paske, ligesom de i
samarbejde med de professionelle arbejder pa at skabe traditioner
omkring jul, paske, Skt. Hans, allehelgensdag.

Herunder kan navnes, at to frivillige var til stede pa hospice savel
juleaften som nytarsaften for at hygge om patienter, pargrende og
personale.

5. Hver uge arrangeres der aftensang, som ledes af frivillige pianister
og hjelpere i gvrigt.

6. Frivillige er med til at arrangere forskellige kulturelle tiltag pa Hos-
pice hen over aret. Ofte noget med musik og fortaelling.

7. Frivillige star for det praktiske i forbindelse med de arrangementer,
der foregar i Kafe Kamillus hver anden mandag. Disse arrangemen-
ter er et tilbud til patienter og pargrende der matte have overskud
samt folk udefra”.

Programmet varierer fra det bredt underholdende og folkelige til
mere “smalle” emner, der tematiserer, krise, sorg, dgd og tab.

I efteraret har der vearet fra 45 til 65 deltagere til de enkelte arrange-
menter.

Nye frivillige.

Vi er i den privilegerede situation, at vi aldrig behgver lede "med lys og
lygte” efter nye frivillige. Tvertimod melder de sig selv. I september
bad vi saledes velkommen til seks nye frivillige, som forinden havde
varet til antagelsessamtale og deltaget i en introduktionsdag.

Det hender, at nogle bliver skuffede over, at man ikke bare lige kan
”komme ind fra gaden” og blive frivillig pa Hospice, men vi finder det
meget vesentligt med en udvalgelsesproces og en indfgring 1 arbejdet,
sa vi altid har frivillige, der er bedst muligt kvalificerede til arbejdet her.
“Forskel er styrke”, hvilket sdledes ogsa gelder for gruppen af frivillige.
Vi har p.t. ca. 50 frivillige, som reprasenterer en bred vifte af evner og
tilgange. Jeg tror, denne bredde netop er meget vigtig, hvis vi gnsker at
veare her for en ligesa forskelligartet patient- og pargrendegruppe.

Nye tiltag i 2003.

I februar tog vi hul pa en ny frivilligopgave. Pa hverdage kl. 14.00 -
16.30 mgder en frivillig eftermiddagsvagt pa Hospice. Den frivillige er
til radighed med sit naerveer for de patienter og pargrende, der matte ha-
ve glede deraf. Ofte handler det mere om “at vere” end om at ggre no-
get. "Nytteverdien” ligger 1 selve den frivilliges tilstedeverelse og det
rum af hjemlig atmosfere, som hun/han kan vere med til at skabe. Er
der ikke lige noget praktisk at ga i gang med, sidder den frivillige der
“bare” med en bog, avisen eller et handarbejde.

I sommerhalvaret blev eftermiddagsvagten flittigt brugt af patienter, der
gnskede hjelp til at komme en tur ud i haven eller lengere ud i byen.
Og ellers er den frivillige altid parat med nylavet kaffe pa kanden, hvis
nogen gnsker at sla sig ned ved spisebordet.

I september var vi efter grundige overvejelser og forberedelser klar med
beskrivelsen af endnu et nyt tiltag: "Hjemme 1 hjemmet”. Det er en be-
sggstjeneste for patienter, der udskrives fra Hospice til eget hjem. Vi
skgnnede, at der var et behov, eftersom mere end 20 % af patienterne pa
Hospice udskrives. Ikke mindst forestiller vi os, at tilbuddet kan betyde
en verdifuld aflastning af den pargrende. Det, at en frivillig kommer i
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hjemmet et par gange om ugen, giver den pargrende mulighed for, for
en stund af slippe tgjlerne og tage et ’frikvarter”. Den fgrste "Hjemme i
hjemmet” kontakt blev knyttet kort fgr jul.

Vi tror, at "Hjemme i hjemmet” kan blive en vigtig brik i det mal at ska-
be kvalitet og kontinuitet i omsorgen for uhelbredeligt syge ved over-
gangen fra Hospice til eget hjem.

Under ledelse af professionelle, specielt musikterapeut Marianne Bode,
har frivillige et par gange medvirket i en sorggruppe for pargrende, der
har mistet en af deres kere pa Hospice. Det har uden tvivl haft sin beret-
tigelse, men efter et par forlgb skgnnede vi, at det var bedst ogsa pa det-
te felt at skelne mellem de professionelle og de frivillige. Derfor har
denne s@sons sorggruppe varet rent professionelt ledet.

Men vi overvejer, om der ud over dette professionelle tilbud kunne vare
brug for, at etablere en selvhjelpsgruppe for pargrende. Frivillige kunne
deltage og vaere ansvarlige for rammerne. Gruppen skulle fungere ude-
lukkende pa et medmenneskeligt plan og ud fra den tanke, at det altid
er frugtbart at mgdes og tale med mennesker, der har veret igennem no-
get, der svarer til det, man selv har oplevet.

Stetteforeningen Kamillus.

De frivilliges arbejde hgrer organisatorisk under stgtteforeningen ”Ka-
millus”, ligesom jeg som koordinator er ansat og Ignnet af denne. Der
er i arets Igb sket det gladelige, at stgtteforeningen er vokset, sa den nu
teller ca. 360 medlemmer. - Stgtteforeningens medlemmer er et vigtigt
bagland som moralsk opbakning, hvis vi gnsker at hospicefilosofien
fortsat skal brede sig i1 vores del af landet.

”Kamillus” udgiver to gange om aret medlemsbladet “Kamillusnyt”.

I september stod foreningen som arranggr af en stgttekoncert med
kunstneren Etta Cameron og Nikolaj Hess i Vor Frue Kirke, Aalborg.
Det blev en medrivende koncertoplevelse, hvor Etta Cameron formaede
at sammenséatte et program, der var malrettet og talte til enhver, der
kender til og er engageret 1 hospicebevagelsen. ”Kum Ba Jah, my
Lord”, sang Etta Cameron blandt andre og introducerede nummeret med
fglgende: ”Kom forbi lige nu, Gud, for nogen behgver dig!”

Foreningens arbejde er gkonomisk aftha&ngig af bidrag, gaver, donati-
oner og kontingent fra foreningens medlemmer. Ar 2003 blev i den for-
bindelse et godt ar, hvor en reekke fonde, firmaer, foreninger og privat-
personer betenkte os med gkonomisk stgtte. — Tak!

