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Frivillig indsats for uhelbredeligt syge i eget hjem

Med initiativ fra Rotary klubber pa Fyn blev foreningen Palliativt Frivilligt Netvaerk (PFN)
stiftet i 2013 som en non-profit forening, der har til formal at yde en frivillig indsats for
uhelbredeligt syge i eget hjem.

Vel vidende at dgden er uundgaelig, sa leves livet langt hen ad vejen, som om vi er
udgdelige, og som om dgden er noget, der rammer naboen og ikke os selv. Vi teenker ikke
over, at mange mennesker, der bliver ramt af uhelbredelig sygdom, ofte oplever en periode,
hvor de bliver ngdt til at forholde sig til den proces og de beslutninger, der fglger i kglvandet
pa en sygdom, hvor helbredelse ikke er mulig. Det er en proces hvor ikke blot den syge, men
ogsa dennes familie og pargrende rammes af indgreb i det daglige liv og rutiner og derfor
ofte har brug for udefrakommende hjzelp og stgtte til at kunne udholde og veere i
situationen.

Stgrstedelen af den tid patienter har brug for palliativ
indsats tilbringer de i deres hjem”1 og undersggelser
viser, at omkring 23 % allerede fra diagnosetidspunktet
vil have behov for omfattende palliativ indsats
(forventet under 1 Grs overlevelse).z

Med ovenstaende in mente har Palliativt Frivilligt Netvaerk i samarbejde med Palliativt Team
Fyn etableret et samarbejde i bestraebelserne pa at udvikle en helhedsorienteret og
kombineret faglig og frivillig indsats for uhelbredeligt syge i eget hjem pa Fyn og de fynske
ger, der kan indfri gnsket om at fa tilbudt en kvalificeret lindrende og omsorgsfuld pleje i
eget hjem.

! OUH, Palliativ indsats til patienter med livstruende sygdomme og omsorg for pateintens pargrende
(standard 2.19.1)

? Baseret pa Nordcan-data for 2011, Kraeftramtes behov og oplevelser igennem behandling ogi efterforlgbet
2013, og kohortestudier af alle kreeftpatienter i det tidligere Fyns Amt (1993-2003), fulgt frem til 2008) v. PAVI.



Dannelsen af foreningen Palliativt Frivilligt Netvaerk

Der blev i 2013 indgdet en 2-arig samarbejdsaftale mellem Region Syddanmark, Palliativt
Team Fyn, og Palliativt Frivilligt Netvaerk med gnske om at udvikle en kombineret faglig og
frivillig indsats hos uhelbredeligt syge pa Fyn og de fynske ger. Det blev aftalt, at
samarbejdet udvikles i forhold til de borgere, som Palliativt Team Fyn tilbyder lindrende
pleje og omsorg, hvor der skgnnes at vaere et yderligere behov for en indsats af ikke-faglig
karakter. Det er saledes Palliativt Team Fyn, der i samarbejde med den syge og dennes
pargrende vurderer, hvornar en frivillig indsats kan vaere en supplerende stgtte, og det er
ligeledes Palliativt Team Fyn, der sikrer, at koordinatoren for de frivillige far en orientering,
der ggr det muligt at tage kontakt med den syge og dennes pargrende og fglge op pa den
konkrete situation, hvor en frivillig indsats efterspgrges. Samarbejdet bygger saledes pa
gensidigt indsigt og @nske om at kunne tilbyde en faglig og supplerende frivillig indsats for
uhelbredeligt syge i eget hjem.

Palliativt Team Fyn er et tvaerfagligt team, der yder lindrende behandling og omsorg til
mennesker med alvorlig og livstruende sygdom. Teamet er tvaerfagligt sammensat af laeger,
sygeplejersker, fysioterapeuter, socialradgiver, psykolog, praest og sekreteerer med henblik
pa lindrende behandling af patienter med problemstillinger af fysisk, social, psykologisk og
eksistentiel karakter.

Bestyrelsen for PFN arbejder ulgnnet og foreningen er en non-profit forening. Det er
bestyrelsens opgave og ansvar at skaffe midler til Ign, drift og udvikling af den frivillige
indsats. Der er aftalt en 2-arig underskudsgaranti med Region Syddanmark, og der sgges
fondsmidler samt § 18-midler fra de fynske kommuner. Desuden kan man stgtte foreningen
gkonomisk ved at tegne et medlemskab, donere eller testamentere et belgb.

Koordinatoren for de frivillige er ansat af PFN og underlagt bestyrelsen. Koordinatoren deler
kontor med Palliativt Team Fyns gvrige ansatte og deltager i Palliativt Team Fyns tveerfaglige
mgder, supervision og personalemgder - og refererer til specialeansvarlig overleege Anette
Damkier, Palliativt Team Fyn.

