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Indledning

Vi har 12019 fokuseret pa den politiske dagsorden og
gaetidybden i en raekke sager. Vi har veeret bequn-
stiget af, at en raekke organisationer gerne har villet
1dialog med os. Det ggr samarbejdet lettere og der
opstar spontan begejstring, der smitter af pa udsynet
for visioneere lgsninger.

Det fgrste initiativ tog vi selv og bad om et mgde med
formanden for Danske Regioners sundhedsudvalg.
Bade hos formand og i administrationen i Danske
Regioner var der stor lydhgrhed over for vores syns-
punkter, og vi varslede, at vi ville se naermere pa den
sociale og geografiske ulighed i anvendelse af hospi-
cepladser.

Etisk Rad har pabegyndt et arbejde med udgangs-
punkt 1 omsorg. Marianne og jeg blev inviteret til et
mgde med tovholderne og sekreteeren for arbejdsgrup-
pen. Vi kom langt omkring, men noget af det vigtig-
ste er for os, hvordan de frivillige kan byde ind pa en
opgave, der for samfundet bliver vanskeligere at lgse
med den demografiske udvikling, hvor vi far flere og
flere aeldre, mens arbejdsstyrken falder.

Man kan jo godt blive bekymret for, om omsorgen er
pa vej helt ud af vores sundhedsvaesen. Der er i den
grad behov for, at veerdien af omsorg far opmaerksom-
hed. Den kan veaere vanskeligt at male, men for aeldre
mennesker og ikke mindst terminale patienter er om-
sorg langt vigtigere end medicinsk behandling. Det er
rigtig vigtigt, at vi har et Etisk Rad, der giver sig i kast
med sadanne komplekse spgrgsmal, som uden tvivl
betyder rigtigt meget for livskvaliteten ikke mindst i
livets sidste fase.

Birgitte Biilow og Olav Ngrgaard 1 samtale med
Helge Kvam fra HIV-Danmark

Vi havde valgt at satse pa Folkemgdet og fra bestyrel-
sen deltog Birgitte og jeg. Med os havde vi Mette Engell
Friis, frivilligkoordinator og pressemedarbejder ved
Svanevig Hospice. Mette havde lavet et flot forarbejde
og spottet de debatter, vi kunne have interesse 1 at

fglge. Vi var ogsa inviteret i paneldebat. Noget af det
vigtigste er 1 denne sammenheaeng at skabe netveerk.
Mette havde faet arrangeret to dialogmgder med fgrst
formanden for de HIV-positive og derefter direktgren
for Alzheimer foreningen. To meget forskellige pro-
blemstillinger. De HIV-positive er heldigvis en mindre
gruppe, men deres mgde med sundhedsveaesnet er
fortsat tabubelagt, og det kan vi godt ggre noget ved og
1 hospiceregi have et beredskab eller netveerk, der kan
handtere det. For Alzheimer er problemerne i horison-
ten uoverskuelige og vi ma ggre alt for at italeseette
dette.

Sa har vi jo faet en ny regering, som vi spsendt venter
pa. Den tidligere sundhedsminister har meldt ud, at
palliation er steerkt undervurderet 1 det danske sund-
hedsvaesen. Nu haber vi, den nye minister vil fglge op.
Vived godt, at hospice ikke kan lgse alle problemer,
men samtidig med at social ulighed og geografisk
store afstande fylder rigtig meget i sundhedsdebat-
ten, sa ser vi pa hospiceomradet noget, der undrer os.
Derfor har vi hos RHEPA bestilt en rapport, der ser pa
anvendelsen af vores hospicepladser.

Vi vil mangle hospicepladser, ikke mindst nar vi far
skabt det tilbud, som KOL og hjertepatienter i terminal-
fasen fortjener. Men vi skal ogsa teenke ud af boksen.
Disse patientgrupper skal nok have et helt anderledes
tilbud. Med Alzheimer problematikken skal vi helt sik-
kert teenke anderledes, og her er udgaende funktioner
og ikke mindst organiseringen af de palliative teams
helt afggrende for lgsningen. Vi har fokus pa at fa ho-
spicetanken til at virke ogsa ude pa vores plejehjem.

Det er rigtigt godt at veere synlig, og en kontakt fra en
professor ved arkitektskolen, hvor man bad om hjzelp
til et projekt for de studerende, der fik til opgave at
komme med et bud pa fremtidens hospice, var lige
noget, der passer i dagens dagsorden. Vi lod godt nok
bolden ga videre til Hospicelederforeningen, men et
grundigt forarbejde gjorde, at vi blev inviteret til abent
hus ved projektaflaeggelsen, og en lille delegation
mgdte frem og fik en konstruktiv dialog med de stude-
rende, hvilket virkeligt er befordrende for udbredelsen
af hospicetanken.