Foredragsvirksomhed
Til mit arbejde som koordinator hgrer at medvirke til at informere be-
folkningen om Hospice og de frivilliges arbejde her. I Igbet af ar 2003
har jeg blandt andet medvirket ved fglgende:
15.01. Besgg 1 Kafe Kamillus fra Lions Club Pandrup. 20 personer.
20.03. Sogneaften i Ugilt Sognegard. 30 personer.
07.04. Mgde 1 Kafe Kamillus med folk fra Vejgaard Sogn. 27
personer.
10.04. Mgde 1 Kafe Kamillus med folk fra Gjgl Sogn. 18 personer.
28.04. Offentligt mgde i Fynsgadecentret arrangeret af Civitan
Club. 30 personer.
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En frivillig fortaeller
om at vaere veert-

inde ved maltiderne.
v/Hanne Christiansen

13.05. Mgde 1 Kafe Kamillus for pensionistklub. 34 personer.

25.08. Mgde i Kafe Kamillus for KFUK Seniorer. 17 personer.

28.08. Mgde i Kafe Kamillus for Odd Fellow Sgsterloge ”Bien”.
38 personer.

30.10. Mgde 1 Kafe Kamillus for Aflastningstjenesten i Viborg.
9 personer.

Frivillig ”pleje”.
Som frivillig arbejder man ulgnnet, men det er vigtigt at den frivillige
indsats ses og belgnnes pa anden vis. Hver anden maned holdes der sa-
ledes feellesmgde for alle frivillige. Ved disse mgder far vi som regel et
frisk pust fra hospicelederen eller afdelingssygeplejersken. Pa mgderne
fgres en aben dialog om det frivillige arbejde, og mgderne bidrager til,
at de frivillige oplever fellesskab og fgler ansvar.
Derudover arrangeres der hen over aret forskellige mgder og kurser.
I marts 2003 holdt vi saledes et heldagsseminar under overskriften:
”Palliation, den totale omsorg for doende”, hvor vi af professor Peter
@hrstrgm fik en meget fin indfgring i Det Etiske Rads holdninger til
Andelig Omsorg og Aktiv Dgdshjelp.
I juni 2003 var alle professionelle og frivillige inviteret i Aalborg Tea-
ter til forestillingen: “Boblerne i baekken” af Nikoline Werdelin. Et, 1
virkeligheden, meget livsbekreftende skuespil om dgden. Om hvordan
fem meget forskellige kraftsyge mand forholder sig til dgden, og hvor-
dan det pavirker det liv, de har tilbage at leve.
Titlen er i gvrigt hentet fra dette digt af Emil Aarestrup:

Hold fastere omkring mig med dine runde arme;

Hold fast, imens dit hjerte endnu har blod og varme.

Om lidt, sa er vi skilt ad, som barrene pa hakken;

Om lidt er vi forsvundne som boblerne i bekken.

""Habstegn”.

Vi leveri en tid, hvor det er blevet “’stuerent” at haevde, at enhver er sin
egen lykkes smed. Det bliver pastaet, at danskerne er blevet mere ego-
istiske.

Over for det oplever jeg det som et modbillede, ja et magtigt habstegn,
at ca. 50 frivillige i lgbet af aret yder en meget vaesentlig medmenne-
skelig indsats pa Hospice i forhold til alvorligt syge og dgende med-
borgere og deres pargrende.

Sa heldigvis lyder der altsa ogsa andre toner end de n@vnte rundt om-
kring i ”de danske stuer”.

Jeg er en af de ”aldste” frivillige pa KamillianerGaardens Hospice. Til
marts nar Hospice fylder 5 ar, har jeg veret frivillig lige sa lange.

En af min funktioner som frivllig er blandt andet at vare vaertinde ved
maltiderne. Jeg vil fortelle om sadan en aften.

Bordet dzekkes.

Jeg mgder kl. 17.30 og gér ind pa sygeplejerskernes kontor for at hilse
pa og hgre, hvor mange patienter og pargrende, som eventuelt kommer
ud at spise. Jeg har en buket blomster med fra min have, som jeg s&tter
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En frivillig fortaeller
om at vaere besogs-
ven.

v/Lis Nyborg

midt pa spisebordet. Finder noget musik som jeg finder passende at spil-
le pa anlegget og deekker sa et hyggeligt aftensbord. Servietter passende
til blomsterne og levende lys.

Den gode mad.

Maden er i mellemtiden kommet op fra kgkkenet og ser som s@dvanlig
lekker og indbydende ud.

Der er altid en varm ret og ellers salat, palegs- og osteanretning. Sa be-
gynder de fleste at komme ud til bordet, og vi hilser pa hinanden. I mel-
lemtiden har der maske veret flere pargrende ude i kgkkenet hos mig
for at sludre lidt. Det er utrolig hyggeligt.

Den unge mand.

En ung mand kommer ud, star lidt og kikker... og spgrger sa, om jeg
skal se fodboldkampen i aften. Det skal jeg nu ikke... men hgrer om
ikke han har lyst til at komme ud og spise med. Han har siddet tre timer
hos sin syge mor, det vil han gerne.

Aftentoner.

Vi sludrer alle hyggeligt ved aftensbordet og ind imellem dukker syge-
plejerskerne op og sludrer med. Inden vi er helt ferdige ved bordet, lyd-
er der klavertoner fra underetagen. Der er sangaften én gang om ugen,
hvor der er tre pianister, som pa skift spiller. De patienter og pargrende,
som har lyst, kan komme ud og veere med og eventuelt fa hgrt deres
ynglingssang... Til tonerne af “dit sind flyver altid sa viden omkring”
laver jeg kaffe og rydder kgkken, og gar sa ned og synger med. Der er
en dejlig stemning. Vi slutter af med at drikke en kop kaffe sammen
med Ingrid, som ogsa er frivillig og som arrangerer sangafterne.

Hjem igen.

Da jeg senere kgrer hjem, tager jeg mig selv i undervejs at nynne “dif
sind flyver altid sa viden omkring, det er som du glemmer de ncere
ting”. Det ggr man nu ikke sadan en aften.

Det var en god aften!

Det er midnat, jeg er netop kommet til Hospice for at sidde nogle timer
hos en patient. Sygeplejersken har budt mig velkommen og givet mig de
ngdvendige oplysninger om patientens tilstand og grunden til behovet
for en frivilligs tilstedevarelse. Jeg har faet at vide, at hendes n&rmeste
pargrende ved besked om min tilstedeverelse. Endnu har jeg ikke hilst
pa kvinden, som sover godt.

Kl. er nu 1.00, og kvinden sover fredeligt. Sygeplejersken har varet her
og snakket lidt med mig. En anden sygeplejerske har serveret te og sma-
kager. En stille nattetime er en fin made for frivillige og ansatte at kom-
me hinanden nermere. KI. er nu 2.00, jeg har lige veret ude pa gangen
og strekke mine ben; imens sidder sygeplejersken hos kvinden, som
stadig sover godt. Hun har ikke, som forventet, haft vagne perioder,
preget af angst og uro med behov for nerver. En beroligende hand -
snakke lidt, det er jo det, jeg som frivillig kan give, som supplement til
sygeplejerskens arbejde.
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Kulturudvalget.
v/Kirsten Justesen,
afdelingssygeplej-
erske

At vere hos en patient her pa hospice om natten, er for mig en speciel
oplevelse. En s@rlig stemning, som er svar at beskrive, men ro og re-
fleksion over liv og dgd er vist det, det handler om denne nat. Andre
nztter kan oplevelsen vare en anden, maske urovekkende, men aldrig
ligegyldig. Det er godt at vide, at jeg efter vagterne kan snakke med en
sygeplejerske om forlgbet, hvis jeg far brug for det. Nu er kl. blevet
3.00 og min aflgser er kommet. Hun skal vare her til kl. 6.00. Jeg lister
ud i kgkkenet og spiser en halv med oksebryst, og sa pa cyklen hjem i
seng — jeg kan sove l&nge 1 morgen.