Det er koordinatorens rolle at holde bestyrelsen orienteret og udvikle PFN i forhold til
bestyrelsens overvejelser og beslutninger. Koordinatoren er ansvarlig for implementering af
frivillige og for at udvikle et netvaerk af palliativt frivillige, der har evner og lyst til at yde en
kombineret indsats for uhelbredeligt syge i eget hjem pa Fyn. Koordinatoren er saledes
ansvarlig for introduktionsforlgb og for afholdelse af faellesmgder og temadage for de
frivillige, samt yde reflekterende supervision til frivillige, nar de har afsluttet et forlgb hos
uhelbredeligt syge i eget hjem.



Det er ligeledes koordinatorens ansvar at afgraense og afklare mulighederne for etablering
af frivillig indsats for uhelbredeligt syge i eget hjem, sa der i videst muligt omfang sikres det
rette match mellem de individuelle gnsker og behov i det enkelte hjem, herunder sikre at de
frivillige har evner og lyst til at indga i den konkrete opgave. Koordinatoren besgger de
uhelbredeligt syge i eget hjem for at fa indsigt og indga aftaler om etablering af frivillig
indsats i hjemmet.

Formalet er blandt andet: "At fremme livskvaliteten hos patienter og familier, som star over
for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom, ved at forebygge og lindre
lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar vurdering og behandling af smerter og
andre problemer af béde fysisk, psykisk, psykosocial og éndelig art".?

Med dannelse af Palliativt Frivilligt Netvaerk er formalet at supplere den professionelle
indsats med en frivillig indsats, sa man i vid udstraekning kan understgtte et
helhedsorienteret og kombineret samarbejde, der imgdekommer de grundlaeggende tanker
i den palliative indsats, der:

- tilbyder lindring af smerter og andre generende symptomer

- bekrzfter livet og opfatter dgden som en naturlig proces

- tilstraeeber hverken at fremskynde eller udsaette d@gdens indtraeden

- integrerer omsorgens psykologiske og dndelige aspekter

- tilbyder en stgttefunktion for at hjaelpe patienten til at leve sG aktivt som muligt indtil
dgden

- tilbyder en stgttefunktion til familien under patientens sygdom og i sorgen over
tabet

- anvender en tveerfaglig teambaseret tilnaermelse for at imgdekomme behovene hos
patienterne og deres familier, inklusive stgtte i sorgen om ngdvendigt

- har til formdl at fremme livskvaliteten og kan ogsd have positiv indvirkning pa
sygdommens forlgb

- kan indseettes tidligt i sygdomsforlgbet i sammenhaeng med andre behandlinger, som
udfgres med henblik pa livsforleengelse, som for eksempel kemo- eller strdleterapi, og
inkluderer de undersggelser, som er ngdvendige for bedre at forstd og hdndtere
lidelsesfyldte kliniske komplikationer®

Safremt den palliative indsats skal leve op til formalet, sa kraever det en kombineret
professionel og frivillig indsats, da ingen af delene kan eller bgr sta alene.

3 OUH, Palliativ indsats til patienter med livstruende sygdomme og omsorg for patientens pargrende
(standard 2.19.1)

4 OUH, Palliativ indsats til patienter med livstruende sygdomme og omsorg for patientens pargrende
(standard 2.19.1)



Malgruppen

Malgruppen er uhelbredeligt syge, der er henvist til og har kontakt med Palliativt Team Fyn -
pa arsbasis drejer det sig om ca. 700 personer pa Fyn. Palliativt Frivilligt Netvaerk er saledes
en frivillig indsats hos uhelbredeligt syge i eget hjem, der har behov for lindrende pleje og
omsorg af fysisk, social, psykologisk og eksistentiel karakter. Den frivillige indsats skal ses
som en supplerende ikke-faglig indsats, hvor kerneydelsen primzert er tid, socialt samvaer
og faelles ggremal med den syge, samt aflastning af pargrende ved at veere hos den syge.

Palliativt Frivilligt Netveerk tilbyder indsats hos:

Frivillig - hos uhelbredeligt syge i eget hjem

De frivillige er modne maend og kvinder geografisk bosiddende forskellige steder pa Fyn, der
stiller sig til radighed med en frivillig indsats af timers varighed for uhelbredeligt syge i eget
hjem pa Fyn.

Den frivillige indsats er baret af lyst og evner til at yde en frivillig indsats, og man tilbyder en
indsats i forhold til det, man selv gnsker og kan fa til at passe ind i livets andre ggremal.
Typisk er det af 3-4 timers varighed og ofte 1 gang om ugen over en kortere tidsperiode,
men man kan som sagt byde ind med det, som passer for ens eget vedkommende.

Overordnet betragtet kan palliative frivillige kategoriseres i tre hovedgrupper:
1. Vi harfrivillige, der stadig er pa arbejdsmarkedet og har brug for at indsatsen tilpasses
jobbet, sa her er det ofte weekender og “vaere hos” for natten, der er mulighederne.
2. Viharfrivillige, derer selvsteendige og har egen virksomhed, hvor de selv kan disponere
over tiden og derfor kanindpasse de opgaver, de siger ja tak til.
3. Ogvi harfrivillige, derikke er pa arbejdsmarkedet og derfor har en stor fleksibilitet i forhold
til at tilbyde enindsats pa forskellige tider af dggnet pa stort set alle ugedage.

