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

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

Prikkerne indikerer samspillet mellem pé& den ene side det ukendte og p& den anden side
det oplyste.

Logoet kan opfattes som en solnedgang, der repraesenterer afslutningen paet livsforlab,
men ogsa som en solopgang, der reprassenterer det liv, der fortsadter hos den pérerende!



Forord. Personligt er jeg af den mening, at den palliative indsats hos alvorligt syge og
dgende mennesker, samt deres pararende, er ét af de bedste tiltag inden for det
danske sundhedsvaesen i nyere tid!

At sa mange borgere ville fa glaade og gavn af denne indsats, havde vi nok ik-
ke regnet med, da vi primo 1999 begyndte indsatsen i Nordjyllands Amt.
Men fakta er, at vi pa det specialiserede palliative niveau, hvilket vil sige
Hospice, Det Palliativ Team og palliationssygepl gjerskerne ved sygehusene
pa arsbasis har kontakt med ca. 900 patienter og deres pargrende. Ca. 96 % er
patienter med carcer, dermed har vi kontakt med langt de fleste, af de ca.
1500 cancerpatienter, der der i vores amt pr. .

v/Knud Ole | 2004 har vi pa Hospice modtaget 310 laagehenvisninger vedr. borgere med
Pedersen, en uhelbredelig sygdom og forventet kort levetid.
Hospiceleder. 166 patienter blev indlagt pa Hospice. Indlasggel sestiden har vaaet fra 2 til

115 degn, i at 3614 plejedegn, med en gennemsnitlig indlasggel sestid pa 21,8
degn. 19,9 % af patienterne blev udskrevet til eget hjem eller plgehjem.
258 paragrende har vaaet "medindlagt” pa Hospice, hvilket udger i alt 963

dagn.

Fra Sundhedsministeriets " Hospicepulje” segte vi og modtog 1.2 mill. kr. for
i perioden01.05.04. til 30.04.05. at kunne yde flere plejedagn end tidligere.
Resultatet har vaget at vi, trods kun 12 sengepladser, har modtaget de mange
patienter og ydet de forventede agede antal plejedagn, samt at vi i & har mod-
taget flere udenamts patienter end tidligere.

Vi har ligeledes sggt og faet tildelt 1.2 mill. kr. for perioden 01.05.05. til
30.04.06!

En stor del af de indlagte patierter p& Hospice er yngre, og mange af dem har
sdledes sma-, starre barn eller teenagere.

Nar familien rammes af avorlig sygdom og ded, medferer det altid store og
maske skraammende oplevelser for barnet eller den unge, og sorgen kan nae-
sten fales ubaalig. Men hvad ger vi?

| drsberetningens afsnit om”Barn og sorg” redeger Ole Raakjaa for de tanker
og overvejelser, der er styrende for indsatsen i forhold til bgrn og unge, n&r
deres foraddre der pa KamillianerGaardens Hospice.

For tredje ar afholdt vi mindehgjtidelighed for de, som dgde pa Hospicei aret,
der var gaet.

Der var et starre fremmeade, over 300 parerende, end vi tidligere har oplevet.
I en smuk kirke og til en hgjtidelighed, der var sanselig og rummelig, med
vagt pa bade et individuelt rum og et faelles rum.

Efterfelgende var nassten ale samlet i et starre lokale pa Skt. Mariae Skole,
hvor Hospice var vaat ved et mindre traktement, og hvor de pargrende havde
mulighed for at made og samtale med den laege, sygepleerske, prasst, musik-
terapeut, fysioterapeut og frivillig, de havde kontakt med under deres kaares
indlasggel se pa Hospice. Allehelgensdag blev de efterladte pararendes dag
En dag, der er behov for!

Ar 2004 har vaget pragget af stor stabilitet i gruppen af frivillige. De har
sdledestil alles tilfredshed varetaget en raskke opgaver, som fortsat er med-
virkende il kvalitet ogkontinuitet, - ja, til helhed i den palliative indsats pa
KamillianerGaarden.



Igen i & har vi kunnet udvide de frivilliges funktionsomrade med nye tiltag og
opgaver med "hjemme i hjemmet”, som er en besggstjeneste for patienter, der
udskrives fra Hospice til eget hjem. Tilbudet er nu udvidet, s3 besggstjenesten
ogsaer til radighed for borgere, der har kontakt til Det Palliative Team, og
dermed ikke nadvendigvis har vaget indlagt pa Hospice.

L aes Inge Thomsens redegarelse i arsberetningen vedr. det frivillige arbejde.

Som tidligere ar udvises der fortsat en meget stor interesse og opmaarksomhed
omkring KamillianerGaarden, Center for Lindrende Behandling.

Det er dgligt og inspirerende at opleve denne store interesse, denne store op-
bakning, fra borgerne i Nordjyllands Amt.

Selv om det er meget tidskraavende, og ofte afholdes uden for dagarbej dsti-
den, tror vi pa betydningen af denne form for formidling. Vi er sikre pd, at
denne indsats er medvirkende til en starre forstaelse for vaardien af den
palliative indsats.

Se bilag 3 med oversigt over de mange arrangementer.

Skulle jeg, i denne min sidste arsberetning, fremkomme med tre braandende
ansker, ville det vazre:

At vi ved Hospice permanent far bevilliget en personalenormering, der
magter en bel asgningsprocent pa 85 %, og dermed na rigtig mange uhel-
bredeligt syge og dgende borgere og deres pargrende!

At vi ved Hospice far bevilliget den tilling til udvikling, forskning og
formidling, som vi har sagt og har s megen brug for!

At vores fordag om oprettelse af et Nordjysk Udviklings- og forsknings-
center for Lindrende Indsats, ma blive en redlitet!

En hilsen til afsked.........

Alt i livet har sin tid, ogsa arbejddlivet. Efter 40 ar pafuld tid i det danske
sundhedsvaesen, er tiden inde til at bryde op. - Det har ikke vagret nogen let
bedlutning, men jeg faler mig meget privilegeret.

Taak at falov til, at afslutte de mange & med et funktionsomrade, hvor det
drgjer sig om at skabe rammer, indhold og lindring for mennesker ved livets
afdutning, - ja, pa en sadan made, at den enkelte ma opleve indhold og kva-
litet, ogsd i den sidste del af sit liv.

En stor og hjertelig tak til:

De, der havde mod til at ansadte migi stillingen.

Bestyrelsen, som har udvist stor tillid og givet mig utrolig frihed i min
ledel sesfunktion.

L edere og medarbejdere jeg har samarbejdet med pa sygehusene og i
de 27 kommuner i amtet.

Det Palliative Team for et naat og godt samarbejde.

De frivillige for jeresstore tillid, opbakning og indsats.

Medarbejdere ved Hospice for jeres vedholdende tillid og opbakning.
Jeres engagement, ansvarlighed, rummelighed samt faglige dygtighed
0g gode personlige egenskaber.



Refleksioner.

v/Erik Schou,
Bestyrelsesformand

Afdutningsvis vil jeg byde den nye Hospiceleder, Anette Agerbak, velkom
men. Jeg er overbevist om at Anette Agerbak, sammen med hele medarbe-
derstaben og de frivillige ved KamillianerGaarden, Center for Lindrende Be-
handling, vil tage udgangspunkt i og fastholde malsagningen for hospice og
hospi cefil osofien og saledes medvirke til udviklingen af den palliative indsats
for alvorligt syge og dgende medmennesker og deres pararende.

KamillianerGaarden, den 1. marts 2005.

Sidste &r fejrede vi vores 5-ars fadsel sdag og 10-aret for "ideens” opstaen
Ved den lglighed var det naturligt at standse op, for a kaste et blik tilbage og
se om den oprindelige drem eller vision, om man vil, blev udviklet og modnet
i de mange fora, som alle har deresrolle og ansvar i denne sasmmenhaang.

| & vil det vagre lige sd indlysende at sadte fokus pa de mennesker, der former
KamillianerGaardens indre liv. Naturligt, fordi vi stér overfor et lederskifte.
Hospiceleder, Knud Ole Pedersen, blev den farste leder, pioneren, der skulle
sikre, at Hospice fungerede fra dag ét, og at det miljg, der skulle udviklesi
huset, blev praaget af vores masaning, af narhed, varme og omhu i arbejdet.
For ikke sa laange siden havde vi besgg af landets indenrigs- og sundhedsmi-
nister. Lars Lgkke Rasmussen havde senere lglighed til at kommentere
besaget i TV-Nord, hvor han fremhaavede KamillianerGaardens koncept og
resultater som et skoleeksempel for resten af landet. Den udtalelse er vi
naturligvis stolte af og glade for, men baggrunden for en sdan udtalelse
ligger i et stort arbejde af hele staben pa KamillianerGaarden.

Mine kilder til indsigt er referater fra personalemader, organisationshand-
bogen og bestyrelsens arbejde. Med disse kilder som baggrund ma jeg sige, at
hospi cefil osofiens tankesad gennemsyrer hele organisationen.

Allerede fra den farste ansadtelse er det lykkedes, ikke blot at ansedte
menneskelig og professionelt meget kompetente medarbejdere, men ogsa at
fastholde, udvikle og udfordre de tvaafaglige medarbejderes indsigt og evner.
Det er dels sket ved at fastholde en hgj malbevidsthed, og dels ved at give
rum til den enkeltes egen udvik ling og engagement. Det ses fx meget tydeligt
i udformningen af arsberetningerne, der i stor udstrakning afspejler dette.

Der er konstant en proces i gang, med fokus pa patienten og de paragrende, for
at skaape opmaarksomheden, udvikle den tvaafaglige indsats, imgdekomme
personalets egne behov for faglig udvikling og for at @ge personlig kompe-
tence.

Jeg kan se nye initiativer dukke op, efterfagende informationssagning, lokalt
tilpassede oplagg til det fortsatte arbe de, implementering, kritisk evaluering
0.SV.

Jeg kan se personal ets engagement og arbejdsglaade, nér jeg har lgjlighed til at
fornemme atmosfaaren pa stedet. Det milj@ der er vokset op her, er praaget af
venlighed, gensidig tillid, opbakning, dbenhed og omhu. Det samme indtryk
far jeg, nér parerende standser mig pa gaden eller ved samtaler pa mader.

Der er d mulig grund til, at takke de gvrige uundveaalige aktarer i huset:
Tak til de mange frivillige for deres uegennyttige, uundvealige, stilfaadige
daglige indsats og for det miljg, der er vokset op omkring "Kamillus” mere
udadvendte virksomhed.



Tak for et vellykket samarbejde med Det Palliative Team og deres utradtelige
faglige omhu for patienter og pararende overalt i Nordjylland.

Tak til de mange palliationssygeplejersker og ngglepersoner, der er uddannet
her hos os, og som nu arbejder andre steder i amtet og i kommunerne.

Tak til bestyrelsen for opbakning og engagement, herunder ikke mindst tak
for den store tillid og frihed, der er givet ledelsen til at udforme dagligdag og
personaleledelse indenfor de rammer, som gkonomien nu udstikker.

Den vision, som arbejdsgruppen havde, har faet liv og har dannet forbillede
for mange andre akterer rundt omkring i landet, takket vaae vores hospice-
leders utradtelige, engagerede indsats.

Jeg skal derfor pa bestyrelsens og egne vegne rette en stor og varm tak til
KamillianerGaardens Hospice i amindelighed og til Hospiceleder Knud Ole
Pedersen i ssadeleshed for fremragende arbejde og med gnske om et godt og
rigt liv fremover.

Jeg skal samtidig byde velkommen til arbejdet og samarbejdet med vores nye
Hospiceleder Anette Agerbak.

Vandskulptur ved indgangen til KamillianerGaarden
af kunstner Kurt Tegtmeier
Tegnet af Benjamin Toribio, frivillig.
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Kvantitative data KamillianerGaardens Hospice har i perioden 01.01.2004 - 31.12.2004
vedr. patienter. modtaget 310 lasgehenvisninger angadende borgere med en uhelbredelig
sygdom med forventet kort levetid.

9 patienter dade inden for fa deggn efter, vi havde modtaget henvis-
ningen.

16 patienter var blevet for darlige til transport og overflytning til Hospice.

3 patienter afslog tilbuddet om indlaeggel se pa Hospice.

98 patienter blev ikke indlagt, men de fleste af disse patienter havde i
ventetidentilknytning til Det Palliative Team eller til en af palliations-
sygeplejerskerne pa sygehusene.

18 patienter venter pa indlaagygelse.

166 patienter blev indlagt pa Hospice heraf er:
124 patienter afgaet ved daden ~ T47%
29 patienter udskrevet til eget hjem ~ 17,5%
4 patienter overflyttet til plggehjem~ 2,4 %
1patient overflyttet til sygehus ~ 0,6 %
8 patienter fortsat indlagt ~ 48%

De 166 patienter har vaget indlagt fra 2 til 115 degn, sammenlagt 3614 degn.
Hvilket svarer til en gennemsnitlig indlasggelsestid pa 21,8 degn og en bel say
ningsprocent pa 82,3 %.

belaggningsprocenten i perioden 01.01.-30.04.04: 76,5 %.

belaggningsprocenten i perioden 01.05.-31.12.04: 85,1 % med midler fra Hospicepuljen”.
Kommentar:
Den gennemsnitlige indlagggel sestid i 1999 var: 20,7 dagn.
Den gennemsnitlige indlasggel sestid i 2000 var: 19,7 dagn.
Den gennemsnitlige indlasggel sestid i 2001 var: 18,9 dagn.
Den gennemsnitlige indlasggel sestid i 2002 var: 21,0 dagn.
Den gennemsnitlige indlagggel sestid i 2003 var: 18,8 dagn.

I ndlaeggel sestiden:

01-07 dage: 36 patienter ~ 21,7 %
08-14dage: 37 patienter ~ 22,3 %
15-21 dage: 38 patienter ~ 22,9 %
22-28dage: 18 patienter ~ 10,8 %
29-56 dage: 26 patienter ~ 15,7 %
> 56dage: 11 patienter ~ 6,6 %
Kommentar:
66,9 % af patienterne har siledes vamret indlagt < 21 dage.

Der har vaet flere langtids indlagte patienter end tidligere,
hvorfor den gennemsnitlige indlasggel sestid er gget.

Af de 166 patienter var:
84 kvinder ~ 50,6 %
82mand ~494%
Kommentar:
1 1999: 59,8 % kvinder og 40,2 % maand.
| 2000: 52,4 % kvinder og 47,6 % maand.
| 2001: 55,7 % kvinder og 44,3 % maand.
| 2002: 60,8 % kvinder og 39,2 % mand.
| 2003: 53,4 % kvinder og 46,6 % maand.
-5-



88 patienter var gift/'samboende ~ 53,0 %
~ 47,0%

78 patienter boede alene

Gennemsnitsalderen er 65 &r med en aldersspredning fra 29 ar til 89 ar
og med fal gende aldersgruppering:

29-39&: 4 patienter ~
40-49 & 12 patienter ~
50-59 &: 38 patienter ~
60-69 & 49 patienter ~
70-79 & 41 patienter ~
80-89 ar: 22 patienter ~

Kommentar:

2,4%
7,2%
22,9%
29,5%
24,7 %
13,3 %

Gennemesnitsal deren de foregaende ar:

(66& — 658 — 64& — 648 — 67 &)

Af de 166 patienter, der blev visiteret til Hospice er:

4 patienter indlagt fra plejehjem ~

2,4 %

88 patienter indlagt fra eget hjem ~ 53,0 %

74 patienter indlagt fra sygehuse ~

44,6 %

51 patienter fra Aalborg Sygehus.
21 patienter fraonkologisk afdeling.
11 patienter fra gastroenterologisk afdeling.

