





Stetteforeningens formal

og visioner

Statteforeningens formal er uzendret og formu-
lering af formalsparagraffens 5 underpunkterne
blev pa generalforsamlingen den 27. april 2022
justeret i overensstemmelse med tidens udvik-
ling og lyder séledes:

Foreningen, der er almen velgarende, har til
formal at stette hospicearbejde i Odense blandt
andet pa folgende mader:

e at udbrede kendskab til hospice og palliation.

e at skaffe okonomiske ressourcer via enkeltper-
soner, virksomheder, institutioner, fonde mv.

e at stotte arbejdet pa Hospice Fyn, herunder
stotte til de frivillige, beboere og parerende
samt tilskud til specielt inventar og udsmykning.

e at stotte det palliative arbejde til hjemme-
boende uhelbredelig syge uanset alder.

e at yde legater til fremme af forskning og ef-
ter-/videreuddannelse af palliativ behandling

og pleje.

Fremtid

Umiddelbar kunne man fa den tanke at nu har
Stetteforeningen gjort sa meget godt at vi kan
tage det lidt med ro — men nej, det er pa ingen
made bestyrelsens holdning, tvaertimod skal
den palliative og frivillige indsats styrkes, da
befolkningen i det nuvaerende velfaerdssamfund
i langt hgjere grad end tidligere, bekymrer sig
om hvordan vi sikre at uhelbredelig syge far
starst mulig livskvalitet og selvveerd i den sidste
levetid og afslutter livet under trygge rammer.

Derfor vil Stetteforeningen fortsat:
¢ arbejde efter filosofien som Cicely Saun-
ders s smukt formulerede

¢ donere stotte inden for foreningens formal
e arbejde pa at fa flere medlemmer

e arbejde pa at skaffe penge

e deltage aktivt i frivilligt arbejde

e initiere udviklingsprojekter inden for det
palliative omrade

Tak til alle medlemmer, donorer og til alle som har gjort
en frivillig og ulennet indsats i bestyrelsen eller pa anden
vis stettet vores arbejde - mange tak.
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Indlaeg fra Elisabeth Rokkjer Hammer

HOSPITALSPR/ZEST PA OUH SAMT PALLIATIVT TEAM
O0G BORNE- OG UNGE PALLIATIVT TEAM

Samtalegruppe for forzeldre

og soskende i Borne og unge
palliativt team

| den folkekaere sang: Du, kom med alt, hvad der
var dig, star der i sidste vers: At livet, det er livet
veerd pa trods af tvivl og stort besveer, pa trods
af det, der smerter, men hvordan kan man som
familie holde fast i, at livet opleves meningsfuldt,
nar ens barn er uhelbredelig syg og man hver dag
ma slas med mange folelser og tanker. Hvordan
kan man holde fast i glaede og hab?

Erfaring og forskning viser, at vi mennesker har
brug for trygge faellesskaber, hvor vi kan dele
vores erfaringer og igennem faellesskabet med
andre styrkes folelsen af livsgleede pa trods af
livets omstaendigheder.

Vi er derfor meget taknemmelige over, at vi i
Borne - og unge palliativt team har faet gko-
nomisk stette fra Stotteforening for Hospicear-
bejde til at kunne udvikle og gennemfare samta-
legrupper for henholdsvis foraeldre og saskende.
Vi vil herunder dele baggrunden for udvikling-
en af disse to tilbud samt give et kort indblik i
indholdet i grupperne. Der er selvfolgelig meget
mere at fortaelle om de to gruppeforlgb, end det
er muligt at fa med i dette indleeg.
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Lad os ferst vende blikket mod Samtalegrup-
perne for foraeldre.

Samtalegruppe for forzeldre
“Hvor er det godt at veere i et fellesskab, hvor
Jjeg foler mig forstaet.” (citat fra en foraelder)

Samtalegruppen for foraeldre blev etableret pa
baggrund af et gnske fra flere foreeldre, der folte
sig meget alene i deres liv med et uhelbrede-
ligt sygt barn. De oplevede, at deres omgivelser
ikke altid havde forstaelse for alle de folelser,
tanker, overvejelser og dilemmaer, der folger
med at have et uhelbredeligt sygt barn. Flere
foreeldre fortalte ligeledes om en stor ensom-
hed, der fulgte med at have et uhelbredeligt
sygt barn. Samtalegruppen skabte mulighed
for at foreeldrene, ved at dele deres erfaringer,
kunne meerke et fellesskab der lindrede deres
oplevelse af ensomhed.

Samtalegruppen for foraeldre, der har et uhel-
bredeligt sygt barn, har madtes 5 gange i Livs-
rummet, Klovervaenget 18. Gruppen har kert
sidelobende med saskende-gruppen.