Ogsa i ar 2003 har vi haft mange gode kulturoplevelser pa Kamillianer-
Gaarden.

Arrangementerne giver patienter, pargrende og personale en oplevelse
med fallesskab, glede og skgnhed.

Vores ugentlige aftensang er der mange der s@tter stor pris pa.
Aftensangen bliver forestaet af pianisterne: Asmus Jager, Bent Nyborg,
Oda Rgnnest og sangerne: Ingrid Rgnnow og Inger Rafn.

Ca. hver anden uge er der gudstjeneste ved hospiceprast Ole Raakjer
med musik ved musikterapeut Marianne Bode og Ingerid Cristoffanini.

Arrangementskalenderen for 2003:

Februar: Vi havde en dejlig musikaften med musikterapistuderende
Lise Laursen og Ulla Hyldgaard, som spillede og sang
gamle danske sange.

Marts: Jens og Annette Bové fra Den Jyske Opera og deres to
bgrn Christine pa 11 ar og Jonas pa 14 ar sgrgede for en
dejlig familiemusikaften.
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April:

Juni:

September:

Oktober:

November:

December:

I pasken havde vi en dejlig traditionel paskefrokost midt
pa dagen, hvor Bent Nyborg spillede og fortalte sjove
historier. Dette vil vi gentage i ar 2004.

Vi havde en stemningsfuld musikaften med fejring af Dan-
marks befrielse. Der var tendt lys i vinduerne og sangene
fra hgjskolesangbogen blev akkompagneret af Annette
Majlund og Marianne Bode. Kgkkenet havde bagt en stor
dejlig kage pyntet med jordber, sa den lignede Danne-
brog.

Skt. Hans fejring med grillmad. Arrangementet flyttede in-
dendgrs pa grund af darligt vejr. Flere frivillige hjalp til
med grill og hygge.

Musikterapistuderende Ulla Hyldgaard og Lise Lauersen
spillede og sang, - endnu en god aften.

Det planlagte hgstgilde med smgrrebrgd og musik matte
desverre aflyses. Vi prgver igen i ar 2004.

To polske drenge Poul (violin) og Philip (sang) gav os en
smuk og livsbekraftende underholdning akkompagneret af
deres mor pa klaver.

Traditionen tro gik elever fra 7. klasse pa Sct. Mariz
Skole luciaoptog pa Hospice. Det var en gribende ople-
velse.

Sidste sgndag i advent havde vi besgg af sangkoret Voka-
listerne ledet af Eva Marie Olesen. Koret sang en del af
deres julerepertoire, afbrudt af fellessang. Nogle af til-
hgrerne benyttede lejligheden til at gnske en sang. Det var
smukt og nervarende.

Pa advents sgndagene var der hygge og sang i julestuen.
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Studiebesog pd
KamillianerGaardens
Hospice

06.01.2003.
Lars & Vibeke Gynnerup.
Fa. Gynnerup, Varlgse.

08.01.2003.

Seks politikere og reprasentanter
fra Hospiceforberedende gruppe,
S¢nderjyllands Amt.

17.012003.

12 politikere og reprasentanter
fra Hospiceforberedende gruppe,
Ringkgbing Amt.

27.01.2003.

Lars Lykke Rasmussen,

Indenrigs- og sundhedsminister,
Jette Vind Blichfeldt, fuldmagtig,
Jakob Krogh, ass. Ministersekreter.

10.02.2003.

Torben Jespersen, overlaege,

Ane Bonderup, afdelingssygeplejerske ,
Det Palliative Team 1 Arhus,

Birthe Mogensen afdelingssygeplejerske
Med. afdeling Arhus Amts Sygehus,
Anders Bonde, overlege,

Else Juul, afdelingssygeplejerske
Onkologisk afd., Arhus Kommunehospital.

28.02.2003.
Arkitekt Poul Janum,
Lotus Arkitekter, Odense.

27.03.2003.

Seks repraesentanter fra sundhedsudvalget
og sundhedsdirektgr Karsten Hundborg,
S¢nderjyllands Amt.

28.03.2003.

Fra Folketingets Sundhedsudvalg:
Lene Garsdal,

Sophie Hastorp,

Jette Jespersen,

Anita Knakkergaard,

Esther Larsen,

Jens Christian Larsen,

Anders Mgller,

Birthe Skaarup.
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Studiepraktik ved
Kamillianeréaardens
Hospice

03.04.2003.

Karen Sgrensen, sygeplejerske,

Hanne Ulsg, sygeplejerske,
Stréleterapien, Arhus Kommunehospital.

24.06.2003.

Charlotte Enevoldsen, Danske Diakonhjem,
Karen Kirk og Jgrgen Worm,

Tre Hgje Kommune.

01.10.2003.
Tre repraesentanter fra Hansson &
Knudsen A/S, Odense.

30.10.03.

Fra Kraeftens Bekempelse
Anne Thomsen, formand,
Arne Rolighed, direktgr,
Anne Nissen, afdelingschef,
Hanne Brandt.

20.11.2003.

Annedorte Friberg, afdelingssygeplejerske,
Ingelise Boggild, sygeplejerske,

Sankt Lukas Hospice, Hellerup.

21. +24.11.2003.
Randi Anikki Mortensen,
sygeplejerske, lektor, Kgbenhavn.

11.12.2003.
Stine Lynghard, journaliststuderende,
Danmarks Journalisthgjskole, Arhus.

17.12.2003.

Anne Erhardsen Skov, sygeplejestuderende,
Mette Adler Jensen, sygeplejestuderende,
Viborg Sygeplejeskole.

01.01.- 31.03.2003.

Kristian Andersen, sygeplejestuderende,
Charlotte Stahel, sygeplejestuderende,
Sygepleje- og Radiografskolen, Aalborg.

01.02.- 30.09.2003.

Ragnhild Behrendt, sygeplejestuderende,
Maja Jytte Klitgaard, sygeplejestuderende,
Sundheds CVU, Aalborg.
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10.02. - 06.06.2003.

Annette Majlund Kristiansen,
musikterapistuderende, 9. semester,
Aalborg Universitet.

17.-21.03.2003.
Anette Jensen, sygeplejerske,
Diakonissestiftelsens Hospice, Frederiksberg.

20.03. - 02.04.2003.

Maria Mackenhauer Schmidt,
musikterapistuderende, 2. semester,
Aalborg Universitet.

01.09. - 31.12.2003.

Nanna Topsge Graversen, sygeplejestuderende,
Christina Larsen, sygeplejestuderende,
Sundheds CVU, Aalborg.