Ogsa den arlige mediekonkurrence for skoleelever har
1 ar veeret med til at udbrede hospicetanken og saette
tabuet om dgden pa dagsordenen for bgrn og unge lan-
det over. En sadan konkurrence betyder helt naturligt
ogsa en lang raekke henvendelser bade til HFD og til
landets hospicer, hvor der er mulighed for at tale med
eleverne om de mange spgrgsmal omkring dgden, der
optager dem. Det har resulteret i mange rigtigt flotte
indleeg 1 deres aviser omkring hospice.

[ &r havde blandt andre Mary Fonden engageret sig i
konkurrencen og H.K.H. Kronprinsesse Mary har vee-



ret ude og besgge en raekke elever undervejs i arbejdet.
Hun talte ogsa til eleverne ved karingen af vinderne

1 konkurrencen. I sin tale roste Kronprinsessen ele-
verne for den dbenhed og fordomsfrihed, hvormed

de var gaet til emnet. En oplevelse vi bestemt deler i
de mange henvendelser, vi Igbende far fra elever og
studerende.

Til tider bliver dagsordenen sat af pressen og ved
tilfeeldigheder. Plejeorlov har vi og tidligere bestyrel-
ser haft pa dagsorden uden at kunne vinde politisk
gehgr. Her i efteraret kom sa sagen fra Herning, hvor
"Far til fire” fik frataget sin plejeorlov til sin dgende
hustru, fordi hun matte indlaegges pa hospice. Det
giver ingen mening, og hvem kan forstille sig, at han
med fire bgrn, hvoraf de to er mindrearige, vil kunne
udrette noget som helt fornuftigt ude pa arbejdsmar-
kedet. Al sund fornuft siger os, at vores velfeerdssam-
fund skal ggre alt for at redde denne familie gennem
krisen. Hvor er det beundringsvaerdigt, at denne far
kunne stille sig frem og sige fra. Det kom da heldigvis
sa langt, at socialministeren i pressen lovede at tage
en snak med patientorganisationerne. Nu vil vi tage
hende pa ordet, selv om sagen i pressen dgde sammen
med hustruen pa hospice.

Vi er ogsa blevet kontaktet af teenketanken "Eksisten-

En arkitektsstuderendes bud pa fremtidens hospice

sen”, som planlaegger en hgring pa Christiansborg.
Malet er at seette dgdsangsten pa dagsorden. Vores
rolle i dette kunne veere at skitsere et hospiceforlgb,
hvor vi er med til at afmystificere dgden. Vi skal alle
dg en dag, og det méa gerne veere i bevidsthed om, at
skulle vi fa behov, s& har vi et sted, hvor omsorgen
stadig lever.

Kreeftens Bekeempelse er gaet aktivt ind i kampen

for at sikre terminale patienter de bedste vilkar. De
inviterede til en rigtig velbesggt temadag om pallia-
tion, hvor det faglige miljg bgd ind med indleaeg, der gav

optimisme og en tro pa fremtiden, selv om der er lang
vej og dbenlys plads til forbedring. Ikke uvaesentligt at
en sa stor patientorganisation saetter fokus pa det, vi
alle oplever en dag. Det er en medspiller, der virkeligt
vil kunne flytte noget.

Bestyrelsen 2018/19

Bestyrelsen bestar til og med generalforsamlingen af
fglgende personer:

* Olav Ngrgaard, Hgjslev, landsformand

* Thomas Feveile, Kgbenhavn, naestformand

« Christian Bendixen, Esbjerg, kasserer og webmaster
« Birgitte Biillow, Nykgbing F

+ Marius Jensen, Fredensborg

+ Laila Munk Sgrensen, Roslev

+ Joan Thyde, Silkeborg

-Anders Ring Christiansen, Brabrand, suppleant

Bestyrelsen har i perioden afholdt 6 mgder. Der er
ligeledes holdt en reekke mgder i Forretningsudvalget i
perioderne mellem bestyrelsesmgderne.

Medlemmer

Vi har pr. 31. december 2019 12.659 aktiv-medlemmer
og dertil personlige medlemmer, organisationer og
virksomheder, som bringer os pa et samlet medlems-
tal pa 12.814 medlemmer, hvilket giver en mindre
samlet medlemstilbagegang i forhold til sidste ar.

Vi gleedes dog over, at der nu blot mangler et enkelt ho-
spice i medlemsskaren. Og at der flere steder i landet
startes graesrodsarbejde pa vej mod egentlige stgtte-
foreninger, der arbejder for etablering af nye hospicer.



UDVALG OG
ARBEJDSGRUPPER

Bestyrelsen har nedsat en raekke
udvalg til at varetage nogle af de
mange opgaver, der ligger 1 orga-
nisationens forskellige arbejdsom-
rader. Det er udvalg, hvor frivillige
er med til at yde en stor indsats for
Hospice Forum Danmarks arbejde
med hospicesagen.