Samtalegruppen for foreeldre blev ledet af syge-
plejerske Pernille Christoffersen og hospitals-
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Preest Elisabeth Rokkjeer Hammer fra Barne- og
unge palliativt team.

Vi madtes tre timer i samtalegruppen for foreel-
drene. Programmet sa saledes ud.
e Velkomst med introduktion af dagens tema.

e Siden sidst runde
¢ Dagens tema/oplaeg

e Samtale eller walk and talk om dagens
tema/opleeg

e Afspaending ved fysioterapeut Tine Busch
Davidsen.

* Spisning
e Afslutning

Foraeldrene har selv veeret med til at vaelge,
hvilke temaer, der skulle tages op og temaerne
har vaeret: Hvordan finder jeg styrke og gleede
i hverdagen/hvordan holder jeg fast i menings-
fuldhed, hab, vente-sorg, daden, parforhold
og familieliv, skyld og skam og magteslashed.

Samtlige foreeldre har udtrykt, at det har veeret
en stor stotte og meget meningsfuldt at deltage
i samtale gruppen. De har oplevet en stor tryg-
hed og et godt feellesskab i gruppen, der betad
at de kunne dele tanker, folelser og overvejel-
ser, som det er svaert at dele med deres gvrige
omgangskreds. En af foreeldrene udtrykte det
sdledes: "Det er sveert at tale med min familie
og venner om, hvor traet og ked af det, jeg foler
mig og hvor sveert det at leve med aldrig at
vide, hvordan dagen i morgen bliver.” En
anden foreeldre fortalte saledes: "Det er umu-
ligt at dele alle mine tanker om skyld og skam
med andre og det er sveert for andre at forsta,
hvilken vente- sorg jeg beerer rundt pa.”

Evalueringerne fra foraeldrene forteller med al
tydelighed, at samtalegruppen for foreldrene
er med til at stotte foraeldrene og lindre den
eksistentielle og andelige smerte, der folger
med at have et barn eller en ung, der er ramt
af en uhelbredelig sygdom. Ved at kunne stotte
og lindre foraeldrenes eksistentielle og andelige
smerte skabes der endnu bedre muligheder for
at forbedre livskvaliteten for barnet/den unge
og hele familien pa den svereste vandring
i livet.
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Foraeldrene giver ligeledes udtryk for at de i
gruppen finder et faellesskab med ligesindede,
som de ikke kan finde blandt familie og venner.
Gruppen har valgt at fortseette med at magdes,
idet der i gruppen er opstaet et feellesskab, som
er vigtigt for dem.

Soskendegruppe
Gruppen blev ledet af en fysioterapeut Tine B.
Davidsen og en socialradgiver Lene Elise Nielsen.

Gruppen madtes samme tid og sted som
foreeldregruppen. Dette for at imgdekomme
logistikken for hele familien. Familierne i Bor-
ne- og unge palliativt team kommer fra hele
Region Syd.

Gruppen bestod af bern i aldersgruppen 8-14 ar

Formalet var at soskende mades med andre
soskende, der har en saster og bror, der er
alvorligt eller livstruende syg. Vi ensker med
saskendegruppen at give disse sagskende et feel-
les rum, hvor de frit kan tale om det at veere
soskende til en uhelbredelig syg saskende. Det
er vores gnske at bernene foler sig madt med
forstaelse af ligesindede. Deltagerne i gruppen
har tilkendegivet at de har veeret meget glade
for at deltage i gruppen.

Nogle af de deltagende sgskende forteeller, at
de ikke kan tale med deres kammerater om
det at have en sgster eller bror, der er alvorlig
syg. De forteller at det er rart at mades med
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andre, der stort set kender til de samme fglelser,
oplevelser og afsavn. De fik ogsa talt sammen
om hvor meget de egentlig lignede hinanden,
og der hvor de ikke gjorde, kunne de lerer af
hinandens mader at tackle udfordringerne pa.

Alle madegangene var overordnet struktureret
ens. Vi begyndte omkring bordet og fik talt
om “siden sidst” og hvilket emne der var pa
programmet i dag, og hvilke fysiske aktivitet-
er der var planlagte. Vi har erfaret, at det er
givende for barnene at der er en vekslen imel-
lem fysisk aktivet og samtaler, da dette med-
virker til en gget opmaerksomhed, sammen-

hold og psykologisk tryghed i gruppen.