04.08. - 13.09.2003.
Charlotte Rgmer, prim&rsygeplejerske,
Hjgrring Kommune.

15.09. - 25.10.2003.
Lene Jiirgensen, primersygeplejerske,
Lgkken-Vra Kommune.

29.09. - 03.10.2003.
Sussi Knop Madsen, sygeplejerske,
Hospice Sgholm, Viby J.

Intern undervisning 26.03.2003.

for personalet Det hele menneske i1 sorgprocessen.
Psykolog og terapeut Peter Damgaard holdt et foredrag om, hvordan vi
inddrager det hele menneske 1 sorgprocessen.
Deltagere: Personale ved Hospice.

09.05.2003.

Temadag: Bgrn og sorg.

Konsulent ved Kraeftens Beke&mpelse Jes Dige og hospiceprast Ole
Raakjer kom med opleg. Mélet var at give personalet viden om, og
mod til, at tale med bgrn og unge om dgd og tab.

Pzdagog og familieterapeut Birgitte Nygaard fortalte om sine erfaringer
med sorgramte bgrn.

Socialradgiver Birgitte Nygaard fortalte om terapigrupper for unge.
Deltagere: Personale ved Hospice og Det Palliative Team .
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17.09.2003.

Sygeplejerskerne Dorthe Bisgaard Jgrgensen og Jytte Olsen underviste
om hjerneskader. Om hvordan hjerneskadens placering i hjernen pavir-
ker patienten og hvilke konsekvenser hjerneskaden har for patienten og
dennes omgivelser.

Interessegruppe 4 arrangerede undervisningen.

Deltagere: Personale ved Hospice og Det Palliative Team.

22.10.2003.

Pleje af patienter med neurologiske udfald- set fra en palliativ syns-
vinkel.

Hvad ggr det vanskeligt at pleje denne patientgruppe?

Hvordan kan vi bedst takle udfordringerne?

Interessegruppe 4 stod for undervisningen.

Deltagere: Personale ved Hospice og Det Palliative Team.

19.11.2003.

Hvordan er det at veere pargrende til en patient med hjernetumor?
Lizzy Thomsen, pargrende, fortalte om sine oplevelser/erfaringer.
Interessegruppe 4 havde arrangeret undervisningen.

Deltagere: Personale fra Hospice og Det Palliative Team.

12003.

Har syv medarbejdere ved Hospice deltaget i supervision

v/Else Brgndum, psykolog.

Har seks medarbejdere ved Hospice deltaget i en refleksionsgruppe
vedr. andelige- og eksistentielle spgrgsmal/problemstillinger

v/Ole Raakjar, hospiceprast.
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Personalets
deltagelse i kurser,
konferencer og
studiebesag

09.01.2003.

Praktikvejlederkursus — klinisk vejledning og
pedagogik.

Sundheds CVU, Aalborg

Annette Petersen, sygeplejerske.

22.-24.01.2003.

Landskursus for sygeplejefaglige vejledere.

Den faglige sammenslutning af sygeplejefaglige
vejledere FS 30, Dansk Sygeplejerad.

Lisbeth Halager Thomsen, sygeplejerske.

27.01.2003.

Drifts- og vedligeholdelsesansvar af sikringsanleg.
Dansk Brand- og Sikringsteknik Institut.

Karl Sgbygge, pedel.

28.01.2003.

Cateringmesse 1 Silkeborg.

Grosist Hedegard Christensen m.fl.
Mary K. Larsen, gkonoma,

Anita Sgbygge, kokkenassistent.

29.01.2003.

Arbejdstidsregler.
@konomaforeningen, Aalborg.
Mary Larsen, gkonoma,

Anita Sgbygge, kgkkenassistent.

05.02.2003.

Temadag vedr. arbejdstidsaftalen.
Dansk Sygeplejerad.

Birgit Bundgaard, tillidsrepraesentant.

27.02. - 28.02.2003.

Kursus for kliniske vejledere.
Dansk Sygeplejerad.

Inge-Lise Churchill, sygeplejerske.

02.03.2003.

Cateringsmesse.

ABCatering, Aalborg.

Dorthe Christensen, kgkkenmedhj&lper,
Pia Christensen, kgkkenassistent,

Mary Larsen, gkonoma,

Anita Sgbygge, kgkkenassistent.

04. - 05.03.2003.

Eftervejledning for sygeplejefaglige vejledere.
Udviklings- og uddannelsesfunktionen ved
Aalborg Sygehus.

Lisbeth Halager Thomsen, sygeplejerske.
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10. - 11.03.2003.

Kommunikationstraening for professionelle, der
arbejder med uhelbredeligt syge og dgende.
Foreningen for Palliativ Indsats.

Jonna Melgaard, sygeplejerske.

17. - 18.03.2003.

Forflytningskundskab og sundhedspadagogik,
Skejby Sygehus.

Mette Albzk Christensen, sygeplejerske.

17.-21.03.2003.
Studiebesgg pa Hospice Sgholm, Viby J.
Inge Birthe Sgrensen, sygeplejerske.

26. - 27.03.2003.

Kursus vedr. trethed/fatigue.
Dansk Sygeplejerad.

Birgit Bundgaard, sygeplejerske,
Annette Petersen, sygeplejerske.

01.04.2003.

Stormgde for tillidsreprasentanter
og kontaktpersoner.
(@konomaforeningen, Aalborg.
Anita Sgbygge, kokkenassistent.

24.04.2003.

Temadag vedr. angst, depression og fortvivlelse.
v/ Palliationssygeplejersker i Nordjyllands Amt.
Astrid Mortensen, sygeplejerske,

Inger Olsen, sygeplejerske,

Inge-Birthe Sgrensen, sygeplejerske,

Norma @stergaard, social- og sundhedsassistent.

06. - 07.05.2003.

Sygeplejerskens ansvar og kompetence ved
medicinadministration.

Dansk Sygeplejerad.

Astrid Mortensen, sygeplejerske.

10.05.2003.

Hospice Forum Danmark.
Arsmgzsde, Odense.

Knud Ole Pedersen, hospiceleder.

24.05.2003.

Temadag vedr. det sansende mgde med et
lidende menneske, der sgger efter mening.
Dansk Kristelig Sygeplejeforening.

Grete Schirfe, sygeplejerske.
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26. - 27.05.2003.

Kursus vedr. smerter og smertebehandling.
Dansk Sygeplejerad.

Hanne Morning, sygeplejerske.

13. - 14.06.2003

2. Nationale Kongres, Fredericia.
Foreningen for Palliativ Indsats.
Marianne Bode, musikterapeut,

Birgit Bundgaard, sygeplejerske,

Mette Albak Christensen, sygeplejerske,
Inge-Lise Churchill, sygeplejerske,
Kirsten Justesen, afdelingssygeplejerske,
Jonna Melgaard, sygeplejerske,

Sally Nielsen, social- og sundhedsassistent,
Knud Ole Pedersen, hospiceleder,
Annette Petersen, sygeplejerske,

Ole Raakjer, praest,

Erik Schou, bestyrelsesformand,

Inge Birthe Sgrensen, sygeplejerske,
Inge Thomsen, koordinator.