Frivillighedsudvalget
v/ Birgitte Blilow

Et helt nyt og uprgvet udvalg
startede deres samarbejde 1 juni
maned.

Fgrste og vigtigste opgave; at fa
lavet et speendende program for
det arlige frivilligseminar i oktober
maned.

Under temaet "Dgden — livet - mu-
sikken og fremtiden” havde alle 128
deltagere en berigende og leererig
dag. En af de dage der giver energi
og inspiration til det videre arbejde
pa landets hospicer og i vagetjene-
sterne.

Dagen sluttede med et fremtids-
veerksted med mulighed for at dele

drgmme og forventninger til det
frivillige arbejde.

128 deltagere fra
18 forskellige steder
1landet deltog pa
frivilligseminaret.

Alle de vigtige udsagn fra frem-
tidsveerkstedet er samlet sam-

men. Koordinatorerne skal arbejde
videre med dem pa deres 2 dages
koordinatorkursus i april, sa de
kan inspirere hinanden 1 arbejdet
med frivillighedens muligheder og

indleegsholderne bliver Jes Dige,
der blandt andet er kendt for sit
arbejde med organisationen "Skyg-
gebgrn”.
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Der kom mange gode bud pa& drgmme for den frivillige indsats i fremtidsveerkstedet
udfordringer pa hospice.

Frivillighedsudvalget bestar af 5
personer: Christian Sggaard Jen-
sen frivilligkoordinator pa Hospice
Djursland, Lisbeth Nielsen, frivillig
pa Hospice Djursland, Lone Clemen
frivilligkoordinator pa Arresgdal
Hospice, Ruth Bjerre, frivillig pa
Svanevig Hospice og Birgitte Bu-
low, Hospicechef pa Svanevig Ho-
spice og medlem af Hospice Forum
Danmarks bestyrelse.

Et udvalg pa 5 personer bliver hur-
tigt lidt sarbart, har vi erfaret, sa
udvalget arbejder pa en udvidelse
med endnu en koordinator og
endnu en frivillig, med mulighed
for en lidt bredere repraesentation.

Saet allerede nu
kryds 1 kalenderen:
| Frivilligseminar
eoning af nwste ara fivilhgeem: 21, oktober 2020
nar d. 21. oktober — omdrejnings-

punktet bliver bgrn, inspireret af
Statsministerens nytarstale. En af



PR og informations-
udvalget

v/ Christian Bendixen

Udvalget udggres af: Christian
Bendixen (formand) og Marianne
Hansen

Udvalgets hovedopgaver har 1 perio-
den veeret at sikre nyhedsformid-
lingen via hjemmeside, Facebook
og nyhedsbreve, udarbejdelse af an-
noncer samt udarbejdelse af infor-
mations- og udstillingsmaterialer.

Hjemmeside og Facebook

Der er hen over aret produceret

en reekke artikler om hospice-
relevante emner. For at kunne lave
disse artikler, har vi lavet en aftale
med Journalist Lene Steerbo, som
skal hjeelpe med at skrive artikler
m.m. Artiklerne skal bruges i det
direkte PR-arbejde til aviser, men
0gsa pa bade hjemmesiden og
Facebooksiden, hvor vi hele tiden
formidler relevante hospicenyhe-
der.

Indleeggene pa hjemmeside og
Facebook sgges hele tiden at veere
en balance mellem helt aktuelle
nyheder og sa de menneskelige
forteellinger, der er med til at illu-
strere livet pa hospice og betydnin-
gen heraf.

Overordnet har vi nogle temaer, vi
forspger at deekke, samtidig med, at
vi gerne vil fortaelle, hvad der sker i
hospiceverdenen.

* Hospice er gratis
+ Vidste du, at det er gratis for
patienten at komme pa hospice.
Mange ggr ikke, og derfor prgver
HFD hele tiden at formidle dette.

* Hospicefilosofien
+"Du har betydning lige til det
sidste sekund i dit liv”
Hospice Forum Danmark ar-
bejder for, at hospicefilosofien
kommer ud alle steder, hvor

der arbejdes med den palliative
indsats

* Undervisning af frivilligkoordi-

natorer og frivillige

« "Frivilligkoordinatorer pa semi-
nar’
I to dage har en stor del af frivil-
ligkoordinatorerne pa landets
hospicer veeret sammen pa
seminar. Arets tema er ledelse af
frivillige.

« "Rekordstort antal frivillige klar
til seminar”
Under temaet "Dgden - livet -
musikken og fremtiden” samles
frivillige fra hele landet sidst i
oktober til Hospice Forum Dan-
marks arlige frivilligseminar.