Hver madegang starter séledes:
e Der tages imod bgrnene og hilses pa de for-
2ldre, som afleverer

* Madets program fremlaegges

¢ Runde med “siden sidst”

¢ Aktiviteter med indlagte pauser
e Pause med spisning

e Afslutning og opsamling: Kommentarer fra
bernene - Kort praesentation af, hvad der skal
ske naeste gang

Det er ikke muligt at naevne alle de temaer, der
var pa programmet i sgskendegruppen, men
her kommer et lille uddrag af eksempler pa
temaer, der blev taget op i gruppen.
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En medegang tog vi udgangspunkt i samtale-
kort fra Kraeftens Bekaempelse. Her forteeller
barnet en historie fra eget liv eller digter hi-
storie ud fra et samtalekort, hvor der f.eks. kan
sta gleede eller hdb pa. Mens de andre bern
forteeller, kan hvert barn tegne deres tanker,
folelser og oplevelser.

En medegang var der skattejagt pa program-
met, hvor posterne var:
e Post 1: Fysisk aktivitet.

e Post 2: Traekke et samtalekort (association)
® Post 3: Svare pa 3 spergsmal

Hvad har veeret din bedste
oplevelse med din bror/saster?

Hvad har veeret din svaereste
oplevelse med din bror/sester?

Hvis du havde 3 gnsker,
hvad ville du sa enske dig?

e Post 4:
Sporgsmal vedr. de raske saskende selv

Hvad kan du godt lide at lave?
Hvad gor dig glad?
e Post 5: Mindfulness

En madegang blev der talt om hvad folelser
er og hvilke folelser vi kan rammes af. Der
blev ogsa lavet en gvelse, der hedder “Bag
of feelings.”

Et andet tema, der blev berart, omhandlede
doden og det at miste — hvad taenker |, der
sker ndr man der — er | bange for at jeres sgs-
kende der.

Det blev ogsa droftet med bernene hvordan
de til tider kan fole sig udenfor/anderledes i
forhold til deres kammerater.

Afslutningsvis kan vi forteelle, at den gkono-
miske stotte vi har faet fra Stotteforening for
Hospicearbejde og de gode erfaringer med
grupperne, har betydet at vi nu i Barne- og
unge palliativt team kan tilbyde samtalegrup-
per for foraeldre og seskende i vores eget regi.

Sa& endnu gang tak for jeres tro pa
og statte til grupperne.
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Indleeg fra Signe Ryge Petersen

EN FRIVILLIG PA HOSPICE FYN

Da jeg treeder ind ad doren den onsdag efter-
middag, ser jeg som det forste fyrfadslysene
ved endevaggen. Pa et hospice er taendte
stearinlys et tegn pa, at et menneske er dad,
sa jeg neermer mig sagte og ser det navn, jeg
ventede og frygtede: En ung kvinde som jeg
har fulgte gennem flere maneder. Hun var en
blid og steerk mor, datter, veninde og egtefelle.

Jeg oplevede hende i alle rollerne gennem
hendes tid pa hospice. Som en keerlig mor til
sin lille datter, som en omsorgsfuld og latter-
mild veninde og som en taknemmelig patient.
Da jeg tre dage tidligere tradte ind pa stuen,
var hun pa vej vaek. Hendes foreeldre sad pa
hver side af hende. Moderen laeste hgjt af en
eventyrbog. "Det var hun sa glad for som barn”.
Faderen strag hende over armen igen og igen
og kiggede intenst pa sin lille pige. Luften var
tyk af keerlighed og smerte. Hun var deres
eneste datter.

Jeg hentede kaffe og isvand til dem. Vi talte
om deres datter og hendes fine, menneskelige
egenskaber, som jeg havde ndet at opleve. De
var sa veerdige. Skiftede mellem tarer og smil.

| feellesrummet var et stort folge til en anden
patient, der var dod tidligere pa dagen. Familien

havde siddet vagevagt pa skift i 27 timer og
havde pa keerligste vis fulgt deres kaere helt til
ders. Sa treenger man til at blive puslet om med
kaffe, kage og omsorg, og hvis der er noget, vi
er leveringsdygtige i, sa er det netop det.

Jeg bliver til stadighed forundret og glad over
den betydning, der kan ligge i at dukke op
med en bakke med to glas rosévin og en lille
skal peanuts til et eegtepar, der sidder og nyder
eftermiddagssolen pa terrassen og pludselig
foler sig hensat til en ferie i Toscana. Eller finde
en Champagnebrus til en patient, som ikke har
lyst til noget som helst, men alligevel lyser stille
op, da jeg naevner vores kasse med retro-is fra
vores barndom.

Da jeg korte hjem den aften med synet af
den deoende datter med sine forzeldre pa hver
side, nev det i hjertet. Det skulle det ogsa. For
dagene er forskellige som frivillig pa et hospi-
ce. Nogle er tungere og mere smertefulde end
andre. Sa siver der en tare pa hjemturen, og det
skal der ogsa. Teenk hvis der ikke gjorde? Sa var
jeg gjort af sten, og det ville bekymre mig mere.