For alle tre hovedgrupper er det kendetegnede, at de frivillige er engagerede og aktive
mennesker, der kan patage sig en palliativ frivillig opgave, der ofte kreever deres indsats
inden for de narmeste dage.

Kort fortalt tager vi udgangspunkt i de frivillige, vi har i PFN, og de gnsker, behov og evner,
de stiller sig til radighed med. Det betyder, at vi har brug for en stor gruppe af frivillige med
forskellige tilgange, sa vi har et bredt spektrum af frivillige, der pa forskellig vis gnsker at
indga i hjem hvor:



Der er yngre foraeldre og bgrn
/Zldre og demente

Enlige og/eller ensomme
Fysisk og psykisk sarbare
Hjem med alkoholmisbrug
Hjem hvor der ryges kraftigt

YV V VVY

» Hjem med husdyreller andre szerlige krav til den frivilliges formaen.

De frivillige kontaktes for individuel afklaring og aftale om en ny opgave, og det er normalt
den samme frivillige, der varetager den konkrete opgave i hjemmet, indtil forlgbet er
afsluttet.

Der er indgdet aftale med de to hospicer pa Fyn vedrgrende de patienter, der udskrives fra
hospice til eget hjem. Hvis disse patienter gnsker at fa besgg af en frivillig i eget hjem, kan
personalet pa hospice kontakte koordinator for PFN. Og med henblik pa en etablering af
frivillig indsats umiddelbart efter, at patienten er kommet hjem, kan der etableres et mgde
med koordinator. | de tilfeelde, hvor patienten overflyttes fra eget hjem til hospice, er det
ikke reglen, at frivillige fra PFN fglger med. Her er aftalen, at det enkelte hospice anvender
sine egne frivillige.

Pa Palliativt Sengeafsnit har vi frivillige, der tilbyder at komme én gang om ugen af 4 timers
varighed. Her stiller de frivillige sig til radighed for de patienter, der er indlagt pa Palliativt
Sengeafsnit, og kender saledes ikke pa forhand patienterne eller opgaverne. Det er
sygeplejerskerne, der snakker med de frivillige om de opgaver, der konkret matte vaere, og
det er sygeplejerskerne, der saetter de frivillige i kontakt med den eller de patienter, der
matte gnske kontakt med den frivillige. Der er én frivillig pa sengeafsnittet ad gangen, og er
der brug for yderligere individuelle opgaver, kontaktes koordinatoren for naermere afklaring
og etablering af frivillige fra PFN.

PFN’ s krav og forventninger til frivillige

» atde frivillige eristand til at afgreense deres indsats og byde ind i forhold til evner,
lyst og ressourcer. Det er mindst lige sa vigtigt at kunne sige nej til en opgave, som at
sige ja. Som frivillig er man ofte alene hos densyge i eget hjem, og det er afggrende,
at man har en fornemmelse af, at det er en opgave, man har lyst til at patage sig, og
en opgave, man mener at kunne udfylde og rumme i rollen som frivillig.

» at de frivillige har en god portion livserfaringer bag sig, virker positive og tillidsfulde
og er et menneske, man har lyst til at mgde igen. Det er vigtigt, at frivillige i PFN kan
veere til stede fordomsfrit og uden skjulte intentioner om, hvordan livet bgr leves
eller afsluttes i de enkelte hjem.



» at de frivillige har lyst til at bruge nogle timer ugentligt og indga i konkrete og
individuelle opgaver hos uhelbredeligt syge i eget hjem. Og man er indstillet p3, at
de konkrete forlgb forventes af kortere varighed, og man er frivillig sa laenge, der er
behov for den frivillige indsats i det enkelte hjem.

» at de frivillige respekterer og overholder deres tavshedspligt, og der ikke er penge
eller gaver mellem den frivillige og den syge eller dennes pargrende.

PFN tilbud til frivillige i netvaerket.

Vi tilbyder frivillige gode rammer med fokus pa en etisk, omsorgsfuld og veerdibaseret
indsats med udgangspunkt i den opgave, man siger ja til, og pa en sadan made, at man ikke
patager sig en faglig, men en medmenneskelig indsats.

Alle frivillige tilbydes en individuel og afklarende samtale og introduktionsforlgb inden
opstart i PFN.

De frivillige matches i forhold til en konkret opgave og pa en made, sa man har faet et
indblik i opgaven, inden man eventuelt siger ja til opgaven.

Nar den frivillige har sagtja til en opgave, fremsendes de praktiske informationer pa en mail
med oplysninger om et telefonnummer, som den frivillige skal benytte, safremt de kommer
til atsta i ensituation, hvor der er brug for en akut (faglig) hjaelp.

Koordinatoren stiller sig til radighed og er den professionelle sparringspartner i forlgbet, og
de frivillige har mulighed for at kontakte koordinatoren undervejs i forlgbet, nar de har
behov for vejledning, afklaring elleranden hjzelp i deres frivillige rolle og indsats.