16. - 18.06.2003

Almen fgdevarehygiejne.

Obligatorisk certifikatuddannelse.
AMU, Aalborg.

Dorte Christensen, kgkkenmedhjalper.

14. - 19.09.2003.

26. - 31.10.2003.

Lengerevarende efteruddannelse for sygeplejersker
i palliativ sygepleje.

Sygeplejeskolen 1 Arhus.

Jonna Melgaard, sygeplejerske.

Astrid Mortensen, sygeplejerske.

29.09. - 03.10.2003.
Studiebesgg ved Sct. Maria Hospice Center, Vejle.
Lisbeth Halager Thomsen, sygeplejerske.

09.10.2003.

Temadag vedr. trethed hos patienter med kreft.
Aalborg Sygehus.

Inge-Lise Churchill, sygeplejerske.

29.10.2003.

Information vedr. Dreamweaver MX — tips og tricks.
Nordjyllands Erhvervsakademi.

Jette B. Bjgrnes, sekreter.
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Formidling af hos-
picefilosofien og
den palliative ind-
sats i Nordjylland's
Amt.

Ndede vi det vi
ville i ar 2003?

11.11.2003.

Mobning pa arbejdspladsen.
(@konomaforeningen, Aalborg.
Anita Sgbygge, kgkkenassistent.

20.11.2003.

Temadag: Ernaring til kreftpatienter — Hvor svert
kan det vare?

FS 13 SIG-Ern@ring, Dansk Sygeplejerad.
Inge-Lise Churchill, sygeplejerske,

Mary K. Larsen, gkonoma.

Kommentar:

En del af personalets deltagelse i kurser og konferencer er finansieret
af fonde og legater.

Tillidsrepreesentantens deltagelse i kurser og konferencer er finansieret
af Dansk Sygeplejerad.

Som de foregaende ar, oplever vi en meget stor interesse og opmark-
somhed omkring KamillianerGaarden, Center for Lindrende Behand-
ling.

Det er Hospicefilosofien og virksomhedsomradet man gnsker at fa
indsigt i, men ogsa Det Palliative Teams amtsfunktion, og palliations-
sygeplejerskerne pa sygehusene med deres funktionsomrade, har den
store interesse og efterspgrgsel.

Ligeledes er der stor interesse for det frivillige arbejde, der foregar pa
KamillianerGaarden, hvilket konkret kommer til udtryk ved de mange
nye medlemmer af Kamillus, Stgtteforeningen for Hospice.

Det er utrolig dejligt og inspirerende, at opleve den store interesse, men
ogsa store opbakning, fra borgerne i Nordjyllands Amt.

Interessen melder sig ogsa fra borgere i andre amter, og safremt vi kan
magte det, kommer vi gerne og forteller om “nyttevaerdien” af den lin-
drende indsats til alvorligt syge og dgende mennesker samt deres pa-
rgrende.

Se venligst bilag med oversigt over de mange arrangementer.

Ved indgangen til aret havde vi visioner og mal for, hvad vi ville satse
pa af udviklingstiltag i ar 2003, resultatet er blevet:

¢ Det fortlgbende arbejde med organisationshandbogen har
resulteret i en beskrivelse af fglgende:

”Visioner for KamillianerGaardens Hospice”.

Visionerne beskriver det fremtidsbillede af den palliative indsats,
som Hospice straeber efter at na inden for en tidsramme pa fem ar.
Visionerne er saledes et konkret udtryk for en prioritering af organi-
sationens vakstpunkter foretaget med udgangspunkt i formal for
Hospice og missionen for indsatsen.
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En gang om aret foretages en prioritering af relevante indsatsomra-
der, som bidrager til, at visionen kan virkeligggres trin for trin.

Visionerne beskrives i fem hovedomrader:

- Den palliative indsats pa Hospice.

- Samarbejde, herunder det tvaerfaglige samarbejde.
- Personaleudvikling og —uddannelse.

- Fagudvikling inden for den palliative indsats.

- Formidling af den palliative indsats.

Beskrivelsen af visionerne tager udgangspunkt i felles drgftelser,
blandt ledere og medarbejdere ved Hospice, men ogsa i et samar-
bejde med ledere og medarbejdere 1 Det Palliative Team.

”Stillingsbeskrivelse for udviklings- og
forskningssygeplejerske”.

Udarbejdet i hab om, at en ansggt stilling til udvikling, forskning
og formidling bliver bevilliget.

”Kliniske Interessegrupper”.
Hensigten er at etablere en organisationsstruktur for faglig udvik-
ling ved KamillianerGaarden, Center for Lindrende Behandling.

Kvalitetsudvikling i indsatsen for parerende.

Via kvalitative interviews blandt efterladte pargrende har vi tid-
ligere erfaret hvilke gnsker og forventninger de pargrende har,

nar deres kare er indlagt pa Hospice.

Les:

”Pargrende i den palliative indsats, synlige deltagere med egne behov”.
Af Karen Marie Dalgaard, sygeplejerske, cand. scient. soc.

Forlag Dansk Sygeplejerad, 2001.

Som opfelgning pa dette forskningsprojekt, er der nu udviklet et
redskab, et spgrgeskema, som forhabentligt kan indfange de pargr-
endes oplevelser og vurderinger af indsatsen i mgdet med Kamilli-
anerGaardens Hospice.

Dels i relation til den pargrende selv, men ogsa den pargrendes op-
levelse af indsatsen i relation til det naertstaende menneske han/hun
nu har mistet.

Vurderingerne skal bruges som baggrund for Igbende justering og
udvikling af indsatsen for savel patienter som de pargrende.

Fglgende temaer er operationaliseret i spgrgeskemaet:
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Pargrendes vurdering af:

- Hospice miljget.

- Mgdet med de professionelle.

- Mulighed for at deltage/ikke deltage i omsorgen for den dgende.

- Den professionelle omsorg for den dgende.

- Den professionelle hjelp og stgtte til pargrende, dels i den for-
beredende sorgproces fgr dgden er en realitet og dels en opfelg-
ning pa sorgprocessen efter dgdsfaldet.

- Den professionelle hjelp og stgtte i dgdsprocessen.



- Deres mulighed for at deltage/ikke deltage 1 dgdsprocessen.
- Deres mulighed for at tage afsked med afdgde ud fra egne
gnsker og behov.

e Uddannelse af naglepersoner i palliation pa basisniveau.
Arbejdsgruppen:
- palliationssygeplejerske Dorte Buchwald,
- palliationssygeplejerske Lisa Ngrgaard-Svendsen,
- ledende sygeplejerske Ase Hyldgaard,
- vicechefsygeplejerske Jytte Aaen,
- overlege Niels Brunsgaard,
- hospiceleder Knud Ole Pedersen,
der har designet uddannelsen for “ngglepersoner i palliation pa
basisniveau”, og har i samarbejde med Karen Marie Dalgaard
designet en evaluering af uddannelsen, som bestar af:
- en fgrevaluering
- en udviklingsevaluering
- en slutevaluering.
Ligeledes er der designet et uddannelsesbevis.