* Flere hospicepladser
+"1/3 afvises af hospice”

Hvert ar er hospicer i Hoved-
staden ngdt til at give afslag til
nogle hundrede patienter, fordi
der ikke er plads.

Der ville veere ramaskrig, hvis
det samme skete pa en skade-
stue eller en kraeftafdeling...

* "Pres pa Hospicepladser er ikke
kun en udfordring i Hovedsta-
den”

Over hele landet opleves ulighed
1den lindrende behandling —
hospice kan teenkes ind i mange
flere funktioner, mener forman-

BLIV MEDLEM OG 5TOT
HOSPICESAGE == hvordan pé
www. hospiceforum. dio/blivmnedlem
Eller giv et bidrag her og nu pa

Vidste du, at det er gratis for
patienten at komme pa hospice?

ok —

Find os pa
facebook

den for Hospicelederforeningen,
Birte Markfoged.

« "Manglen pa hospicepladser er
mere end bare tal”
Nar vi taler om manglen pa
hospicepladser, er der masser af
tal og grafer, der taler deres eget
tydelige sprog. Men bag tallene
ligger vigtige forteellinger om
mennesker, som ikke far den
hjeelp, de har brug for.
Bents kone naede det aldrig:
Ventetider koster kreeftpatienter
pladsen pa hospice

* Nyheder fra forskellige hospicer

+ "Hospice Svanevig vandreklub
for meend”
Det kan veere meget lettere at
tale sammen, nar man gar en
frisk tur gennem skoven eller
ved vandet, end hvis man skal
sidde overfor hinanden ved et
bord uden andet at holde sig til
end en kop kaffe.

« "H.K.H. Kronprinsessen indviede
nyt hospice”

I dag kunne sno-
ren endeligt klip-
pes til det nye
Hospice Vangen 1
Ngrresundby, der
erstatter Kamil-
lianerGaardens
Hospice 1 cen-
trum af Aalborg,
til stor gleede for
bade patienter,
pargrende og
personale, der ser
frem mod at tage
de nye bygninger
1 brug.

MohilePay 20234
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* "Seks bgrn tog de fgrste spade-
stik”
Seks synkrone spadestik star-
tede Strandbakkehuset — Vest-
danmarks fgrste bgrne —unge-
hospice.
Byggeriet blev dermed officielt
sat 1 gang, da seks bgrn sammen
foretog fgrste spadestik.

Hjemmesiden og Facebook siden er
begge godt besggte.

P4 hjemmesiden gar man i dybden,
nar man sgger svar pa spgrgsmal
om hospice, mens Facebook er der,
hvor man fglger med i de seneste
nyheder. Disse nyheder nar ud til
langt flere personer pa Facebook
gennem delinger, kommentarer og
"synes godt om"” tilkendegivelser.
P4 den made er alle, der fglger med
pa siden, ogsa med til at sprede
budskabet om hospicesagen 1 Dan-
mark.

Nyhedsbreve

Der udsendes jeevnligt elektroni-
ske nyhedsbreve og der er pt. 1.250,
som modtager brevet.

Alle, som gnsker det, kan gratis
modtage nyhedsbrevet. Man kan
tilmelde sig nyhedsbrevet her:
www.hospiceforum.dk/nyhedshrev

Film med ambassadgr Ghita
Norby

Det fgrste spadestik til Strandbakkehuset blev taget med en specialesignet spade

Allerede I foraret begyndte forbere-
delserne til en kort film, hvor HFDs
mangearige ambassadgr Ghita
Ngrby optreeder som talsperson for
hospicesagen.

Det har veeret et speendende ar-
bejde at fa lavet et manuskript, der
bade skulle rumme det personlige
element omkring Ghita Ngrbys
engagement 1 hospicesagen og en
mere generel information om helt
vaesentlige budskaber omkring
mulighederne for at komme pa ho-
spice samt muligheden for at stgtte
op omkring arbejdet.

i Norby
, AMBASSAD Q@R
HOSPICE FORUM DANMARK

Filmen er blevet godt modtaget

pa sociale medier og er naet ud til
mange mennesker. For de af jer,
der ikke har néet at se den endnu,
sa kan den ses bade pa Facebooksi-
den og hjemmesiden.

PR-kursus og gnsker for det
fremtidige PR-arbejde

[ PR-udvalget har vi et meget stort
gnske om at udvide deekningen af,
hvad der sker pa hospiceomradet,
0g ogsa hvad vi samlet 1 Hospice
Forum Danmark mener om for-
skellige relevante emner.

Vivil arbejde meget mere med at
f& hospicebestyrelser, hospiceche-
fer, frivilligkoordinatorer, ansatte
pa hospice, pargrende, stgttefor-
eningsbestyrelser — ja alle dem,
der pa en eller anden made kan
forteelle om, hvad der sker pa et ho-
spice i tale. S& vi kan forteelle mere
om, hvad hospice ggr for patienter
og pargrende og hvordan vi gerne
vil have udviklingen sker i de
kommende ar. Kun sammen kan vi
synligggre alt det, hospicefilosofien
fgrer med sig.