5 patienter fra lungemedicinsk afdeling.

14 patienter fra7 andre afdelinger.
4 patienter fra Sygehus Vendsyssel, Hjarring.
7 patienter fra Sygehus Vendsyssel, Frederikshavn.

4 patienter fra Sygehus Himmerland Hobro/Terndrup.

1 patient fra Sygehus Himmerland Farsg.
2 patienter fra Aalborg Sygehus, Dronninglund.
5 patienter frasygehuse i andre amter.

Patienterne kommer fra faglgende kommuner/amter:

Arden Kommune:
Brovst Kommune:

Brgnderslev Kommune: 2
Dronninglund Kommune: 3
Fjerritslev Kommune:
Frederikshavh Kommune: 5

Hals Kommune;
Hirtshals Kommune:
Hjerring Kommune:
Hobro Kommune:
Laggster Kommune:

Lgkken-Vra Kommune:

Nibe Kommune:
Pandrup Kommune:

Kommentar:

PNFPWEFERR~,WS

patienter
patient
patienter
patienter
patient
patienter
patienter
patienter
patienter
patient
patienter
patient
patienter
patient

Sejlflod Kommune:
Sindal Kommune:
Skagen Kommune:

Skarping Kommune:

Stgvring Kommune:
Saeby Kommune:
Aabybro Kommune;
Aaborg Kommune:
Aars Kommune:

K gbenhavns Amt:
Randers Amt:
Ringkgbing Amt:
Vejle Amt:

Viborg Amt :

Arhus Amt:

I—‘hNHHHI\J&gwwa\II—‘Oﬁ

patienter
patient
patienter
patienter
patienter
patienter
patienter
patienter
patienter
patient
patient
patient
patienter
patienter
patient

KamillianerGaardens Hospice er nu omfattet af det frie sygehusvalg efter sygehus-
lovens § 5 b., hvorfor vi kan modtage patienter fra alle amter.



Patienter ne blev visiteret til:

93 patienter til livets afdutning ~ 56,0 %
50 patienter til symptomlindring ~ 30,1 %
14 patienter til aflastning ~ 85%

9 patienter til rehabilitering ~ 54%

Af de 166 patienter havde:

8 patl enter anden hoveddiagnose end cancer (4,8 %):
1 patient med anoxia cerebri.
1 patient med ukendt diagnose.
1 patient med leverinsufficiens.
3 patienter med ALS.
2 patienter med amyloidose.

158 patlenter cancer som hoveddiagnose (95,2 %):
10 patienter med cancer i hoved/hals~ 6,3 %
22 patienter med cancer i mave/tarm ~ 13,9 %
30 patienter med cancer i lunge/lungehinde ~ 19,0 %
20 patienter med cancer i brystet ~ 12,7 %
18 patienter med cancer i bugspytkirtelen~ 11,4 %
7 patienter med cancer i livmoder/agggestokke ~ 4,4 %
10 patienter med cancer i hjernen~ 6,3 %
4 patienter med cancer i huden~ 2,5 %
14 patienter med cancer i prostata~ 8,9 %
11 patienter med cancer i nyre/urinveje ~ 7,0 %
3 patienter med cancer i lever/galdeveje ~ 1,9 %
4 patienter med cancer i blodet ~ 2,5 %
5 patienter med cancer, hvor fokus er ukendt ~ 3,2 %

De hyppigste gener/symptomer hos patienterne ved indlagggel sen:
smerter
appetitlgshed
udtalt tragthed
andedragtshesvaa
angst
kvame
obstipation
manglende savn og hvile
vagttab
sorg
depression
gdemer
darlig AT (almen tilstand)
bladning
K ommentar:
Naevnte gener/symptomer er opstillet i den raskkefalge de hyppigst er forekommet.

| &r 2004 har der vaeret 258 par arende (+ fire hunde) " medindlagt” pa

Hospice, hvilket udger 963 degn i alt:
233 pararende i 01-07 dage.
13 pargrende i 08-14 dage.
5 parerendei 15-21 dage.
3 pararende i 22-28 dage.
4 pargrendei > 28 dage.



Kommentar:

"Medindlagte’ pargrendei:
1999: 87 pargrendei 412 degn.
2000: 140 pérgrende i 693 degn.
2001: 227 pargrende i 937 degn.
2002: 175 pérgrende i 975 dagn.
2003: 217 paragrendei 968 dggn.

Hgjtidelighed pa Hospice i forbindelse med dedsfald:
hos 83 patienter, har der vaaret en hgjtidelighed ~ 67,0 %
hos 41 patienter, har der ikke vaaet nogen hgjtidelighed ~ 33,0 %

Opfalgning hos de efterladte par erende:
pararende til 111 patienter har gnsket opfalgning tre uger/tre maneder
efter patientens dad ~ 89,5 %
pargrende til 13 patienter har ikke ansket opfalgning tre uger/tre maneder
efter patientens ded ~ 10,5 %

Kommentar:
Ofte er der tale om flere pargrende il én patient, der er afgaet ved deden, - fx aagtefadlen,
en voksen datter og en teenage sgn, som gnsker opfalgning.

Udover ple epersonalet og lasger ne har fglgende medar bejdere veer et
involveret under patientens indlasggelse:

hospi cepraesten: 99 patienter ~ 59,6 %

socialradgiveren: 64 patienter ~ 38,6 %

psykolog: O patienter ~  0,0%

fysioterapeuten: 56 patienter ~ 33,7 %

musi kterapeuten: 69 patienter ~ 41,6 %

gkonomaen/diadisten: 166 patienter ~ 100,0 %
Kommentar:

Musikterapeuten er ansat pr. 01.03.2004.
Der har ikke vaeret ansat psykolog i 2004.

En smuk dekoration som pyntede i Skt. MarieeK irke ved
mindehgjtideligheden Allehelgensdag.



Barn og sorg.

v/Ole Raakjeer,
Hospicepreest.

Foraddre skal ikke dg fra deres barn. De skal se dem vokse op og selv fa bern.
Sadan synes vi, at livet skal vaae. Men sadan er det jo desvaare ikke altid.
Som voksen kan det vagre svaat nok at miste en far eller mor, men nér
moderen til et par barn pa 6 og 9 ar bliver erklaaret uhelbredelig syg og skal
dg, fales det vildt uretfaardigt og helt forkert. Det gedder bade for den syge
selv, aggtefadlen, den gvrige familie, venner og bekendte, men det gadder og-
safor de professionelle, som har med de bergrte familier at gere. Barns sorg
har vi det i saalig grad svaat ved, fordi vi synes, vi burde kunne beskytte dem
mod det svaae og tunge i tilvagrelsen. Men vi mennesker fadesind i en virke-
lighed, hvor der bade er lys og marke. Glaade og sorg blandes fra den aller-
farste begyndelse. Barndommen er desvaare ikke et beskyttet vaaksted, og
nar familier rammes af alvorlig sygdom og ded, medfarer det dtid store og
maske skraammende oplevelser for barnet eller den unge. Derfor er ethvert
forsgg pa at beskytte barn fra virkeligheden ofte ensbetydende med, at vi
skjuler dele af den. Hvisvi derimod beskytter dem i virkeligheden ved at vaae
sammen med dem om det svaare og tunge, skaber det forudsagninger for
fadlesskab og fremtid. Allerede fra begyndelsen er barnet rustet til at mede
det svagei livet. Det habefulde ligger i barnets fantasi og kreativitet. Ved
hjadp af dette og med tilgang til et symbolsk sprog - og ikke mindst i medet
med voksne, der vover at dele barnets virkelighed - kan barnet finde ve i
market.

Det er denne m&de at taanke pa, der er styrende for indsatsen i forhold til barn
0g unge, hvis foraddre der pa K amillianerGaardens Hospice.

Foraddre bekymrer sig altid om deres barn, men de ger det i salig grad, nar
avorlig sygdom og dad banker pa familiens der. De er naturligvis bange for,
hvordan det skal ga barnene, og hvilke konsekvenser, det vil fa for barnene at
skulle vokse op uden en mor eller en far. De er fortvivliede over ikke at kunne
falge barnene pa vej. Disse mange spekulationer og bekymringer har ind-
flydelse pa den syge mors eller fars oplevelse af smerte. Smerte er jo netop sa
mange ting. Og smerten over alt for tidligt at skulle forlade sine barn kan lin-
dres, - men ikke medicinsk. Der skal andre "midler” til, og en af de vigtigste
er maske netop erkendelsen af, at nar vi undlader at dele det sergelige, det
svage og tunge med vores barn og unge, sa betyder det som regel, at de kom-
mer til at fale sig alene og isolerede. Men det kraever et stort mod at se Sit
barn i gjnene og tale om deden, om afskeden og om den fremtid, som man
desvaare ikke selv kan vazre en del af. Vi voksne er bange for bgrnenes sorg.
Vi er bange for deres reaktioner og deres gréd. Maske dybest set fordi vi er
bange for vores egen sorg, vores egne reaktioner og vores egen grad. Ja,
maske kan det siges sa stagkt, at ndr der er noget, vi vil skane vores barn og
unge for, sd er det som regel fordi, der er noget, vi vil spare os selv for! Men
barnene har brug for samtalen. De har brug for, at nogen vil dele deres tanker
og falelser med dem. De har brug for, at mor eller far tager ansvaret og siger:
" Ja, det er rigtigt, ndr vi snakker om alt det forfaardelige, vi oplever nu, nér vi
taler om sygdom og ded, sa bliver vi kede af det, s bliver jeg ked af det, og
sabliver du ked af det! Men det ger vi jo lige preecis fordi, vi er vigtige for
hinanden. Fordi, vi betyder noget for hinanden. Fordi vi elsker hinanden!”

Sorgen skal italesadtes. Den er nadt til at fa sprog, ellers gar den sine egne
destruktive veje. Det er nemlig ikke tabet i sig selv, barn og unge far ondt i
maven eller i hovedet af. Men det er det, at de skal bage det alene — ja, at
ingen voksne vil eller ter dele det svaare og tunge med dem- der kan medfare,
at de fungerer darligt i skolen, at de ikke kan koncentrere sig om lektierne, at



de isolerer sig fra deres kammerater eller senerei livet far store vanske-
ligheder ved at knytte sig ted til et andet menneske. De faareste har brug for
behandling, ndr det handler om sorg, men vi har ale sammen, bgrn sdvel som
voksne, brug for, at nogen reagerer pa de tab, vi udsadtes for i vores liv. Det
vagste er, nar de andre bare lader som ingenting.

At miste en mor, en far eller en bedsteforadder er ikke et problem, der kan
l@ses. Vi kan ikke handle os ud af det. Det kan ikke behandles vak eller fjer-
nes, men det er en byrde, der skal bages. En sorg er ikke et problem, der
kan lgses, men en byrde, der skal baeres. Hjadpen til barnet eller den unge
skal sikre, at der oven i denne tunge byrde ikke skal lasgges ensomhedens og
isolationens byrde. Derfor er det ogsa kontakten med barnet eller den unge,
der er det afgarende. Det er vigtigt, at barnene tages med i alt det, der sker
omkring tabet og ikke forholdes nogen informationer, fordi man vil ”beskyt-
te” dem. Man beskytter ikke barnet eller den unge ved at skane dem for virke-
ligheden, man "snyder” dem og holder dem udenfor med isolation og ensom
hed til falge. Informationer kan vage svagre og tunge at give og f§, men
mangel painformationer er mange gange vaare!

Derfor kan den hjadp, vi kan give barn og unge pa KamillianerGaardens
Hospice, ogsa se ud pa mange forskellige méder.

Det kan vage at give foraddre viden om barnenes behov og méder at taanke
pa, og ad den vej maske ogsa give dem mod til, bade at tale dbent og ligefrem
med deres bgrn om, hvad der sker, og at turde lade dem komme ted pa den
syge- ogsai den alersidste svage tid, og ogsa efter at daden er indtradit.

Det kan vage at tilbyde barnet eller den unge mulighed for samtaler med en,
de ikke skal vaare bange for at gare ked af det, som de feler de skal med mor
og far. Jeg har ofte oplevet, at foraddre er blevet meget overraskede over, at
deres dreng eller pige har takket jatil en samtale alene med mig. Man skal
ikke undervurdere, hvor meget energi bern og unge, med en alvorlig syg
foradder, bruger pa at opretholde en amindelig hverdag. At sarge for at mor
eller far ikke bliver at for kede af det, eller skjule deres egne falelser, fordi de
ikke gnsker at lasgge flere problemer pa foraddrenes skuldre, end de allerede
har i forvglen. Bern er i den sammenhaang ufattelig loyale og nogen gange
naesten for samarbejdsvillige! Derfor kan det ogsa vagre en stor lettelse for
dem at fa et "rum”, hvor deres falelser og tanker kan blive spejlet. Et rum,
hvor ingenting er "forbudt”, og hvor de finder ud af, at de ikke er de eneste i
verden, der tamker og faler sddan. Et rum, hvor det er dem, der er i centrum
og ikke den syge mor dler far.

Men hjadpen kan ogsa vaae mere udadrettet. Et af de store problemer, barn
og unge kaamper med, er, at de ogsai skolen eller fritidsordningen let kommer
til at fale sig alene. De oplever tit, at bade deres klassekammerater og deres
laarere trakker sig tilbage fra dem, fordi de er bange for at gere dem kede af
det og ikke rigtig ved, hvad de skal stille op. Her kan en samtale pa klassen
vage en god hjadp. En samtale som tager udgangspunkt i det faktum, at vi ale
sammen har prevet at miste noget, der beted noget for os, og derfor ved, hvad
det vil sige at vazre kede af det, og hvad vi gerne vil have, de andre skal gere.

| lgbet af sadan et par timer finder barnet eller det unge menneske, der er pa
ve til at miste, eller som allerede har mistet, som regel ud af, at han ikke er sa
alene eller sd magkelig, som han troede. Ja, at de falelser, han forestillede sig,
han var helt alene om, dem var der ogsa andre, der kendte. En meget famadt
dreng, som gik i 7. klasse, og som havde mistet sin mor, sagde efter en sadan
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klassesamtale tydeligvis lettet til mig, at han det ikke troede, at de andre ogsa
havde problemer!

Efter en snak med elevernei en 6. klasse, hvor en af drengene havde mistet
sin mor, spurgte jeg hver enkelt, hvordan de synes, det havde vazet? | 1abet af
de par timer, jeg havde vaaet der, var der kommet rigtig mange tab frem i
lyset, og flere af barnene havde vaaet meget kede af det. Alligevel svarede de
stort set enslydende, at det havde vaaet godt. Nu vidste de, at de andre ogsa
kunne vagre kede af det. Sa forstod man bedre hinanden! Nu var det lettere at
snakke med hinanden, fordi man ikke mere behgvede at vaare bange for at
kommetil at sige noget forkert.