De to fgrste primarsygeplejersker, én fra Hjgrring Kommune og én
fra Lokken-Vra Kommune har nu afsluttet uddannelsen.
Uddannelsen er blevet evalueret og uddannelsesprogrammet til-
rettet, saledes at uddannelsen kan iverksattes fuldt ud i ar 2004.

Hvad vil vi gerne nd Vi vil gerne koncentrere os om fglgende:
i ar 20042
¢ Indferelse af elektronisk vagtplan for medarbejdere ved
Hospice.

¢ Evaluering og ajourfering af sygeplejejournalen, samt
forberedelse til elektronisk journal med henblik pa doku-
mentation samt kvalitetssikring og forskning.

e Kvalitetsudvikling af indsatsen for parerende:

- udsendelse af spgrgeskemaer til efterladte pargrende

- statistisk opggrelse af spgrgeskemaer efter 6 mdr.
(herefter opggrelse af resultater én gang/ar)

- udferdige rapport

- prasentation af pargrendes vurdering

- initiering af udviklingen med udgangspunkt i de pargrendes
vurdering.

® Prioritering og igangsattelse af udviklingsarbejde inspireret og
gennemfort af de ”Kliniske Interessegrupper”.
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Ledere og Pa Hospice:

medarbejdere ved Knud Ole Pedersen, hospiceleder.
KamillianerGaarden Kirsten R. Justesen, afdelingssygeplejerske/souschef .
pr. 31.12.2003.

Grethe L. Andersen, sygeplejerske (orlov 01.01 — 31.12.2003).
Lisbeth Arbgl, sygeplejerske.

Birgit Bundgaard, sygeplejerske.

Mette Albak Christensen, sygeplejerske.
Inge-Lise Churchill, sygeplejerske.

Lisbeth Halager, sygeplejerske.

Jens Kvist, sygeplejerske.

Jonna Melgaard, sygeplejerske.

Hanne Morning, sygeplejerske.

Astrid Mortensen, sygeplejerske.

Inger S. Olsen, sygeplejerske.

Annette Petersen, sygeplejerske.

Inger Petersen, sygeplejerske.

Ole Schnell, sygeplejerske.

Grethe Schirfe, sygeplejerske.

Inge Birthe Sgrensen, sygeplejerske.

Hanne @hrstrgm, sygeplejerske.

Sinne Weiss Christensen, social- og sundhedsassistent.
Frank Vedel Howard, social- og sundhedsassistent.
Sally Nielsen, social- og sundhedsassistent.
Norma @stergaard, social- og sundhedsassistent.

Jette B. Bjgrnes, sekreter.

Marianne Bode, musikterapeut.

Ole Raakjer, praest.

Mary K. Larsen, gkonoma.

Pia Christensen, kgkkenassistent.
Anita Sgbygge, kgkkenassistent.
Dorthe Christensen, praktikant.

Irene S. Hassing, renggringsassistent.
Ingrid Skole, renggringsassistent.
Karl Sgbygge, pedel.

Jette G. Pedersen, medarbejder i fleksjob.

Det Palliative Team:
Niels Brunsgaard, specialeansvarlig overlege.
Gitte Fischer, specialeansvarlig ledende sygeplejerske.

Mona Kelm-Hansen, overlege.

Lars Mgller, palliationssygeplejerske.

Inger Buus, palliationssygeplejerske.

Grethe L. Andersen, palliationssygeplejerske.
Ulla Kjargaard, fysioterapeut.

Birgitte Dalgaard Jensen, socialradgiver.
Susana Caravatti, psykolog.

Ole Raakjer, prest.

Helle Lobert, sekreter.

Elsebeth Holm, sekreter.
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Palliationssygeple, - Dorte Buchwald, Sygehus Vendsyssel, Hjgrring.

ersker ansat ved Dorthe Beck, Sygehus Vendsyssel, Frederikshavn.
sygehuse i Birgith Hasselkvist, Hobro/Terndrup Sygehus.
Nordjjyllands Amt Lisa Ngrgaard-Svendsen, Farsg Sygehus.

Annemette Bek Gregersen, Aalborg Sygehus, Dronninglund.

Koordinator og Inge Thomsen, koordinator.

frivillige ved Elly Andersen.

Kamillianeréaarden Bri'tta Berg—Mortensen.
Edith Christensen.

Hanne Christiansen.
Lise Dolleris.

Henny Dybvad.

Helle Emborg.

Jytte Falborg.

Lis Frostholm.

Vibeke Gundersen.
Elsemarie Gundtoft.
Anne Grethe Heilskov.
Grethe Iversen.

Elly Jensen.

Ester Kristine Jensen.
Age Jensen.

Ruth Kaalund.

Gerda S. Delé Karlsen.
Jane Kathrine Karstoft.
Birthe Kjedegaard.
Sonja Klemmensen.
Hanne Klingberg.
Poul Klingberg.

Sonja Hedegard Knudsen.
Hanne Hgjmose Kristensen.
Jowita Kruszyna.
Ingrid Larsen.

Inge Madsen.

Kaj E. Nielsen.
Gudrun Nielsen.
Karen Kjar Nilsson.
Lis Nyborg.

Birthe Ngrgaard.
Elsebeth Odgaard.
Birthe Pedersen.

Eila Petersen.

Inge Rafn.

Kurt Rasmussen.
Kamma Roed.

Terese Ryom.

Ingrid Rgnnow.

Else Johanne Skytte.
Ninna Nghr Sgrensen.
Kirsten Thoft.

Eva Thoms.
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Benjamin Toribio.
Else Tradsfeldt.
Jonna Ustrup.
Tommy @stergaard.

Bestyrelsen ved Udpeget af Nordjyllands Amtsrad:
KamillianerGaardens Karl Bornhgft (Naestformand).
Hospice Birgitte Josefsen.

Medzait Ljatifi.

Ulla Astman Nielsen.

Per Nielsen.

Udpeget af Aalborg Kommune:
Anni Kjeldgaard.

Lars Bang Jensen.

Anne Kirsten Nielsen.

Udpeget af Kommuneforeningen for Nordjyllands Amt:
Birthe Andersen.

Udpeget af Biskoppen over Aalborg Stift:
Arne Mumgaard.

Udpeget af menighedsradet for Sct. Marize Menighed:
Erik Schou (Formand).

Udpeget af bestyrelsen for Aalborg Budolfi Provsti
Aalborg Nordre Provsti og Aalborg Sendre Provsti:
Gunnar Andersen.

Udpeget af Danske Diakonhjem:
Aksel Wehner.

Udpeget af Kraeftens Bekaempelse:
Hanne Brandt.