Om onsdagen var hun veek, borte. Jeg modte
foreeldrene udenfor, og de spurgte om jeg ville
med ind og se hende. Det ville jeg sa gerne.
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Da vi tradte ind, greed jeg spontant ved synet
af det menneske, jeg for tre dage siden havde
set i live. Dgende, men i live. Nu var hun dad.
Og hun var sé fin. La fredfyldt med et lille Mona
Lisa smil. Vi stod sammen og kiggede p& hende
og sorgede sammen. Jeg var fyldt af taknem-
melighed over at fa lov at veere i det sorgens og
kaerlighedens rum sammen med dem. Sikken
en gave at fa.

Lidt senere fik jeg ogsa lov at vaere med til at
synge "Du som har teendt millioner af stjerner”
pa stuen. Bare den ene sang, lige der sammen
med de neermeste. Familien var pa vej ind og
synge og var jo sa kede af det. Derfor spurgte
jeg, om jeg skulle ga med ind og synge for.
Det kan veere sveert at synge, nar man graeder.
Det sagde de ja til. Det var jeg ogsa taknem-
melig for. Teenk at fa lov at vaere en del af sd
afgerende en stund for denne familie.

For mig er det essensen i at veere frivillig pa et
hospice: At reagere spontant pa min intuitive
fornemmelse. Det kan maske virke greenseover-
skridende at sporge, om jeg skal ga med ind
og synge i sa intim og privat en stund, men
jeg havde lyst til at sperge, og derfor gjorde
jeg det. Lige som jeg aldrig traeekker mig, hvis
nogen begynder at graeede, mens vi snakker.
Hvis jeg abner mig mod de mennesker, jeg
mader, dbner de sig ogsa.

Samtaler gar i alle retninger. Nogle gange
taler vi om, hvilke abler der egner sig bedst
til aeblefleesk og om forskellen p& karbonader
og krebinetter. Eller om deek. Jeg soger altid
at hgste noget af patienternes ekspertise, og

en aldre herre havde arbejdet med biler hele
livet. Derfor var det oplagt at fa en snak om,
hvorvidt jeg stadig skulle skifte til sommerdaek,
selvom det var gaet hen og blevet juli. Det fik vi
en god sludder om. (Jeg skyndte mig at booke
tid hos mekanikeren.) Med en jeevnaldrende
kvinde rgg vi lynhurtigt ud i en samtale om,
hvordan hun ikke havde kontakt med sin datter
og barnebarn. En anden gaev kvinde fortalte
om hverdagen bag baren pa et vartshus og
om, hvordan hun matte satte fulderikkerne
pa plads.

Sa mine antenner er mit vigtigste arbejds-
redskab pa hospice. Hvad ensker netop dette
menneske? Hvad er deres behov lige her og nu?
Alle signalerer tydeligt, hvad de har brug for.
Om det blot er et friskt glas saftevand, om der
opstar en times spontan samtale, eller om jeg
bare skal traekke mig fuldsteendigt.

Altid gar jeg beriget ud ad deren efter en vagt.
Nogle gange tung om hjertet. Andre gange
glad, fordi timerne har veret intense og naer-
veerende. Nar jeg er i tvivl om noget, tager jeg
fati personalet. De skanne mennesker som jeg
griner og smagraeder med, og som altid er klar
til at stotte os frivillige. Vi ndr mange emner
hen over opvaskemaskinen, og hvis jeg har
et haengeparti, nar vagten lakker mod enden,
griber de mig.

Den del af livet pa hospice er lige sa vigtig:
Her er smil og tarer, liv og dod, smerte og sorg

og gleede. Mest at alt er der keerlighed. Derfor
er sorgen til at bare.




Stotteforening for Hospicearbejde
HVAD HAR VI STOTTET I 2023

Hospice Fyn - stotte i alt Kr. Kr. Kkr. 250.000
Frivillige 66.000
Korsel 27.000

T-shirts 13.000

Made/kursus 3.000

Udflugt 15.000

Kontantkasse 8.000

Personale 4.000
Supervision 4.000

Blomster mm 111.000
Pasning af planter 70.000

Buketter hver uge mm 21.000

Pasning af fiskebassin 12.000

Kontantkasse 8.000

gvrige 69.000
Abonnementer/avis/blade 11.400

Forplejning parerende 2.600

Foto - personale/frivillige 55.000

Sorggruppe foreeldre sygt barn 90.000

Sorggruppe soskende 70.000

Kursus - personale 9.000

Restmidler projekt 2022 -12.000
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Stotteforening for Hospicearbejde

Stetteforening for Hospicearbejde - Hjemmeside: www.hospicefyn-sf.dk

Husk venligst at meddele adresseaendring til:
Kasserer Susanne Andreasen - Snestrup Have 37 - 5210 Odense NV
e-mail: sga1952@hotmail.com