” Jamen, er det ikke trads, at der kommer sddan en som mig, og "ger” jer kede
af det”? spurgte jeg

"Det er ikke dig, der ger os kede af det. Det var vi | forveien”! Fik jeg meget
fornuftigt til svar.

Og " Det ger ikke noget, man graader, ndr der er noget, man er ked af”! Fgjede
en anden sngftende til.

Nar man er ked af det, er det mest hjadpsomme at fa lov at vaere ked af det -
sammen med andre.

Dajeg samme aften kom hjem, 1a der en besked pa min telefonsvarer. Den var
fra den dreng, der havde mistet sin mor og den led:

"Tak fordi du kom i min klasse. Det har alerede hjulpet meget. Jeg skulle
ogsa hilse fra mine klassekammerater og sige, at de ogsa var meget glade for,
at du kom”!

Tankevakkende, at der skal salidt til! Tankevakkende, at det feles hjadp-
somt, at falov til at vaae ngjagtig ligesa ked af det, som man er!

Musikterapi. 1. marts 2004 tiltradte jeg stillingen som musikterapeut ved Kamillianer-
Gaardens Hospice.

Set i bakspejlet ma forberedelserne til dette arbejde siges at vaare pabegyndt
alerede aret forinden, hvor KamillianerGaarders Hospice fra februar til juni
dannede rammerne om min sidste praktikperiode. Forhenvaaende musiktera-
peut, Marianne Bode, fungerede da som sparringspartner og vejleder, hvilket
fik betydning for, at praktikken fik karakter af en mesterlagre. At have delt
denne tid med Marianne betyder, at erfaringer, meninger og tanker, vedrer-
ende musikterapien som er blevet udvekset under disse forhold, har haft
indflydelse for det fundament, hvorpa jeg nu bygger mit musikterapeutiske
arbejde.

Et intensivt arbejde med kandidatspecialet har ydermere bidraget til dette fun-
dament, og et gjebliks lykke strejfede mig, da jeg den 26. april 2004 stod
v/Annette Majlund, feardig som musikterapeut, med speciale indenfor musi kterapeutiske aspekter
af den andelige ledsagelse i dadsprocessen.

Musikterapeut.

Et tilbageblik pa det svundne &r viser, at musikterapien fortsat bliver taget
godt imod pa Hospice. | relation til at lindre symptomer som fx andened,
angst, smerter og psykisk uro har 69 patienter siden 1. marts modtaget indi-
viduelle forlgb i musikterapi. 19 forlgb var med deltagelse af pargrende, ogi 6
tilfadde har pargrende modtaget musikterapi i individuelle forlagb. Sidstnaevnte
forlgb har veaet af stettende karakter med henblik pa at styrke den enkeltes
ressourcer i forhold til at mestre rollen som parerende i den sidste svagre tid.
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Fokus har dog ikke kun vaget rettet mod patienter og pargrende. Kendskabet
til musikterapi er gennem undervisning og foredragsvirksomhed ligeledes
blevet udbredt til savel kolleger som til andre interesserede udenfor Kamil-
lianerGaarden. Jeg er blevet madt med dbenhed og respekt overfor mit ar-
bejde, hvilket styrker mig med modet til fortsat at bevagge mig aaligt og en
gageret i dette felt.

Som musikterapeut oplever jeg at vage tilstede hos dgende i selve deds
gjeblikket.

Musikken og intensiteten i dette gjeblik har pakaldt sig megen af min op-
maaksomhed. Det fglgende har derfor til formdl at afdaekke refleksioner og
overveelser omkring denne form for musikterapeutisk ledsagelse.

Musikterapeutisk ledsagelsei selve dadsgjeblikket.

Andedrastet er linen til livet, og rytmen heri skaber kroppens egen musik s
laenge et menneske lever. Gennem andedr attet er det sdledes muligt at
kommunikere musikalsk med et menneske helt ind i deden.

Andedradtet udger det basale redskab i den musikterapeutiske ledsagelse i
daedsgjeblikket. Vi opfatter andedradtet i egen krop som rytme og puls; lyd og
bevaggel se, og besidder evnen til at udtrykke os gennem disse. Ligeledes op-
fatter vi et andet menneskes andedrag pa samme vis, vi modtager og reagerer
meningsfyldt pa lyd og bevaggelse. Dette betyder, at vi er i stand til at deleen
musikoplevelse, samt at aflaese mening i et musikalsk budskab.

Ved at jeg lader min vejrtragkning stade op til patientens vejrtragkning bidra-
ger jeg med et kommunikerende element, og et samspil opstar mellem os.
Gennem min vejrtrakning er det mig muligt at udvise en nonverbal accepte-
rende holdning overfor det, der er ved at ske. Et samstemt andedragt kan for-
midle falelsen af at vaae ledsaget, | kraft af at en anden tager del i den aktu
elle virkelighed, der udspillesi dette nu.

Rytmen i andedradtet kan vaare strukturgiver og danne rammen om det der
sker.

Som en del af strukturen kan musikterapeuten, med inspiration i patientens
made at vare til stede pd, improvisere melodier med udgangspunkt i nuet.
Disse kan udtrykke kvaliteten af kontakten i det enkelte gjeblik. Lyden kom
munikeres enten vialyren, eller gennem en ordl@s nynnen. Musikterapeuten
kan sige til patienten med ord, hvad hun oplever, ser og fornemmer omkring
patienten. Ligeledes er det muligt, gennem musikken at indramme og struk-
turere det udtryk, sa det bliver harbart. Jeg anerkender situationen, og giver
udtryk herfor gennem den nonverbal e kontak.

Denne made at vaare sammen i andedradtet pd, kan vaare strukturgiver for
arbejdet med at overgive sig til deden, samt for det at opleve sig selv i sam
vaa med musikterapeuten/omverden, og derigennem fa oplevelsen af at veare
stettet/ledsaget i denne stund. Kontakten mellem den deende og musik-
tergpeuten kan ligeledes bidragetil, at tilstedeveaende parerende far ople-
velsen af at vaae med i kontakten, lige til det sidste.

Musikken kan i denne sammenhaang berige vores eksistens direkte, skabe hdb

om et rum, en vaaemade og en tilstand, som kan overskride den ofte lidel ses-
fulde situation, patienten befinder sig i. Livssammenhaang og mening bliver
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knyttet konkret til musikken gennem oplevelsen & at here hjemmei en starre
sammenhaang, hvor livet forankres i noget som er sterre end os selv.

Socialradgivning Nar jeg her i begyndelsen af det nye & ger status over mit arbejde pa Hospice
ved Hospice. i & 2004, sdkan jeg i tarre tal tadle mig frem til, at jeg har haft kontakt med
64 patienter og/eller pargrende i drets lgh. Jeg har sdledes haft kontakt med
ca.1/3 af de patienter, der indlasgges pa Hospice. Jeg har som oftest kontakt i
en kort, men intens periode, hvor der kommer overblik over, og orden pa,
mangt og meget.

Mange af de patienter og pararende, jeg snakker med, har mange tanker og
spekulationer om gkonomi og forskellige sociale forhold - bade nu og pa
laengere sigt, nar de paragrende bliver alene. De har ofte ikke kragfter og over-
skud til at fa det overblik og den orden, der skal til, for at give dem ro i sindet.

Mange patienter er bekymrede for, hvordan deres neameste skal klare sig, nér

v/Birgitte Jensen, de ikke er her mere. Jeg har i & 2004 haft en del patienter med bern, som en
Socialradgiver ved ten ikke var "ordentlig pavej” eler som af den ene eller den anden grund ikke
Det Palliative kunne klare sig selv. Det var bade mindredrige barn og voksne barn. For disse
Team og Hospice. patienter har tankerne og bekymringerne for barnene tynget.

At vaae foradder og skulle forlade et mindredrigt barn er svaat. At opdage i
den allersidste tid, at man tillige ikke har en eneste i sit netvaak, som kan
hjedpe og stette i en svaa tid, ger enhver ked af det. Nar man sd ogsa skal
finde et nyt hjem til sit barn, sd er bekymringerne naesten ubaalige.

At vaae foradder og skulle dg fra halvvoksne barn, der altid pa mange mader
har haft svaat ved at klare sig, er bestemt heller ikke uden bekymringer. Barn
som ikke er kommet i gang med uddannelse og som adrig har haft et arbejde.
Tankerne og bekymringerne er mange: hvem kan og skal fremover hjadpe og
stette disse barn? Ved patientens ded er bernene hjemlgse. De skal i gang
med at etablere sig og klare sig. De har kun sig selv. Selv om man pa papiret
er voksen og stemmeberettiget, sd har de fleste unge stadig brug for at have
foraddre at stette Sig til.

At yde lindrende indsats til patienter, der er foraddre til bern, som ikke er "or-
dentlig pavej” eller som pa den ene eller anden made ikke kan klare sig selv,
vil for mig ofte handle om, at skabe netvaak for disse barn - savel offentligt
som privat. Netvaak, som kan hjadpe og stette barnene.

Nogle patienter har mange bekymringer i forhold til, hvordan agytefadlen
gkonomisk og praktisk skal klare sig. Det handler oftest omboligsituation og
gkonomi - herunder betaling af begravelse, gadd mv. Jeg kan her hjadpe med
rad og vejledning samt hjad pe med udfaadigelse af div. ansggninger til
kommunen. Nogle kommuner er den efterladte behjadpelig med at finde egnet
bolig. Nogle gange er der tilskud, som patient og pargrende ikke har vagret
opmagksomme pa. Andre gange undersager vi muligheden for gaddssanering.
Endelig har jeg ogsa fordag til legater, som kan sages.

Pa Hospice har vi heldigvis mulighed for at hjad pe og stette de pararende,
- ogsd i den farste svagre tid efter, de har mistet deres kage.
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Mange spergsmd handler om pensions- og forsikringsordninger. Alle ord-
ninger gennemgas med patienten og/eller en nag parerende, oftest aggte-
fadlen. Ind imellem mavi i hast sage en evt. engangssum udbetalt. Det kan
dreje sig omhelt op til 300.000 kr., som skal udbetales inden patienten der.
Der er ogsa samtaler om arv og testamente. Det er ikke noget, man drefter
meget i hverdagen, men n&r sygdommen rammer, bliver det aktuelt. Mange
har i dag et eller flere forhold bag sig. Er der barn fratidligere forhold, sa er
det ofte nadvendigt at kontakte en advokat.

Det giver spekulationer for patienter og parerende, at bevilling af plejeorlov
og plejevederlag kan ophare under indlasggel se pa Hospice. Det er stadig for-
skelligt, hvordan kommunerne fortolker loven og vejledningerne. De fleste
kommuner er fleksible og velvilligt indstillet til fortsat at udbetale plejeveder-
lag til de pargrende de farste 14 dage af indlaaygel sestiden. Nogle gange kan
udbetalingen forlaenges yderligere.

Der har imidlertid vearet enkelte kommuner, der har ophert udbetaling af ple-
jevederlag efter 1-3 dages indlagggelse. Derfor er det gladeligt, at en af disse
kommuner i & 2004 har andret praksis og nu udbetaler plejevederlag til den
pararende i 14 dage ved midlertidig indlaaygelse.

Pa Christiansborg vedtog man i december 2004 en lovaandring. Personkredsen
er udvidet, sdledes at parerende, der er studerende, hjemmegaende, fartids-
eller folkepensionister mv. nu ogsa kan bevilges plejeorlov og plejevederlag.
Plejevederlagets starrel se afhaanger af den parerendes tidligere indtasgt og
tilknytning til arbejdsmarkedet.

Mange patienter pa Hospice indlaggges til midlertidigt ophold. De fleste af
disse kommer hjem igen i en periode. Nogle fa kan p.g.a. funktionsnedsag-
telse ikke komme hjem, hvorfor enflytning kan blive ngdvendig, selvom det
er en stor bedutning. Flytningen besvaaliggeres ofte af patienternes alvorlige
sygdom, menkommunerne er som regel meget behjadpelig med at finde egnet
balig.

Jeg har ogsdi & 2004 haft travlt pA Hospice. Jeg synes stadig mit arbejde er
godt og berigende, og faler at jeg kan gere en forskel for patienter og parer-
ende. Hver patient og parerende har sit liv og sin personlighed, som er helt
unik. Det er til stor glaade og berigelse at fa lov at laae disse mennesker at
kende. Intet made gar for mig updvirket hen, jeg laerer noget nyt ved hvert
made, om det enkelte menneske, om det alment menneskelige og om mig
sv.

| & 2005 vil jeg gerne udvikle min rolle pa Hospice yderligere, svel fagligt
som personligt. Maske undervisning af samarbejdspartnere kunne vaare med-
virkende til, at nogle patienter og pararende fik overblik og orden i forhold til
gkonomi og forskellige sociale forhold tidligere, ogdermed fik ro i sindet.

Jeg har i dutningen af & 2004 faet min ferste socialradgiverkollega, idet der
paHospice i Odense er ansat en sddan Jeg glasder mig meget til dette samar-
bejde. Vi vil sammen arbejde p3, at tydeliggere vigtigheden af anszdtelse af
socialrédgivere pa hospice rundt om i landet. Herved kan vi maske vagre med-
virkende til, at gere en forskel for alvorligt syge og dgende patienter og pare-
rende i hele landet.
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Fysioterapi ved Jeg har i dette & ved flere Igjligheder fortalt om, hvordan jeg arbejder i min
Hospice. funktion som fysioterapeut. Det er blevet vigtigt for mig at fafortalt, hvad jeg
oplever patienterne far ud af min behandling, ud over det jeg tror, folk alere-
de ved om fysioterapi fx:
At lungefysioterapi ogsa handler om at fa kontrol over vejrtraskningen og
dermed styr over angsten.
At avel sesprogrammer ogsa handler om at give falelsen af at noget dog
stadig er normalt, og at man uanset sygdom og nedsat funktionsniveau
altid vil faen god felelse af at bruge, maarke og opleve kroppen.
At gdembehandling ogsa handler om en behagelig og blid beraring, om
omsorg og afspaanding, eller om at give den pararende noget godt at gare
for den syge.
At god forflytningsteknik eller et glidestykke i sengen ogsa handler om at
give den syge den gode oplevelse af at kunne noget selv.
At et ganghjadpemiddel, som ger at en patient selv kan gatil toilettet,
ogsa handler om at bevare vaardigheden.

v/Ulla Kjeergaard,
Fysioterapeut, ved
Det Palliative
Team og Hospice.

Jeg herer for eksempel patienterne sige: " Det er som om, jeg kan maake mine
ben meget mere”. " Det er dagens hgjdepunkt, nar jeg giver min mand lymfe-
dramage - vi laser daren, og sd handler det kun om det”. " Jeg er jo vant til at
lave morgengymnastik, sa det er godt at vide, at jeg kan fortsadte uden at gare
noget galt”.

Det tvaafaglige samarbejde er noget af det, der kendetegner Kamillianer-
Gaarden, Center for Lindrende Behandling.