Med dette in mente arrangerede
vii foraret 2019 en temadag for
hospicer og stgtteforeninger under
temaet:” Hospicesagen pa de



soclale medier”.

Dagen gav lejlighed til at debat-
tere, hvordan man bedst formidler
hospicesagen pa de sociale medier
og hvor de etiske graenser gar.

Deltagerne fik ogsa helt konkrete
veerktgjer med hjem til, hvordan de
lokalt kan gribe det an at arbejde
med sociale medier. Sidst men ab-
solut ikke mindst blev dagen ogsa
starten pa en form for netvaerk
mellem dem, der pa hospicer og

1 stgtteforeninger arbejder med
kommunikationen pa sociale me-
dier, sa man fremadrettet kan lade
sig inspirere af hinanden.

Fundraisingudvalget
v/ Christian Bendixen

Udvalget udggres af: Christian Ben-
dixen (formand), Marianne Hansen
og Joan Thyde

Udvalgets hovedopgave har 1
perioden veeret at rejse tilstraekke-
lige midler til drift og udvikling af
organisationen. Samt undersgge og

afprgve nye metoder for fundraising.

En del fonde har givet tilskud til de
projekter, vi arbejder med.

Stadig flere bruger funktionen pa
hjemmesiden, hvor det er blevet
meget nemmere at give en gave til
Hospice Forum Danmarks arbejde.
Her kan man donere direkte med
betalingskort eller ved at benytte
MobilePay. En del har benyttet sig
af muligheden med bade smé og
lidt stgrre belgb. Vi arbejder lgbende
pa at synligggre muligheden for at
stgtte pa denne made.

Der har veeret god kontakt til flere
Y's Men's Clubber, som har givet
gaver til arbejdet. Der arbejdes ogsa
pa at fa kontakt til andre grupper af
klubber og loger, som kunne anmo-
des om tilskud.

Endeligt har vi igen rettet henven-
delse til landets menighedsrad med

en opfordring til at seette hospice-
sagen pa dagsordenen i landets
kirker enten som stgtte til det

lokale hospicearbejde eller til HFDs
arbejde pa det nationale plan. Vi har
modtaget flere kollekter og faet del i
enkelte hgstofre.

20 234

.,

MobilePay

Barnehospiceudvalget
v/sekretariatet

Der har i det forgangne ar ikke
veeret et bgrnehospiceudvalg 1 HFD,
da der med beslutningen om, at
bgrnehospice fra 2019 ville komme
pa Finansloven, var et behov for en
nyteenkning af udvalgets opgaver.

[ teet samarbejde med Lukashuset
og Strandbakkehuset er vi 1 proces
med at saette mal for arbejdet i et
nyt udvalg, sa HFD pa bedste vis
kan byde ind i arbejdet for bgrne-
hospicernes arbejde.

Udvalget forventes at blive sam-
mensat og tage hul pa arbejdet i
lgbet af 2020.

Arbejdsgruppen for pal-
liation til bern og unge
v/Olav Norgaard

Arbejdsgruppen bestar af forsker
ved REHPA Mette Raunkieer, psyko-
log Steen Peter Nielsen, LukasHuset,
palliationssygeplejerske Camilla
Lykke, Rigshospitalet og bgrnesy-
geplejerske Margit Bjergegaard,
Aarhus Universitets Hospital. For
Hospice Forum Danmark er det
Landsformand Olav Ngrgaard, der
har deltaget 1 gruppens arbejde.

Udvalget afholdt den 6. temadag
med omkring 100 deltagere d.19.11.
1 Bygningen i Vejle. Socialradgiver
Pia Andersen, OUH talte om fleksi-
ble og anderledes mader til at stgtte
og aflaste familier. Sygeplejerske
Annette Andersen fra LukasHuset
talte om deres arbejde med livsfor-
teellinger. Og psykolog Rikke Hgg-
sted talte om, hvad man kan ggre
for at forebygge udbraendthed.

Reelt er det de tre organisationer
REHPA, HFD og Selskabet for Pallia-
tionssygeplejersker, der gkonomisk
star bag temadagen.

DMCG-PAL: Dansk Multi-
diciplinaere Cancer

Grupper - Palliativ enhed
v/Olav Nergaard

Formandskabet 1 HFD giver en
plads i bestyrelsen for DMCG-PAL.

Et seminar, der var planlagt til
afholdelse d. 11. marts i Vejle matte
desveerre aflyses pga. COVID-19
situationen. Programmet er meget
interessant for HFD, sa vi haber,

det vil kunne gennemfgres, nar der
sundhedsmeaessigt igen er ro pa den
nationale scene.