Som frivillig i PFN inviteres man til manedlige faellesmgder, hvor man har mulighed for at
mgde de andre frivillige i netveerket, samt fa et indblik i de aktuelle aktiviteter, tanker og
processer.

Vi tilbyder - og stiller krav om - at vores frivillige deltager i reflekterende supervision efter
hvert afsluttet forlgb hos uhelbredeligt syge i eget hjem. At undre sig og kunne dele
erfaringer er nogle af de krav, vi stiller til frivillige i PFN.

En gang om aret inviteres alle frivillige til en &rlig temadag. Denne dag er en god
kombination af undervisning og socialt samvaer med tak for den frivillige indsats, og her
inviteres frivillige fra de to hospicer med for feelles inspiration og udvikling af samspillet.

Vi tilbyder at refundere de frivilliges udgifter til kgrsel (lav takst) i de opgaver, der kraever, at
man benytter egen bil og kgrer for den syge.



De frivilliges krav og forventninger.

Det har vist sig, at frivillige i PFN saetter pris pa, at der stilles tydelige krav til deres indsats,
og der overordnet er gode intentioner og muligheder for, at deres frivillige indsats
medvirker til at ggre en forskel for malgruppen. Hjzelpen skal kunne ggre en forskel til det
bedre, og den frivillige indsats kan koordineres og passes ind i forhold til den frivilliges
@vrige aktiviteter og ggremal.

Der spores ogsa en fornemmelse af, at frivillige har valgt at yde en indsats i et samspil med
professionelle, og det giver de frivillige en tilfredshed i at opleve, at deres frivillige indsats
sker pa et hgjt niveau og virkelig ggr en kvalificeret forskel for uhelbredeligt syge i eget
hjem.

De frivillige giver udtryk for, at de netop har valgt denne organisation (PFN) at veere frivillig i,
fordi det indfrier deres gnsker om og behov for, at organiseringen "kgrer professionelt”, og
der er ansat en faglig koordinator, som de frivillige har som sparringspartner og leder. Med
dette kan de frivillige fa faglig respons og vidensdeling pa deres frivillige indsats i PFN.

Hvilke opgaver kan PFN tilbyde at hjaelpe med?

Overordnet set kan frivillige i PFN medvirke i alle de opgaver hos uhelbredeligt syge i eget
hjem, hvor den syge selv deltager, og som ikke kraever en professionel og faglig tilgang.

Det vil sige, at alle opgaver af personlig pleje, medicin og hovedrenggring ikke er mulige for
frivillige at medvirke til. Vi bliver ofte spurgt om at skifte ble, tsmme en stomi-pose eller
hjalpe til at den syge far indtaget medicinen er opgaver, som den frivillige kan bidrage med.
Men selv om det er ggremal, som de pargrende selv ma udfgre, sa er det ikke opgaver, som
frivillige ma hjeelpe med. Det kan virke “firkantet og stift”, men det ggr det ikke mindre
vaesentligt at fa klarhed pa roller og opgavefordelinger, som er forskellige i forhold til den
professionelle og private karakter.

Den frivillige skal ikke have en faglig indsigt, hvilket betyder, at nogle gange ved den syge
ikke selv, hvad der er muligt og ikke muligt, men beder blot om ”hjzelp til” — for eksempel til
at komme pa toilettet — men har glemt at benene ikke laengere kan baere, eller man skal
have noget medicin, men har glemt, at man fejlsynker eller pa anden vis ikke kan indtage
medicinen som forventet.



Det skal ikke ses som modvilje, men som en beskyttelse af sdvel den syge, dennes
pargrende og den frivillige. Og det skal medvirke til at fastholde intentionerne om, at den
frivillige indsats ikke handler om pleje, men om at veere naervaerende og tilstede i mgdet
med det enkelte menneske — og ikke sygdommen.

Jeg vil undlade at komme med eksempler pa, hvor galt det kan ga, og blot fastholde, at det
er afggrende, at den frivillige kender sin rolle som frivillig, og respekterer og lader de
professionelle om de faglige opgaver — og omvendt.

Frivillige i PFN byder fortrinsvis ind med opgaver som:

- Sma og praktiske ggremal sammen med en uhelbredeligt syg, ga en tur, kgre en tur
og tilsvarende tiltag.

- Socialt samvaer og samtale

- Aflaste pargrende, sa de far tid til egne ggremal

Hvilke opgaver kan PFN ikke hjselpe med?

Frivillige ma ikke byde ind pa opgaver, som kraever en faglig og familizer tilgang eller som pa
anden vis kreever en bevidsthed om den syges rolle, ansvar og begraensninger. Nogle af
faldgruberne er opgaver som eksempelvis:

» Der ertravlhed og brug for en hjelpende hand i forbindelse med personlig pleje hos
den syge. Den frivillige ma gerne give en stgttende handsrakning ved usikker gang,
men ma ikke hjelpe den syge pa toilettet, skifte ble eller tilsvarende, hvor der er
brug for faglig viden og erfaring.