Tvaafagligt samarbejde er ikke blot noget, der forega pa kontoret eller rundt
om bordet i et konferencelokale. | en sadandiskussionen er vi afhaangige og
begramset af den oplevelse, tolkning og fremlagygelse, som de, der har madt
patienterne ngdvendigvis har. Ligesom vi er begramnset af vores indbyrdes
viden om hinandens faglige og personlige kompetencer. Tvaafaglig samarbej-
de hgjnes nar der rent faktisk arbejdes sammen

Der hvor jeg har oplevet det tvaafaglige samarbejde pa denne méde, er nar vi
som reprassentanter for forskellige faggrupper stér rundt om sengen eller nar
vi tager ud pa hjemmebesag. Samtidig med at lagrer af hinanden, giver vi pati-
enten det bedste fra flere fagomréder, - i stedet for blot at give opgaver til
hinanden. Jeg har i ar vagret involveret i patientforlab, hvor vi ikke rigtig falte
os sikre pd, hvad der skulletil, hvor vi har besluttet, at jeg, med en mere fy-
sisk/kropslig tilgang, skulle tage med ud for at se patienten i Situationen. Jeg
oplever, vi pa den made tilgodeser patienten og de pargrende, fordi vi er to,
der er til stede samtidig/tager pa hjemmebesgg sammen, men ogsa fordi vi er
flere forskellige personer og samtidig reprassentanter fra forskellige fag, som
efterfelgende kan diskutere oplevel sen og sammen kan spore osind pa
problemerne og dermed pa behovene.

Jeg har i 2004 veeret involveret i fglgende undervisning:

» @dembehandling” pa”Kursusi den palliative indsatsi Nordjyllands Amt”.

”Palliativ fysioterapi” for fysioterapeuter pa Aalborg Sygehus afsnit Nord.

"Palliativ fysioterapi” for sygeplejersker, lagger og praester i Lgkken/Vra kommune.
”Hjadpemidler”, 4 workshops for personalet pa Hospice.

”Forflytning”, 3 workshops for personal et pa Hospice.

Disse workshops kom pé plads pa grund af forskellige ansker/spargsmal/behov fra
personalet. Planen er, at de skal falges op af endnu en ragkke workshops med ” massage/
bergring” som tema.
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Kost til patienter
pa Hospice.

v/Mary K. Larsen,
@konoma.

Patienter indlagt pa Hospice er patienter med sarlige ensker og behov
med hensyn til kostindtagel se.

En analyse af 200 kostskemager viser, at ca. 90 % af alle indlagte patierter pa
KamillianerGaardens Hospice er patienter, som er smatspisende eller endog
meget smatspisende.

Nér der er tale om smétspisende patienter, er det altid vigtigt at tage indivi-
duelle hensyn til den enkelte patient.

Hos os gar vi det pa den made, at en medarbejder fra kakkenet, hver dag ca.
kl. 9.30 besgger hver enkelt patient og snakker med dem om deres gnsker og
behov.

Ofte kan patienterne kun spise sma maltider, som ikke indeholder den gnske-
de energimaangde. Derfor aftaler vi sma mellemmaltider, som tilpasses pati-
enten. Mange patienter ansker at fa s sma portioner mad, at de ikke skal lev-
ne, og for nogle er det en stor sgjr at Sp@rge om en portion mere.

Vi prever at sammensadte en kost med 6-8 sma maltider om dagen. Er det ik-
ke muligt for patienten at indtage det enskede antal maltider, anbefaler vi, at
anvende drikkevarer med ekstra energi fx proteinrige drikke, juice, saft.

Hvis patienten ikke gnsker at spise og drikke, eller ikke har lyst til at snakke
om mad, evt. pagrund af kvalme, sa aftaler vi med plejepersonalet, at vi ikke
besager patienten igen, far vi harer fra dem. At tage individuelle hensyn
betyder ogsd at det kan vagre vigtigt at traskke sig, nar det er det, der gnskes.

Madens konsistens er ogsa en vigtig faktor. Hvis patienten er svackket eller af
en anden grund ikke magter at spise fast fade, kan forskellige kostformer
kombineres, fx kan blad, findelt eller flydende kost vaae en lgsning.

Livretter lavestil de patienter, der gnsker det, og ofte vakker det gode min-
der.

Der er ogsa mulighed for at spise sammen med andre patienter og pararende.
Flere patienter giver udtryk for, at de spiser mere, nér de spiser sammen med
andre.

Ved hgjtider er maden ogsa i fokus. Det er fx vigtigt at fa sin julemiddag om
aftenen som vanlig i mange danske hjem, men ogsa menuen er der mange
traditioner omkring.

Mad vaskker mange minder, og for patienterne er det vigtigt, ikke blot at blive
madte, men ogsa at taake tilbage pa gode minder.

Maleri af kunstneren
Erik Boye.

Foraget til Hospice.




Kliniske De K liniske Interessegrupper har i gennemsnit holdt to meder i 2004. De har
Interessegrupper. gjourfert deres litteraturlister, si alle medarbejdere har mulighed for at finde
litteratur vedr. alle otte interessegruppers speciale.

Klinisk Interessegruppe 2, som arbejder med ernazring, og Klinisk Interesse-
gruppe 6, som arbejder med andelig omsorg, har forestaet undervisning for
kollegerne i arets lgb.

Klinisk Interessegruppe 2 har udarbejdet en kosthandbog, som dels stér i af-
delingen, sa plejepersonalet kan bruge den, og dels findes i kekkenet.

Klinisk Interessegruppe 3 har lavet en projektbeskrivelse vedr. et udviklings-
projekt, som skal vise, om akupunktur virker pa kvalme hos patienter i palli-
ativ regi. Akupunkter Per Knudsen er involveret i projektet. Han vil bl.a. op-
laare personalet i at give akupunktur til patienter med kvalme. Projektet er det
farste i Danmark, som drejer sig om patierter i palliativ behandling. Vi hdber
at kunne lave et lignende projekt i 2005, om zoneterapi.

V/Kirsten R. Klinisk Interessegruppe 5 arbejder for tiden med symptomet dyspnoe. De har
Justesen, fundet frem til ny viden pa omradet, som de senere vil delagtiggere resten af
Afd.sygeplejerske. personaet i.

Klinisk Interessegruppe 6 har udformet et inspirationsark med en raskke go-
de spgrgsmal, som vi kan anvende, nér vi skal afdaekke patienternes behov for
andelig omsorg.

Klinisk Interessegruppe 7 har udarbejdet et undervisningsoplaay om " Depres-
sionog dens betydning ved livets afdutning” for resten af personalet. De vil
undervise i 2005.

Klinisk Interessegruppe 8, som arbejder med parerendes sorg, arbejder med
kliniske retningslinier vedregrende indsatsen for pargrende og efterladte pa
KamillianerGaardens Hospice. De har ogsd ambitioner om at udarbejde en
folder med information og praktiske rad om barn og sorg.

Det frivillige Ar 2004 har vaaet et & pragget af stor stabilitet i frivilliggruppen. De frivillige
arbejde ved har slledestil alles tilfredshed varetaget en rakke opgaver, som fortsat er
KamillianerGaarden. medvirkende til kvalitet og kontinuitet i indsatsen pa Hospice. Og det er

opgaver som:
- Vaat i forbindelse med middags- og aftensmaltider.

Eftermiddagsvagt, hvor den frivillige stér til radighed nogle timer for de
patienter og pargrende, der har brug for en snak eller en hjad pende hand.

Medhjad per ved de eftermiddagsarrangementer, der foregdr i Kafe
Kamillus.

Besggsven for de patienter, der métte have brug for adspredelse eller
medmenneskelig omsorg.

Besggsven for de patienter, der udskrives til eget hjem.

Plantevander og planteplejer pa stuer og fadlesarealer.

v/Inge Thomsen, - Sanger og pianist i forbindelse med den ugentlige " Aftensang” pa
Koordinator. Hospice.
Samt en rakke andre ad hoc-opgaver hen over aret.

Rundt regnet har de frivillige i & 2004 givet et sted mellem 3500 og 4000
timer af derestid til at yde en indsats pa Hospice. Det, synesjeg, er rigtig flot.
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| starten af 2005 regner vi med at antage 6 - 7 nye frivillige, dels for fortsat at
kunne varetage de naevnte opgaver. Dels for at give mulighed for ogsa frem-
over a udvikle og udvide den frivillige indsats.

Besaggsvenner: " hjemme i hjemmet”

"Hjemme i hjemmet” er et tilbud om besggstjeneste for patienter, der udskri-
ves fra Hospice til eget hjem. Eftersom mere end 20 % af vore patienter ud-
skrives, har vi skannet, at det var et vigtigt sted at tilbyde frivillige. Ikke
mindst som en vaadifuld aflastning af de parerende. Ordningen startede i
efterdret 2003, og siden da har 7 patienter og deres pargrende haft glasde af
ordningen.

Det, at en frivillig kommer i hjemmet 1-2 gange om ugen, giver den pare-
rende mulighed for at dippe tgjlerne for en stund.

Som det nyeste har vi indledt et samarbejde med Det Palliative Team, sa vore
besagsvenner nu ogsa er til rédighed for borgere, der har kontakt til teamet,
men som ikke nagdvendigvis farst har vaaret indlagt pa Hospice. Dette ser vi
som et betydningsfuldt tiltag, idet denne brik kan bidrage til at skabe sam-
menhang og kvalitet i den palliative indsats. En indsats som jo ikke kun ydes
pa selve Hospice.

"Mandagsarrangementer” i Kafe Kamillus.

Arrangementerne er taankt som et tilbud til patienter og til pargrende, der ak-
tuelt befinder sig pa Hospice. Samtidig er de et tilbud til parerende, der har
mistet en af deres kagre pa Hospice samt til folk "udefra’ i avrigt, som har lyst
til at vaae med.

Der er fortsat meget god tilslutning til disse arrangementer. | efterdret har der
sdledes vaget op til ca. 65 deltagere pr. gang. | dt til de 15 arrangementer i
2004 har der varet ca. 900 deltagere. Programmet varierer fra det under-
holdende og folkelige til emner, hvor vi tematiserer krise, sorg, ded og tab.
Bl.a. havde vi i efterdret et meget inspirerende foredrag ved Sygehuspraest
Ruth @stergaard: "Hvad ger jeg ved min skyld, ndr jeg har mistet”? Skyld
betyder arsag, blev det daet fast, og det er vigtigt, at omgivelserne ikke
forseger at negligere den skyld, som et menneske giver udtryk for.

For vi har brug for nogen, der vil se os med vores skyld, og som ikke slar
handen af os som falge af denne skyld.

" Englekampagne” .

Jeg tror ikke, der er nogen, der ville undvaae de frivillige pa Hospice, men
engle er de nu altsd ikke. Og hvad mener jeg sa med det? Jo, jeg tamnker pa
Sociaministeriets kampagne i efterdret 2004 for at skaffe flere frivillige til
socialt arbejde. En kampagne, der endda var udstyret med sin egen hjemme-
side, www.engle.dk. | kampagnen havde man afbilledet forskellige personer
udstyret med englevinger og glorie.

Men kampagnen var efter min mening malplaceret.

For det farste ansker frivillige ikke at blive set som "frelsende engle’. De er
ikke samfundets forlaangede arm, som skal tage over og lappe pa omsorgshul-
ler i den sociale sektor. Derfor vil vi ogsa modarbejde tendensen til aget fag
lig kvaificering af de frivillige med henblik pa at lade dem fungere som semi-
professionelle. Deres opgave bestér ikke i at vaare faglige i professionel for-
stand, men i at vaae medmennesker det og ret.

For det andet opfatter frivillige ikke deres indsats som specielt glorvaadig.
De har ikke behov for at fa vinger pd og for at fa pudset glorien og blive set
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som noget helt saaligt. Men de er helt amindelige menneske, der af lyst og
overskud og i gjenhgjde gnsker at made dem, der netop nu har brug for en
ekstra hjedpende hand.

Sa den kampagne kunne vi godt have undvaaet. Pengene kunne i stedet have
vaget brugt i selve det frivillige arbejde. For penge skal der altsatil, selv om
nogle maske kunne tro, at det frivillige arbegjde pa mirakules vis kunne klare
sig uden, nu hvor de frivillige er blevet udstyret med glorie og vinger. Men, i
vrigt...

Kan tro flytte bjerge?

Det var i hvert fald temaet for det offentlige made, som Stetteforeningen
"Kamillus” holdt den 24. august 2004, og hvor dr. theol. Niels Chr. Hvidt stod
for foredraget.

Ca 170 deltog i madet, og det var mit indtryk, at deltagerne repraesenterede
en meget bred vifte, sdvel kirkeligt som livssynsmasssigt i det hele taget. Og
det er der i sig selv noget meget berigende i. Om forholdet mellem tro og
helbred hed det i underoverskriften.

Historisk set har troens verden og medicinens verden vaaet lukkede for hin-
anden. Men de senere & er der opstaet en stag’k trang til at udvide horisonten

i bade laggelige og religigse kredse. Med denne interesse er fulgt mange op-
sigtsvaekkende undersggel ser, der antyder en sammenhaang mellem tro og
helbred.

Jeg mener, at N.C. Hvidt er udei et vigtigt aainde, men personligt kunne jeg
have gnsket mig, at han selv havde vaaet mere tydelig i Sit foredrag. Det var,
som om han forsvandt lidt i den meget detaljerede redegarelse for de mange
undersggel ser, der finder sted, af alt fra fjernforben til stigmatiseringer m.m.

| USA findes der sdledes et utal af undersggelser, der alle beskadftiger sig med
troens og religigsitetens indvirkning pa helbredet. 1fa@lge disse undersagel ser
er det bl.a. livsforlaangende at gai kirke, ligesom det skulle give et lavere
blodtryk at vezre religigs.

Men spergsmalet er: Hvordan og hvor entydig er denne sammenhaang mellem
tro og helbred? Personligt finder jeg det mere interessant at kigge pa, hvordan
troen kan vaare en ressourcettil at vaare i sygdom og lidelse frem for at foku
sere for meget pa de ekstraordinaare mirakul gse helbredel ser.

En undersagel se omkring livskvalitet blandt en gruppe uhelbredeligt syge
hospital sindlagte kragftpatienter viste, at det eksistentielle/andelige velvaare
beted allermest for deres livskvalitet. Det kommer nok ikke helt overraskende
for nogenaf dem, der kender til Hospice og til den filosofi, der her arbejdes
ud fra. For her er mennesket aldrig lig med sin diagnose, men den enkelte
betragtes som en helhed af krop, sad og and. Og omsorgen retter sig derfor
tilsvarende mod det hele menneske.

Det er mit hab, at N.C. Hvidts forskning kan bidrage til, at det helhedssyn
ogsa far mere plads i vores sundhedsvaeseni det hele taget!

Stetteforeningen ” Kamillus™.

De frivilliges arbejde herer organisatorisk under stetteforeningen ”Kamillus’,
ligesom jeg som koordinator, er ansat og |gnnet af denne. Stetteforeningen
tadler nu ca. 400 medlemmer. Men vi gnsker os endnu flere medlemmer, da
medlemmerne er et vigtigt moralsk bagland, hvis vi gnsker at hospicefiloso-
fien fortsat skal udbredes.