SAMARBEJDET OM DEN

FALLES SAG

v/Olav Norgaard

[ en organisation som Hospice Forum Danmark er et
samarbejde mellem stgtteforeninger, hospicer og HFD
alt afggrende for, at organisationen kan fungere efter
formalet. For dybest set udger vi jo til sammen Hospice
Forum Danmark.

Det at veere feelles om sagen og muligheden for at dele
erfaringer og idéer med hinanden om, hvordan vi sa
hver iseer griber det an, er det, der binder os sammen
patveers af landet. I HFD er netveerket mellem stgtte-
foreninger og hospicer et vigtigt element i arbejdet. Det
geelder bade, nar vi samler frivilligkoordinatorerne til
kursus, de mange hospicefrivillige til frivilligseminar,
hospicebestyrelser og ledelser eller stgtteforeningsbe-
styrelser til udviklingsseminarer m.m.

Pa udviklingsseminaret for stgtteforeningsbestyrel-
serne 1 november stod det lysende klart, at man har
grebet opgaverne vidt forskelligt an rundt omkring.
Men ogs4, at man pa trods af forskellighederne deler en
raekke feelles udfordringer og sagtens kunne spejle sig i
hinanden og lade sig inspirere af de gode
idéer, andre villigt delte ud af.

Idéerne var mange — nogle mere kon-
krete og handgribelige end andre, der
endnu var mere pa drgmme eller visi-
onsstadiet. ¥nsket om at lade sig inspi-
rere var stort og derfor blev et af de helt
konkrete tiltag fra dagen da ogsa, at der
nu etableres en feelles idébank pa HFDs
hjemmeside, hvor man kan dele sine
idéer med andre og lade arbejdet vokse
sig endnu steerkere.

Nar man er feelles om sagen og gar sam-
men om at lgfte opgaver med det mal at
styrke hospicearbejdet i hele landet, sa
far vi tilsammen en steerkere stemme.
Det geelder bade rent politisk, nar det
handler om at pavirke beslutningsta-
gerne pa Christiansborg men ogsa, nar

det gaelder om at fa budskabet om hospicetanken ud til
hr. og fru Danmark.

De helt konkrete neere forteellinger fra hverdagen lokalt
pa det enkelte hospice eller i den enkelte stgtteforening
lpfter pa den made ogsa den faelles forteelling, som HFD
1 sit PR-arbejde bruger til at udbrede kendskabet til ho-

spice og hospicetanken. Derfor er det ogsa sa vigtigt, at
vi hele tiden husker pa at dele den slags med hinanden.

I lgbet af det forgangne ar er der kommet nye grupper
til, der arbejder for etableringen af hospice i netop deres
lokalomrade. For mange af disse nye grupper er HFD et
naturligt sted at henvende sig for at fa stgtte og radgiv-
ning i de indledende faser. Vi ggr i bestyrelse og sekre-
tariat vores bedste for at svare pa de mange spgrgsmal,
men vi traekker 1 hgj grad ogsa pa baglandet. Det er en
forngjelse at opleve, hvordan garvede stgtteforenings-
folk stiller sig til radighed for at dele ud af deres mange
erfaringer fra drelange engagementer i arbejdet.

Der var mange speendende diskussioner under seminaret for stgtteforeningsbestyrelser



Det er en helt uvurderlig hjeelp til dem, der tager de
fgrste spaede skridt pa det der kan veere en lang og til
tider sej kamp pa vejen mod etableringen af et nyt ho-

spice. Og det er samtidig med til, at vi til sammen bliver
endnu steerkere, nar vi pa den made far endnu flere
engagerede i arbejdet for vores faelles sag.

MARKESAGER

HFD arbejder i trad med organisationens formal hele
tiden pé at forbedre vilkarene for alvorligt syge og
dgende samt deres pargrende. Under det helt overord-

ger.

Barnehospice
v/ Joan Thyde

2019 var aret, hvor bgrnehospice kom pa Finansloven,
og der blev skrevet overenskomst med Region Ho-
vedstaden for Lukashusets vedkommende og Region
Midtjylland for Strandbakkehusets vedkommende.

Lukashuset har haft en rekordhgj beleegning med 78%.

85% af indleeggelserne var af aflastende karakter,
hvilket vil sige, at det syge barn og de pargrende kom
hjem igen.

Samtidig med den hgje beleegning har Lukashuset
matte afvise rigtigt mange familier, da der ikke var
ledige pladser.

Med baggrund i tallene fra Lukashuset, giver det
mening, at fgrste spadestik til Strandbakkehuset,
Danmarks fgrste nybyggede bgrnehospice i Rgnde pa
Djursland, blev taget den 5. november 2019.