» Pargrende "plejer at” give smertestillede medicin pa bestemte tidspunkter og har
forventninger om, at den frivillige overtager denne opgave. Hvis ikke pargrende kan
give medicinen, sa skal der vaere en aftale om, at medicinen bliver givet, nar
plejepersonalet kommer i hjemmet. Den frivillige ma gerne hjalpe til ved at byde pa
et glas vand, spise sammen med den syge og tilsvarende social omsorg.

» Man magter ikke at holde hjemmet og har brug for hjzelp til at fa gjort rent, personlig
pleje, indkgb og tilsvarende opgaver, hvilket ikke er en frivillig, men en familizer eller
faglig hjlp. Nedsat fgrlighed og brug for ekstra hjzelp til at holde hjemmet er
opgaver, som skal aftales med hjemmeplejen, og ma ikke udfgres af den frivillige.
Frivillige ma gerne ”hjalpes ad” med opvasken, tesmme kattebakken eller pa
tilsvarende vis vaere en hjelpende hand, safremt den syge selv medvirker i
opgaverne.

Det er vaesentligt at fa afklaret savel muligheder som begransninger i den frivillige indsats,
og der er stor respekt og forstaelse for dette savel hos de syge, som de professionelle og de
frivillige. Overordnet set kan man betragte frivillige som den “"gode nabo”, der har lyst til at
kigge indenfor og bidrage til en hyggestund sammen med den syge. Det er et samvaer, der
ikke handler om pleje og sygdom, men om et medmenneskeligt mgde.



Cases

Erfaringerne indtil videre viser, at PFN primzaert efterspgrges om indsats i opgaver, hvor der
er brug for hjeelp til:

"Ggre noget” sammen med den syge
Socialt samvaer og samtale
Aflastning af pargrende

P wnN e

"V eere hos” for natten.

Med fglgende 4 cases bringes et indblik i de forskellige kerneomrader:

Casel. "Ggre noget” sammen med den syge

Det handler i vid udstraeekning om at fa en handsraekning til at ggre noget af det, man
tidligere selv har kunnet ggre. Mange uhelbredeligt syge kan ikke lzengere selv kgre bil,
enten fordi deres sygdom har gjort dem afkraeftet, eller fordi medicinen ikke tillader, at de
kgrer bil. Her efterspgrges ofte, at der kommer én og henter dem, sa de kan komme ud og
handle ind sammen, blive kgrt til undersggelser pa sygehuset eller kgre en hyggetur og fa
lidt adspredelse og input fra det levede liv.

Case: yngre kvinde med familie og bgrn

Fysioterapeuten fra Palliativt Team Fyn har vaeret pG hjemmebesgg og henviser Palliativt
Frivilligt Netveerk til en yngre familie med b@rn, hvor moderen er syg og @nsker kontakt for
naermere afklaring af mulighedeme for en frivillig statte. Ved koordinatorens samtale med
kvinden oplyser hun, at hun et par gange om ugen skal ind og have taget blodpraver og til
strdlebehandlinger, hvilket tager al hendes eneryi, idet hun ikke selv kan kare bil og derfor
ma ggre brug af den offentlige k@rselsordning. Denne ordning kraever, at hun skal sta klar
med overtgjet pd et par timer far mgdetidspunktet og veere disponibel til at tage af sted og
ligeledes kan der gé et par timer efter hver undersaggelse, inden hun igen bliver hentet.

Hun har god forstdelse for, at sadan ma det veere, men er ked af, at de dage hun skal af sted,
da har hun ikke overskud til at veere sammen med bgmene og manden, ndr de kommer
hjem. Hun har brug for at sove nogle timer i sammenhaeng midt pé dagen for at have kraefter



og overskud til barnene, ndr de kommer hjem. Hun fortaeller, at det vigtigste for hende nu er
at fa sG megen tid sammen med familien som mulig, men hun har ogsa brug for at fglge
behandlingeme og hdbe pd, at de kan forlaenge hendes liv.

Desuden efterlyser hun mulighedeme for hjeelp til at kunne komme ud at handle ind og pé
den made stadig have en funktion i hjemmet og bidrage med indkab til noget af det, som
bgrnene gerne vil have at spise.

Pa denne baggrund etableres der en frivillig indsats to gange om ugen af en frivillig, der har
bil og kan kgre kvinden ind til de aftalte undersggelser. De kombinerer kgreturen, sa der
handles ind enten pa udturen eller hjemturen, og slutter samvaeret af med en kop kaffe i
kokkenet, hvor de far talt om Igst og fast.

Det bliver til 23 besgg af den frivillige over en periode pa 3 maneder.

Dette efterspgrges primaert med gnske om, at der er en person (frivillig), der har tid og lyst
til at komme i hjemmet og bringe lidt adspredelse og indblik ude fra det levede liv. Det kan
have stor vaerdi for den syge, at der kommer et menneske, der har god tid og lyst til at
drikke en kop kaffe og snakke om alt det, der sker i samfundet, eller nar vejr og overskud
tillader at ga en lille tur sammen.