"Kamillus” udgiver to gange om aret medlemsbladet " Kamillusnyt”.
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Foreningens arbejde er gkonomisk afhaangig af bidrag, gaver, donationer og
kontingent fra foreningens medlemmer. Vi er meget taknemlige for den
gkonomiske stette, vi i 2004 modtog fra en lang ra&kke nordjyske folkekir-
kelige menighedsrad, fra fonde, foreninger og privatpersoner.

| "Kamillus” bestyrelse er vi i gang med at drefte fremtidsvisioner. Og pa
overvejelsesplanet er bl.a.:
Et dagcenter for uhelbredeligt syge.
@get oplysnings- og foredragsvirksomhed, fx i samarbejde med Folke-
universitetet.
"K nopskydning” i form af lokalafdelinger under " Kamillus® i Nordjyl-
lands Ant.
Selvhjad psgruppe for pararende, der har mistet pa Hospice.

Foredragsvirksomhed.

Til arbejdet som koordinator herer at medvirke til a informere offentligheden
om Hospice og de frivilliges indsats her. Vi oplever fortsat et stort behov for
denne information.

| 1gbet af 2004 har jeg bl.a. medvirket ved felgende:

02.03. Sogneeftermiddag i Jetsmark Sognegard. ca. 40 deltagere.
04.03. Mgde i Kafe Kamillusfor FOA"s seniorklubs mediemmer, 28 deltagere.
11.03. Made i Kafe Kamillusfor FOA"s seniorklubs medlemmer, 45 deltagere.
18.03. Mgde i Kafe Kamillus for Aktive Kvinder i Alestrup, 24 deltagere.
19.05. Mgde i Kafe Kamillus for Kirkernes Besggstjenester i Hjarring, 22 deltagere.
14.06. Made i Kafe Kamillus for Besggs- og aflastningstjeneste fra Viborg, 6 deltagere.
16.09. Sogneaften i Flade Prasstegérd. ca. 25 deltagere.
26.09. Made i Kafe Kamillus for Hirtshals Menighedsrad. 38 deltagere

(det var alenefrivillige, der stod for dette arrangement).
19.10. Mgde i Kafe Kamillus for Abybro Y's Men’s Club, 16 deltagere.
09.11. Made i Kafe Kamillus for @stvendsyssel Y s Men’s Club, 20 deltagere.

Nytarsaften 2004 Intensitet i dadens naer hed.

p& Hospice. Min mand Poul og jeg er frivillige pa Hospice og det er tredje gang, vi skal
vage her nytarsaften. Det bliver lettere for hvert ar, davi jo kender stedet.
Dog faler jeg det anderledes i &r. Pave til Hospice taanker jeg pa fyrvaakeri-
branden i Kolding, og pa den store naturkatastrofe i Sydgstasien, som indtraf
2. juledag. De grufulde scener med ded og edelagygelse er blevet vist igenog
igen patv. Det har ogsa gjort indtryk, at mange danskere er blandt de sav-
nede. Dgden er pludselig kommet teet pa

Ved ankomsten til Hospice bliver vi budt velkommen af en sygeplejerske,
som fortadler, at der netop er sket et dedsfald, og at de pargrende stadig er

) her. | opholdsstuerne er der blevet sat meddelelse op om dedsfaldet, og der er
v/Hanne Klingberg, taendit lys for den afdade. Lysene vil vagre taandt det naeste degn. Vi fér i avrigt
Frivillig. at vide, at en patient og hans kone gerne vil fejre nytérsaften sammen med et
par gode venner, og at de benytter opholdsstuen pa 1. sal. De har bestilt mad
udefra. Vores arrangement foregar i spisestuen pa 2. sal, hvor julestuen ogsa
er.

Farst daskkes et smukt nytarsbord til 12 personer. Herefter hentes maden i
kakkenet, og vores opgave er nu at anrette den laskre mad efter bedste evne.
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Det hele er parat klokken 18, men i aften er der god tid, da patienter og p&
rerende ikke vil undvaae Dronningens nytarstale, inden de spiser.

Der er en let stemning under hele maltidet. Udenfor brager fyrvaakeriet, s3
der er mulighed for ind imellem ogsa at kigge pa de flotte raketter.
Nytérshattene bliver fundet frem og kommer i brug. Parerende, som ansker at
spise inde hos deres kaare, henter selv maden ude pa det store anretterbord.
Personalet gar til og fra og serger ogsa for mad til de patienter, der ikke spiser
med. Der bliver snakket om béde stort og smét ved bordet. En af de pérgrende
bryder op, inden vi andre er faadige. Hun vil ind og afl @se sygeplgjersken,
som har siddet hos hendes mand, mens hun spiste. Han har mange smerter.
Inden hun gar, giver hun udtryk for, at hun i den korte tid fra ankomsten
juleaftensdag og til nu, har naet at fa neae venner her pa Hospice, som hun
ogsa har vaaet glad for at vaare sammen med i aften. Det vil hun gerne sige
tak for. Hun undrer sig over, at det er muligt. Hun siger berert farvel til hver
enkelt af os, der sidder ved bordet. Hun siger, at hun er dybt taknemmelig
over a have faet lov til at opleve dette sted, (hendes mand der 1%2 time efter
midnat).

Efter spisningen rydder vi op og vasker op. | spisestuen pa 1. sal hygger de sig
endnu, davi er faardige, er de endnu ikke naet til desserten. Patienten har det
rimeligt, og er meget opsat pa at fa en god aften. Selv om de ind imellem op-
fordrer ham til at gaind pa stuen og fa et lille hvil, inden det bliver nytar, sa
vil han ikke hare tale om det. | stedet vil han gerne, at vi synger lidt.
Sanghadterne kommer frem, og han vadger sangene og synger for. Sangen
lokker andre oppegaendetil, og der synges mange sange. Den sidste sang;
"Om lidt bli’r her stille, om lidt er det forbi”, bererer os dle.

Poul og jeg gar ovenpa og sadter os en lille stund. Imens kommer natte-
vagterne. Vi far |gjlighed til at sige godt nytar til "vores helt specielle natte-
vagt”, som vi havde megen kontakt med, da vi selv var pargrende pa Hospice.
Klokken neamer sig tolv, davi karer hjem.

Det har vaget en dgjlig aften!

Et eksempel fraen af de skiftende udstillinger i Kafé Kamillus.

En Mandala malet af
Tommy Jstergaard,
frivillig.
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Kulturudvalget.
v/Kirsten Justesen,
Afd.sygeplejerske.

Kulturudvalget oplever, at patienter og pararende i mindre grad end fer har
overskud til at deltage i arrangementerne pa Hospice. Vi mener, at det skyl-
des, at patienterne er mere syge end tidligere. Mange patienter tragkker sig
tilbage fra omverdenen, og har ikke behov for at engagere sig i underhold-
ning/fad|esskab.

Vi har derfor bedluttet at lave faare arrangementer med personer udefra, men i
stedet forsgge at lave flere mindre og spontane oplevelser, nar energien og
stemningen er til stede. Her spiller musikterapeuten en stor rolle. Hun sadter
sig spontant til klaveret og spiller, og nér lgjligheden byder sig, kan det munde
ud i fadlessang.

K gkkenet har ogsa stor betydning, for at patienterne kan ”maeke livet i de
smating’. De laver fx dgj til smakager, som de frivillige bager i afdelingen,
for at patienter og pargrende kan nyde at duften breder sig i gangene. Da vi
pyntede til jul, bagte vi vafler i afdelingen.

Der er stadig meget stor glaade ved aftensangen, som har fortsat usandret aret
igennem.

Arrangementskalenderen for 2004:
Februar:  En aften med smuk sang og musik ved Helle og Karl Sgrensen.

Marts: Vi fejrede vores 5-ars fadsel sdag med festmiddag for patienter,
pararende og personale. Knud Ole Pedersen holdt tale og vi sang
fra den darnske sangskat.

Om eftermiddagen var der "ta selv kaffebord”.
Bjarne Nielsen og Anders Rishede havde en minikoncert om efter-
middagen, hvor de spillede klaver og violin.

April: K gkkenet arrangerede paskefrokost for patienter og pargrende
paskel grdag om aftenen.
23. april havde vi besgg af koret ” De sgje sild”. Det blev en dejlig
humerfyldt aften med rytmisk musik og sang.

Maj: 4. maj lavede M usikterapeut Annette Majlund et stemningsfuldt
arrangement som hed "Befrielse i ord og toner”. Vi havde levende
lysi vinduerne og vi sang danske sange.

Vi fejrede mors dag med "ta selv kagebord” om eftermiddagen.
Om aftenen var der klaver- og guitarmusik og smuk sang med
Lise Lauersen og Ulla Hyldgaard.

Det kongelige bryllup blev fejret med bryllupskage, vin og tv-
Kiggeri pa stue 206, som var smukt " bryllupspyntet”.

Juni: Det var en stor oplevelse, da The Mayors Musicke geestede Hos
pice. De var iklaadt rensessance dragter og sang kantater og viser
fra Christian den Vs ttid.

5. juni fejrede vi fars dag med "ta'selv bord”. Det var grundlovs-
dag og kekkenet havde bagt ” Flagkage”.

Traditionen tro regnede det pa Sct. Hans aften, sa grillmaden mét-
te erstattes af skinke og kartoffelsalat, - det blev aligevel en hyg
gelig aften.

November: Mortensaften blev fejret med andesteg til middag.
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Studiebesgg pa
KamillianerGaardens
Hospice.

December: 5. december havde vi besag af Aalborg Damekor. De sang fra de-
res juleprogram og lagde ogsa op til fadlessang.
L uciaoptoget med elever fra Skt. Mariae Skole var igen i & en dgj-
lig oplevelse.
15. december sang Vokalisterne for patienter og parerende. Deres
engagement og sangglaade er smittende. Det er ved at blive en god
tradition, at de kommer og hgjner julestemningen i december
maned.
17. december sang Vejgaard K irkes K or pa gangene i Hospice.
Det var meget stemningsfuldt.
Pa advents sgndagene var der hygge i julestuen med kager, slik og
frugtfad til patienter og parerende.

08.01.2004.
Mogens Nargard Pedersen, Folketingsmediem.

15.01.2004.
6 SSH-elever, Skolen i Hammer Bakker, VVodskov.

22.01.2004.
11 deltagere, Sundhedsudvalget i Nordjyllands Amt.

06.02.2004.
13 SSA-elever, Skolen i Hammer Bakker.

06.02.2004. + 13.09.2004.
Ole Gade, arkitektstuderende, Arhus Universitet.

05.03.2004.
Kim Schaumann, produktchef, Jansen & Cilag.

19.03.2004.
Steen Andersen, overlagye.
Den Pdlliativ Enhed, Roskilde Amts Sygehus.

20.03.2004.
Arne Melchior, Tidl. folketingsmediem.
Svend Trier, overlagge, Arhus.

03.05.2004.
Henrik Larsen, radgiver, Kradtens Bekaampel se, Herning.

13.05.2004.
Jette Spgaard Nissen, hospicechef, Hospice Fyn.

07.06.2004.
Marcd R. Globisch, Giessen Universitet, Tyskland.

15.06.2004.
Fem norske sygeplejersker under videreuddannelse
I "kreftsykepleie” ved Hagskolen i Bodg, Norge.
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Studiepraktik ved
KamillianerGaardens

Hospice.

20.08.2004.
Ida Getke Hansen, kvalitetschef.
samt seks tvaafaglige deltagere, Viborg Amt.

24.08.2004.
Niels Christian Hvidt, dr.theol., Kgbenhavn.

23.09.2004.
Tove Vejlgaard, overlage.
Det Palliative Team, Vele Amt.

02.11.2004.
Mogens Lykketoft, Folketingsmediem
Morten Boye, rédgiver.

01.12.2004.

Ib & Bente Malgaard Lauritzen.
Eva Nauer og Vera Christensen.
Hospiceprojekt, Ringkebing Amt.

06.12.2004.
Jens Mousgaard, provst, Sydthy.

13.12.2004.

Steen Dahl- Hansen, direkter.
Lisbeth Grendahl, konsulent.
Arresgdal Privathospital og Hospice.

01.01.-31.01.2004.

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

12.01.-05.03.2004.
Margrethe Tougaard, primaasygepleerske.
Sadby Kommune.

01-02.-30.06.2004.

Lene Kristin Fossd, sygeplejestuderende.
Sundheds CVU Aalborg.

Charlotte Abildgaard Jensen, sygeple estuderende.
Vendsyssel Sygeplejeskole, Hjarring.

01.04.-31.05.2004.
Birgitte Poulsen, palliationssygeplejerske.
Sygehus Vendsyssdl, Hjarring.

16.08.-05.11.2004.
Astrid Joest Jakobsen, primaasygeplejerske.
Hjarring Kommune.
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30.08.-31.12.2004.

Line Askjaa Andersen, sygeplejestuderende.
Sundheds CVU Aaborg.

Tina Frydkjea Kristensen, sygepl e estuderende.
Vendsyssel Sygepleeskole.

06.09.-10.09.2004.
Inge May Sarensen, sygeplejerske.
Dronning Ingrids Hospital, Nuuk, Grenland.

04.10.-26.11.2004.
Bitten Jensen, primaasygeplejerske.
Hjerring Kommune.

KamillianerGaardens KamillianerGaarden har, if@lge formalsparagraffen, ansvar for udvikling af
bibliotek. den palliative indsats, og for vidensformidling. Der har derfor i ale arene
vaget fokus pd, at f& opbygget et bibliotek indeholdende litteratur der under-
stetter den palliative indsats. | dag bestar biblioteket af en bogsamling pa ca.
250 titler og et sterre udvalg af faglige artikler.
Biblioteket er et stort aktiv for den faglige udvikling, og bliver flittigt benyttet
af ale ansatte pa Hospice, Det Palliative Team og palliationssygeplejerskerne.
De mange sygepl gjestuderende og kommunale ngglepersoner, der er i praktik
paHospice, introduceres til litteraturen og er ogsa flittige brugere. Indimellem
har ogsa pargrende til indlagte patienter haft glaede af litteraturen.
Det prioriteres hgjt, at biblioteket |gbende er opdateret med nye bogudgivel ser
af interesse for den palliative indsats. Alle i personalegruppen er medansvar-
lige for dette, og kommer med forslag til anskaffelse af bager, ligesom
o Hospice er medlem af én faglig bogklub. Et mindre biblioteksudvalg, besta-
v/Birgit Bundgaard, ende af ledere og personalemediemmer, er overordnet ansvarlig for priorite-
Sygeplejerske. ring og indkeb.
Formalet med K amillianerGaardens Hospice's hjemmeside www.hospice-
aalborg.dk er formidling af information og viden om Hospice og den palliati-
ve indsats. Som et led i denne vidensformidling er bibliotekets litteraturliste
tilgaangelig for laesere, der besgger hjemmesiden. Her kan den besaggende sege
I biblioteket under 16 forskellige " palliative emnegrupper” eller direkte efter
forfatternavne. Gennem registrering af besggende pa hjemmesiden kan vi se,
at denne mulighed benyttes af rigtig mange.
Det er med en vis stolthed, at vi oplever, at faglige artikler som omhandler
den palliative indsats, henviser til KamillianerGaardens Hospice' s bibliotek
via hjemmesiden. Et bevis p3, at det er lykkes os at indkredse feltet og
kontinuerligt holde aktualitetsniveauet.
Den palliative indsats er en af tidens fokusomrader. Vaadien af og behovet for
at forbedre vilkarene for dgende og uhelbredeligt syge mennesker og deres
pargrende er dmenmenneskelig, faglig og politisk af stor interesse.
Vi har som persorele ved KamillianerGaarden et ansvar for denne udvikling.
Vi skal gennem teori, klinisk erfaring, udvikling og forskning uadvikle os fag
ligt og personligt, s den palliative indsats fortsat udviklestil patienternes
bedste.
Visionen for KamillianerGaarders Hospice' s bibliotek er derfor, at bibliote-
ket, ogsa fremover, gennem sit udbud &f litteratur, vil veare med til at udvikle
medarbejderne og dermed den palliative indsats.
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Intern undervisning
for personalet.

v/Kirsten Justesen,
Afd.sygeplejerske.

| den farste uge af februar 2004 afholdt vi workshop om husets hjadpemidier.
Vi tramedei at bruge og indstille kerestole og andre hjadpemidler korrekt.
Workshoppen var planlagt af planlaggningsgruppen, sikkerhedsrepraesentanten
og fysioterapeuten.