Forud herfor blev der afholdt indbudt licitation, hvor
C.C. Contractor/ C.F. Mgller Architects, CJ Group/Aart
Architects, Aalsrode Tgmrerfirma/Arkitektfirmaet
Kjaer og Richter og Raunstrup/Schmidt Hammer Las-
sen Architects var indbudt, som totalentreprengr/arki-
tekt, til at give deres bud pa det kommende bgrneho-
spice 1 Vestdanmark.

Det var CJ Group og Aart Architects, der lgb af med
sejren og byggeriet er godt i gang og forventes at
kunne tages 1 brug i november 2020.

Strandbakkehuset bygges med plads til 4 familier,
som der er overenskomst med Region Midtjylland om.
Dog har man valgt at bygge yderligere 2 pladser, hvil-

nede formal, er der arbejdet med specifikke maerkesa-

ket giver mere fleksibilitet, nar der skiftes patienter og
deres pargrende.

Budgettet for Strandbakkehusets byggeri er ca. 38 mio.
kr. +ca. 3mio. kr. til udenomsarealerne.

Statens bidrag til etableringen er 2,6 mio. kr,, sa der
skal fundraises/ lanes ca. 38 mio. kr. inkl. de 3 mio. til
udenomsarealerne.

[ skrivende stund er der i runde tal doneret 19 mio. kr.
og de helt store bidragsydere er Ole Kirks Fond og Den
A P. Mgllerske Stgttefond med hver 7 mio. kr.

Egenkapitalen med hjeelp fra Stgtteforeningen for Ho-
spice Djursland udggr 6 mio. kr.

Der er en forhandstilkendegivelse om et kreditfor-
eningslan pa 10 mio. kr, s& p.t. mangler der 3 mio. kr.
at blive finansieret til byggeriet.

Rotary klubberne i Jylland har forpligtet sig til at ind-
samle 3 mio. kr. til udearealerne. Og belgbet forventes
indsamlet inden den 1. maj 2020.

Strandbakkehusets ledende sygeplejerske vil blive
ansat pr. 1. april 2020 og inden sommerferien vil stil-
lingerne vedrgrende gvrigt personale blive opslaet.

Lukashuset har haft sin fgrste faglige temadag, hvor
eksterne fagpersoner, der arbejder med bgrn og unge
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med livstruende sygdomme, blev inviteret ind i huset til  tioner og hospitalsafdelinger og sidst men ikke mindst
en dag i faglighedens tegn. Det var en meget stor succes.  den norske Folkehelseminister Sylvi Listhaug, som har
veeret pa besgg og s@gt inspiration til at lgfte den pallia-

Deltagerne kom fra hele landet, og der var bade sund- tive indsats til bgrn og unge i Norge.

hedsfaglige fra specialafdelinger, institutioner, og social-

radgivere i kommuner. Der deltog i alt 135 i temadagen. 2019 har veeret et stort skridt i den rigtige retning, som
vi kun kan veere rigtig glade for. Tiden ma vise, om de 4

Lukashuset har haft stor interesse fra et af vores nabo- pladser i gst og 4 pladser i vest kan deekke behovet for

lande, som s@gte inspiration. Det var embedsmaeend fra hospicepladser til bgrn og unge.
Sundhedsstyrelsen, sundhedsfaglige ansatte pa institu-

VISIONER

v/ Olav Nergaard

Nar vi ser fremad, er der fortsat en raekke omrader, hvor
der er behov for en indsats fra Hospice Forum Danmark.
Vi vil her beskrive nogle af de visioner, der knytter sig til
realiseringen af organisationens overordnede formal.

Flere hospicepladser i de befolknings-
taette omrader

Vi har overordnet en fin geografisk fordeling af landets
hospicer, men der er stadig afstande, som virker bekym-
rende. Vores egen lille undersggelse viste, at der var 16
gange stgrre sandsynlighed for, at en borger i Frederiks-
havn Kommune kom péa hospice i forhold til en borger i
Thisted Kommune. Det er jo i sig selv en markant forskel,
vi ma forholde os til.