Selv om den syge har familie, gode naboer og netvaerk, sa viser erfaringerne, at den syge
efterspgrger et “frirum”, der langt hen ad vejen handler om, at den syge har brug for at
blive set og m@gdt som andet end sygdom. Mange syge oplever, at deres hjem forvandles til
en "banegard”, hvor mange fremmede mennesker kommer og gar i Igbet af dagen, og hvor
omdrejningspunktet hele tiden er deres sygdom, hvor der skal tages stilling til mangt og
meget.

Her kan den frivillige indsats vaere af afggrende karakter, idet frivillige ikke har eller skal
have en faglig tilgang til den syge, men mgde mennesket og personen "bag sygdommen.”
Frivillige i PFN er vidende om, at de kun kommer i hjem, hvor der er uhelbredelig sygdom,
og det giver frivillige en styrke at vide, at Palliativt Team Fyn tager hand om den profes-
sionelle og lindrende indsats, og de som frivillige kan koncentrere sig om at veere til stede og
stille sig til radighed i forhold til den syges gnsker og behov for socialt samveaer og ggremal.

De nuvaerende erfaringer viser, at den frivillige ofte bliver katalysator for de tanker og
bekymringer, som den syge har i sit sygdomsforlgb, herunder ikke mindst de tanker, den
syge gor sig om de efterladte og livet efter dgden.

Sygeplejersken og leegen fra Palliativt Team Fyn har vaeret pG hiemmebesgg hos en
midaldrende mand, som har et sparsomt netveerk og kunne veere interesseret i at hgre mere
om mulighederne for en frivillig indsats.

Da koordinatoren mgder den syge mand, sidder han i en manuel kgrestol inde i stuen med
ryggen mod vinduet. Han fortezeller, at sygdommen har gjort ham svaert overvaegtig, og han
kan ikke laengere selv bevaege sig rundt, men skal liftes fra stol til seng osv. Han nikker mod
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sin el scooter og fortzeller, at han ikke laengere selv kan transportere sig rundt og oplever, at
han blot sidder og venter pG dgden og ventetiden fgles lang.

Han har tidligere veeret selvsteendig erhvervsdrivende og vant til kontakt med mennesker, og
ved samtalen bliver det tydeligt, at han faler sig alene og isoleret. Han har et stort gnske om
at fa lidt adspredelse og komme lidt ud, men ved ikke hvordan det skulle kunne lade sig gare,
ndr han ikke laengere selv er i stand til at flytte sig rundt.

Der aftales besgg af en frivillig én til to gange om ugen og primaert med det formal, at den
syge kommer lidt udenfor i haven. Det lykkes at etablere en frivillig indsats, og den syge
kommer ud — ikke blot i haven, men ogsa i den omkringliggende skov — da den frivillige er en
ung mand, der har kraefter, tid og lyst til at skubbe den manuelle kgrestol pa ujeevnt terraen.

Det bliver til 9 besgg af den frivillige over en periode pa 5 uger.

Som pargrende kan man opleve sig bundet op af skemalagte tidsplaner og ggremal i
hjemmet, der alt sammen handler om den syge og fa hjemmet og hverdagen til at fungere.
Selv om den syge i nogle tilfeelde mener, at vedkommende godt kan vaere alene nogle timer,
sa udtrykker de pargrende ofte et behov for, at der er én hos den syge, nar de ikke selv kan
veere der.

Erfaringerne viser, at uanset de pargrendes gode intentioner, sa nar de pargrende til et
punkt, hvor ressourcerne ikke slar til eller star mal med deres intentioner og gnsker. De
pargrende har pa et tidspunkt brug for en hjalpende handsraekning, der ggr det gnskeligt,
at der kommer én og er hos den syge, sa de pargrende kan fgle sig trygge og fa mulighed for
at komme lidt ud og fa egne rum og fornyet energi.

Som pargrende kan det vaere sveert gentagne gange at skulle bede familie og netveerk om at
treede til og hjzelpe, ikke mindst nar man har sveert ved at overskue, hvordan man selv skal
kunne ggre gengeald. Selv om man ved, at familien og netvaerket gerne vil hjelpe, sa er det
en lettelse, at der er en mulighed for at fa hjzelp ad frivillighedens vej og modtage en hjzlp
fra en person, der ikke har en forventning om, at der skal ydes en modtjeneste pa et andet
tidspunkt.

Socialrddgiveren fra Palliativt Team Fyn har veeret hos et aeldre aegtepar i eget hjem og
foresldr, at der tages kontakt for afklaring af en frivillig indsats.

Manden er uhelbredeligt syg og hustruen er dement. De bor i eget hjem, og en datter har
taget plejeorlov, men pa grund af moderens demens er datteren hele tiden “pG” og udfordret
iat kunne veere til stede for sGvel den syge far som den demente mor.