Det var Fysioterapeut Ulla Kjaagaard som forestod undervisningen/avel serne.
Hun havde lawet et nyttigt undervisningsmateriale med gode rad.
Efterfalgende lavede hun en lille skriftlig opfelgning, som vi kan bruge i det
daglige arbegjde.

Der deltog i at 17 sygeplegersker og socia- og sundhedsassistenter i work-
shoppen

| begyndelsen af marts arrangerede vi workshop om forflytning. Igen var det
Fysioterapeut Ulla Kjaargaard, der underviste. Vi tramede forflytning i sengen,
forflytning fra seng til stol samt andre forflytninger.

12. marts:
Underviste M usikterapeut Annette Majlund. Hun tog udgangspunkt i sit
afgangsprojekt fra universitetet.

16. juni:

Emne: ” Den sorte og den hvide sorg”.

Ole Raakjaa, Hospicepraest underviste. Deltagerne var personalet i Det
palliative team og medarbejdere ved Hospice.

1. september:

Underviste "Klinisk Interessegruppe 6” i emnet ” Andelig omsorg’”.

Grete Scharfe har arbejdet med andelig omsorg i mange ér, og det var spaant
dende at falge udviklingen af og holdningen til andelig omsorg i sygeplejen
gennem de sidste 30 4.

6. oktober:
Underviste ”Klinisk Interessegruppe 2" om ernaging. Vi fik ogsa mulighed
for at smage de nyeste energimadtede produkter.

4. november:

Havde vi besgg af sygeplejeforsker Susanne Rydahl Hansen fra Den Palliative
Enhed pa Bispebjerg Hospital, som har skrevet ph.d. opgave om patienternes
oplevede lidelse, og om hvordan plejepersonal et kan se denne lidelse. Hun tog
udgangspunkt i opgaven. Undervisningen var arrangeret sammen med Onko-
logisk afdeling, Aalborg Sygehus og Det Palliative Team. Vi havde en faglig
udbytterig og god eftermiddag med ca. 50 deltagere.

| 2004:

Har syv medarbejdere ved Hospice deltaget i sygepleefaglig vejledning.
v/ Lone Bodil Jensen, Sygeplejerske.

Har otte medarbejdere ved Hospice deltaget | supervision.

v/ Else Brendum, Psykolog.

Har seks medarbejdere ved Hospice deltaget i refleksion.

v/ Ole Raakjaa, Hospicepraest.
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Personalets
deltagelse i kurser,
konferencer og
videreuddannelse.

28.01.2004.

Temadag om Den gode opgave.
Sundheds CVU Aaborg.

Jonna Melgaard, sygeplejerske.
Astrid Mortensen, sygeplejerske.

05.02.2004.

Drifts- og vedligeholdelsesansvar af sprinkleranlagy.
Dansk Brand- og sikringsteknisk Institut.

Karl Sabygge, pedel.

24.02. + 03.06 - 04.06.2004.

Ernaging.

FS 13 SIG-Ernaging, Dansk Sygeplejerad.
Inge- Lise Churchill, sygeplejerske.

15.03. - 26.03.2004.

Meritforlgb Kliniske Vejledere.
Sundheds CVU Aalborg.

Inge- Lise Churchill, sygeplejerske.

07. - 12.03.2004. + 09. - 14.05.2004.

L aangerevarende efteruddannel se for sygepl e ersker
I palliativ sygeplegje.

Sygeplejeskolen i Arhus,

Jonna Melgaard, sygeplejerske.

Astrid Mortensen, sygeplejerske.

27.03.2004.

"Pa Herrens mark”, Krise, fare og hab.

Seminar for frivillige ved KamillianerGaardens Hospice.
Knud Ole Pedersen, hospiceleder.

29.03.2004.

Foodexpo 2004.

M essecenter Herning.

Anita Sgbygge, kakkenassi stent.
Pia Christensen, kakkenassistent.

14.04.2004.

"6 om dagen - hvorfor og hvordan”.
@konomaforeningen, Aaborg.
Mary Larsen, ledende gkonoma.

19.04. - 22.04.2004.

Kursus i Hospice - Omsorg.

Sankt Lukas Stiftelsens Kursusgendom, Gillelge.
Norma Jstergaard, social- og sundhedsassi stent.

21.04.2004.

Seminar: " Vi vil tilbyde det bedste”.
@konomaforeningen, Aaborg.

Pia Christensen, kakkenassi stent.
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Mary Larsen, ledende gkonoma.
Anita Sgbygge, kakkenassistent.

22.04.2004.

Temadag " Relatiorer, nér daden er nag™.

v/ Palliationssygeplegersker i Nordjyllands Amt.
Lisbeth Arbgl, sygeplejerske.

Inge Birthe Sgrensen, sygeplejerske.

04.05.2004.

Drifts og vedligeholdel sesansvar af brandderlukningsanlagg.
Dansk Brand- og sikringsteknisk Institut.

Karl Sebygge, pedel.

17.05.2004.

Opdatering af principper for diabeteskost.
@konomaforeningen, Aalborg.

Mary Larsen, ledende gkonoma.

26.05. - 29.05.2004.

7. Nordiske Kongres for Palliativ Vard.
Nordisk Forening for Palliativ Vard.

Birgit Bundgaard, sygeplejerske.

Kirsten R. Justesen, afdelingssygeplejerske.
Annette Majlund, musikterapeut.

Ole Raakja, preest.

27.05. - 28.05.2004.
JavaScript, trin 1.
IT-gruppen, Nerresundby.
Jette B. Bjarnes, sekretes.

03.06.2004.

Sundhedsfremme - Via arbejdspladsen.

Dansk Sygeplejerdd, Nordjyllands Amtskreds.

Grethe L. Andersen, sygeplgerske, sikkerhedsreprassentant.

11.06. - 12.06.2004.

4™ Scientific Symposium, Supportive Care in Cancer.
Dansk Selskab for Klinisk Onkologi.

Dansk Selskab for Palliativ Medicin og FS 13.

Bella Center, Kgbenhavn.

Kirsten R. Justesen, afdelingssygeplejerske.

Knud Ole Pedersen, hospiceleder.

30.08.2004.

” Smagen er sensommer”.
@konomaforeningen, Aaborg.
Pia Christensen, kekkenassistent.
Mary Larsen, ledende gkonoma.
Anita Sgbygge, kakkenassistent.
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13.09.2004.

Brugervenligt web-design.
Samdata, Aaborg.

Jette B. Bjarnes, sekretes.

30.09.2004.

Tveafaglig temadag i andelig omsorg.

Lone Daarbak, sygeplejerske.

Annette Fibiger Hansen, sygeplejerske.

Annette Mgjlund, musikterapeut.

Ole Raakjaa, praest.

Grete Schérfe, sygeplejerske.

Norma @stergaard, social- og sundhedsassi stent.

25.10. - 26.10.2004.

Midt i en Fusionstid.

Dansk Sygeplejerad, Nordjyllands Amtskreds.

Grethe L. Andersen, sygeplejerske, sikkerhedsrepraesentant.
Inger S. Olsen, sygeplejerske.

02.11. - 03.11.2004.

Styrkelse af fagligt mod.

Dansk Sygeplejerad, Nordjyllands Amtskreds.
Karin Nargaard Olesen, sygepleerske.

11.11.2004.

"Viljen til sgr”.
@konomaforeningen, Aalborg.
Mary Larsen, ledende gkonoma.

Sundhedsfaglig Diplomuddannelse i Klinisk Sygepleje.
Flerarig deltids videreuddannelse ved et Sundheds CVU.
Birgit Bundgaard, sygeplejerske.

Masteruddannelse i Humanistisk Sundhedsvidenskab og Praksisudvikling.
Todrig deltids videreuddannelse ved Aarhus Universitet.
Inge-Lise Churchill, sygeplejerske.

Kommentar:

En del af personalets deltagelsei kurser, konferencer og videreuddannel se er finansieret
af fonde, legater og gaver.

Sikkerhedsreprassentantens deltagelse i kurser og konferencer er finansieret af Dansk

Sygeplejerdd.
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Leengerevarende Vi har i det forlgbne ar vagret s privilegerede at fa bevilget efteruddannelse i
efteruddannelse for palliativ sygepleje. Et kursus, som har bestaet af fire moduler af hver seks
sygeplejersker i dages varighed, samt teorilaesning og opgavel gsning fra den daglige praksis
palliativ sygepleje. mellem hvert modul.
Det har vaaet et meget udfordrende og laarerigt, men ogsa kraevende, kursus-
forlgb, hvor vi har arbejdet med stort set alle aspekter indenfor den palliative
omsorg og pleje, ligesom personlig udvikling ogsa har veaet i fokus.
Undervisningen har vaaet tilrettelagt sdledes, at den har vekslet mellem fore-
laesning, gruppearbejde, plenumdiskussioner, rollespil og opgaveudarbejdel se.
Dette har vist sig at vaae en meget udbytterig made at tilegne sig viden pa,
idet vi begge har oplevet en stor udvikling savel fagligt som personligt.
Rent fagligt har vi dels tilegnet os ny viden, dels faet teoretisk underbygning
af allerede kendt stof. Dette har givet os en starre forstaelse for det helt spe-
ciellei palliation, nemlig en totallindring af den enkelte patients og dennes
pararendes situation.
) Det har for os vaaet vaddigt givende at arbejde i sdvel den lille basisgruppe
Sygeplejerske. som i det store fadlesskab, hvor den gensidige pavirkning kursisterne imellem
gav bade mange udfordringer, men ogsa anledning til mange refleksioner og
selvransagelse ndr forskellige meninger og holdninger stadte pa hinanden og
blev konfronteret.
Det, at kurset har vaaet tilrettelagt sdledes, at der har vaaet " hjemmeopga-
ver”, som skulle udarbedes mellem hvert modul, synes vi, har vaaet med-
virkende til at fastholde osi et samlet uddannel sesforl gb.
Ved at fa mulighed for at fordybe sig i selvvalgte sygeplejefaglige problema-
tikker fra vores daglige praksis, har vi faet en dybere forstaelse for patienter-
nes individuelle situation og vores egen rolle som professionelle.
Ud over arbegdet med den afduttende opgave, som uden tvivl har vaaet den
sterste udfordring for os, vil vi fremhaeve emnerne: netvaarksanayse, sorgre-
aktioner, livsfortadlingens betydning, lidelse og ded i et kulturelt perspektiv,
pargrende (ogsa barn og unge) som malgruppe i sig selv og etiske dilemma:
er. Emnerne har vagret meget udbytterige og brugbare i vores daglige arbejde.
Astrid Mortensen, Pa det personlige plan har emner som; selvvaadstraming, stressmestring, ind-
Sygeplejerske. sigt i eksistentielle grundvilkdr og kommunikationstraening bidraget til, at vi
begge synes, vi har udviklet os.
Efter at have gennemfart dette kursus, stoler vi nu mere pa vores egen faglige
kompetence og er blevet bedre i stand til at se pa sygeplejefaglige problem:
stillinger fra flere forskellige vinkler, stille dbne og nysgerrige spergsmal,
vage undrende, vaae mere lydhare og vage reflekterende over savel egne som
andres handlinger.

v/Jonna Melgaard,

Maleri af kunstneren
Kirsten Torp Larsen,

foraaet til Hospice.
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Naede vi det vi Ved indgangen til &et havde vi visioner og mél for, hvad vi ville satse pd af
ville i &r 20047 udviklingstiltag i & 2004, resultatet er blevet:
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Indferelse af elektronisk vagtplan for medarbejdere ved Hospice.

Elektronisk vagtplan blev indfert i farste halvdel af 2004. Den fungerer
godt, og vi er ikke i tvivl om, at kvaliteten er bedre. Men, med hensyn til
tid har systemet ikke vaare besparende.

En af fordelene ved systemet er, at man i god tid kan ”simulere” ferie-
perioderne. Pa den made kan vi bedre planlagyge og sikre, at der er til-
straskkeligt med personale til stede under ferieafvikling og til hgjtider.

Forberedelse til elektronisk journal m.h.p. dokumentation samt
kvalitetssikring og forskning.

De danske Hospices og Palliative Teams har besluttet at indfere en fadles
elektronisk patientjournal. Vi har nu arbejdet sammen om projektet i naes:
tento .

Vi arbejder pa at faen journal, som er tilpasset den palliative omsorg,
plele og behandling, og som er indrettet til stor grad af tvaafaglighed.
Den skal indeholde "Best practice” beskrivelser, som udfaadiges af de
sygeplejersker, laager, sociaradgivere, praester, musikterapeuter, psykolo-
ger, fysioterapeuter, diadister og andre, som er involveret i pleje og be-
handlingen af de palliative patienter. Det skal vaae de mest kompetente i
landet indenfor det enkelte fagomrade.

Vi vil indsamle de samme datai hele landet til brug for statistik.

Endelig skal alle data samlesi en database, sa vi far et godt datagrundlag
for forskning indenfor den palliative indsats.

Der skal vaare mulighed for at benytte "fri tekst” visse steder i journaen,
davi ogsa benytter os af den narrative metode i vores arbejde, fx ndr vi
arbejder med patientens livshistorie.

Det vil vaae en stor fordel, hvis hjemmeboende patienter kan skrivei de-
res egne journaler derhjemme. Det kan fx drgje sig om at fare en “smerte-
dagbog’. Hvis bade den praktiserende lasge og Det palliative Team kan se
patientens ”smertedagbog’, er der bedre mulighed for korrekt behandling.
Da brugerne af journalen er eksperter, er det vigtigt at finde frem til et
koncept, som kan stette dem i de intellektuelle processer og gere kommu-
nikationsvejene lettere.

Journalen skal vaare brugerkonfigurabel, sa den kan falge udviklingen, og
den skal kunne "tale sammen med” de andre eksisterende el ektroniske pa-
tientjournaler i det danske sundhedsvaesen.

Det skal ogsa vaae muligt automatisk at overfare datatil offentlige regis-
tre.

Vi arbejder ogsa pa at gare journalen safleksibel, at eksterne samarbejds:
partnere kan gare brug af den under hensyntagen til strenge sikkerheds-
krav.

En styringsgruppe patre personer, hvor KamillianerGaarden er reprassen
teret ved Afd.sygeplejerske Kirsten R. Justesen, arbejder i gjeblikket pa at
faadiggere projektbeskrivelsen, serge for det gkonomiske grundlag,
udvadge leverander og ansadte projektleder.