Udpeget af De Samvirkende Invalideorganisationer i
Nordjyllands Amt:

Lis Kristensen.

Udpeget af personalet ved KamillianerGaardens Hospice:
Birgit Bundgaard.
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Tak til fonde med Det er med glade og taknemmelighed, at KamillianerGaardens Hospice
flere i ar 2003. har modtaget gkonomisk stgtte i ar 2003 fra:

¢ Gudrun & Erik Kauffeldts Fond.
e Paula & Axel Nissens Legat.
® Private organisationer.

Midlerne har varet en god hjelp ved uddannelse af medarbejderne,
samt i vores indsats i1 udviklingen af den lindrende omsorg, pleje og

behandling ved KamillianerGaarden.

Ligeledes vil vi gerne rette en stor tak for de mange hilsner, tanker,
breve samt gaver vi modtager fra enkelt personer.

Det er til stor glaede og inspiration i hverdagen!

En stor tak til bjerg arkitektur, Hjorring, som i hele ar 2003
har skenket “ugens buket” til KamillianerGaarden!
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Formidling af hos-
picefilosofien og den
palliative indsats i
Nordjjyllands Amt.

Bilag 1
13.01.2003. ”Musikterapi ved livets afslutning”.
25 deltagere, Y's Men's Club, Aalborg.

15.01.2003. "Hospicefilosofien”.
16 deltagere, Aldre Sagen, Aalborg.

23.01.2003. ”Om at miste”
25 deltagere, sogneaften, Vester Hassing

28.01.2003. ”Hvordan hjzlper vi bgrn, der mister?”
30 deltagere, sogneaften, Viborg.

28.-30.01.2003.

26. - 27.02.2003.

“Problemer og byrder i omsorgen for alvorligt syge

og dgende mennesker og deres nermeste”.

33 tvaerfaglige deltagere, KamillianerGaardens kursus i palliation.

31.01.2003. "KamillianerGaardens Hospice™.
40 deltagere, Agadecenteret, Aalborg.

04.02.2003. ”Musikterapi ved livets afslutning”.
20 deltagere, Sankt Knuds Klub, Arhus.

04.02.2003. ’Tid til at le og tid til at greede”.
25 deltagere, sogneaften, Tversted Praestegard.

13.02.2003. ”Om praestens arbejde pa Hospice”.
25 deltagere, sogneaften, Saltum Praestegard.

17.02.2003. "Hospicefilosofien™.
75 deltagere, Odd Fellow Orden, Loge nr. 71, Brgnderslev.

25.02.2003. ”Musikterapi ved livets afslutning”.
35 deltagere, Karmelkirken, Aalborg.

25.02.2003. "Hvordan trgster vi hinanden?”
30 deltagere, Loge for kvinder, Hjgrring.

26.02.2003. ”Den Palliative Indsats”.
31 lege- & afdelings sekreterer, pa Hospice.

2

26.02.2003. "Problemer og byrder i mgdet med den alvorligt syge”.
90 social- og sundhedsassistenter, Lgkken.

26.02.2003 “Hospicefilosofi”.
15 deltagere, Arbejdsformidlingen i Frederikshavn.

04.03.2003. ”Om Hospice og hospicetanken”.
25 deltagere, sogneaften, Brovst Sognegard.



04.03.2003. "Livet pa Hospice”.
25 deltagere, Kreftens Beka@mpelse, Seby.

08.03.2003. ”Sorg og trgst”.
25 frivillige 1 Rgde Kors og ZAldre Sagen, Skagen.

12.03.2003. ”Den Palliative Indsats”.
20 leger & laboranter ved Klinisk Fysiologisk Afd., Aalborg Sygehus,
pa Hospice.

12.03.2003. "Musikterapi ved livets afslutning”.
30 deltagere, Bagernes Seniorklub, Aalborg.

12.03.2003. ”Om Hospice og hospicetanken”.
30 deltagere, Y s Men's Club, Hasseris.

13.03.2003. "Hospicefilosofien”.
40 deltagere, Sogneaften i Haverslev/Skrem/Bejstrup Pastorat,
Bonderup.

13.03.2003. "Byrder og problemer 1 den palliative Indsats”.
20 yngre leeger, Amtsgarden, Aalborg.

15.03.2003. "Hospicefilosofien™.
40 deltagere, Dansk Rgde Kors, Sindal.

17.03.2003. "Hospicefilosofien”.
14 deltagere, Lions Club, Region 1., Zone 6., Aalborg.

18.03.2003. ”Byrder og problemer i den Palliative Indsats”.
45 medarbejdere ved Hobro Sygehus, Hobro.

20.03.2003. ”Hvad er meningen, nar man mister et barn?”
20 foreldre, der har mistet et barn, Viborg.

26.03.2003. ”Den Palliative Indsats”.
27 sygeplejersker fra Sygehus Vendsyssel i Frederikshavn, pa Hospice.

01.04.2003. ’Den Palliative Indsats”.
20 sygeplejestuderende, Thisted Sygeplejeskole, pa Hospice.

03.04.2003. ”Hospicefilosofien”.
21 deltagere, Menighedsradet, Bangsbostrand Kirke, pa Hospice.

03.04.2003. ”Om Hospice og hospicetanken”.
30 deltagere, Sogneaften, Ngrre Uttrup.

04.04.2003. ’Problemer og byrder i mgdet med den alvorligt syge”.
80 social- og sundhedsassistenter, Lgkken.

23.04.2003. "Hvordan trgster vi hinanden?”’
20 deltagere, Hasseris Seniorhus.



24.04.2003. "Hospicefilosofien/Palliativ Indsats”.
37 plejehjemsassistenter, FOA, Kolding.

23.04.2003. "Den Palliative Indsats”.
35 Social- og sundhedshjalpere og assistenter Sindal Kommune, pa
Hospice.

30.04.2003. "Hospicefilosofien™.
20 elever, EUC Nord, Hjgrring, pa Hospice.

30.04.2003. "Den Palliative Indsats”.
35 sygepl. og social- og sundhedsass., Farsg Sygehus, pa Hospice.

08.05.2003. “’Fortael mig hvem din Gud er, sa skal jeg fortelle dig,
hvem du er!”
90 lzger, sygeplejersker, social- og sundhedsass., Silkeborg Sygehus.

13.05.2003. "Hospicefilosofien™.
Ca. 100 deltagere, Borgermgde 1 Herning.

14.05.2003. "Musikterapi ved livets afslutning”.
35 deltagere, Mellemkirkelig gruppe v/Budolfi Kirke, Aalborg.

19.05.2003. ”"Hvordan laver man en sorgplan?”
25 padagoger og foreldre, Jerslev Bgrnehave.

27.05.2003. Problemer og byrder 1 omsorgen for den alvorligt syge”
20 sygeplejersker pa straleterapiuddannelsen, Arhus.

04.06.2003. ”Hospicefilosofien”.
16 medarbejdere ved Euro Com Industries, Aalborg, pa Hospice.