Vi ser ogsa, at op mod 1/3 del af de borgere, der visiteres
til hospice, aldrig nar at komme der. Det er jo uhgrt i
sundhedsvaesnet at have et omrade, hvor 1/3 af patien-
terne ikke nar det specialiserede niveau. Det ser vi ikke
indenfor andre specialer

Andelen af dgdsfald i de enkelte kommuner, hvor afdgde havde haft
kontakt med hospice, i forhold til det samlede antal dgdsfald i de enkelte
kommuner - i perioden 2012-2014

: spiceophold hjeelper rigtigt godt pa iseer KOL- og hjerte-
F_lere h95p|c_epladser groundEt patienter, s ma vi have skabt en kapacitet, der malrettes
tilbud til patienter og parerende disse patientgrupper.

til patienter med KOL, hjerte-
lidelser og demens

Lighed i sundhed ggr ogs3, at vi ikke kan forskelsbe- . . .

handle folk pa grund af diagnose, men det sker! Rigtigt Malrettede tilbud ud fra hospice

mange midler til hospice er kommet gennem kreeft-

handlingsplanerne, og derfor er hospiceopgaven pa Der er gennem arene oparbejdet en rigtig stor viden om-
mange omrader teenkt ind i disse patienter. Nar nu ho- kring palliation pa de danske hospicer. Det er en viden,



vi meget gerne ser udbredt yderligere i samfundet, sa
langt flere borgere far gleede af den viden.

Den palliative indsats er organisatorisk indrettet meget
forskelligt i de fem regioner. Pa det praktiske plan ser vi
gerne, at hospice far en langt stgrre bergringsflade ved
tilsyn af terminale patienter pa kommunale plejehjem.

Vi har ogsa en forventning om, at hospice, som i Eng-
land, kan fa lov til at abne dgrene for ambulante tilbud til
terminale patienter. Det vil kunne hjaelpe rigtigt mange
langt tidligere, end de i dag far hjeelp.

Akutpladser til doende patienter,
som ikke passer ind i en medicinsk
sengeafdeling

Visitationskriterierne for at komme pa hospice er meget
stramme. Det ggr, at eeldre mennesker, som pludse-

ligt bliver sa darlige, at de ikke laengere kan passes i
hjemmet, mé indlaegges pa sygehus ogsa selv om en
medicinsk behandling er dbenlyst udsigtslgs. Disse
borgere og deres pargrende vil i langt de fleste tilfeelde
have betydelig stgrre gleede at et hospiceophold. Det ma
vi skabe rammerne for.

Revison af driftsoverenskomst med

tilpasning til fremtidens behov samt
hensyntagen til social og geografisk
ulighed

Driftsoverenskomsten for det enkelte hospice angiver
rammen for de aktiviteter, det enkelte hospice kan ud-
@ve.

Med de gnsker vi har til fremtidens hospice, giver det
rigtig god mening at se overordnet pa driftsoverenskom-
sterne.

Vi har et gnske om, at der skabes rum for:
+ Daghospice eller ambulatorievirksomhed
« Tidlig kontakt til terminale patienter, sa de sikres den
rette hjeelp i rette tid
+ Plads til dgende, hvor indleeggelse pa hospital er me-
ningslgs.

Menneskelighed i forhold til plejeorlov

Plejeorlov til pasning af terminale patienter handteres
meget forskelligt i de danske kommuner. I nogle kom-
muner har man plejeorloven til borgeren er dgd uanset
forlgb. Andre kommuner fjerner straks plejeorloven, nar
den borger, der er bevilliget plejeorlov til, indleegges pa
hospice.

Her anmoder vi om, at vi ser lidt menneskeligt pa
problemstillingen. I kroner og gre betyder det ikke ret
meget. Det er ofte meget naere sleegtninge, der far ple-
jeorlov, og en forventning om, at de er til meget gavn pa
arbejdsmarkedet, fgr den pargrende er dgd, er nok ikke
realistisk. Derimod handler det om at fa de efterladte
bedst muligt gennem den sveere tid. Det mener vi pa
sigt, der er et meget stgrre perspektiv 1.

Nyt barnehospice udvalg

I forhold til bgrnehospicearbejdet, sa har vi fulgt udvik-
lingen med glaede. Vi har et gnske om at genstarte et
bgrnehospiceudvalg, der primeert understgtter det frivil-
lige arbejde, og som har til formal at udveksle erfaring
blandt de friville pa de to bgrnehospicer. Arbejdet skal
naturligvis tilpasses det behov, der bliver og Strandbak-
kehuset skal i drift fgrst.

Information

PR-udvalget har beskrevet nogle tiltag, som tydeligvis er
vigtige for, at hospicetanken kan formidles endnu leen-
gere ud. Det geelder om at fa involveret flere i at udbrede
forteellingerne omkring, hvad der sker pa hospicerne og
hvordan hospicerne og tanken bag arbejdet for alvor ggr
en forskel.

Og kan vi na endnu leengere ud med formidlingen, kan
selve hospicetanken ogsa komme leengere ud og pa den
made maske sla rod i sammenheenge, der i dag opleves
som langt vaek fra hospice. Det kan vaere i hjemmeple-
jen, blandt praktiserende laeger og andet sundhedsper-
sonale. Men det kan ogsa veere blandt helt almindelige
borgere, der selv bliver mere opmeaerksomme pa mulig-
hederne omkring hospice, hvis de kommer til at fa brug
for det enten som patienter eller som pargrende.