Projektet er opstaet i et godt og ngdvendigt samarbejde. Pa laengere sigt
forventes det, at have en positiv virkning pa kvaliteten af den palliative
indsats i hele landet.
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Kvalitetsudvikling i indsatsen for péarerende.

| perioden 01.09.-31.12.2004 er 37 patienter afgaet ved deden.

Den remeste pargrende til hver af de 37 patienter har faet tilsendt et
spergeskema ca. én maned efter patienten dade.

Der er returneret 32 spargeskemaer, som besvares anonymt, hvilket
svarer til en besvarel sesprocent pa 86,5 %.

Omtalte undersggel se gennemfares som et pilotprojekt m.h.p. at af-
preve spgrgeskemaet, som forhdbentligt kan indfange de parerendes
oplevelser og vurdering af indsatsen i madet med Hospice. Dels i rela-
tion til den parerende selv, men ogsa den parerendes oplevelse af ind-
satsen i relation til det naatstdende menneske han/hun har mistet.
Resultatet af undersggelsen vil blive praesenteret for bestyrelsen i marts
maned 2005.

Vi har uddannet tre ngglepersoner i palliation pa basisniveau.

- Enprimazsygeplgerske fra Sedoy Kommune
- To primaasygeplgersker fra Hjarring Kommune

For 2005 har vi planlagt uddannel sesforlgb for fem primaarsygepl ejersker
fra Aalborg Kommune. - En nggleperson til hver af kommunens fem lo-
kalomréader.

Profilering af Kamillianer Gaar dens Hospice.

" Lyrisk afsked —Musikterapi giver patienter pa
Hospicefred i gad og krop”.

Interview med Annette Majlund, M usikterapeut.
Nordjyske Stiftstidende, den 08.06.2004.

- "Bespg paHospicei Aalborg”.
Videooptagel se.
Aaborg Kristne TV, Aalborg 2004.

- "Om Hospice”
Samtale med Grete Schéarfe, sygeplejerske.
To radioudsendelser, Lumi Radio, Aalborg 2004.

- "Lindrer livets dutning”.
Interview med Annette F. Hansen, sygeplejerske.
Indre Missions Tidende, 09.01.2005.
Sebilag 1.

- "Hospice—en lettelse”.
Interview med Nils Andersen, pararende.
Indre Missions Tidende, 09.01.2005.
Sebilag 2.



Hvad vil vi gerne
na i ar 20057

Ledere og
medarbejdere ved
KamillianerGaarden
pr. 31.12.2004.

Vi vil gerne koncentrere os om fglgende:

Prioritering og igangseettelse af udviklingsarbejde inspireret og
gennemfert af de” Kliniske I nteressegrupper”.

Fortssette med uddannelsen af nggleper soner i palliation pa
basisniveau.

Forbedring af Hospice's hjemmeside.

En gruppe studerende fra Arhus Universitet har foretaget en grundig ana-
lyse af vores hjemmeside. Nogle af de studerende laver i gjeblikket et
fordag til et nyt layout, og én studerende vil skrive afsluttende opgave
om, hvordan hjemmesiden kan forbedres, bl.a ud fra interview med for-
skellige brugergrupper.

Vi vil i |gbet af 2005 revidere vores hjemmeside, og anvende de stude-
rendes opgaver som inspiration.

Teknologi.

Vores computere og andet udstyr er gammelt og nedslidt. Vi forventer
at lave en grundig analyse af vores behov for elektroniske hjadpemidler
og netvagk i 2005 og indkebe nadvendigt nyt udstyr.

P& Hospice:
Knud Ole Pedersen, hospiceleder.
Kirsten R. Justesen, afdelingssygepl e erske/souschef.

Grethe L. Andersen sygeplejerske (fratradt 30.11.04).
Lisbeth Arbgl, sygepleerske.

Birgit Bundgaard, sygepleerske.

Mette Albak Christensen, sygeplejerske (orlov 01.01.- 31.12.04).
Inge- Lise Churchill, sygeplejerske.

Lisbeth Halager, sygeplejerske.

Jens Kvist, sygeplejerske.

Jonna Melgaard, sygeplejerske.

Hanne Morning, sygeplejerske.

Astrid Mortensen, sygeplejerske.

Inger S. Olsen, sygepleerske.

Annette Petersen, sygeplejerske (orlov 01.01.- 31.12.04).
Inger Petersen, sygepleerske.

Ole Schnell, sygeplejerske.

Grete Schérfe, sygeplejerske.

Inge Birthe Sgrensen, sygeplejerske.

Hanne @hrstram, sygeplejerske.

Ann Mg Kruse, sygeplejerske (ansat pr. 01.01.04).

Karin Negrgaard Olesen, sygeplejerske (ansat pr. 01.02.04).
Annette Fibiger Hansen, sygeplejerske (ansat pr. 01.05.04).
Lise Winge Dagen, sygeplejerske (ansat pr. 01.05.04).
Lone Daarbak, sygeplejerske (ansat pr. 01.05.04).
Elisabeth Ubbesen, sygeplegerske (ansat pr. 01.05.04).
Sinne Weiss Christensen, social- og sundhedsassi stent.
Sally Nielsen, social- og sundhedsassi stent.
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Palliationssygeplej-
ersker ansat ved
sygehuse i
Nordjyllands Amt.

Koordinator og
frivillige ved
KamillianerGaardens
Hospice.

Norma Jstergaard, social- og sundhedsassi stent.
Jette B. Bjarnes, sekretaa.

Annette Majlund, musikterapeut (ansat pr. 01.03.04).
Ole Raakja, praest.

Mary K. Larsen, gkonoma.

Pia Christensen, kakkenassi stent.

Anita Sgbygge, kakkenassi stent.

Dorthe Christensen, praktikant.

Irene S. Hassing, rengeringsassi stent.

Ingrid Skole, rengaringsassistent.

Karl Sabygge, pedel.

Jette G. Pedersen, medarbejder i flekgob.

Det Palliative Team:
Niels Brunsgaard, specialeansvarlig overlage.
Gitte Fischer, speciaeansvarlig ledende sygeplgjerske.

Mona Kelm-Hansen, overlasge.

Lars Mdller, paliationssygepl g erske.

Inger Buus, palliationssygeplejerske.

Annette Petersen, palliationssygeplejerske. (fratradt 31.12.04).
Grethe L. Andersen, palliationssygeplgerske.
Ulla Kjeargaard, fysioterapeut.

Birgitte Dalgaard Jensen, socialradgiver.

Britta Munkholm, psykolog (ansat pr. 01.01.05.).
Ole Raakja, praest.

Bodil Winther, sekretes.

Elsebeth Holm, sekreteer.

Dorte Buchwald, Sygehus Vendsyssel, Hjarring.

Birgitte Poulsen, Sygehus Vendsyssel, Hjarring.

Dorthe Beck, Sygehus Vendsyssel, Frederikshavn.

Birgith Hasselkvist, Sygehus Himmerland, Hobro/Terndrup.
Lisa N@rgaard-Svendsen, Sygehus Himmerland, Farsg.
Annemette Bak Gregersen, Aalborg Sygehus, Dronninglund.

Inge Thomsen, koordinator. Vibeke Gundersen.
Anne Grethe Heilskov.

Elly Andersen. Grethe Iversen.

Britta Berg-Mortensen. Elly Jensen.

Edith Christensen. Ester Kristine Jensen.

Hanne Christiansen. Age Jensen.

Lise Dolleris. Gerda S. Delé Karlsen.

Henny Dybvad. Birthe Kjaadegaard.

Helle Emborg. Sonja Klemmensen.

Jytte Faldborg. Hanne Klingberg.

Lis Frostholm. Poul Klingberg.

Elsemarie Gundtoft. Hanne Hgjmose Kristensen.
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Bestyrelsen ved
KamillianerGaardens

Hospice.

Ingrid Larsen. Kurt Rasmussen.
Inge Madsen. Kamma Roed.

Kg E. Nielsen. Ingrid Rennow.
Gudrun Nielsen. Else Johanne Skytte.
Karen Kjag Nilsson. Ninna Nghr Sgrensen.
Lis Nyborg. Eva Thoms.

Birthe Ngrgaard. Benjamin Toribio.
Elsebeth Odgaard. Else Tradsfeldt.
Birthe Pedersen. Jonna Ustrup.

Eila Petersen. Tommy @stergaard.
Inge Rafn.

Udpeget af Nordjyllands Amtsrad:
Karl Bornhgft (Naestformand).
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:
Ole Rysgaard Madsen

Udpeget af menighedsr adet for Skt. Marise M enighed:
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 Kragftens Bekaampelse:
Hanne Brandt.

Udpeget af De Samvirkende I nvalideor ganisationer i
Nordjyllands Amt:
LisKristensen.

Udpeget af personalet ved Kamillianer Gaar dens Hospice:
Birgit Bundgaard.
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Tak til fonde med Det er med glaede og taknemmelighed, at KamillianerGaardens Hospice har
flere i &r 2004. modtaget skonomisk stette i ar 2004 fra:

Gudrun & Erik Kauffeldts Fond.
Paula & Axel Nissens L egat.

Lions Club, Aalborg Budoalfi.

Odd Fellow, Sgsterloge nr. 69 " Faklen” .
@sthimmerlands Y 's Men's Club.

Midlerne har vaaet en god hjadp ved uddannelse af medarbejderne, samt i
vores indsatsi udviklingen af den lindrende omsorg, pleje og behandling ved
K amillianerGaarden. Midlerne har ogsa vaaet medvirkende til at skabe nogle
gode fysiske rammer for savel patienter som pararende.

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

Det er til stor gleede og inspiration i hver dagen!

En stor tak til bjerg arkitektur, Hjarring, som i hele & 2004
har skamket ”ugens buket” til KamillianerGaarden!

-36-



Bilag 1.
Artikel fraIndre Missions Tidende.
Kopieret med tilladelse fra ansvarshavende redakter Peter Nord Hansen.

Lindrer livets slutning

Annette arbejder pd hospice i Aalbors.
Det er ¢t af livets mest intime rum.

AF ANETTE INGEMANSEN

INTERVIEW

ag den rosafarvede der
kazmper ef menneske med
de sickste vejrireekninger. PA
ganygen udentor hersker der har-
moini oF ro. ¥ier pd én af livets
endestationer: KamillianerGaar-
dern | Aalborg, som er et selvejen-
de hiospice § Nordjvllands Amt.
Her gar personalet alt, hvad der
stir i deres magt, for at mennesker
kan 1 en vierdig afslutning pa
livet
Annette Hansen er sygeplejer
ske og har arbejdet pa hospice i1
halvidr.
«Det har lart mig al turde vaere
sammen mexd deende, o jeg or
vidmyg over at [ lov til at vaere taet

«-.I'u’.‘l.-\lJ lver et
lille over af fodpe
derr ahecrle s
toet, w slger An-
Tictle.

sarrmen rmad
den deende o
de parerende.
et er €t af
llvets imest in-
time rum, = for-
tazller Annette,
der er gift med
indremis-
sionar Preben
Hansen. Hunor
52 4r

Patientens
pnske
Blandt de 30
ansatte er der en del | Annettes
alder,

ol hosplee er det gode med livs.
erfaring, og vier ikke bange for
falelser, forklarer Annette, som
irzerker, at erfaringen med teen-
ageborn pd hjemimefronten har
givet hende en forsthelse for unge
phrarende Wl decnde og deres Te-
aktion.

Den storste del af patienterne
pa hospice har kreft og er over
at)ar, Penne aldersgruppe ken-
der Annette sardeles pocdt Fra sit
forhenverende arbejde i hjemmae.
plejen | Randers, Det var her, hun
biev optaget af facetberne om-
kring livets afslutning og hospice
i det hele taget,

ket er intenst pd en anden
made end i hjermmeplejen. Men-

nesker kommer pa hosplee, nir
de er alvorligt syge og lagerne har
erkl@Eret, at de ikke laengere kan
blive raske. Typisk erde pd ho-
spice mellem to og tre uger, inden
de dir.

Der et plads til tolv personer
i hospice | Aalborg, og Annette
er kontakiperson for to eller tre
patienter. Det betyder, at hun har
ansvar foralt omkring patienten.
Bla. for at der ersa t& mennesker
seim muligt omkring den enkelee.
Det giver ro og overskuelighed.

«Der e ingen fast eytime i min
ragl. Mit arbejde former sis efter
patientens ansker, og jeg giver
mig god tid. Vi Bir en snak forst )
dagen om, hvad den enkelte vil.
Mdske er det et bad, og det eralt,
hvad patienten orker,« fortaller
Annette,

En anden abenhed
Formalet er at skabe den becste
ramme | den sidste tid, si patien
ten far en verdig dod. Det kan
veere med medicinsk behandling
for at lindre dedens smerter.
=Kan vi lindre smerter med me-
dicin, gar videt, Det kan forkorie

Jeg ville gerne vaere
forberedt, ndr de
store spargsmiil
pludselig konmer.

livet, men det er aldeig foomdled.
For mange pararende er det vig-
1148, at patienten (kke har ondt,»
forklarer Annette. Hun indgéir i
et tvaerfagligt sarmarbejde med de
andree grupper i personalet, Det
kan vaee sypeplejersker, l&ger,
presten eller psylkologen.,

«Jeg eren del af ¢ team, hvor
viarbejder og braender for det



<] sarmme, Jeg oplever, at dereren

anden dbenhed pa hospice, fordi
vi arbejder med alsomme emner.
| ferheld £ patienten macrker jeg,
at graensen mellem det professio-
nelle og det persanlige ¢f meget
fyvdende. Darfor er jeg ogsa med

| en supervisionisgruppe, fordi vi
bruger os selv meget pa hospice,«
siger Annette, der har erfaret, at
dhenheden i kollegatlokken har
den viendi, at de sperger ind 1l
hendes holdning til kristne tros-
of lvsspergsmal.

Den uudtalte angst
Annctte peger pi den eksisten-
thelle og dndelige side af behand-
lingen

«Fatlenten kan vare frustreret
over ak skulle 1,1.(1_, eller de har psy-
kisk eller fysisk ondt, [xa kan jeg
Iytie eller eks. helde | hind. Det
vigtigste er respekten for patien.
fem, of at de Far lov at da, som de
ansker det,« pdpeger hun.

Somm kristen svgeplejerske har
Annetie mulighed for at synge
e salme, lase ef vers fra Bibelen
eller fertelle sit vidneshyrd, bhvis
patierten sparger om det.

Ellers pravver b at Ivtte o ob-
servere, om patienten har en kel-
sten tilgang til lvet. Det kan foeks,
vapre ved aftensangen eller ved
indlmppelsen, hvor det som en del
af proceduren lndgir, at patienten
fortmiler sin livshistorie,

sen uudtalte angst for at di
e svier, men ogst en udfordring,

FAKTA

Hospice
Ordet hospice kommer af hospe-
turm o betyeder herberg samt

at byde velkommen. Der or seks
hospécer | Danmark. Dt farste
blew dbnet pd Sankt Lukas Stif-
telsen | 19#92. Las mare om ho-
space pad www.hcaspicednrum.dk

Annette Fiaisen fdr en apdatering af sitwariomen qonkring potisnleris,
ardr Jrara rneder pod arberde.