23.06.2003 “Hospicefilosofien”.
17 elever, EUC Nord, Hjgrring, pa Hospice.

06.08.2003. At dele byrder”.
20 sygeplejersker og social- og sundhedsass., Hobro Sygehus.

13.08.2003. ”Bgrn og sorg, - sorgplan hvordan?”
10 leerere og paedagoger, @ster Vra.

16.08.2003. "Den Palliative Indsats”.
15 leegesekreterer hos praktiserende lager, pa Hospice.

19.08.2003. "Musikterapi ved livets afslutning”.
6 medarbejdere ved Kraeftens Bekempelse, Aalborg.

26.08.2003. "Hospicefilosofien™.
10 deltagere, Kirkens Korshars Herberg, Aalborg, pa Hospice.

30.08.2003. "Musikterapi ved livets afslutning”.
57 deltagere, Dansk Musikterapikonference, Brandbjerg Hgjskole.



01.09.2003. ”Den Palliative Indsats i et Amt”.
Ca. 50 politikere og fagpersoner, Roskilde Amt, Amtsgarden i Roskilde.

02.09.2003. “Hospicefilosofien”.
30 social og sundhedshj®lpere og assistenter, Seby Kommune.

02.09.2003. ’Den Palliative Indsats™.
8 deltagere, Interessegruppe i Aalborg, pa Hospice.

09.09.2003. “Hospicefilosofien”.
40 deltagere, ZAldre Sagen, Hjgrring, Hotel Phgnix, Hjgrring.

11.09.2003. "Hospicefilosofien”.
30 deltagere, Menighederne i Kongerslev/Nr. Kongerslev/Komdrup,
1 Kongerslev.

13.09.2003. ”Den Palliative Indsats”.
15 sygeplejestuderende, Randers og Thisted Sygeplejeskoler, pa
Hospice.

13.09.2003. "Hospicefilosofien”.
6 nye frivillige ved KamillianerGaarden, pa Hospice.

15.09.2003. ”Musikterapi ved livets afslutning”.
12 deltagere, Sankt Joseph Sgstrenes Plejehjem, Kgbenhavn.

16.09.2003. 'Tid til at le tid til at graede”.
70 deltager, Husmoderforeningen, Hirtshals.

17.09.2003. ”Musikterapi ved livets afslutning”.
20 deltagere, efterudd. for palliationssygeplejersker, Svinklgv.

18.09.2003. "Hospicefilosofien”.
65 deltagere, Hgjskolekredsen @stvendsyssel, Kulturhuset i Hjallerup.

23.09.2003. "Mit arbejde blandt dgende”.
25 deltager, Loge for kvinder, Frederikshavn.

23.09.2003. "Hospicefilosofien”.
60 deltagere, Teknisk Forvaltnings Seniorer, Aalborg.

25.09.2003 ”Hospicefilosofi”.
12 deltagere, Konsultationssygepl., legehuset 1 Klokkerholm.

29.09.2003. "Hospicefilosofien/Den Palliative Indsats”.
25 deltagere, Hovedbestyrelsen i Kraeftens Bekempelse, Kgbenhavn.

29.09.2003. "Hvordan hjzlper vi bgrn, der mister?”
25 padagoger og foreldre, Jerslev.

30.09.2003. "Hospicefilosofien”.
13 sygepl. og sekreterer, RIV-gruppen, Aalborg, pa Hospice.



01.10.2003. "Hvorfor Hospice?”
20 deltagere, Borgerforeningen i Hgrby, Hgrby Aktivitetscenter.

02.10.2003. ”Hospicefilosofien”.
25 sygepl. og social- og sundhedsass., FOA, Esbjerg.

04. + 05.10.2003. "Hvad er meningen, nar man mister et barn?
40 frivillige i foreningen Vi der har mistet et barn”, Middelfart.

06.10.2003. ”Om Hospice og hospicetanken”.
30 deltagere, Husmoderforeningen, Vra.

08.10.2003. ’Den Palliative Indsats”.
35 social- og sundhedsass. og hjelpere, FOA, Hjgrring, pa Hospice.

14.10.2003. ”Musikterapi ved livets afslutning”.
30 deltagere, Internationalt mgde for Sankt Joseph Sgstrene, Rom.

22.10.2003. "Hospicefilosofien”.
35 social- og sundhedshj&lpere, FOA, Hobro, pa Hospice.

23.10.2003. ”Hvordan hjalper vi hinanden, nar vi har det sveert?”
50 deltagere, Dronninglund.

28.10.2003. ”En verdig dgd og aktiv dgdshjelp”.
Ca. 70 deltagere, Borgermgde i Frederikshavn.

28.10.2003. "Hospicefilosofien™.
17 elever, EUC Nord, Hjgrring, pa Hospice.

28.10.2003. ”Om Hospice og hospicetanken”.
25 deltagere, Y's Men's Club, pa Hospice.

29.10.2003. "Hospicefilosofien™.
25 deltagere, Aldre Sagen, Aabybro, pa Hospice.

01.11.2003. ”Hvordan hjzlper vi hinanden, nar vi har det sveert?”
20 menighedsradsmedlemmer og sognemedhjalpere, Thisted.

04.11.2003. ”Den Palliative Indsats”.
22 social- og sundhedsass. elever, Social- og Sundhedsskolen, Viborg
Amt.

06.11.2003. ”Hospicefilosofien”.
97 deltagere, Odd Fellow, Lejr. nr. 11, Hjgrring.

06.11.2003. ”Om trgst og sorg”.
25 deltagere, Sogneaften, Ranum.

12.11.2003. ”Musikterapi ved livets afslutning”.
40 deltagere, Folkeuniversitetet, Aalborg.



18.11.2003. ”Sorg er ikke bare sorg”.
90 medarbejdere ansat ved palliation og onkologisk afdeling, Arhus.

19.11.2003. ”Den Palliative Indsats”.
10 deltagere, ”12-mands gruppe af psykologer, pa Hospice.

24.11.2003. ”Musikterapi ved livets afslutning”.
30 deltagere, Kristelig Fagbevagelse Seniorklub, Aalborg.

25.11.2003. "Andelige og eksistentielle problemer i den Palliative
Indsats™.
10 medarbejdere ved Kornumgard Plejehjem, Brgnderslev.

26.11.2003. ”Den Palliative Indsats”.
11 deltagere, Sygeplejeklub, Struer, pa Hospice.

26.11.2003. ”Musikterapi ved livets afslutning”.
20 deltagere, Hjemmesygeplejerske, Skgrping Kommune.

01.12.2003 ”Den Palliative Indsats”.
18 plejehjemsassistenter, FOA, Struer, pa Hospice.

09.12. 2003. "Bgrn og sorg,- sorgplan hvordan?”
15 padagoger og forzldre, Jerslev.



KamillianerGaarden

Center for Lindrende Behandling
Hospice
Kastetvej 3

9000 Aalborg

TIf.: 96311100, Fax.: 96311129
www.hospice-aalborg.dk

E-mail: info @hospice-aalborg.dk