Koordinatoren mgder datteren og moderen over en kaffetdr i kskkenet, hvor moderen
gleedeligt fortaeller om fortiden og hendes dejlige mand, som nu ligger i stuen og sover.
Datteren forteller, at de har et stort gnske om, at der kan komme én og snakke med
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moderen - én som har tid og lyst til at hgre om fortiden - og meget gerne nogle timer et par
gange om ugen. Datteren har en fornemmelse af, at faderen vil kunne glaedes overat “hgre
at hustruen har venindebes@g”, og moderen vil glaedes over at drikke en kop kaffe og fé lov
til at forteelle om sit liv.

Desuden giver datteren udtryk for, at hun ogsa har et behov for at kunne komme ud nogle
timer og fd ro og tid til at handle ind eller ind i mellem fG mulighed for at ga en tur i skoven
og fa lidt motion og tid til sig selv. Hun forteeller, at det er foraeldrenes gnske, at faderen kan
do derhjemme, og det er aftalt, at moderen efterfglgende skal pa et plejecenter for demente,
hvorfor det betyder meget for hende, at det bliver en god tid at taenke tilbage pa.

Der aftales en frivillig indsats 2-3 gange om ugen af et par timers varighed, primeert med tid
til at drikke kaffe og samtale med moderen.

Det bliver til 14 besgg af den frivillige over en periode pa 4 uger.

Nar det er muligt, sa tilbyder PFN, at der kommer en frivillig hos den syge for natten, og den
pargrende kan fa en nattesgvn. Modsat vagetjenesten, sa sidder vores frivillige ikke primaert
hos dgende, men primaert i hjem, hvor den syge ligger vagen og er urolig eller bange eller pa
anden vis kan have gleede af at se og fornemme, at der er et menneske hos dem hele tiden.

Det er hovedsageligt en frivillig indsats, der er malrettet de pargrende, og den tilrettelaegges
som et tilbud til den pargrende om besgg af en frivillig i hjemmet for natten (kl.22-07). Den
pargrende kan saledes fa mulighed for at treekke sig tilbage og fa sovet igennem for natten
og skal ikke op og forholde sig til skiftende personer i nattens Igb. Da den frivillige ofte er i
kontakt med den syge og ikke far sovet om natten, sa sidder man hgjst én nat ad gangen, og
er der behov for en frivillig flere naetter i traek, sa aftales der et forlgb med 2 frivillige, som
skiftes til at vaere hos for natten.

Psykologen fra Palliativt Team Fyn har vaeret ude at tale med hustruen til en uhelbredelig syg
og oplyser, atdet er aftalt, at koordinatoren tager kontakt til hustruen for at drgfte
mulighedeme for en frivillig, der kan “vaere hos” manden, da hustruen ikke har fdet sovet i
leengere tid og er meget traet og udbraendt.

Af telefonsamtalen med hustruen fremgdrdet, at manden ligger inde i stuen, og hun har
sveert ved at fa ro til egen nattesgvn, da han ofte kalder pG hende eller forsgger at std ud af
sengen. Hun gnsker at vaere hos ham, men kunne se en stor hjelp i, at der kom en frivillig og
sad i stuen ved siden af sengen og holdt gje med manden, snakkede lidt med ham og gav
ham en tdr vand, sd hun kunne vaere tryg ved at blive vaekket, sdfremt manden fik det skidt
eller han havde brug for hendes naerveer.

Med dette formal etableres der enfrivillig indsats med to frivillige, sa vi kunne byde ind med nogle
naetter i traek.

Det lykkes at etablere “vaere hos” for 5 nzetter i dette forlgb.
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Statistik over frivillige og deres indsats 2014

PFN ansatte en koordinator medio oktober 2013 og har haft en stabil og positiv udvikling
siden da. Det fgrste hold frivillige afsluttede det obligatoriske introduktionsforlgb i januar
maned 2014, og to dage senere var de fgrste frivillige aftaler etableret hos uhelbredeligt

syge i eget hjem pa Fyn.

Siden opstart har der vaeret afholdt 6 introduktionsforlgb for nye frivillige, og PFN bestar i
dag af 31 kompetente og ressourcestaerke frivillige, heraf 25 kvinder og 6 maend.

Frivilliges alder og ken 2014

Antal
14

12

10

20-29 30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 &80-89

W antal kvinder ™ antal maend

Der hari arets Igb veeret etableret 76 individuelle aftaleforlgb hos uhelbredeligt syge pa
Fyn, hvilket har betydet, at der i alt har veeret aflagt 391 besgg af frivillige i 2014.
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Antal Etableretindsats i fynske kommuner

40 37

B Kommuner

Umiddelbart er de anslaede forventninger om 100 henvendelser om aret til PFN med gnske
om etablering af frivillig indsats i hjemmet ikke opnaet, men set i forhold til opstartsfasen,
sa tyder meget pa, at efterspgrgslen vil tage til. Ikke mindst fordi man nu i Palliativt Team
Fyn har faet et stgrre kendskab til og gode erfaringer med de opgaver, som frivillige i PFN
kan bidrage med.

Perspektiver

Nar et nyt projekt fgres ud i livet er det altid spaendende, om de grundlaeggende tanker og
ideer bliver realiseret, og ikke mindst om projektet formar at udvikle sig i forhold til
malgruppen og de bagvedliggende intentioner om at kunne medvirke til at ggre en forskel
for madlgruppen — de uhelbredeligt syge.