Hvordan griber jeg muligheden,
mir den apstdr, ag ter jeg gi ind
| en samtale ome det svavre? - Jeg
ville perne viere foiberedt, ndr de
store spargsmil pludselig kom-
mer, men det Ivkkes ikke altid, «
forklarer Annette skille

Hum cxplever det som en smette,
nar hun | situationer ikke sEr Gl
den sviere samiale.

=Dt vigtige er, at patienten far
low at udtrykke o konkretisere
sir angst: Br e ban Ee fisr Jivet far
daden eller efter deden? Hvad
kitn jeg gore for @t lindre? Hermd
jex bede Gual om visdom til at sige
ded rigtige | hver enkelt situation.
Jeg mil varre troomod patienten
o mig selv,« kommer det fra An-
nette, der som personlig kristen
har et afklaret forhold til daden.

Jeg bar se deden | ejnene, selv
am den er en fjende, Det erikke
sikkert, atdeden bliver let for mig.
den dag jeg skal vaek herfra, men
den er overgangen til noget starre.
Det erdet, som er milet,

Positive parerende

I tiveds sidste thimer udger Annette
som sypeplejerske en tryghed for
e parerends.

«leg holder mig ofte 1 bag-
grunden og aftaler med dem, at
jeg kigger ind meed jevoe mel-
bernrum. For nodrle er det sviert at
vare alene med en deende, og de
star med en vvished for, hvad der
sker, ndr et menneske dor. Da er
det gode at dele tinker,« siger An-
nette, som betragter de pirarende
S0MM positive og vigtige medspil-
lare.

=0t muecder vi dem | kekkenet,
hwor de ind imellem gerne vil
snakke eller har sporgamdl. Mogle
foretrackker I,&KS.:"I at snakke med
wore frivillige, som kommer her.
Deres primigre opgave er at vere
el medmenneske for den deende
o de pirsrende.-

Hun vurderer, at hospice og det
at da i eget hjemn kan supplere
hinanden.

imt™ 2aaq



»Hospice kan veere akbuelt, nar
det méske er ved at viere tungt
derhjemme, ag de parerende er
ved al vare brugte. Patienten kan
selv vaere kommet til en afklaring
af, at deden er meget naer pi.
Mogle kommer ogsi pa hospice
til symptombehandling for at 4
en bedre livskvalitet, mens de er
hjemme.«

[ferlge Annette bidrager hosplce
til, at deden bliver en viprdig
afslutning pd livet, og hun hilser
del nye initiativ fra regeringen
til at oprette hospicer i hvert amt
yelkomment,

=[yeter en accept af vores ar-
bejde og et tegn pd en dbning,
Daende har brug for cmsorg og
neerthed, Det er svaert at rumme pa
en hospitalsgang.-

To lys

Tolys og et skilt med navn marke-
rer, ndr patienten bag den rosafar-
vede dor er dexd.

}.:1'.&1:'.1:'1' Leewrcdes el ROspice,
sy et merreske forlader
it

=he]y om deden er grum, kan
den for nogen veere en farlasning
i sterten, s siger Annette, som
betragter de teendte lys sam et ud-
tryk for hah.

»Der er hab, ndr paticnten er pd
hospice. For nogle, som har haft
en barnetro, er lyvset del, som de
kan klamre sig til.

Det gar jeg ogsd, Havde jeg ikke
troen, kunne jeg ikke bevare fri-
modigheden som svgeplejerske pa
hospice,« ]



Bilag 2.

Artikel fraIndre Missions Tidende.
Kopieret med tilladel se fra ansvarshavende redakter Peter Nord Hansen.

Hospice - en lettelse

en 23, august sidste ar

dede dern F7-drige Betby

Andersen pé hospice i
Aalborg efter at veret Indlagt en
lille uge. Hun havde faet diagno-
sen kraeft i spiseroret et kvart ar
forinden.

Muligheden for hospice var et
af de mange emner, som blevet
vendt iden ligelremme familie,
da de vidste, hvilken vej det gik

«1 forvejen kendte min mor
hospice, og hun var selv med til
at tage heslutningen om, at tiden
var knmmet for hende, Forinden
havde et Lille udvalg besogt mine
foraeldre for at forberede opholdet
pd hospice,« forklarer sennen Nils
Andersen, der arbejder som lands-
sebkretar pa Menighedsfakultetet |
Arhus,

=Efterhinden som mor bley
swapere, blev det stadig twdellgere,
at far ikke kunne blive ved med at
passe hende i degndrift. Derfor
e vi taknemmelige for, at der var

i 2004

plads pa hospice, da der var storst
behoy for aflastning.

De var der for mor

Mils forteller, 2t det var en lenelse
for isaer hans far, at moderen kom
i pode hender,

o[t var tydeligh at marke per-
sonalets faglize kunnen og men-
neskelige kvaliteter, Devar der for
mor. D stod til radizhed og var
hele tiden nErverende og gode til
at Ivtte. For dem var mor ikke bare
e ting, men der var en respekt
om hende, Det siger noget om
menneskesynet pd hospice.

Mils fremheever ogsh roen.

Drer var lkke en masse renden pa
gangen, og personalet havde god
tid. Han overnattede en nat pa
heosplee, og sang flere gange fra
salmebogen for sin mor,

«Det ville have vaeret svarere
pa et almindeligl sygehus, « siger
Mils. Han beskriver den store be-
tydning, som det havde for hans
far, da der var aftensang ude pd

gangen. Netop
som Betty
dade.

«Le sang
blandr andet:
T, engany
mine ajne skal
se kongen i
hans pragt”
Det var min
far meget glad
for, Min mor
har altid haift
L= b .‘rtél‘l’k EECY,
0g hun var
Ikke bange [or
atdn. [Ya hun
s ind, kunne
doden end ikke
tage smilet fra
hende .«

Mils og den
avrige lamilie
har kun positivt at sige om ho-
Spice.

Nils Arelersen e

EII!"I A4 TR, SrIrr)

alevie pei Hosgrice,
wlet er de bedst tienkelige ram-

mer om en veerdip dad.«

R b



Bilag 3.

Formidling af
hospicefilosofien
og den palliative
indsats i
Nordjyllands
Amt.

13.01.2004. " Hospicefilosofi/lindrende indsats” .
58 deltagere, FOA, Holstebro.

16.01.2004. " Livet pA Hospice”.
18 deltagere, Baptistkirken, Ingstrup.

16.01.2004. "Bgrn og sorg” .
35 deltagere, Familieklub, Kongerslev.

20.01.2004. "Tid til at le og tid til at graede”.
40 deltagere, Sogneaften, Aabybro.

21.01.2004. " Hospicefilosofi/lindrende indsats” .
25 deltagere, HK i Branderslev, pa Hospice.

22.01.2004. " Dagligdagen pa et Hospice”.
27 deltagere, Pensionistforeningen, Lakken.

26.01. - 28.01. + 26.02. - 27.02.2004.
KamillianerGaardens tvaafaglige kursusi palliation.
28 tvaafaglige deltagere.

27.01.2004. " Hospi cefil osofien/lindrende indsats’ .
12 deltagere, Aalborg Rotary, pa Hospice.

03.02.2004. "Om Hospice og hospicetanken™.
35 deltagere, Sogneaften, Bindslev.

09.02.2004. " Hospicefil osofi/lindrende indsats”.
58 deltagere, FOA, Holstebro.

11.02.2004. " Hospicefilosofi/lindrende indsats” .
25 deltagere, FOA, Aalborg, pd Hospice.

13.02.2004. " Livet p& Hospice’.
16 deltagere, Balhgjcenteret, Tars.

01.03.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
22 SSA -elever, Social- og sundhedsskolen, Skive, p& Hospice.

02.03.2004. " Sorg og krise".
25 laggesekretarer, Hjarring.

03.03.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
40 deltagere, Pensionistforeningen, Saltum.

04.03.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
30 deltagere, Hospice Stetteforening, Thyholm.

08.03.2004. " Sorg og krise".
15 lasgesekretagrer, Fjerritslev.

11.03.2004. " Hospicefilosofi/lindrende indsats” .
35 deltagere, Bethaniakirken, Tylstrup.

17.03.2004. " Hospicefil osofi/lindrende indsats” .
20 deltagere, Gunderup Meninghedsrad, pa Hospice.

22.03.2004. " KamillianerGaardens Hospice gennem 5 &”.
65 borgere, Kafé Kamillus.

24.03.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
36 deltagere, Gigtforeningen, Branderslev, pa Hospice.



25.03.2004. " Hvordan hjad per vi hinanden, nér livet ger ondt?’.
35 deltagere, Aalborg menighedspleje.

28.03.2004. " Sorg og omsorg”.
35 deltagere, Foraddreforeningen ” Vi har mistet et barn”, Fredericia

31.03.2004. "Tid til at le, tid til at greade”.
80 deltagere, Husmoderforeningen, Hjarring.

21.04.2004. " Hospi cefil osofi/lindrende indsats’ .
17 Social og sundhedsassistenter, L ggster, pa Hospice.

28.04.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
12 elever, EUC-Nord, Hjarring, pa Hospice.

30.04.2004. " Hospicefilosofi/lindrende indsats” .
11 deltagere, Social- og sundhedsklubben, Struer, pA Hospice.

04.05.2004. "Musikterapi pa Hospice”.
35 deltagere, Kirkecenteret, Vadum.

06.05.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
30 deltagere, Kathrineklubben, Hjarring.

12.05.2004. "Bgrn og sorg” .
40 prasster og legrere, Stiftsdag i Viborg Stift, Herning.

13.05.2004. "Bgrn og sorg”.
80 prasster og lazrere, Stiftsdag i Aalborg Stift, Aalborg.

24.05.2004. Temamgde " Den palliativeindsatsi Nordjyllands Amt”.
Ca 90 tvaafaglige deltagere, Sseoy Kommune.

26.05.2004. " Hospicefilosofi/lindrende indsats” .
26 SSA -elever, Social- og sundhedsskolen, Skive, pa Hospice.

26.05.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
12 deltagere, Personaleforening, V. Hjermitslev, pa Hospice.

27.05.2004 " Hospicefilosofi/lindrende indsats” .
65 sygeplejersker, Dansk Sygeplejerdd, Viborg Amt.

27.05.2004. ” Den sorte og hvide sorg” — Eksistentiel og andelig
omsorg i forhold til sorgen over tabet af det, som
var, eller over det, som aldrig blev.

Abstract af Ole Raakjaa, prasst.
50 deltagere, 7. Nordiske Kongres for Palliativ Vard, Arhus.

04.06.2004. " Problemer og byrder i omsorgen for patienten”.
7 sygeplejersker, Strélesygepl gjerskeuddannel sen, Arhus.

10.06.2004. " Praestens arbejde pA Hospice”.
20 deltagere, Y s Men'sClub, Pandrup.

02.09.2004. ” At tale med dgende og deres pérgrende”.
55 deltagere, Plejepersonale, Hobro.

06.09.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
21 elever, EUC-Nord, Hjarring, pa Hospice.

07.09.2004. " Hospi cefilosofi/lindrende indsats” .
25 sygehjad pere, Social- og Sundhedsskolen, Skive, p& Hospice.



08.09.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
40 deltagere, " Aktive kvinder”, Ars, p& Hospice.

15.09.2004. " Barn og unge som pargrende” .
20 deltagere, Det Palliative Team, Odense.

22.09.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
89 deltagere, OK -klub, Holstebro.

23.09.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
25 deltagere, Lykkehgj Plejecenter, Kongerslev.

24.09.2004. " Hospi cefil osofi/lindrende indsats’ .
22 deltagere, interessegruppe i Danmark, pa Hospice.

29.09.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
25 deltagere, " Aktive kvinder”, Senderholm, pa Hospice.

04.10.2004. " Samtalens betydning i den lindrende indsats”.
18 sygeplejestuderende, Sundheds CVU, Aalborg.

06.10.2004. " Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
38 deltagere, "Familie & Samfund”, Ars, p& Hospice.

07.10.2004. "Musikterapi pa Hospice”.
30 deltagere, Kafe' Kamillus.

13.10.2004. " Hospicefilosofi/lindrende indsats” .
35 deltagere, SOSU -klubben, Hjarring, pa Hospice.

18.10.2004. "Tid til at le, tid til at graede”.
30 deltagere, Sogneaften, Horne.

19.10.2004. " Problemer og byrder i den palliative indsats”.
10 lagyer, Aalborg.

20.10.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
27 deltagere, Sulsted/Ajstrup |okale aftenskole, pa Hospice.

21.10.2004. " Hospi cefil osofi/lindrende indsats’ .
57 deltagere, " Aktive Kvinder”, Skagen.

21.10.2004. " Livet pa Hospice’.
20 deltagere, Baptistkirken, Vra.

27.10.2004. " Hospi cefil osofi/lindrende indsats’ .
37 deltagere, Al dresagen, Hals, p& Hospice.

27.10.2004. "Handleplan — omsorgsplan”.
60 lazrere og paedagoger, Hasseris, Aalborg.

27.10.2004. "Hvad er musikterapi?’
25 deltagere, Socialpsykiatrien, Aalborg.

02.11.2004. " Hospi cefil osofi/lindrende indsats’ .
20 elever, EUC-Nord, Hjarring, pa Hospice.

08.11.2004. " Hospi cefil osofi/lindrende indsats’ .
20 SSA -elever, Social- og sundhedsskolen, Skive, pad Hospice.

09.11.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
35 deltagere, Baptistkirken, Varst.



15.11.2004. " Hospicefil osofi/lindrende indsats”.
30 deltagere, Pensionistklubben, V. Hassing.

17.11.2004. " Hospicefil osofi/lindrende indsats” .
60 deltagere, Pensionistforeningen, Hjallerup.

17.11.2004. " Hospice og hospicetanken”.
55 deltagere, Sogneaften, Aars.

22.11.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
25 deltagere, Pensionistforeningen, Gandrup.

24.11.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats” .
20 SSA -elever, Social- og sundhedsskolen, Skive, pa Hospice.

25.11.2004. "Hvordan kan man hjad pe unge, der mister?’.
45 |azrere, Handel sgymnasium, Thisted.

29.11.2004. "Musikterapi pa Hospice”.
50 deltagere, Adventsarrangement, Kafe” Kamillus.

06.12.2004. "Hospicefilosofi/lindrende indsats”.
20 SSA -elever, Social- og Sundhedsskolen, Skive, pa Hospice.

13.12.2004. " Indsats for pargrende pa Hospice”.
40 SSA -elever, Skolen i Hammer Bakker, Svenstrup Afd.

Mandala af Tommy Qstergaard, frivillig.

Mandala.... kunst og proces.
| de fleste kulturer har mandaler vaaret anvendt i den religigse og udforskende kunst.

Som kunstart bygger tegning og maling af mandaler pa en spirituel og psykologisk proces, hvor
strukturer og farver udvikler sig ud fra arbejdsfladens centrum.

Mandalen er en metode til hele tiden at bevare kontakten til sit eget centrum, mens man bevasger sig
gennem en fordybel sesproces, der indeholder dremme og rejser i fantasien. Processen er derfor
samtidig mediativ, kreativ og terapeutisk.

Ved konstruktionen af mandalens geometriske former arbejdes der ud frafibonaccitallene (1+1=2

1+2=3 2+3=5 3+5=8 osv.) og det gyldne snit.
Kravenetil ngjagtighed er saledes store, men skaber indre ro og udvikler talmodighed.
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