Det har vaeret og er en udfordring for PFN at fa implementeret frivillige i takt med udbud og
efterspgrgsel, sa de frivillige ikke oplever, at de star pa en passiv venteliste, men de bliver
brugt og er en aktiv del af netvaerket. Og det er en udfordring at kunne imgdekomme de
frivilliges gnsker og formaen i en god kombination med efterspgrgslen og de gnsker og
behov, der er hos den uhelbredeligt syge i eget hjem.

En anden vigtig udfordring og faktor er kemien og matchningen i forhold til det enkelte
hjem. Selv om kemien er en underlig og udefinerbar st@rrelse, sa er den af afggrende
karakter, ndar mennesker gensidigt har lyst til at mgdes. Man kan ikke “bare” lave en liste
over frivillige og etablere aftaler ”efter tur”. Det kraever et indgdende kendskab til de
frivillige, og et koordinerende led mellem gruppen af frivillige og det enkelte hjem — sa det
rette match kan tilstreebes. Og for at det rette match kan lykkedes, er der behov for en stor
gruppe af frivillige, der udger en god blanding af maend og kvinder med forskellige
baggrunde, formaen og interesseomrader.

Med dannelsen af PFN har vi skabt en model for, hvordan en helhedsorienteret og
kombineret professionel og frivillig indsats hos uhelbredeligt syge i private hjem kan veaere
en understgttende hjalp, som ggr det muligt for den syge at fa hjeelp til at blive i eget hjem.
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En uhelbredelig syg skal ikke ngdvendigvis indlaegges pa et hospice, sygehus eller plejehjem
for at fa den forventede hjeelp, men har nu et alternativ i eget hjem. Et sddant samspil
mellem professionelle og frivillige er kendt fra hospice og i en vis udstraekning ogsa pa
sygehuse, men i den palliative indsats ude i private hjem — hvor der er et formaliseret
samspil mellem Regionen og Palliativt Team Fyn og en bestyrelse — er det sa vidt vides et nyt
tiltag, som vi haber at kunne inspirere til og vaere model for tilsvarende projekter andre
steder i landet.

Med dannelse af PFN er det ogsa muligt at bidrage med en frivillig indsats pa det nye
palliative sengeafsnit pa Odense Universitets Hospital, da sengeafsnittet hgrer under
Palliativt Team Fyn og har den samme malgruppe som PFN. Her tilknyttes PFN ved at
frivillige medvirker til at skabe en hjemlig atmosfaere og stiller sig til radighed for socialt
naerveer i det omfang, patienterne har et gnske herom. Det er de professionelles rolle og
ansvar, at de frivillige bydes indenfor til de rette opgaver, sa de frivillige ikke selv skal vaere
opsggende (eller have en faglig viden) i forhold til patientrelationerne.

Der kan ses et forventet fremtidigt perspektiv i forhold til udskrivelse fra palliativt
sengeafsnit eller fra hospice, hvor patienter uden familie eller netvaerk kan have brug for og
glaede af en frivillig, der kan fglge dem i deres udskrivelse og hjem i eget hjem. Ideen er, at
det kan veere sveert at bevare overblikket og holde styr pa alle de aftaler og ggremal, der
kan vaere forbundet med at komme hjem i eget hjem.

Med denne perspektivering for gje planleegges en naturlig udvikling af PFN, der kan tilbyde
"fplgeskab” fra udskrivelsen og hjem i eget hjem. Fglgeskabet har til formal at virke
betryggende for den syge, at der er en frivillig, der kgrer med den syge hjem fra sygehuset
og bliver i hjemmet, indtil hjemmeplejen eller andre relevante personer kommer i hjemmet
som aftalt. Den frivillige skal ikke agere og treekke i tradene, men vaere naervaerende og
tilstede og sgrge for, at den syge kan slappe af og veere tryg ved at der er en frivillig hos
dem, indtil tingene fungerer som planlagt i hjemmet.

Et andet perspektiv er gkonomien og gnsket om pa sigt at fa skabt en grundfinansiering, der
sikrer I@n og ansattelsesforhold for den faglige og ansvarlige koordinator, sa bestyrelsen
kan koncentrere sig om at udvikle PFN i forhold til de bagvedliggende grundtanker og
formal.

Det er tilsvarende bestyrelsens gnske at fa synliggjort PFN, sa der opnas en lokal forankring
og stgtte blandt fynboere, der gnsker at stgtte PFN via et medlemskab eller ved at yde en
frivillig indsats i PFN.

Disse perspektiver gnsker bestyrelsen at arbejde malrettet for at realisere, da erfaringerne
efter det fgrste ar viser, at der er et behov for tilbud om en kombineret og
helhedsorienteret stgtte, hvor den faglige og frivillige indsats gar hand i hand i
bestraebelserne pa at imgdekomme og stgtte de syge og de pargrendes gnsker om at fa
hjzlp til at blive i eget hjem, trods uhelbredelig sygdom.
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